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Consideramos que la priorizacion en la investigacion a través del
establecimiento de prioridades de investigacion entre clinicos y pacientes
(asociaciones para el establecimiento de prioridades o PSP, Priority Setting

Partnerships) deberia tener creciente importancia e interés en nuestro entorno.

Alessandro Liberati, destacado médico investigador italiano y fundador del
centro Cochrane de ltalia en 1994 fallecié como consecuencia de un mieloma
multiple’. Como paciente, pero con la perspectiva de su experiencia previa
como investigador, subray6 que existia una preocupante desconexién entre lo
gue investigan los clinicos y lo que necesitan los pacientes. Ademas, puso el
foco en el desajuste entre las prioridades de investigacion impulsadas por la
industria y el mundo académico, y las que son verdaderamente relevantes para

los pacientes.

Habitualmente, quienes priorizan la investigacién son quienes la financian
(agencias de investigacion e industria farmacéutica) y quienes compiten por
dicha financiacion (investigadores). Esto, por un lado, puede hacer que se
prime investigacion orientada a generar resultados favorables a la industria
farmacéutica. Por ejemplo, puede favorecer el desarrollo de estudios de
efectividad de nuevos farmacos comparandolos frente a placebo, o el
desarrollo de estudios de efectividad basados en series transversales de
pacientes con un farmaco sin comparador, en vez de desarrollar estudios
comparativos mas ambiciosos de fadrmacos uno con otro (head-to-head) que
puedan poner en evidencia que nuevos farmacos caros no son mejores que
farmacos mas antiguos y econdmicos, cuando lo que mas interesaria a clinicos
y pacientes es saber qué farmaco de todos los disponibles actualmente es méas
efectivo y seguro). Por otro lado, puede tender a favorecer la investigacién
basica y traslacional sobre la clinica y epidemioldgica, dado que la
investigacién basica y traslacional es hacia la que mas orientada estan los
fondos de numerosas agencias investigadoras y también muchas revistas
cientificas, pudiendo ser estos resultados mas facilmente publicables. No
obstante, esto puede estar lejos de lo que mas necesiten los pacientes para su
enfermedad y mas necesiten los clinicos a la hora de tomar decisiones en

consulta’2.
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Por ello, podria ser beneficioso para todos que las lineas de investigaciéon
prioritarias sean reevaluadas y reorientadas para alinearse con las necesidades
reales de pacientes, cuidadores y profesionales de la salud. Este enfoque
busca optimizar el uso de recursos para dirigir los esfuerzos hacia areas que
impacten directa y realmente en la salud de los pacientes (que, al fin y al cabo,
somos todos).

Metodologia PSP: ¢ cémo se lleva a cabo?

Para establecer prioridades de investigacion mediante PSP, primero, han de
explorarse las areas de necesidad sobre una patologia o area concreta con la
participacion de un grupo de personas que represente a clinicos, pacientes y
otros agentes implicados (como familiares y cuidadores). A continuacion, este
grupo procede a recoger incertidumbres y a indagar acerca de la evidencia
existente sobre ellas: debe tratarse de preguntas que no puedan ser
contestadas con la evidencia cientifica disponible, y ser importantes para todos
los grupos. Tras establecer una lista provisional de prioridades, se efectua una
reunion que consigue una lista definitiva con las prioridades (habitualmente
unas 10, “Top 10°) consideradas fundamentales en la investigacion del area.
Finalmente, deben llevarse a cabo actualizaciones periddicas de la lista y un

trabajo de seguimiento adecuado.

La metodologia propuesta por la James Lind Alliance (JLA)** esta reflejada en

la tabla 1.

