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PALABRAS CLAVE Resumen

Psoriasis; Introduccion: Las asociaciones de pacientes son un elemento mas del sistema’sanitario, sin
Apoyo al paciente; embgrgo en Espana se desconoce la funcionalidad y el respaldo que tienen segln sus propios
Encuestas y asociados. . o o . y
cuestionarios; Objetivo: Estudiar la funcionalidad de la principal asociacion espanola de pacientes y familiares
Pacientes; afectados por la psoriasis seglin sus propios socios.

Modelo de Rasch Material y métodos: Estudio mediante un cuestionario autoadministrado a una muestra de
socios y/o simpatizantes (poblacion total =26.349 personas). Se estudio la credibilidad, con-
fianza y satisfaccion y se comparo con otros agentes sanitarios. El cuestionario de funcionalidad
se analiz6 con un modelo de Rasch, y se examiné si habia diferencias entre grupos de partici-
pantes con la prueba de ANOVA.

Resultados: Participaron 746 socios y/o simpatizantes (tasa de respuesta 2,83%). La credibilidad
de la asociacion se situd tras la de los especialistas que tratan la psoriasis. El respaldo medio a la
funcion de la asociacion fue notable (7,53 en una escala de 0 a 10). Segun los socios las funciones
mejor puntuadas se relacionaban con acciones colectivas para sensibilizar a la sociedad sobre
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el problema de la psoriasis, en cambio, tuvieron una menor valoracion las acciones relacionadas
con los servicios de atencion personalizada. Solo hubo diferencias significativas (p <0,05) en el
respaldo a la asociacion en funcion del nivel académico de los participantes.

Conclusiones: Las asociaciones son unas instituciones que contribuyen a la difusion de informa-
cion de la enfermedad, que cuidan y representan a los pacientes. Los profesionales de salud e
instituciones deberian tenerlas en cuenta para afrontar la psoriasis y disefar politicas de salud
efectivas.

© 2016 AEDV. Publicado por Elsevier Espana, S.L.U. Todos los derechos reservados.

Introduction: Patient associations form part of health care systems, but little is known about
how their members’ view the functionality of these associations and whether they endorse their
goals and activities.

Objective: To study how the members of the leading Spanish association of patients with
psoriasis and their relatives view the group’s functioning.

Material and methods: Survey study using a self-administered questionnaire answered by mem-
bers of the association (total membership, 26 349 persons). The credibility of the association
and respondents’ confidence in and satisfaction with it were studied and compared with their
attitudes toward other agents in the health care system. A Rasch model was used to analyze
respondents’ ranking of functions. Analysis of variance was used to study between-group diffe-
rences.

Results: A total of 746 members participated (response rate 2.83%). The association’s credi-
bility was rated in second place, after that of specialists who treat psoriasis. Support for the
association functions was good (7.53 on a scale of 0 to 10). The function the members rated
highest was the raising of societal awareness of psoriasis and its problems. Rated lowest were
functions related to personal services for members. Educational level was the only participant
factor associated with significant differences in evaluations (P <.05).

Conclusions: The psoriasis association contributes by disseminating information about the
disease and patient care, and it serves to represent patients. Health professionals and ins-
titutions should take the association into account in their efforts to deal with the disease and
in designing effective policies.

© 2016 AEDV. Published by Elsevier Espana, S.L.U. All rights reserved.

llevaron a proveer de servicios de acompanamiento, de cui-
dado y de intervenciéon familiar®, y finalmente se agregaron

Las asociaciones de pacientes son organizaciones sin animo
de lucro que representan a grupos de pacientes con un pro-
blema de salud, o una enfermedad especifica. En el ambito
de la psoriasis y en Espana la Unica asociacion de pacientes
miembro de la International Federation of Psoriasis Associa-
tions (IFPA) es Accion Psoriasis. En esta asociacion, fundada
en 1993, estan registrados actualmente 36.000 pacientes
y/o familiares afectados por la psoriasis, y es una de las
mayores asociaciones de pacientes europeas'. Sus objetivos
son mejorar la atenciéon médica, reducir el estigma social
producido por la psoriasis e incrementar el nimero de estu-
dios cientificos que permitan la mejora de la calidad de vida
de las personas afectadas por la psoriasis?®.

