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ABBREVIATIONS

BSA Superficie corporal

CDLQI DLQI infantil

CME

CZP

Formación médica continua

Certolizumab pegol

DFIQ Cuestionario de impacto familiar de la dermatitis

DLQI Índice de calidad de vida en dermatología

HCP Profesional sanitario

IFS Escala de impacto familiar

FDLQI Índice de calidad de vida dermatológica familiar

QLCCDQ Cuestionario de calidad de vida con una enfermedad crónica infantil

QoL Calidad de vida

PASI Índice de área y gravedad de la psoriasis

PCC Atención centrada en el paciente

PDI Índice de discapacidad por psoriasis

PLSI Inventario de estrés vital en la psoriasis

PFI Índice familiar de psoriasis
PQLQ Cuestionario sobre la calidad de vida en la psoriasis

PsAQoL Calidad de vida en la artritis psoriásica

PSORIQoL Calidad de vida en la psoriasis

TPE Educación terapéutica del paciente

WHO Organización Mundial de la Salud
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ENFERMEDAD PSORIÁSICA,
SOCIEDAD Y ESTIGMA

Al menos 60 millones de personas viven con enfermedad psoriásica , pero son muchos más los
afectados (familiares, parejas y cuidadores). A pesar de ser una enfermedad frecuente, sigue
habiendo una falta general de información sobre ella en todo el mundo. La desinformación provoca
un fuerte estigma y una injusta discriminación de los enfermos psoriásicos e, indirectamente, de sus
familias. Al tener que enfrentarse a estos retos, no es de extrañar que las personas con enfermedad
psoriásica se autoestigmaticen.

1

Estos sentimientos están asociados, por
ejemplo, a la gravedad de la enfermedad y
al subtipo de enfermedad psoriásica . La
localización de las lesiones, si están en una
zona más visible del cuerpo o no, también
tiene un papel relevante en la
autoestigmatización.

2

La reducción de la calidad de vida y el
impacto en la salud mental de los enfermos
de psoriasis se han estudiado
ampliamente. 
Sin embargo, el impacto de la psoriasis y la
artritis psoriásica en la familia no está tan
bien estudiado.

3

La percepción de la sociedad es un factor
importante que contribuye a la
estigmatización de la enfermedad
psoriásica. Algunos estudios han
demostrado que, a pesar de las grandes
diferencias entre países, sigue existiendo
un desconocimiento generalizado y una
información errónea sobre lo que es la
enfermedad psoriásica. Aunque la gente
haya oído antes el término "psoriasis", se
sabe muy poco sobre esta enfermedad. No
tener una relación personal o social con
alguien que padezca enfermedad
psoriásica está estrechamente relacionado
con un escaso conocimiento de la
enfermedad.
Esto contribuye a que prevalezcan los prejuicios contra los enfermos de psoriasis. Algunas personas,
por ejemplo, no están dispuestas a mantener una amistad con alguien con enfermedad psoriásica, a
mantener una relación romántica o incluso a aceptar dinero en efectivo de alguien con enfermedad
psoriásica en un establecimiento. En el recuadro siguiente se enumeran otros prejuicios.



Se han desarrollado otras herramientas para cuantificar la carga de la enfermedad sobre la calidad
de vida (QoL). Se trata de evaluaciones basadas en cuestionarios. Los participantes responden a
preguntas sobre el impacto de la enfermedad psoriásica en las tareas domésticas, la vida laboral o
escolar, las relaciones, la vida social y el ocio, entre otras. Algunos se han adaptado a todas las
enfermedades cutáneas, como el Índice de calidad de vida en dermatología (DLQI) , las
enfermedades cutáneas pediátricas (DLQI infantil o CDLQI) , o el Impacto de las enfermedades
dermatológicas en los pacientes (PRIDD) , pero otros se han desarrollado específicamente para
personas con la enfermedad psoriásica, como el índice de discapacidad por psoriasis (PDI)  y el
cuestionario sobre la calidad de vida en la psoriasis (PSORIQoL)  . En general, estos índices son
similares y difieren en el número de preguntas, que oscila entre 10 y 25. Sin embargo, algunos se han
estructurado para abordar cuestiones específicas o para adaptarse a una población concreta. El PLSI,
el inventario de estrés vital en la psoriasis, ha sido adaptado para comprender los niveles de estrés
que conlleva la realización de las actividades cotidianas, más que el impacto de la enfermedad en la
capacidad física para llevarlas a cabo  . El PSO-LIFE   y el PQLQ  están adaptados a la población
española e islámica, respectivamente. Para evaluar el impacto específico de la artritis psoriásica en la
QoL, se estableció el PsAQoL    .
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VIVIR CON UN PACIENTE DE
ENFERMEDAD PSORIÁSICA

La carga que supone vivir con enfermedad psoriásica está relativamente bien estudiada, y se utilizan
varias herramientas de forma rutinaria para evaluar el impacto de la enfermedad. Algunos se centran
en presentaciones clínicas que son relativamente fáciles y objetivas de cuantificar, como el BSA
(superficie corporal), una cuantificación del porcentaje del cuerpo con lesiones, y el PASI (índice de
área y gravedad de la psoriasis), que combina el BSA y la gravedad de las lesiones cutáneas, que
van de leves a muy graves.

