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Introduccion y objetivos: La determinacion de la calidad de vida (CdV) en las enfermedades
dermatolodgicas ha ganado importancia en las Ultimas décadas. En el caso del lupus eritema-
toso, la forma sistémica ha recibido una mayor atencion, siendo el lupus eritematoso cutaneo
(LEC) evaluado en menor medida. Nuestro objetivo principal consistio en determinar la CdV
de los pacientes con LEC utilizando un cuestionario especifico para Dermatologia, el indice de
calidad de vida en Dermatologia (DLQI). Los objetivos secundarios consistieron en valorar la
existencia de asociacion entre el DLQI y otros aspectos de la enfermedad.

Material y métodos: Un total de 36 pacientes con LEC completaron el cuestionario DLQI. Se
evaluaron también otros factores: gravedad de la enfermedad (medida con el area e indice de
severidad del lupus eritematoso cutaneo [CLASI]), fecha de diagndstico, area corporal afectada,
tratamientos previos y actuales y presencia de criterios de lupus eritematoso sistémico (LES).

Resultados: En el 50% (18/36) de los pacientes, el LEC tuvo un impacto moderado, grande o
extremadamente grande en la CdV. No se encontraron asociaciones entre la puntuacion en el
DLQI y gravedad de la enfermedad, fecha de diagndstico, area corporal afectada, nimero,
duracion o grupo farmacologico empleado, ni con la presencia o ausencia de criterios de LES.

Conclusion: El LEC tiene un impacto importante y duradero en la CdV. Entre multiples factores,
la visibilidad, el potencial desfigurante de las lesiones cutaneas, asi como la evolucion crénica
de la enfermedad, son probablemente los principales responsables de dicho impacto.

© 2012 Elsevier Espana, S.L. y AEDV. Todos los derechos reservados.

Background and objectives: The study of quality of life in patients with skin disorders has
become more important in recent decades. In the case of lupus erythematosus, most quality-of-
life studies have focused on the systemic form of the disease, with less attention being paid to
the cutaneous form. The main objective of this study was to evaluate quality of life in patients
with cutaneous lupus erythematosus (CLE) using a dermatology-specific questionnaire: the
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Dermatology Life Quality Index (DLQI). Our secondary objective was to investigate associations
between DLQI scores and other aspects of the disease.

Material and methods: Thirty-six patients with CLE completed the DLQI questionnaire. Other
factors assessed were disease severity (measured using the Cutaneous Lupus Erythematosus
Disease Area and Severity Index), time since diagnosis, body surface area affected, previous
and current treatments, and the presence of criteria for systemic lupus erythematosus (SLE).
Results: According to the DLQI, CLE had a moderate, very large, or extremely large effect on
quality of life in 50% of the patients analyzed (18/36). No significant associations were found
between DLQI scores and disease severity, time since diagnosis, body surface area affected,
number, type, or duration of pharmacologic treatments, or the presence or absence of SLE
criteria.

Conclusion: CLE has a significant and lasting effect on patient quality of life. This effect is
probably primarily due to multiple factors, including the chronic nature of the disease, the
visibility of the lesions, and the fact that they can cause disfigurement.

© 2012 Elsevier Espafa, S.L. and AEDV. All rights reserved.

La evaluacion de la calidad de vida (CdV) relacionada con
el estado de salud ha ganado protagonismo en los Ulti-
mos afios' 3. También en Dermatologia se han desarrollado
diferentes encuestas para evaluar el impacto de las enfer-
medades cutaneas sobre la CdV. La medida de la CdV es
una herramienta util para la practica clinica diaria, para
la investigacion, asi como para fines administrativos, politi-
cos (asociaciones de pacientes) y econdmicos (laboratorios
farmacéuticos, evaluacion del producto)’“. La CdV es tam-
bién importante para el cumplimiento terapéutico, ya que
tanto la CdV como la empatia por parte del facultativo
contribuyen al grado de satisfaccion del paciente, lo que
se relaciona con la adherencia al tratamiento®. En el caso
del lupus eritematoso la mayor parte de las publicaciones
que estudian la CdV se centran en el lupus eritematoso sis-
témico (LES), siendo el lupus eritematoso cutaneo (LEC)
menos frecuentemente evaluado. En ambos grupos de la
enfermedad se ha observado un impacto importante en
la CdVe.