La funcionalidad de las asociaciones de pacientes ha
variado a lo largo de la historia, inicialmente eran grupos
de pacientes para la ayuda y el apoyo emocional mutuo,
sin embargo las necesidades de los propios pacientes las

otras como la potenciacion de la investigacion y la represen-
tacion de los afectados ante las instituciones®. Actualmente,
en paises como EE.UU. o Reino Unido las asociaciones de
pacientes son el tercer vértice que permite impulsar el
cambio de estrategias y politicas de salud junto a los profe-
sionales e instituciones sanitarias’. Sin embargo, en Espafa
las funciones que desempenan las asociaciones como Accion
Psoriasis no han sido estudiadas, y no se dispone de datos
que evidencien el respaldo y apoyo que tienen las funciones
de la asociacion segln la opinion de los propios asociados
afectados por la psoriasis. En el afo 2014 se realizd una
encuesta a los socios y simpatizantes de Accion Psoriasis
con el fin de conocer la opinion de las funciones que rea-
liza la asociacion, asi pues el objetivo de este estudio fue
medir la percepcion del desempefo de la funcion social de
la asociacion y conocer el respaldo que le daban los propios
asociados.
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Se llevo a cabo un estudio de corte transversal mediante un
cuestionario auto-administrado en formato Web. La pobla-
cién del estudio fueron los 26.349 socios y/o simpatizantes
registrados en la base de datos de la asociacion Accion Pso-
riasis. Se les invitd a participar enviandoles el enlace Web
del cuestionario. Se analizaron los cuestionarios completa-
dos entre enero y junio de 2014.

El cuestionario de funcionalidad de la asociacion fue elabo-
rado por un panel multidisciplinar de expertos en psoriasis
formado por un dermatologo, un reumatdlogo, una psicéloga
y 3 miembros de la asociacion de pacientes.

Las variables principales del estudio fueron el desempefo
y el apoyo, o respaldo de la funcionalidad social de la aso-
ciacion: son las acciones que la asociacion lleva a cabo para
cumplir con los objetivos que tiene. Se disei6 un cuestiona-
rio de 16 items elaborado especificamente para el estudio,
cada item identificaba una funcion social de la asociacion y
los participantes debian puntuarlo en una escala de 4 cate-
gorias (de Completamente en desacuerdo, Parcialmente en
desacuerdo, Parcialmente de acuerdoy Completamente de
acuerdo). El contenido abreviado de los 16 items puede
verse en la tabla 1. Asimismo, se recogieron otras variables
secundarias: caracteristicas sociodemograficas: sexo, edad,
estado civil, nivel de estudios finalizados e ingresos mensua-
les netos en el hogar; se pregunto por el tipo de psoriasis, y
como indicador indirecto de intensidad de la enfermedad
se preguntd por la prescripcion de algin tipo de trata-
miento bioldgico, se pregunto por el grado de credibilidad
y confianza y la satisfaccion con la informacion recibida por
parte de diferentes profesionales sanitarios, asociaciones de
pacientes, Webs de psoriasis, otros pacientes y medios
de comunicacion, con una escala de 4 categorias (Nada,
Algo, Bastante y Mucho).

En el analisis de los datos se calcularon tablas de frecuencias
absolutas y relativas, expresando las variables categoricas
en forma de porcentajes y las cuantitativas con la media
y desviacion estandar. En las variables grado de credibili-
dad y confianza y satisfaccion de la informacion recibida
se agruparon las frecuencias de respuesta de las categorias
superiores (Bastante y Mucho) el resultado en porcentaje.
El analisis del cuestionario de funcionalidad se llevo a
cabo con un modelo de Rasch para escalas. Este modelo
permite medir la opinion de dificultad de desempefo y el
apoyo o respaldo a cada item del cuestionario®. La bondad
de ajuste del modelo se examino con los estadisticos Infit y
Outfit, que debian estar en el rango de 0,7 a 1,4’. En caso
de no estar en el rango propuesto se valoro eliminar ese
item, procediendo a continuacion con otro analisis. La condi-
cion de unidimensionalidad se probo analizando porcentaje
de pruebas «t» individuales fuera del rango+1,96 entre

items del cuestionario de funcionalidad

NUm. Funcionalidad (items)