Del mismo modo, se han desarrollado cuestionarios orientados a la familia para evaluar el impacto de
la enfermedad en el entorno familiar. La mayoría se dirigen a los padres o cuidadores de niños con
enfermedades crónicas, como la Escala de impacto familiar (IFS) , o con enfermedades
dermatológicas, como el Cuestionario de impacto familiar de la dermatitis (DFIQ) o el Índice de
calidad de vida dermatológica familiar (FDLQI)  . Otros cuestionarios son específicos para familiares
con enfermedad psoriásica, como el FamilyPso   y el PFI (Índice familiar de psoriasis)  . Ambos son
cuestionarios que investigan las áreas de ocio, social y emocional y cómo se ven afectadas en los
familiares y parejas de personas con enfermedad psoriásica.
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Disponer de estos índices ha permitido conocer de forma cuantificable el impacto de la enfermedad
psoriásica en la vida de las personas que la padecen y sus familias. Es importante destacar que está
claro que la baja calidad de vida de las personas con enfermedad psoriásica está estrechamente
relacionada con la baja calidad de vida de sus familiares, cuidadores y parejas           .20, 22-26

La mayoría de las puntuaciones desarrolladas hasta la fecha demuestran el impacto negativo de la
enfermedad. Siguiendo la definición de la Organización Mundial de la Salud (OMS/WHO) de que la
salud no debe ser la ausencia de enfermedad, sino la experiencia de un bienestar físico, mental y
social pleno, se estableció el cuestionario WHO-5  . Este cuestionario consta de 5 preguntas sobre la
frecuencia con la que las personas experimentan sentimientos positivos como alegría, tranquilidad y
positividad. La herramienta WHO-5 se ha utilizado en una amplia gama de enfermedades  y se
propone como un método importante y fiable para evaluar la calidad de vida de enfermos de
psoriasis   .

27

28

29

La cuantificación de la calidad de vida ha
revelado que el impacto de la enfermedad
psoriásica es tan grande como el del cáncer,
las enfermedades cardiovasculares o la
depresión . Estos hallazgos muestran
claramente la carga que supone la
enfermedad y la importancia de abordarla y
de encontrar estrategias para mejorar la
calidad de vida de los enfermos psoriásicos,
así como la de sus familiares y parejas.

30

Aunque los índices aquí mencionados son herramientas potentes para evaluar la calidad de vida,
solo abordan de forma superficial las luchas cotidianas de quienes conviven con un enfermo de
psoriasis. Y lo que es más importante, para poder introducir cambios en las políticas con el objetivo
de mejorar la calidad de vida de las familias, es esencial comprender en detalle cuáles son los retos y
luchas específicos que experimentan las parejas, los cuidadores y los miembros de la familia (como
padres, hermanos o hijos) de personas con enfermedad psoriásica. En un intento de fomentar el
estudio y la comprensión del impacto de la enfermedad psoriásica en los familiares de las personas
que la padecen, se propuso el concepto de "paciente secundario / greater patient", que incluye a las
personas cuyas vidas se han visto afectadas por vivir con alguien que padece enfermedad
psoriásicax. Solo entonces, y teniendo en cuenta las sugerencias de “greater patient” sobre cómo
apoyarles mejor, podremos hacer cambios reales y significativos.

31

Los familiares y las parejas, a menudo ignorados, no solo desempeñan un papel importante en la
calidad de vida de las personas con enfermedad psoriásica, sino que también ven reducida su calidad
de vida y su bienestar mental. De hecho, las encuestas muestran que aproximadamente el 90 % de
los familiares afirman que su calidad de vida se ve afectada por la enfermedad de su familiar      . En
este informe queremos dar a conocer la carga que supone la enfermedad psoriásica para “greater
patient” y recomendar medidas para mejorar su bienestar.

23, 24
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LA FAMILIA

Entre los familiares que rodean a la persona que padece la enfermedad solemos encontrar padres,
hermanos, parejas e hijos. En algunas culturas, algunos miembros más de la familia extensa, como
abuelos, nietos, tíos y otros, también forman parte del hogar y deben considerarse como “greater
patient”. En esta sección del informe, mencionamos los retos prácticos y emocionales que afirman
enfrentar los padres (véase la sección dedicada a los cuidadores para obtener más detalles), los
hermanos y los hijos               .23, 24, 32-36

A menudo pensamos que la carga de la
enfermedad recae casi exclusivamente en la
persona que la padece, pero la familia también
se ve afectada de manera significativa. La
mayoría de los retos prácticos se comparten
entre los miembros de la familia y cambian
invariablemente las rutinas y hábitos familiares.
Entre ellas se incluye un aumento de la carga de
tareas domésticas, como lavar la ropa, limpiar y
pasar la aspiradora, así como la necesidad de
cepillarse antes de salir de casa para eliminar las
escamas de la ropa. 
Los miembros de la familia afirman sentirse especialmente frustrados con estas tareas antes de
recibir visitas, en un intento por tener una casa limpia y acogedora. Otro cambio importante en el
estilo de vida de la unidad familiar está relacionado con las actividades de ocio y la planificación de
las vacaciones. Reducen o evitan por completo ir al gimnasio o a la piscina, no solo porque puede
empeorar los brotes cutáneos, sino también porque no se sienten bien acogidos por los demás. La
planificación de las vacaciones también se ve afectada, desde la elección de un destino apto para la
familia y el miembro con enfermedad psoriásica, hasta la coordinación con las visitas al hospital, los
tratamientos o los episodios de brotes si fuera necesario.
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"Que vuelva a brotar me recuerda cómo era al principio, y por eso ahora, ha sido bastante
diferente. Y creo que hay una especie de conciencia constante de su descamación

alrededor, como el equilibrio de mí pensando que está bien, que tengo que limpiar la
casa, pero no hacerlo tanto como para que él piense que estoy paranoico al respecto''. de