Nuestro objetivo principal fue evaluar el impacto del LEC
en la CdV. El objetivo secundario consistié en determinar el
efecto de otros factores como la gravedad de la enferme-
dad, el tiempo desde el diagndstico, la extension corporal
afectada, las medicaciones sistémicas y la presencia de
criterios de LES en la CdV.

Se disefd un estudio de corte transversal llevado a cabo
entre febrero y junio de 2012. La poblacion de estudio
fueron los pacientes diagnosticados de LEC en el depar-
tamento de Dermatologia del Complejo Hospitalario de
Pontevedra (en la actualidad, Xestion Integrada Pontevedra-
Salnés). Se incluyeron pacientes mayores de 18 afos con
LEC cronico (LECC), LEC subagudo (LECS) y LEC agudo
(LECA). La clasificacion en uno u otro grupo se realizo
en funcion de criterios clinicos (morfologia, localizacion y
evolucion lesional, asi como presencia o ausencia de cicatri-
zacion). Ademas, todos los pacientes incluidos en el estudio
presentaban alteraciones histopatologicas compatibles.
Debido a las caracteristicas clinicas, evolucion diferente y

controversia en cuanto a clasificacién, no se incluyeron
pacientes con diagnostico de lupus tumidus. Se excluyeron
también del estudio los pacientes con diagnoéstico dudoso o
provisional, asi como aquellos con sindromes de superposi-
cion. Los pacientes fueron informados acerca de la finalidad
y desarrollo del estudio mediante contacto telefénico. En
caso de aceptacion verbal se les citaba en las consultas
de Dermatologia. Todos los pacientes que participaron en
el estudio firmaron un consentimiento informado. Dicho
estudio fue aprobado por el Comité Etico de Investigacion
Clinica de Galicia. Una vez en la consulta se recogieron
los siguientes datos: edad, sexo, fecha de diagndstico, sub-
tipo de LEC, presencia de criterios de LES, area corporal
afecta, tratamientos previos y actuales, puntuacion en la
escala de valoracion de CdV y gravedad de la enfermedad.
Para la evaluacién de la CdV se empled la version validada
en espafol del indice de calidad de vida en Dermatologia
(Dermatology Life Quality Index [DLQI])’. EL DLQI es un cues-
tionario de diez preguntas referidas a las repercusiones de
la afectacion cutanea en cuanto a sintomatologia y senti-
mientos, actividades de la vida diaria, actividades de ocio
y tiempo libre, trabajo o estudios, relaciones personales y
tratamiento. La puntuacion maxima es de 30 puntos. Una
puntuacién de 0-1 implica «no impacto en la calidad de
vida», una puntuacion de 2-5 un «pequefio impacto», de 6-
10 un «impacto moderado», de 11-20 un «impacto grande»
y de 21-30 un «impacto extremadamente grande». El area
e indice de severidad del lupus eritematoso cutaneo (Cuta-
neous Lupus Erythematosus Disease Area and Severity Index
[CLASI]) fue la herramienta seleccionada para evaluar la
gravedad de la enfermedad. Esta escala tiene en cuenta
dos puntuaciones diferentes, una referida a actividad de la
enfermedad y otra referida a dafo/cicatrizacion. La pun-
tuacion maxima es de 70 puntos. Un valor de CLASI de 0 a
9 indica enfermedad leve, de 10 a 20 enfermedad mode-
rada y de 21 a 70 enfermedad grave?’. Para el empleo del
DLQI y del CLASI se solicitaron los permisos necesarios a sus
autores.