1 Los pacientes que estan informados por Accion
Psoriasis conviven mejor con su enfermedad

2 Los pacientes de psoriasis necesitan la

informacion y el apoyo de otros pacientes a través
de la asociacion de pacientes para gestionar
mejor la enfermedad

3 Los profesionales sanitarios deberian informar a
los pacientes con psoriasis de la existencia de
Accion Psoriasis y las ventajas de estar bien
informados y tener contacto con otros pacientes

4 Los canales de comunicacion permiten expresar
las necesidades del paciente

5 El apoyo y la interrelacion a través de la
asociacion favorece la actitud del paciente

6 Accion sensibilizacion de las campanias
mediaticas.

7 Acciones informativas para mejorar la calidad de
vida del paciente

8 Accion divulgativa para normalizar la enfermedad.

9 La asociacion es la voz de los pacientes con
psoriasis en Espana

10 Colaboracion con el sector sanitario

11 Participacion en foros médicos, cientificos,
sanitarios y politicos

12 Representacion de los intereses de los pacientes
en Espana

13 Accion de los grupos de ayuda mutua y apoyo
emocional

14 El apoyo y el estimulo a la investigacion cientifica
nacional e internacional

15 Colaboracion internacional con asociaciones de
otros paises para difundir conocimientos

16 El apoyo a los familiares para comprension de la
enfermedad

2 grupos de items determinados por un analisis de compo-
nentes principales de los residuales; esperamos un maximo
de un 5% de discordancia.

La unidad de los resultados del analisis de Rasch, el logit,
se trasformo linealmente a una escala 0-10 para mejorar
la interpretacion: 0 corresponde a la minima dificultad de
desempeiio o de funcionalidad de cada item del cuestiona-
rio, 10 a la maxima dificultad de funcionalidad e implicaria
que los participantes opinan que la asociacion no realiza esa
funcion. Finalmente, se estudiaron diferencias en el prome-
dio de apoyo o respaldo a la funcion de la asociacion entre
subgrupos de participantes mediante el test de ANOVA. Para
todos los analisis utilizamos el programa de Rasch Winsteps®
v3.92.1% y el programa SPSS v.23 (IBM).

Se invitd a participar a un total de 26.349 personas regis-
tradas en la base de datos de la asociacion, y completaron
parcialmente el cuestionario 854 (3,24%) y se pudieron
analizar 746 cuestionarios, lo que supone una tasa de res-
puesta total de 2,83. El principal motivo de exclusion del
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Caracteristicas de los participantes Medio de conocimiento de la asociacion, cre-
dibilidad y satisfaccion con la informacion recibida de la
(N=746) asociacion
Sexo A oz o . .. o
. ¢Como conocid la asociacion Accidn Psoriasis? n (%)
Mujer 373 (55,60%)

Edad (anos), media (SD) 45,82 (12,54)

Estado civil
Soltero/a
Casado/a o convivencia en pareja

187 (25,07%)
481 (64,48%)

Divorciado/a o separado/a 55 (7,37%)
Viudo/a 8 (1,07%)
N/A 15 (2,01%)

Estudios finalizados
Educacion secundaria
Formacion profesional 220 (29,49%)
Formacion universitaria 355 (47,59%)
N/A 12 (1,61%)

159 (21,31%)

Ingresos mensuales netos en el hogar
<1.000€
1.000 a 2.000€
2.000 a 3.000<€

92 (12,33%)
174 (23,32%)
129 (17,29%)

3.000 a 4.000€ 56 (7,51%)
>4.000€ 21 (2,82%)
NA 274 (36,73%)

Tipo de psoriasis

Solo cutanea 485 (65,01%)