Snyder et al.35

Los hermanos de las personas con alguien que padece enfermedad psoriásica, sobre todo de los
niños, afirman sentirse desatendidos y celosos, ya que los padres dedican más tiempo a cuidar del
hermano con alguien que padece enfermedad psoriásica, por ejemplo ayudándole a aplicarse
cremas o lociones y administrándole otros tratamientos, o teniendo que llevarle a las citas con el
médico o al hospital.

"Mis otras 2 hijas son más jóvenes, pero les quita tiempo. Ven parte de la atención que
recibe su hermano porque todas las noches tenemos que administrarle medicamentos o
tenemos que hacer tratamientos, esto, lo otro o lo de más allá, así que es tiempo que no

estamos pasando con ellas, y son conscientes. He visto cómo mis hijas empezaban a
portarse mal o a decir que les dolían las manos, cosas así, porque también querían

llamar la atención", de Tollefson et al.37

Las consecuencias para la salud mental de los miembros de la familia se traducen en un sentimiento
general de ansiedad, preocupación, tristeza y frustración que repercute en el sueño, el estado de
ánimo y las relaciones personales. La vida social suele verse gravemente afectada por la convivencia
con una persona con alguien que padece enfermedad psoriásica, ya que los familiares se abstienen
de organizar eventos en casa o de acudir a actos sociales, y tienen que dedicar tiempo a atender las
necesidades de la persona que vive con la enfermedad. La preocupación por lo que piensen los
demás y la atención o las miradas no deseadas de los demás también son motivos importantes que
hacen que las personas eviten los actos sociales.

“Ha afectado enormemente a mi vida social, porque no tengo vida social cuando estoy
tan preocupada por cómo se siente ella y por cómo la hacen sentir los demás. Así que

realmente no tengo vida social’’, de Tollefson et al.37

“Me he dado cuenta de que a veces las chicas [sus hijas] se avergonzaban de estar
cerca cuando usaba pantalones cortos porque sus placas tenían muy mal aspecto",

de Snyder et al. 35

“Toda nuestra familia tiene que cepillarse antes de salir". Otros encuestados señalaron
"muchas molestias", ya que tenían que "limpiar la casa lo mejor posible antes de que

llegaran las visitas”, de Eghlileb et al.32
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“Tenemos que tomarnos días libres, tanto mi marido como yo. No es que sea un viaje
corto hasta aquí. Tenemos que conducir 4 horas porque este era el dermatólogo

pediátrico más cercano. Por eso, tenemos que pedirnos el día libre y hacer el viaje, es un
poco tedioso”, de Tollefson et al.37

“Falto mucho al trabajo. Acabo de estar 2 meses de baja médica con ella, para volver la
semana que viene, solo porque necesitábamos averiguar qué estaba pasando. Su

pediatra me dijo que la sacara de la guardería porque cada vez que se ponía enferma le
salían más cosas”, de Tollefson et al. 37

Es importante destacar que las puntuaciones del índice de calidad de vida de la familia y de la
persona con enfermedad psoriásica están correlacionadas  , y lo interesante es que el vínculo puede
ser bidireccional: no solo la salud de la persona con enfermedad psoriásica afecta a la familia, sino
que los informes también demuestran que una familia positiva y comprensiva influye positivamente
en el bienestar de la persona con la enfermedad  . Por lo tanto, es esencial proporcionar a los
familiares las herramientas y los conocimientos necesarios para afrontar los retos que supone vivir
con enfermedades psoriásicas. Una unidad familiar psicológicamente sana proporciona el mejor
colchón emocional para la persona con la enfermedad y viceversa.

38

39

Otra parte importante de la vida doméstica que se ve afectada en las familias con algún enfermo
psoriásico es la economía familiar. Por un lado, en función de la gravedad de la enfermedad y de los
estragos que cause en el bienestar de la persona, a menudo es necesario que los miembros de la
familia se ausenten del trabajo e incluso se abstengan de cambiar o progresar profesionalmente. Por
otra parte, el aumento de los gastos domésticos relacionados con los costes de los tratamientos y las
visitas al hospital también tiene un impacto significativo en el presupuesto familiar y el bienestar
económico, especialmente en los países en los que no existe una cobertura sanitaria universal.
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El concepto de cuidador, alguien dedicado a ayudar a la persona que vive con la enfermedad a
gestionar la enfermedad y las actividades cotidianas, se utiliza casi exclusivamente en el contexto de
la psoriasis infantil. Sin embargo, en los casos más graves y debilitantes de psoriasis, los adultos
también pueden necesitar a alguien que les cuide.