Los datos se recogieron en una hoja de calculo Excel y se
analizaron con el programa Stata 10.1.
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Se incluyeron finalmente 36 pacientes, de los cuales 27 (75%)
fueron mujeres y 9 (25%) varones. La edad media fue de
48,4 anos (desviacion estandar 11,9). El 50% de los pacien-
tes habian sido diagnosticados de LEC desde hacia mas de
9 anos. En cuanto a los subtipos de LEC, un 94,4% (34/36)
de los pacientes presentaban LECC, un 11,1% (4/36) LECS
y un 8,3% (3/36) LECA. El sumatorio de los diferentes
subtipos fue mayor que el total debido a que algunos pacien-
tes presentaban simultaneamente manifestaciones de
varios subtipos de LEC. El 32,4% (11/34) de los pacien-
tes con LECC, el 75% (3/4) de los pacientes con LECS y
el 100% (3/3) de los pacientes con LECA cumplian cri-
terios de LES. Los datos de los pacientes se muestran
en la tabla 1. Aunque se recogio la localizacion corpo-
ral de las lesiones en cada paciente (de acuerdo con los
items del CLASI), en la tabla y por razones de espacio,
se indica Unicamente la afectacion de las areas cor-
porales mas visibles (cara, cuero cabelludo y area del
escote).

El LEC tuvo un impacto pequeno o ausente en la CdV en la
mitad de los pacientes. En el restante 50% (18/36), un por-
centaje no despreciable, el LEC implicaba un compromiso
de la CdV moderado (19,4%, 7/36), grande (25%, 9/36) o
extremadamente grande (5,5%, 2/36). Teniendo en cuenta
Unicamente al grupo con LECC el porcentaje de pacientes
con un impacto en la CdV de moderado a extremadamente
grande fue del 47,1% (16/34). El impacto en la CdV fue
mayor en pacientes con LECS y LECA, presentando el 75%
(3/4) y 100% (3/3) de los pacientes, respectivamente, un
impacto moderado, grande o extremadamente grande.
Las puntuaciones del DLQI en los diferentes pacientes se
muestran en la tabla 1. La distribucion de la puntuacion
del DLQI en los diferentes subtipos de LEC se muestra en la
tabla 2. La distribucion del DLQI en el total de los pacientes
se muestra en la figura 1, siendo el percentil (p) 50, p25
y p75, 5, 2 y 12 respectivamente. El valor medio del DLQI
fue de 7,6 (desviacion estandar: 6,94) considerando el
total de los pacientes, y de 7,4 (desviacion estandar: 7,1)
considerando Unicamente el subtipo de LECC.

Un 69,4% (25/36) de los pacientes presentaron enferme-
dad leve, un 19,4% (7/36) enfermedad moderada y un
11,1% (4/36) enfermedad grave. Las puntuaciones del CLASI
(escala de actividad, escala de dano y total) para cada
paciente se expresan en la tabla 1. La distribucion del CLASI
en toda la poblacion de estudio se refleja en la figura 1.
Los valores de p50, p25 y p75 fueron, respectivamente 4,
2 y 6 para el CLASI-escala de actividad, 3, 1 y 6 para el
CLASI-escala de danoy 7, 4y 11 para el CLASI-total.
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Distribucion del DLQI y del CLASI en pacientes
con lupus eritematoso cutaneo. DLQIl:dermatology life quality
index.

Debido al escaso nimero de pacientes, la asociacion entre
la puntuacion del DLQI y otros factores se analizo solo en el
grupo del LECC. No se encontraron asociaciones significati-
vas entre la puntuacion del DLQI y la afectacion facial o del
cuero cabelludo (prueba de Wilcoxon de suma de rangos;
p=0,57, p=0,97), DLQI y nimero de tratamientos sistémi-
cos previos o actuales (test de tendencia no paramétrico,
p=0,64), ni entre DLQIl y la presencia de criterios de LES
(prueba de Wilcoxon de suma de rangos, p=0,32). Tampoco
se observo asociacion entre el DLQI y el tiempo desde el
diagnostico de la enfermedad (regresion lineal, p=0,97).
La correlacion entre DLQI y CLASI fue muy baja (Pearson-
r=0,18 en el caso de CLASI-escala de actividad, 0,02 para
el CLASI-escala de dano y 0,13 para el CLASI-total). Las
puntuaciones medias del DLQI teniendo en cuenta la grave-
dad de la enfermedad fueron de 7,1 (impacto moderado en
CdV) en pacientes con enfermedad leve, de 5,7 (impacto
pequeno en CdV) en caso de enfermedad moderada y de 14
(impacto grande en CdV) en caso de enfermedad grave.