Ejemplos de la relevancia clinica de la metodologia PSP

La aplicacion de la metodologia PSP ha tenido efectos palpables en la practica
dermatoldgica. Un ejemplo es el trabajo realizado por Davila-Seijo y
colaboradores, en el que abordaron la priorizacion de las incertidumbres
terapéuticas en la epidermdlisis ampollar distréfica. Mediante la creacion de
una PSP que incluyé a pacientes, cuidadores y profesionales de la salud, se
logré elaborar el listado de preguntas de investigacién que consideraban mas
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criticas para mejorar el manejo clinico de esta enfermedad®. Posteriormente, se
comprobd que la investigacidon en aquel momento (mas orientada a genética)
no respondia a las prioridades principales para pacientes y médicos
asistenciales?, lo cual llevé a modificaciones en las convocatorias de
financiacion internacionales de DEBRA (Dystrophic Epidermolysis Bullosa
Research Association), priorizando la investigacion sobre como aliviar el
sufrimiento de los nifios durante las curas. Otra experiencia fue la liderada por
Hernandez-Martin, sobre ictiosis, en la que identificaron diez areas prioritarias
para investigacion®. Recientemente, el Registro Espariol de Hidradenitis
Supurativa de la Academia Espariola de Dermatologia y Venereologia’ ha sido
desarrollado estableciendo como objetivos varias de las preguntas establecidas
como prioritarias por la JLA (tabla 2)8. Otra lectura interesante es la referencia
a Amanda, madre de una nifia con una dermatitis atépica grave, que ha
participado activamente en la PSP sobre eczema organizada por la JLAS,
donde ayudoé a definir y priorizar las preguntas de investigacion méas relevantes

desde la perspectiva de los pacientes®.

Mas allad del ambito dermatoldgico y la investigacion, estas metodologias
pueden ayudar en la humanizacién de la practica clinica. Como ejemplo
paradigmatico, el The Patients Changing Things Together (PATCHATT) ethics
pack es una herramienta creada para ayudar en la toma de decisiones éticas
inclusivas, que ha permitido a personas con enfermedades terminales liderar

cambios significativos en la planificacion comunitaria de sus cuidados™.

Conclusiones y reflexiones finales

Integrar a los pacientes desde las etapas iniciales de los proyectos y considerar
sus aportes antes de llevarlos a cabo es fundamental para alinear la
investigacion con las necesidades reales de los afectados'’. Establecer futuras
iniciativas de PSP en el sistema nacional de salud espanol requiere crear
plataformas colaborativas donde estos actores identifiquen y prioricen
conjuntamente con clinicos e investigadores areas de investigacion, siguiendo

modelos como el de la JLA.
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La representacion de pacientes y clinicos en las decisiones tiene un indudable
valor, pero no esta exenta de algunas dificultades. Una de ellas es la potencial
interferencia de las preferencias individuales de los investigadores y la presién
de resultados a la que pueden ser sometidos'?. Esto ya fue puesto de
manifiesto por el propio Liberati en 2011, que escribid: ” Si queremos disponer
de informacién mas relevante, es necesaria una nueva estrategia de
gobernanza de la investigacion. No se puede esperar que los investigadores
resuelvan por si solos el desajuste actual. Los investigadores estan atrapados
por sus propios intereses internos -profesionales y académicos-, que compiten
entre si”.!. También puede ser dificil asegurar la representacién adecuada de
los intereses de los pacientes.

Otro escollo puede verse en el estudio de epidermdlisis ampollar referido, en el
cual hubo dificultades para reunir un grupo representativo de participantes
debido a la rareza de la enfermedad y la necesidad de coordinacion
internacional®. A pesar de ello, ejemplos como este ultimo nos hacen
plantearnos que, sobre todo en enfermedades raras, las conclusiones extraidas
son probablemente extrapolables a otras localizaciones, sin necesidad de
replicar esfuerzos similares ya realizados sobre una patologia en otros ambitos

geograficos.