LOS CUIDADORES

Normalmente, los cuidadores son los padres, sobre todo las madres. De hecho, las investigaciones
sobre el impacto de la psoriasis en los padres muestran una prevalencia de las madres como
cuidadoras principales, siendo madres entre el 83 y el 96 % de los participantes en dichos
estudiosXXXX, una disparidad probablemente atribuible a las normas de género. Esto, a su vez, se
traduce en una pérdida de calidad de vida más pronunciada en las madres que en los padres de
niños con enfermedad psoriásica.

26,40–43

Ser cuidador implica profundos cambios en el estilo de vida y las rutinas. Existe una angustia
emocional añadida asociada al hecho de tener un hijo con enfermedad psoriásica. Por un lado, la
angustia es consecuencia del tiempo extra dedicado al cuidado del niño, el impacto en la vida laboral
y social, y el aumento de las tareas y gastos domésticos               . Por otra parte, la preocupación por
cómo será tratado el niño en la escuela y la ansiedad por el futuro que le espera son aspectos
mencionados habitualmente por los padres. El efecto de estos retos se puede medir mediante
indicadores de herramientas como PFI o FDLQI, que reflejan un impacto muy grande en la calidad de
vida de los cuidadores. 

26, 37, 42, 44
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Aunque algunos estudios informan de resultados algo contradictorios, la calidad de vida de los
cuidadores suele estar correlacionada con la de los niños a los que cuidan. La calidad de vida de las
personas con enfermedad psoriásica se ve afectada por múltiples factores. Entre ellos figuran, por
ejemplo, el tipo de psoriasis y su gravedad, la puntuación PASI o BSA, la estructura familiar, la propia
comprensión de la enfermedad y la forma de controlarla. Por tanto, no es sorprendente que se
observe el mismo rango en el caso de los cuidadores.

"Dejé de cuidarme. Eso me ha afectado de muchas maneras. No tengo tiempo ni energía
para adelgazar"; "Creo que probablemente siento más estrés por dentro... Me siento
fracasada como madre porque no puedo deshacerme de [ellas] [las lesiones de la

psoriasis]”, de Tollefson et al.37
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Un miembro importante en el hogar de los adultos que viven con psoriasis es la pareja. Por
desgracia, no hay muchos estudios que se hayan centrado en comprender el impacto de la
enfermedad psoriásica en la pareja sentimental.

LA PAREJA

Lo más probable es que la falta de estudios refleje un vacío de información a las parejas sobre la
psoriasis. De hecho, prevalecen los conceptos erróneos por parte de las parejas sobre cuáles son
las posibles causas de la aparición de la psoriasis   . En comparación con las personas con psoriasis,
las parejas minimizaron en general el efecto del tabaco, el alcohol, los hábitos propios, los gérmenes
y los virus en la aparición de la enfermedad. Por el contrario, las parejas creen que el estrés, el
exceso de trabajo y una atención médica deficiente tienen un mayor peso en la aparición de la
psoriasis. Algunas parejas tampoco parecen comprender plenamente el dolor y la carga emocional
que la psoriasis supone para sus parejas, que puede aumentar o reducir su impacto . Esta
desconexión demuestra lo esencial que es proporcionar a las parejas más información sobre la
enfermedad y la carga más amplia que supone tener enfermedad psoriásica en el bienestar físico y la
salud mental.

45

45

Como era de esperar, la mayoría informó de que la enfermedad de sus parejas les provocó cambios
en su vida cotidiana, la mayoría de ellos ya mencionados en la sección dedicada a la familia de este
informe. Los informes han demostrado que algunas parejas ven cómo su relación se deteriora,
especialmente en lo que respecta a la intimidad  . Curiosamente, otros autores han observado un
mayor deterioro de la calidad de vida en las parejas masculinas de mujeres con psoriasis grave que
en las parejas femeninas de varones con psoriasis grave, lo cual no se comprende del todo  .

32

25

“Siento que llevamos una vida de pareja de mayor edad y nuestra vida amorosa se ha
visto afectada a causa de la psoriasis de mi marido"; "mi mujer se siente avergonzada

cuando se desnuda conmigo en el dormitorio”, de Eghlileb et al.32
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Algunos factores que contribuyen específicamente a la tensión en la intimidad son la baja autoestima
de los enfermos de psoriasis y la alta prevalencia de disfunciones sexuales (como la disfunción
eréctil, la disminución del deseo sexual, la satisfacción y la existencia de dolor). Hasta el 95 % de las
personas con enfermedad psoriásica y aproximadamente el 41 % de sus parejas afirman tener
disfunciones sexuales. El miedo a que la pareja toque o provoque nuevas lesiones cutáneas o el
picor y sangrado de las lesiones        , también son factores que afectan a la relación íntima de las
parejas.

25,36,46

Aproximadamente el 50 % de los enfermos psoriásicos padecen psoriasis genital en algún momento
de su vida, lo cual tiene graves repercusiones en la calidad de vida y la vida sexual. Las personas con
lesiones psoriásicas en la zona genital declaran tener miedo a mantener relaciones sexuales, lo que
se traduce en una reducción de la frecuencia del coito y un aumento significativo de la disfunción
sexual   . Esto puede contribuir a romper las relaciones de pareja.47

Dado que las parejas desempeñan un papel importante en el sentimiento de aceptación, confianza y
empoderamiento de sus seres queridos, es esencial que se les proporcionen las herramientas
necesarias para comprender y desenvolverse en la vida con alguien que padece enfermedad
psoriásica.