Existe una amplia variedad de cuestionarios que miden la
CdV. Unos son validos para diferentes enfermedades, mien-
tras que otros son especificos para un sistema en particular
o para una enfermedad en concreto'. El cuestionario de
salud Short-Form-36 (SF-36), el perfil del impacto de la
enfermedad (Sickness Impact Profile), el perfil de salud de
Nottingham (Nottingham Health Profile), o el cuestiona-
rio de salud general (General Health Questionnaire) son
ejemplos de cuestionarios «genéricos»*. Estos cuestionarios
permiten realizar comparaciones entre diferentes enferme-
dades que afectan a distintos sistemas’. Los cuestionarios
especificos para Dermatologia incluyen el DLQI, el Skindex,
Escalas de calidad de vida en Dermatologia (Dermatology
Quality of Life Scales [DQOLS]), Instrumento de calidad de
vida especifico de Dermatologia (Dermatology Specific Qua-
lity of Life [DSQL]), o el Cuestionario para la valoracion de
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Sexo/edad
(anos)

M/55
M/58

M/35

M/42
v/57

M/52
M/26

M/45
M/44

M/56
M/29
M/37
M/65

M/59
v/43

v/53
M/47
M/50
v/42
v/43

M/71

M/45

M/65

v/57

v/38
M/36

M/36

Descripcion de los pacientes con lupus eritematoso cutaneo incluidos en el estudio

Dx Tipo clinico
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(continuacion)

Sexo/edad Dx Tipo clinico LESc Cara/cc v-escote
(anos)

M/39 10 LECC Si No Si
v/48 4  LECC No Si No
M/56 10 LECC Si Si No
M/62 0 LECC No Si Si
M/79 0 LECC No Si No
M/42 4  LECA Si Si No
M/39 9 LECC No Si No
M/59 6 LECC No Si No
v/32 3 LECC No Si No

Tratamiento Tratamiento DLQI Ca Cd Ct
sistémico previo sistémico actual

Cloroquina Cloroquina 0 0 4 4
Quinacrina

Corticoides

Cloroquina Cloroquina 0 6 1 7
Hidroxicloroquina

Cloroquina No 15 2 9 1
Hidroxicloroquina

No No 16 9 0 9
No No 4 6 5 1
Cloroquina Cloroquina 11 6 0 6
Hidroxicloroquina

Corticoides

Hidroxicloroquina  No 1 2 0 2
Hidroxicloroquina  Hidroxicloroquina 4 2 5 7
Hidroxicloroquina  Hidroxicloroquina 8 4 0 4

Ca: CLASI-escala de actividad; Cc: cuero cabelludo; Cd: CLASI-escala de dano; Ct: CLASI-total; DLQI: dermatology life quality index;
Dx: tiempo desde el diagnostico inicial de lupus eritematoso cutaneo (expresado en afnos); LECA: lupus eritematoso cutaneo agudo;
LECC: lupus eritematoso cutaneo crénico; LECS: lupus eritematoso cutaneo subagudo; LESc: criterios de lupus eritematoso sistémico;

M: mujer; v: varén.

la calidad de vida italiana en Dermatologia (Qualita di Vita
Italiana in Dermatologia [QUAVIDERM])*.

Aunque en la actualidad existen otros cuestionarios mas
modernos y con una mayor sensibilidad al cambio (Util por
ejemplo para estudios del tipo de ensayos clinicos) como el
Skindex-29*19-12_ el DLQI ha sido el primero en desarrollarse
y el mas ampliamente utilizado en Dermatologia, siendo
especifico para enfermedades cutaneas y frecuentemente
utilizado para evaluar el impacto de una enfermedad antes
de iniciar tratamientos sistémicos. Es facil de cumplimen-
tar, eficiente, reproducible y existe una version validada
en espanol” '3, Estas fueron las razones que nos llevaron a
seleccionar el DLQI en este estudio.