Solo articular 11 (1,47%)
Ambas 215 (28,82%)
No lo sabe 26 (3,49%)
N/A 9 (1,21%)

Afos desde el diagnostic

<5 anos 91 (12,20%)
6 a 10 anos 96 (12,87%)
11 a 15 anos 104 (13,94%)
16 a 20 anos 89 (11,93%)
>20 anos 352 (47,18%)

N/A 14 (1,88%)
Tratamiento bioldgico actual® 141 (18,90%)

N/A: sin respuesta.
a8 Adalimumab, etanercept, infliximab, ustekinumab, golimu-
mab y certolizumab.

cuestionario fue por haber sido cumplimentado por familia-
res de enfermos u otras personas (profesionales sanitarios,
gestores sanitarios). Asimismo, también se excluyeron los
cuestionarios cumplimentados por personas registradas no
residentes en Espana.

La mayoria de los participantes con psoriasis solo pade-
cian psoriasis cutanea (n=485, 65,0%), el 12,2% (n=91)
habia sido diagnosticado hacia menos de 5 afos. Los resul-
tados del analisis descriptivo se muestran en la tabla 2. La
mayoria de participantes (n =460, 61,7%) habia tenido cono-
cimiento de la asociacion por medio de Internet (paginas
Web o redes sociales). En la tabla 3 se expone el ranking de
credibilidad y confianza y de satisfaccion en funcion de la
informacion recibida. En ambos casos el primer lugar lo ocu-
pan los especialistas en psoriasis, seguido de la asociacion,
el altimo y el pendltimo lugar lo ocupan los farmacéuticos y
las enfermeras respectivamente.

Web 388 (52,0)

Jornadas organizadas por Accion Psoriasis 73 (9,8)
Redes sociales 72 (9,7)
Profesional sanitario 63 (8,4)
Familiar/amigo 42 (5,6)
Medios de comunicacion. 42 (5,6)
Publicaciones de Accion Psoriasis 37 (5,0)
NA 29 (3,9)

Grado de credibilidad y confianza respecto a la psoriasis,
n (%)?

Especialista en psoriasis 621 (83,2)
Asociacion de pacientes 585 (78,4)
Otros pacientes 461 (61,8)
Paginas Web de psoriasis 451 (60,5)
Médico de familia o médico general 365 (48,9)
Farmacéutico 247 (33,1)
Enfermera 217 (29,1)

Nivel de satisfaccion de la informacion recibida de la
psoriasis, n (%)*

Especialista en psoriasis 517 (69,3)
Asociacion de pacientes 441 (59,1)
Paginas Web de psoriasis 385 (51,6)
Otros pacientes 327 (43,8)
Médico de familia o médico general 272 (36,5)
Farmacéutico 179 (24,0)
Enfermera 154 (20,6)

@ Respuestas a las categorias bastante y mucho.

En el analisis del cuestionario de funcionalidad con el
modelo de Rasch los items 1, 2 y 3 tuvieron valores outfit
superiores al rango esperado. La escasa bondad de ajuste al
modelo de estos items era causada porque tenian un doble
enunciado siguiendo el criterio establecido se eliminaron.

La media de respaldo de las funciones de la asociacion
(los 13 items) fue elevada: 7,53 (DE=2,03) en la escala de 0
a 10. La funcion del item 11 (Participacion en foros médicos,
cientificos, sanitarios y politicos) fue la que tuvo una difi-
cultad de desempefno menor: 4,36 en la escala de 0 a 10, el
95,2% de los participantes opinaban que la asociacion reali-
zaba esta funcion. A continuacion, en orden ascendente de
dificultad hay 6 items (15, 8, 10, 14, 6, 16), estas funcio-
nes tuvieron el respaldo del 93,2% de los participantes; se
refieren a cuestiones de representacion y acciones dirigidas
a colectivos. Los items con mayor dificultad de desempeno
tuvieron una puntuacion mayor a 5 en la escala 0-10, fueron
los items 13, 5, 4, 12; estos se refieren mayoritariamente
a cuestiones en las que la asociacion ofrece servicios per-
sonales a los asociados, sin embargo, estos items todavia
tuvieron un apoyo mayoritario: el 81,4% de los participantes
dio respaldo a las funciones que representan. El item con
mayor dificultad de la funcionalidad fue el 9: Accién Psoria-
sis es la voz de los pacientes con psoriasis en Espafa, con
una puntuacion de 5,80 en la escala 0-10, y tuvo un respaldo
o apoyo del 77,3% de los participantes. En la tabla 4 estan
los resultados de cada item y de los estadisticos de ajuste.
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Medidas de dificultad de funcionalidad de los items
item (puntuacion mayor) a mayor apoyo (menor puntuacion).
logits