A la hora de valorar el impacto de la enfermedad psoriásica en una relación de pareja, un tema
importante que debe tenerse en cuenta es la planificación familiar. Algunas de las preocupaciones
más serias han sido planteadas por mujeres con enfermedad psoriásica, siendo tanto la presentación
de la enfermedad como la medicación tomada los principales factores a tener en cuenta a la hora de
planear tener hijos. La falta de estudios sobre planificación familiar en varones puede deberse a una
disparidad real entre las preocupaciones de las mujeres y las de los hombres sobre el tema o a una
tergiversación debida a una investigación sesgada.

En la siguiente sección queremos mostrar cómo asumen la planificación familiar las personas con
enfermedad psoriásica y sus parejas.



IFPA Inside Psoriatic Disease: Family 14

La aparición de la enfermedad psoriásica es multifactorial, siendo necesarios tanto factores
genéticos como ambientales. Por lo tanto, no es de extrañar que un factor que suelen tener en
cuenta las personas con la enfermedad sea la contribución genética al desarrollo de la enfermedad
psoriásica en sus futuros hijos. Se sabe que las variantes en varios genes aumentan la
susceptibilidad a la enfermedad psoriásica. Aunque no existe una correlación absoluta, existe un
mayor riesgo de que las personas con enfermedad psoriásica tengan hijos que desarrollen psoriasis,
un 50 % o un 16 % si ambos o uno de los padres tienen psoriasis, respectivamente.

ENFERMEDAD PSORIASICA Y
PLANIFICACIÓN FAMILIAR 

Además de la enfermedade psoriásica, hay otros factores que pueden afectar a la planificación de la
maternidad, como la medicación que toma el paciente y la presencia de comorbilidades, ya que
pueden afectar, por ejemplo, al éxito de la concepción  . Esto es válido tanto para las mujeres como
para los hombres.

48

“Mi mujer y yo, ya sabes, queremos tener hijos, pero estábamos un poco asustados porque
no queremos que les ocurra a ellos también.”, de Snyder et al.36

Comorbilidades como la obesidad, el síndrome metabólico, la osteoporosis, la depresión y la mayor
prevalencia de malos hábitos en las personas con enfermedad psoriásica, como fumar o beber,
también pueden contribuir a dificultar el embarazo o a tener un embarazo complicado. La
enfermedad psoriásica no es una enfermedad estática.
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De hecho, se sabe que atraviesa ciclos a lo largo de la vida de quienes padecen la enfermedad, con
periodos de brotes intensos y periodos de remisión. La naturaleza de la enfermedad psoriásica
añade un reto adicional cuando se planea tener hijos, ya que los futuros padres no saben cómo se
sentirán cuando nazca el bebé.

Quería formar una familia, pero el médico me dijo que lo olvidase", de una persona con
enfermedad psoriásica, E. U.

“Después de nacer mi bebé, tenía mi vida planeada: Quería ser un padre deportista, un
padre activo. De repente estaba usando muletas. Eso planteó todo tipo de problemas. Ya no

sabía quién era.”, de una persona con enfermedad psoriásica, Reino Unido.

Se sabe que algunos tratamientos afectan al desarrollo del feto, provocando que el niño nazca antes
de término, tenga bajo peso al nacer, presente malformaciones como problemas de neurodesarrollo,
malformaciones craneofaciales y cardiacas o, en casos más graves, que el feto sea inviable.
Dependiendo del compuesto, se recomienda suspender el tratamiento durante un número
determinado de semanas antes de la concepción, durante el embarazo o durante la lactancia      . A
la inversa, un tratamiento insuficiente también puede afectar a la salud de la futura madre y del niño.
Por lo tanto, se recomienda realizar una evaluación de la medicación que se toma antes de tener un
hijo. Cuando se planea tener hijos, la futura madre suele planear quedarse embarazada en periodos
en los que las presentaciones de la enfermedad no son tan graves, lo cual forma parte de la
naturaleza cíclica normal de la enfermedad psoriásica. En algunos casos, las futuras madres se
plantean posibles cambios en el tratamiento o pausarlo. Es importante destacar que existen
medicamentos seguros que pueden tomarse antes de la concepción, durante el embarazo y durante
la lactancia. Por lo tanto, es esencial que tanto los futuros padres como sus médicos hablen sobre las
opciones disponibles que permitan un embarazo seguro y satisfactorio.

48-50



Disponer de estudios que evalúen el impacto de la enfermedad psoriásica en las parejas dentro del
contexto de la planificación familiar proporcionaría valiosos conocimientos que podrían utilizarse
para informar a los responsables políticos y a la comunidad sanitaria sobre cuáles son las
necesidades de las parejas.
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Los estudios sobre planificación familiar suelen centrarse en las preocupaciones, expectativas y
experiencias de las personas que padecen la enfermedad. Los estudios se centran casi
exclusivamente en la preocupación de las mujeres con enfermedad psoriásica por la planificación
familiar y, en mayor o menor medida, por sus parejas. Las investigaciones también han demostrado
que las mujeres con enfermedade psoriásica son más propensas a tener una familia más pequeña, a
no tener hijos o a considerar la adopción      .51, 52

Áreas de impacto en la vida de “Greater Patient”.