Con respecto a los cuestionarios para medir gravedad del
LEC se ha seleccionado el CLASI, ya que es el Unico cues-
tionario formalmente validado que existe en la actualidad
para medir gravedad en pacientes con LEC'*. Aunque este
cuestionario presenta algunas limitaciones (ignora la indu-
racion lesional, incluye la subjetividad en la evaluacion de

la alopecia, evalua la lesion mas grave en lugar de realizar
una evaluacion global de todas las lesiones e incluye todas
las formas de LEC)"®, se ha observado que tanto el CLASI-
escala de actividad como el CLASI-escala de dano tienen,
respectivamente, una correlacion excelente y moderada
con el estado de salud general evaluado por el facultativo
y por el paciente®. EL CLASI también se correlaciona con la
mejoria en el estado de salud general y es util para medir
respuesta al tratamiento®'®. La evaluacion independiente
de actividad y dafo es de gran utilidad, dado que en el LEC
la puntuacion del dano suele mantenerse estable y no se
logra mejorar con los tratamientos farmacologicos®.

El LEC (siendo el LECC el mas prevalente) puede pro-
vocar un gran impacto en la CdV debido a su evolucion
cronicay a su potencial desfigurante. La afectacion de zonas
fotoexpuestas puede mermar la autoconfianza y autoes-
tima de los pacientes’. Debido a la cicatrizacién y a la
hipopigmentacion, que son inevitablemente persistentes, la
mejoria de la enfermedad no siempre se correlaciona con

DLQI en pacientes con lupus eritematoso cutaneo. NiUmero de pacientes en cada categoria

Tipo de LEC DLQI en pacientes con LEC
Pacientes (total y porcentaje)
DLQI

Impacto ausente Impacto Impacto Impacto grande Impacto extremadamente

(0-1) pequeno (2-5) moderado (6-10) (11-20) grande (21-30)
LECC (n=34) 9 (26,5%) 9 (26,5%) 6 (17,6%) 8 (23,5%) 2 (5,9%)
LECS (n=4) 1 (25%) 0 (0%) 0 (0%) 3 (75%) 0 (0%)
LECA (n=3) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 2 (66,7%) 1 (33,3%)

DLQI: dermatology life quality index; LEC: lupus eritematoso cutaneo; LECA: lupus eritematoso cutaneo agudo; LECC: lupus eritematoso

cutaneo croénico; LECS: lupus eritematoso cutaneo subagudo.
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una mejora en la CdVé. Sin embargo, en nuestro estudio, el
grupo de pacientes con LECC no ha mostrado menor CdV que
los restantes, aunque el escaso tamano muestral de pacien-
tes con LECS y LECA solo permitiria reconocer diferencias si
estas fuesen muy grandes.

La mayoria de los estudios que evaltan la CdV en el lupus
eritematoso se centran en el LES. En este grupo de pacien-
tes también se ha evaluado la CdV relacionada con la imagen
corporal (medida con el Body Image QoL Inventory [BIQLI]),
siendo la puntuaciéon del BIQLI significativamente menor
(peor CdV) en pacientes con LES que en sujetos controles'’.