Una vez establecidas las prioridades, también cabe reflexionar en cémo se
ejecutan las investigaciones. Como sefiala Roberts, la literatura médica
contiene una muestra sesgada de ensayos, lo cual induce a que las revisiones
sistematicas también adquieran estos sesgos. Ademas, cuando se identifican
los ensayos, la seleccion de resultados compromete su validez, ya que la
literatura tiene muchos estudios de calidad limitada (unicéntricos, con muestras
de un bajo numero de pacientes...), estudios que siguen promocionandose y
publicandose'3. En este sentido, es posible que en algunos casos la
investigacidén no se lleve a cabo adecuadamente, en parte porque los
investigadores no tengan todos los conocimientos metodoldgicos necesarios. A
ello se anade que no es habitual disponer de la ayuda metodoldgica adecuada
desde las instituciones de salud, lo que puede llevar a solicitar becas y a
realizar pruebas que en ocasiones no aportan resultados significativos, lo que

puede conllevar desperdicio de tiempo y recursos.
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Utilizar PSP a la hora de disenar los estudios, contar con apoyo metodologico
adecuado a la hora de disefar y llevar a cabo los proyectos de investigacion,
ademas de trabajar de forma coordinada, podria ayudar a aumentar aun mas la
progresion de la investigacion espariola (y global) en los préximos afos?, asi
como a generar resultados con un mayor impacto en la salud y calidad de vida

de los pacientes, al mismo tiempo que aumentando la eficiencia.

En conclusién, consideramos fundamental que se conozca este método, que
mas dermatdlogos utilicen los resultados de las PSP existentes y participen en
la realizaciéon de nuevas PSP, y que a la hora de fijar el objetivo de un proyecto
de investigacion se haga alineado lo maximo posible con las prioridades
establecidas. La investigacion en el contexto de PSP ayudara a disminuir el
desaprovechamiento de recursos en investigacion. Y es que, como destaco
recientemente Hywel Williams en una editorial del British Journal of
Dermatology, “no se necesita «mas investigacion»”, como suele concluirse en
muchos estudios, “sino menos, pero mejor, priorizada, bien realizada y con
informacion completa”. Los pacientes no merecen (recordando a Liberati: no

merecemos) menos'4.
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Tabla 1. Metodologia de PSP propuesta por la James Lind Alliance (JLA).

Trabajo
preparatorio

Preparacién previa (lectura de guia de PSP, envio de
cuestionario preparatorio).

Asignacion de persona moderadora/presidente de la PSP.

1) Creacion de
grupo de
trabajo

Compuesto a partes iguales por pacientes, cuidadores y
médicos, este grupo acuerda el plan de accion o
«protocolo» y asume la responsabilidad de la PSP.

2) Recopilacion
de
incertidumbres
en la evidencia
disponible

Pidiendo a pacientes, cuidadores y médicos que
respondan a una encuesta en la que se les pregunte qué
preguntas tienen para la investigacion, y buscando en la
bibliografia las lagunas existentes.

3) Resumen de
las respuestas
recogidas

Con la ayuda de un especialista en informacion, el PSP
clasifica todas las respuestas y elabora una larga lista de
preguntas sintetizadas.

4)
Comprobacion
de la evidencia
disponible

La lista de preguntas se coteja con la evidencia disponible
para garantizar que estan verdaderamente sin responder.
Se eliminan aquellas preguntas ya respondidas
previamente.

5)
Establecimiento
provisional de

Para reducir la lista de preguntas restantes a una mas
corta de cara a su debate en una reunion, se pide a un
grupo amplio de pacientes, cuidadores y médicos que

prioridades voten las preguntas mas importantes en una encuesta
provisional de establecimiento de prioridades. Esto suele
hacerse mediante un cuestionario on-line.

6) Reunion Las 25-30 preguntas mejor clasificadas de la encuesta

provisional de fijacién de prioridades se debaten en una
reunién de pacientes, cuidadores y médicos, que
acuerdan conjuntamente la lista de las «10 principales»
prioridades.

7) Publicacion y
promocion de
las 10
prioridades de
investigacion

Las 10 principales se anuncian y publican en el sitio web
de la JLA y se promocionan entre investigadores y
financiadores. La PSP trabaja con investigadores y
financiadores para desarrollar las prioridades y
convertirlas en preguntas de investigacion especificas.

Trabajo de
seguimiento

- Posible publicacion de articulos sobre hallazgos de
la PSP.