El impacto de vivir con alguien que padece enfermidade psoriásica, especialmente para quienes no
tienen acceso al tratamiento más adecuado o eficaz, es inmenso. Como ya se ha mencionado en
este informe, el impacto es tanto físico como psicológico. Por lo tanto, la mejoría no solo debe
medirse por la gravedad de las lesiones cutáneas o el índice BSA, sino también en los cambios en la
calidad de vida de la persona con la enfermedad y sus familiares, su economía, la participación en
actividades sociales y otros aspectos importantes para el bienestar y la salud mental.
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EL IMPACTO DEL TRATAMENTO EN LA
CALIDAD DE VIDA

Algunos estudios recientes han empezado a tener en cuenta otras métricas distintas del PASI o BSA
a la hora de evaluar el efecto de un compuesto terapéutico. Resultados como el número de días de
baja laboral y el número de días que las personas con enfermedad psoriásica tenían dificultades para
realizar las tareas domésticas se redujeron tras el tratamiento , un resultado increíblemente
significativo. Otro estudio demostró que, tras el tratamiento, disminuían tanto el DLQI como el FDLQI,
lo que revela una reducción del impacto negativo de la enfermedad psoriásica tanto en quienes
viven con la enfermedad como en sus familias      . Se trata de una forma muy significativa de evaluar
la eficacia del tratamiento para quienes viven con la enfermedad. La mejora de las presentaciones
clínicas es muy importante, pero la mejora de la calidad de vida y la capacidad de llevar una vida más
normal es uno de los principales resultados que desean las personas con enfermedad psoriásica y
su círculo íntimo.

54, 55

53

Estos resultados demuestran que es de suma importancia que las personas tengan acceso al
tratamiento más adecuado y eficaz, y que el efecto también mejora la vida de las personas de su
grupo social inmediato o de “Greater Patient”.



Existen varias barreras que impiden conocer cómo vive la enfermedad psoriásica el “greater patient”.
Un obstáculo importante es la falta de inclusión de los familiares y las parejas en el proceso de
diagnóstico y a lo largo de la vida de la enfermedad.
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LUCHAR POR EL BIENESTAR DEL
“GREATER PATIENT”

El largo camino que hay que recorrer para obtener el diagnóstico correcto y el plan de tratamiento
adecuado es muy agotador. Según informa la OMS, existe una carencia general de profesionales
sanitarios y, por tanto, de especialistas en enfermedad psoriásica. El resultado es un menor
conocimiento de la enfermedad y de las comorbilidades asociadas por parte de la comunidad
sanitaria, lo que aumenta la probabilidad de infradiagnóstico y de prescripción de terapias
ineficacesxx. En general, aún se desconoce cómo afecta el proceso del diagnóstico a la familia de las
personas con enfermedad psoriásica. No obstante, la mayoría de los sentimientos deberían
parecerse a los de la persona diagnosticada, como el estrés, la depresión, la ansiedad y la
frustración.

56

Cada vez se realizan más estudios para comprender el impacto de la enfermedad psoriásica en los
familiares y la pareja. Sin embargo, el sistema sanitario las tiene bastante olvidadas como red de
apoyo para los enfermos psoriasis, así como el impacto de la enfermedad en sus vidas. La falta de
inclusión es especialmente relevante y tiene un impacto significativo en la planificación familiar. Los
estudios publicados hasta la fecha se centran casi exclusivamente en las opiniones y decisiones de
las mujeres con enfermedad psoriásica sobre tener hijos. Se desconoce cómo viven los varones con
enfermedad psoriásica la planificación familiar. También nos falta la perspectiva de las parejas sobre
cómo afecta la enfermedad a la decisión de tener hijos.



Por último, es importante subrayar que los estudios están limitados por la disposición a participar de
las personas con psoriasis y sus familias. Los estudios pueden implicar responder a un cuestionario
relativamente corto (por ejemplo, de 10 a 15 preguntas en los cuestionarios DLQI o FDLQI), o
entrevistas en persona y de seguimiento que pueden resultar demasiado agotadoras y llevar
demasiado tiempo. Esto puede ser especialmente relevante para las personas con una forma de
psoriasis muy debilitante, y para las familias que pueden tener recursos o acceso limitados a este
tipo de estudios. Existe, por tanto, la posibilidad de que se esté subestimando el impacto real de la
enfermedad psoriásica en quienes la padecen y en sus familiares.
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Solo comprendiendo el efecto de la enfermedad psoriásica en la familia podremos desarrollar
estrategias para apoyarles mejor y crear iniciativas que puedan mejorar su calidad de vida.



Se han desarrollado varias iniciativas para mejorar la calidad de vida de las personas con trastornos
que afectan principalmente a la piel y de sus familiares. Estas se han puesto en práctica para abordar
distintos aspectos de las enfermedades, no solo la enfermedad psoriásica, y algunas han
demostrado mejorar la calidad de vida de los familiares.
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MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA

Uno de estos ejemplos es la escuela del eccema, desarrollada en Alemania, con el objetivo principal
de establecer un programa estandarizado de educación del paciente, diseñado para cambiar la
actitud y el comportamiento hacia el eccema y mejorar la salud . La escuela también enseña
consejos prácticos sobre la gestión de la enfermedad y el dolor. El empoderamiento de quienes
viven con la enfermedad y la sensación de control adquirida en la gestión de la enfermedad no solo
se tradujeron en una reducción de la frecuencia del rascado y del consumo de medicamentos y en
una mejora de la calidad de vida de los niños que viven con la enfermedad, sino que también
supusieron una mejora en la calidad de vida de los padres. La escuela del eccema se aplica ahora en
otros países, como Japón, Dinamarca y Estados Unidos.