Klein et al. evaluaron 157 pacientes con LEC de un centro
de referencia en Pensilvania, en términos de CdV (Skindex-
29 y Short Form-36) y gravedad de la enfermedad (CLASI).
Como se ha comentado previamente, el cuestionario Short
Form-36 no es especifico para Dermatologia, por lo que per-
mite comparar resultados entre lupus eritematoso y otras
enfermedades. Se observo que los pacientes con LEC tenian
peor CdV que aquellos con acné, cancer cutaneo no mela-
noma y alopecia. Con respecto al subdominio psicologico de
la CdV, los pacientes con LEC tenian puntuaciones similares
0 peores que pacientes con hipertension, diabetes mellitus
tipo 2, infarto de miocardio e insuficiencia cardiaca conges-
tiva. Los factores que se relacionaron con peor CdV fueron
sexo femenino, enfermedad generalizada o grave, distribu-
cion de las lesiones (alopecia cicatricial) o edad mas joven®.
Vasquez et al. realizaron un estudio similar con 91 pacientes
procedentes del estado de Texas, para comparar sus resul-
tados con la poblacion de Pensilvania, buscando diferencias
en la CdV de pacientes procedentes de diferentes areas geo-
graficas. Observaron que las puntuaciones de Skindex y de
Short-Form 36 eran muy similares en ambas poblaciones
de estudio, aunque existian diferencias significativas en el
subdominio de funcionamiento fisico, subdominio especifico
del lupus y subdominio de estado de salud en general, siendo
peores en los pacientes procedentes de Texas. En este Ultimo
grupo se observé que el sexo femenino, unos menores ingre-
sos economicos, un mayor nivel educativo, la presencia de
LES y la mayor actividad de la enfermedad se relacionaban
con peor CdV'8,

También el DLQI se ha utilizado para evaluar CdV en
pacientes con lupus eritematoso. Ferraz et al. evaluaron la
CdV en 71 pacientes con lupus eritematoso y lesiones cuta-
neas (45 pacientes con LECC y 26 pacientes con LES), siendo
la puntuacién media del DLQI de 6,5". Martins et al. reali-
zaron un estudio comparativo de la CdV en los pacientes con
LECC (solo incluyendo el tipo discoide) frente a aquellos
con LES, incluyendo a 26 pacientes en el primer grupoy a 38
en el segundo. Observaron valores mas bajos en la puntua-
cion del DLQI en el caso del LECC discoide (valor medio de
6,5 —impacto moderado—) que en aquellos pacientes con
LES (valor medio de 12,4 —impacto grande—)?°. Nuestro
estudio muestra resultados similares en cuanto a los valores
medios del DLQI, situandose igualmente dentro del rango
del impacto moderado en la CdV.

En nuestro trabajo no hemos encontrado relacion entre
la CdV y la gravedad de la enfermedad, asi como tampoco
con el tiempo desde el diagnostico de la enfermedad, la
afectacion de areas mas visibles, nimero o grupo de far-
macos sistémicos previos o actuales, ni con la presencia
de criterios de LES. La ausencia de diferencias significati-
vas puede explicarse por el pequeio nimero de pacientes

incluidos en el estudio. También la CdV puede estar influen-
ciada por cambios en la localizacion de las lesiones (areas
visibles o no visibles), de tal modo que la actividad de la
enfermedad puede aumentar debido a la aparicion de lesio-
nes en areas cubiertas, comprometiendo menos la CdV que si
las lesiones apareciesen en la cara o en el cuero cabelludo.
La necesidad de una fotoproteccion rigurosa y los efectos
secundarios de los tratamientos sistémicos pueden afectar
a la CdV a pesar de la ausencia de lesiones cutaneas. Ade-
mas, las lesiones cutaneas cicatriciales no permiten mejoria
en la CdV a pesar de que la actividad de la enfermedad
se haya detenido. Todas estas razones pueden explicar una
correlacion débil entre el DLQI y el CLASI.

Los pacientes con LEC presentan un importante compro-
miso de su CdV, siendo mdltiples los factores que pueden
contribuir a la repercusion final. Debido a la visibilidad
de las lesiones, la CdV se ve afectada a pesar de que la
actividad de la enfermedad sea baja. La evolucion cronica
del LEC, las lesiones cicatriciales desfigurantes y la necesi-
dad de una fotoproteccion estricta son responsables de un
impacto duradero en la CdV. Por ello, este campo no debe
olvidarse en la evaluacion global de los pacientes con LEC.
La CdV en los pacientes con LEC probablemente necesite
mayor atencion, y ademas de farmacos y proteccion solar
deben ofrecerse a estos pacientes opciones de tratamiento
cosmético para mejorar las secuelas de esta enfermedad.
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