- Continuacién de la promocion a largo plazo de las
prioridades de investigacion.

- Seguimiento a largo plazo del impacto de la PSP.
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Tabla 2. Las 10 ideas de investigacion mas importantes segun la James

Lind Alliance en diferentes patologias y areas de la Dermatologia’®.

Patologia/area
de interés en
Dermatologia

Las 10 ideas de investigacion mas importantes (James Lind Alliance)

Acné 1. ¢Qué estrategia de manejo se debe adoptar para el tratamiento del acné con el
(2014) fin de optimizar los resultados a corto y largo plazo?
2. ¢ Cual es la forma correcta de usar los antibidticos en el acné para lograr los
mejores resultados con el menor riesgo?
¢ Cual es el mejor tratamiento para las cicatrices del acné?
¢ Cual es la mejor manera de prevenir el acné?
¢ Cudl es la forma correcta de usar la isotretinoina oral en el acné para lograr los
mejores resultados, con el menor riesgo de efectos adversos potencialmente
graves?
6. ¢Qué factores del estilo de vida afectan mas a la susceptibilidad al acné o a la
gravedad del acné, y podria ser la dieta uno de ellos?
7. ¢Cual es la mejor manera de controlar el acné en mujeres maduras que pueden
o no tener anomalias hormonales subyacentes?
¢ Cual es el mejor producto tépico para tratar el acné?
¢ Qué terapias fisicas, incluidos los laseres y otros tratamientos basados en la
luz, son seguras y eficaces para tratar el acné?
10. ¢Cuanto tardan en hacer efecto los tratamientos para el acné y cuales son los
de accion mas rapida?
Eccema 1. ¢Cuadl es la forma mejor y mas segura de usar esteroides tdpicos para el
(2012) eccema: ¢ frecuencia de aplicacion, potencia, duracién, alternancia con otros
tratamientos tépicos y limites de edad para el tratamiento?
2. ;Cual es la seguridad a largo plazo de aplicar esteroides en la piel para el
eczema?
3. ¢Qué papel podrian desempenar las pruebas de alergia alimentaria en el
tratamiento del eczema?
¢ Qué emoliente es el mas eficaz y seguro para tratar el eczema?
¢ Cudl es el mejor tratamiento psicologico para el picor/rascado en el eczema?
Cual es la mejor manera de lavarse para las personas con eczema: ¢ frecuencia
de lavado, temperatura del agua, bafo versus ducha?
7. ¢Cuales son los mejores y mas seguros productos naturales para aplicar sobre
la piel para el eczema?
¢ Cuanto ayuda evitar irritantes y alérgenos a las personas con eccema?
¢ Cual es el papel de la dieta en el tratamiento del eczema: dietas de exclusion y
suplementos nutricionales?
10. Qué es mas efectivo en el manejo del eccema: 4 programas de educacion,

atencién médica de cabecera, atencion dirigida por enfermeras, atencion dirigida
por dermatélogos o atencion multidisciplinaria?
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11. Cual es mas seguro y efectivo para tratar el eccema: ¢ esteroides o inhibidores
de la calcineurina?

12. ¢Qué tan efectivas son las intervenciones para reducir las infecciones de la piel
en el manejo del eccema?

13. ¢Qué se debe aplicar primero al tratar el eccema, los emolientes o los
esteroides topicos?

14. ;Cudl es la forma mejor y mas segura de usar medicamentos que suprimen el
sistema inmunitario cuando se trata el eccema?

15.

Alopecia
areata

(2015)

1. ¢ Cudles son las causas de la alopecia areata? Por ejemplo, medicamentos,
problemas médicos, estilo de vida, vacunas.

2. 4 Son las terapias inmunosupresoras (por ejemplo, metotrexato, micofenolato de
mofetilo) mejores que el placebo en el tratamiento de la alopecia areata?

3. En la alopecia areata, ¢ son las terapias bioldgicas (incluidos los inhibidores de
JAKy las terapias anti-citoquinas) mas efectivas que el placebo para hacer que el

cabello vuelva a crecer?
4. ;Son Utiles las intervenciones psicoldgicas en la alopecia areata?