NUm. de item Medida de funcionalidad

del cuestionario, ordenados de menor apoyo a la funcién de cada
La columna escala 0-10 ayuda a la interpretacion de las medidas

Estadisticos de ajuste al modelo Porcentaje de participantes

(funcion) que apoyan/respaldan la
Logit (error) Escala 0-10 Infit Outfit funcion

9 1,16 (0,10) 5,80 0,98 0,98 77,35
13 0,70 (0,10) 5,48 0,85 0,80 81,37
5 0,63 (0,10) 5,43 1,10 1,12

4 0,52 (0,10) 5,36 1,23 1,31

12 0,32 (0,11) 5,21 0,91 0,84

7 0,22 (0,11) 5,14 1,09 1,04

16 -0,17 (0,11) 4,88 0,84 0,67 93,19
6 -0,22 (0,11) 4,84 1,11 1,06

14 -0,45 (0,11) 4,68 0,86 0,74

10 -0,53 (0,11) 4,63 0,98 0,94

8 -0,63 (0,11) 4,56 1,06 1,01

15 -0,65 (0,11) 4,54 0,84 0,71

11 -0,91 (0,11) 4,36 1,00 0,86 95,17
22 0,37 (0,10) 1,50 1,55

3 -0,51 (0,11) 1,50 1,59

12 1,25 (0,10) 1,34 1,55

2 jtems eliminados por no cumplir con los criterios Infit u Outfit de bondad de ajuste.

Los participantes con un menor nivel académico mos-
traron una media de apoyo a la funcion social de Accion
Psoriasis mayor. Estas diferencias, aunque estadisticamente
significativas, no son relevantes en magnitud: la diferen-
cia de 1,60 puntos en la escala de 0-10 entre los grupos

con menor y mayor nivel académico no se puede conside-
rar un efecto sustancial. Ni la edad (r=0,053, p=0,146) ni
otras variables mostraron diferencias significativas en la opi-
nion de desempeiio de la asociacion; los resultados de este
analisis se presentan en la tabla 5.

Comparaciones entre los grupos de participantes segun la opinion de funcionalidad

Apoyo/respaldo a la F
funcionalidad de la asociacion
Media (DE) en la escala 0-10

7,09 (3,19) 0,02 0,878
7,04 (3,20)
6,85 (3,28) 1,96 0,119
7,75 (0,81)
7,75 (3,52)

Valor-p

Factor Subgrupo
Sexo Mujer
Hombre
Tipo de psoriasis Solo cutanea
Solo articular
Cutanea y articular
Tratamiento Si
biologico No
Estado civil Soltero/a
Casado/a
Divorciado/a o
separado/a
Convivencia en pareja
Estudios Educacion secundaria
finalizados Formacion profesional
Formacion universitaria
Ingresos <1.000€
mensuales netos 1.000 a 2.000€
en el hogar 2.000 a 3.000<€

3.000 a 4.000€
>4.000€

6,91 (3,12)
6,68 (3,37)
6,59 (3,27)
6,93 (3,29)
6,75 (3,50)

6,11 (3,40)
7,39 (2,97)
6,85 (3,30)
6,33 (3,50)
7,38 (2,84)
6,54 (3,52)
7,05 (3,09)
6,32 (3,75)
6,52 (3,50)

0,55

2,00

5,88

1,46

0,455

0,092

0,003

0,214
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Este es el primer estudio que ha evaluado la funcionalidad
de la principal asociacion espafnola de pacientes y familiares
afectados por la psoriasis. De acuerdo con los resultados
el desempeno de la asociacion es bueno, el respaldo que
tiene entre los socios es notable, destaca la credibilidad y la
satisfaccion de los asociados con la informacion que reciben.