57

El TPE es un proceso de 4 pasos que adapta el
enfoque en función de los conocimientos previos
de los participantes.

Otro programa con resultados probados en varias
enfermedades crónicas, denominado programa
de educación terapéutica del paciente (TPE), se ha
propuesto para su aplicación en la dermatitis
atópica con resultados positivos  . En este
programa, profesionales sanitarios formados
interactúan con personas con dermatitis atópica y
sus cuidadores, ayudándoles con talleres
educativos y desarrollando un amplio conjunto de
habilidades, desde la gestión de la enfermedad
hasta habilidades sociales y relacionales.

58, 59

Se han probado programas similares en personas
con psoriasis y sus familias, con resultados
prometedores.
Uno de estos programas se ha aplicado en Países Bajos  . Aquí, los profesionales sanitarios se
reúnen con cuatro o cinco niños con psoriasis y sus padres en cuatro ocasiones diferentes. Cada
sesión se centra en un tema concreto, desde información médica sobre la enfermedad psoriásica,
cómo afrontar los síntomas de la enfermedad y herramientas para mejorar la autoestima y las
interacciones sociales, hasta el establecimiento de objetivos a largo plazo y la prevención de
recaídas. Los resultados muestran un acusado descenso de la gravedad de la enfermedad (utilizando
las puntuaciones BSA y PASI) y una mejora de la calidad de vida de los niños con psoriasis (descenso
de la puntuación CDLQI), así como de sus familias (utilizando DFI, impacto familiar de la dermatitis, y
SIFS, Escala del impacto de Stein en la familia, también conocida como IFS).

60
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El hilo conductor de estas iniciativas es la organización de reuniones a las que asisten personas que
viven con la enfermedad, familiares y profesionales sanitarios como dermatólogos, pediatras,
psicólogos y, posiblemente, enfermeras. El resultado común de estos acontecimientos es una
disminución de la ansiedad y una mejora de la calidad de vida de la persona que padece la
enfermedad y de los miembros de su círculo familiar, aunque la gravedad de las manifestaciones
físicas permanezca inalterada      . Este tipo de iniciativa ha demostrado claramente una mejora de la
calidad de vida y el bienestar de la persona con la enfermedad, de los familiares o de ambos.

61- 64

En el proyecto In-group, establecido en Italia, personas con enfermedad psoriásicay cuidadores
asistieron a seis eventos grupales  . El estudio mostró una reducción en el FDLQI de los cuidadores
que asistieron a los eventos, mientras que el grupo de control mostró un aumento con el tiempo.

61
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Es esencial luchar contra la estigmatización de las personas con enfermedad psoriásica en la
comunidad. Aún así, una gran parte de la población cree, por ejemplo, que la enfermedad psoriásica
es contagiosa o que se debe a malos hábitos de higiene. Este tipo de información errónea da lugar a
la estigmatización, la discriminación y una reticencia predominante a relacionarse con personas con
psoriasis que, directa o indirectamente, también repercute negativamente en los familiares.

RECOMENDACIONES

COMBATIR LA DESINFORMACIÓN EN LA COMUNIDAD

Pedimos campañas enérgicas e implacables destinadas a desmitificar los prejuicios y conceptos
erróneos sobre la enfermedad psoriásica. Estar correctamente informado sobre lo que es la
enfermedad psoriásica, las comorbilidades más comunes y el impacto que tiene sobre quienes la
padecen y sus familias es el primer paso para aumentar la aceptación y acabar con prejuicios
negativos que son muy perjudiciales.

Se pueden realizar campañas de concienciación, como vallas publicitarias en lugares clave para
lograr la máxima exposición y divulgación, distribuir folletos informativos en los centros sanitarios y
difundir vídeos informativos breves en las redes sociales. Además, pueden incluirse podcasts que
ofrezcan contenidos de audio atractivos, seminarios web que proporcionen cursos interactivos en
línea en los que los expertos compartan ideas y respondan a preguntas en tiempo real, y seminarios
en eventos presenciales para ofrecer información detallada y debates comunitarios. El 29 de
octubre, el Día Mundial de la Psoriasis, se hace un esfuerzo mayor para concienciar a la opinión
pública sobre la enfermedad. Recomendamos que las escuelas organicen breves sesiones
informativas para promover la comprensión y combatir la prevalencia de ideas erróneas y prejuicios
en los niños pequeños, utilizando folletos y vídeos adecuados a la edad del alumno.
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No todos los países del mundo tienen un sistema sanitario asequible y que permita el acceso tanto a
los profesionales sanitarios como a las opciones de tratamiento a un precio razonable. Hemos
demostrado que la economía familiar se ve, directa e indirectamente, gravemente afectada por la
enfermedad psoriásica. Por un lado, el coste de las consultas médicas y los tratamientos supone una
pesada carga para el presupuesto de la mayoría de las familias y, por otro, los padres y cuidadores
necesitan ausentarse del trabajo para asistir a las visitas al médico y cuidar de los pacientes de
enfermedad psoriásica. Algunos cuidadores informan también de que han tenido que aparcar sus
carreras, lo que repercute en los ingresos de la familia y, por tanto, en su bienestar económico.