5. ¢ Se puede prevenir la progresion de la alopecia areata mediante un diagndstico y
tratamiento tempranos?

6. ¢ Ciertos alimentos, vitaminas o suplementos nutricionales mejoran el crecimiento

del cabello en la alopecia areata?

7. ¢Qué se puede aprender sobre la alopecia areata de otras condiciones

autoinmunes?
8. ¢ En quién progresa la pérdida de cabello por alopecia areata y por qué?
9. ¢ Algun tratamiento tiene un beneficio a largo plazo en la alopecia areata?

10. ;,Qué tan efectivas son las terapias alternativas en la alopecia areata?

Otros
trastornos
capilares

(2015)

1. ;Cudl es el tratamiento mas efectivo para la alopecia frontal fibrosante?

2. ;Cuadles son las causas de la alopecia frontal fibrosante? - por ejemplo- productos
dietéticos, genéticos, autoinmunes, para el cuidado de la piel, medicamentos,

hormonales, ambientales, vacunas, infecciones.

3. ¢ Cuales son las causas de la pérdida de cabello de patron femenino? - por
ejemplo- genéticos, hormonales y de parto, autoinmunes, dietéticos, otras

condiciones médicas, factores ambientales.
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4. En todos los tipos de pérdida de cabello, 4 son efectivas las terapias psicoldgicas
para mejorar los resultados del paciente?

5. En todos los tipos de pérdida de cabello, ;qué medidas de resultado se deben
usar para evaluar la gravedad de la pérdida de cabello, la progresion y el impacto en

el individuo?

6. ¢ Es util la espironolactona para controlar la pérdida de cabello de patron

femenino?

7. En todos los tipos de pérdida de cabello, aumentar los niveles de
ferritina/reemplazar el hierro mejora el crecimiento del cabello? ¢Y cudl es el nivel
optimo de ferritina?

8. ¢ Cual es el tratamiento mas efectivo para el Liquen plano pilar?

9. En todos los tipos de caida del cabello, ¢ ciertas dietas o suplementos nutricionales
(por ejemplo, vitamina D) previenen o mejoran la caida del cabello?

10. En la pérdida de cabello de patron femenino, ¢ la terapia de reemplazo hormonal
(TRH) detiene la progresion de la pérdida de cabello en comparacion con el placebo?

Hidradenitis
Supurativa

(2013)

1. 4 Cudl es el grupo de tratamientos orales mas eficaz y seguro en el tratamiento de
la hidradenitis supurativa? (por ejemplo, antibiéticos, tratamientos hormonales,
retinoides, inmunosupresores, metformina, esteroides)

2. ¢ Cual es el mejor manejo de un brote agudo?

3. ¢ Cual es el impacto de la Hidradenitis Supurativa y los tratamientos en las
personas con Hidradenitis Supurativa (fisico, psicolégico, econémico, social, calidad
de vida)?

4. ;Qué tan efectivos son los productos biolégicos (etanercept, adalimumab,
infliximab, ustekinumab) en el tratamiento de la hidradenitis supurativa?

5. ¢ El diagnéstico precoz y el tratamiento agresivo influyen en la evolucién de la
hidradenitis supurativa?

6. ¢ Cual es el mejor procedimiento quirdrgico para realizar en el tratamiento de la
hidradenitis supurativa, por ejemplo, incision y drenaje, escisién local, escision

amplia?

7. ¢ Qué factores son utiles para determinar el pronéstico (progresién de la
enfermedad) de la hidradenitis supurativa?

8. ¢ Cual es el mejor método de cuidado de heridas después de una cirugia o para
una enfermedad activa? (p. €j., injertos de piel, segunda intencion, apositos)

9. ¢ En qué medida la Hidradenitis Supurativa es causada por factores genéticos?
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10. ;,Cual es el mejor manejo del dolor asociado con hidradenitis supurativa?