Las funciones que tuvieron mayor respaldo o apoyo por
parte de los asociados se relacionaban con las acciones
colectivas que realiza la asociacion para sensibilizar a la
sociedad del problema de la psoriasis y para establecer
puentes con otros agentes del sector sanitario. Estas fun-
ciones son necesarias para disefar estrategias de cambio
social que favorezcan a los afectados por la psoriasis. En
Estados Unidos las asociaciones de pacientes contribuyen al
debate desde la perspectiva de los pacientes y facilitan a
los profesionales, a las instituciones sanitarias, a la indus-
tria farmacéutica y a las asociaciones cientificas mejorar su
eficiencia®'?. Las funciones que tuvieron un menor nivel de
desempefio se referian a cuestiones relativas a servicios de
apoyo psicosocial y acompanamiento. En Espana estas fun-
ciones las suelen realizar los profesionales en los centros de
atencion sanitaria. En otros paises estos servicios también se
llevan a cabo en las asociaciones de pacientes, y sin que ello
conlleve una dualidad en la asistencia sanitaria’'. Una rela-
cion mas estrecha entre los profesionales y las asociaciones
beneficia directamente a los pacientes, facilita una mejor
informacién y una mejor gestion emocional del estigma que
conlleva la psoriasis'?.

La elevada proporcion de participantes que reportaron
una alta credibilidad y confianza y la satisfaccion con la
asociacion respaldan los resultados del cuestionario de fun-
cionalidad. Un resultado no esperado ha sido el orden que
ocupan los médicos de familia, los farmacéuticos y las enfer-
meras, ubicados en el ranking de credibilidad y satisfaccion
tras paginas Web y la categoria otros pacientes. Esta cues-
tion pone de manifiesto que aunque la psoriasis es una
enfermedad muy prevalente que afecta a un 2,30% de la
poblacién espafiola'?, estos colectivos profesionales pueden
no estar ofreciendo la informacién que los pacientes deman-
dan acerca del tratamiento y control de la enfermedad. En
el caso de la enfermeria creemos que este colectivo profe-
sional podria desempeiar un papel mas activo en los centros
sanitarios. En el contexto del trabajo interdisciplinar las
enfermeras pueden ayudar al paciente para que éste aborde
con efectividad el tratamiento de la psoriasis'*'>. Un ejem-
plo de este tipo de intervencion se lleva a cabo en por el
equipo de atencién de Accidn Psoriasis'®.

Una de las limitaciones de este estudio es la escasa tasa
de respuesta que se ha obtenido: de una poblacion total de
26.349 personas obtuvimos 746 cuestionarios (2,83%), esta
cuestion podria afectar a la precision de las estimaciones;
sin embargo, el analisis de Rasch ha demostrado ser muy
robusto y en simulaciones con muestras reducidas, si bien
las estimaciones de dificultad y apoyo pueden variar, no asi
el orden de las mismas'’. Por ello creemos que en el caso de
haber obtenido una muestra mayor el orden de dificultad
de las funciones se mantendria igual. Los resultados de este
estudio se limitan a la poblacion de pacientes registrados en
la base de datos de accion psoriasis (socios y/o simpatizan-
tes) que participan en la asociacion de psoriasis, y no a todos

los pacientes que padecen psoriasis. Asimismo, creemos que
los resultados ofrecen una imagen veridica de la opinion que
tienen sobre las funciones que desempeiia la asociacion.

Los autores declaran
que para esta investigacion no se han realizado experimen-
tos en seres humanos ni en animales.

Los autores declaran que en
este articulo no aparecen datos de pacientes.

Los
autores declaran que en este articulo no aparecen datos de
pacientes.
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