ACCESO A ASISTENCIA SANITARIA Y TRATAMIENTOS
SUBVENCIONADOS

Mediante la aplicación de planes de cobertura sanitaria universal, incluidos en los Objetivos de
Desarrollo Sostenible para 2030 adoptados por todos los Estados miembros de las Naciones Unidas
en 2015, el acceso a medicamentos esenciales y productos sanitarios seguros, eficaces y asequibles
tendría un enorme impacto en las familias de ingresos medios y bajos.
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El impacto de la enfermedad psoriásica no solo lo sufre la persona que la padece, sino también
quienes comparten su hogar. Sin embargo, el sistema sanitario no suele tenerlos en cuenta. Esta
omisión del bienestar del “greater patient” es muy frecuente en lo que se refiere a la intimidad y la
planificación familiar. La mayoría de las personas con enfermedad psoriásica afirman que los
profesionales sanitarios no hablan de estos temas durante las consultas. Esto es aún más extremo
para sus parejas, que se quedan sin ninguna oportunidad de informarse y hablar de sus
preocupaciones. Además, la falta de un sistema sanitario integrado, en el que las personas con
enfermedad psoriásica deban ser seguidas por un equipo multidisciplinar, va en detrimento de la
prestación de la asistencia y la información necesarias. Esto es especialmente importante para las
personas en edad fértil, ya que un asesoramiento médico fiable en materia de planificación familiar
es esencial para el éxito del embarazo.

IMPLEMENTANTAR PROGRAMAS DE FORMACIÓN PARA
PROFESIONALES SANITARIOS (HCP) SOBRE LA
ENFERMEDAD PSORIÁSICA, EL “GREATER PATIENT” Y
CARGA DE LA ENFERMEDAD PSORIÁSICA

Por lo tanto, hacemos un llamamiento a los profesionales sanitarios que tratan a personas con
enfermedad psoriásica para que asistan a programas de formación que aumenten la concienciación
y proporcionen herramientas para atender mejor a las personas con enfermedad psoriásica y a
“greater patient”. Además, apoyamos la creación y puesta en marcha de equipos multidisciplinares
específicos de la enfermedad, que incluyan dermatólogos, reumatólogos, ginecólogos, psicólogos y
otras especialidades según sea necesario, para proporcionar la atención más adecuada a los
afectados por la enfermedad psoriásica.
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Iniciativas como la escuela del eccema, el programa TPE e iniciativas similares que ya se están
probando en la enfermedad psoriásica han dado resultados positivos en la reducción de la ansiedad
y el estrés asociados a la enfermedad, y en la mejora de la calidad de vida y el bienestar de las
personas con enfermedad psoriásica y de los  (para obtener más información, consulte la sección
Iniciativas existentes que mejoran la calidad de vida).

IMPLEMENTACIÓN LOCAL DE PROGRAMAS DE
EDUCACIÓN TERAPÉUTICA DEL PACIENTE (TPE)

Incluso cuando los programas no están orientados a terapias para tratar las manifestaciones clínicas,
el intercambio de información, la creación de comunidades y la adquisición de mecanismos de
afrontamiento para superar las secuelas psicológicas de la enfermedad han demostrado ser
decisivos para las personas que viven con la enfermedad y sus familias. Siguiendo las
recomendaciones de la OMS para la evaluación de la salud, como estado de completo bienestar y no
como ausencia de enfermedad, abogamos por una aplicación más amplia del cuestionario OMS-5.
Este tipo de evaluación proporcionaría una valiosa medida del efecto de los programas educativos
en la mejora del bienestar y la salud mental.

Hacemos un llamamiento a la aplicación de estos programas a nivel local, con un equipo de
profesionales sanitarios formados, siguiendo las investigaciones más recientes en la materia. Se
componen de cuatro a seis sesiones, pero están diseñadas para que puedan optimizarse en función
de las necesidades. También sugerimos que sería beneficioso invitar a los participantes a realizar un
seguimiento a largo plazo. Este tipo de iniciativas pueden ser organizadas a nivel local por las
organizaciones de pacientes, ya que desempeñan un papel crucial en la defensa y son los centros
locales de información y apoyo para quienes viven con la enfermedad.
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En este informe hemos destacado el importante papel de la familia, los cuidadores y la pareja,
también conocidos como “greater patient”, en la vida de los afectados por la enfermedad psoriásica.
La familia y la pareja no solo tienen una función de apoyo emocional, sino que también ayudan en las
tareas cotidianas y en el tratamiento. Sin embargo, esto tiene un coste para su propio bienestar.
También mostramos iniciativas puestas en marcha en varios países que mejoran su calidad de vida.
Por último, presentamos recomendaciones que pueden aplicarse a nivel local y mundial para
aumentar la concienciación sobre el impacto de la enfermedad psoriásica en la familia, luchar contra
el estigma y mejorar su bienestar.

CONCLUSIONES
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