Hiperhidrosis

1. ¢ Existen soluciones permanentes seguras y eficaces para la hiperhidrosis?2.
¢ Cual es el tratamiento oral (medicamentos por via oral) mas efectivo y seguro para

(2017)
la hiperhidrosis?
3. ¢Cuales son las formas mas efectivas y seguras de reducir la sudoracion en areas
particulares del cuerpo (p. €j., manos, pies, axilas, cara, cabeza, etc.)?
4. ;Como afecta la hiperhidrosis a la calidad de vida?
5. ¢Las combinaciones de diferentes tratamientos son mas efectivas que un tipo de
tratamiento para la hiperhidrosis?
6. ¢ Cual es el tratamiento mas seguro y eficaz para la hiperhidrosis de leve a
moderada?
7. ¢Podrian las terapias dirigidas o los productos biolégicos (p. €j., anticuerpos,
hormonas, células madre) ser eficaces para tratar la hiperhidrosis?
8. ;Cual es la escala de gravedad mas efectiva que se puede usar para determinar
si una persona es elegible para el tratamiento de la hiperhidrosis?
9. ¢Cual es la cirugia mas segura y efectiva para la hiperhidrosis?
10. ¢ Qué tan seguros son los tratamientos de hiperhidrosis en las diferentes etapas
de la vida, por ejemplo, la nifiez, el embarazo y la lactancia?
Liquen 1. ;Cudl es la mejor manera de prevenir y manejar los cambios anatémicos
Escleroso causados por el liquen escleroso?
(2018)

[Los cambios anatomicos incluyen fusidn, alteracién de la forma de los genitales y

cicatrizacion.]

2. ¢ Cual es la mejor manera de diagnosticar el liquen escleroso (criterios de
diagnéstico)?

[Los criterios de diagndstico pueden incluir la evaluacién de las caracteristicas
clinicas (signos visibles), la toma de una biopsia (muestra de piel) o la realizacién de
pruebas (p. €j., andlisis de sangre). Los criterios también pueden incluir indicadores
de la gravedad de la enfermedad. También se pueden investigar la necesidad de una
biopsia y los efectos adversos de la misma.]

3. ¢ Qué tratamientos quirlrgicos se deben ofrecer para el liquen escleroso?

[Los tratamientos quirdrgicos incluyen (entre otros) laser, plasma rico en plaquetas o
lipofilling (transferencia de grasa). Estos tratamientos pueden usarse en el manejo de

cicatrices, cambios anatdmicos o sintomas asociados con el liquen escleroso.
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¢ Cuando se deben ofrecer tratamientos quirtrgicos y cuales son los resultados a
largo plazo?]

4. ; Existen tratamientos topicos efectivos ademas de los esteroides topicos en el
tratamiento del liquen escleroso?

[Esto incluye lo que se debe hacer cuando fallan los esteroides tépicos. 'Otros
tratamientos tépicos' puede incluir (pero no se limita a) inhibidores tépicos de
calcineurina como tacrolimus y pimecrolimus.]

5. ¢Cual es el riesgo de desarrollar cancer en pacientes con liquen escleroso?

[Esto incluye poder identificar a las personas con mayor riesgo y si ciertos

tratamientos aumentan o reducen/reducen el riesgo de cancer.]

6. ¢ Qué aspectos del liquen escleroso deben medirse para evaluar la respuesta al

tratamiento?

7. ¢ Se puede prevenir la aparicion del liquen escleroso y cuales son los factores
desencadenantes? [Los factores desencadenantes incluyen tanto los factores
responsables del desarrollo del liquen escleroso como de sus brotes. Estos pueden
incluir (pero no se limitan a) irritacién por ropa/productos quimicos/orina, trauma,
factores ambientales, drogas y medicamentos.]

8. ¢ Es necesario continuar el tratamiento en pacientes con liquen escleroso que no
presentan sintomas y/o signos de actividad de la enfermedad?

[Pacientes sin sintomas incluye a aquellos que estan en remision después del
tratamiento, asi como a aquellos que tienen una enfermedad asintomatica. Esto
incluye arreglos de seguimiento como la frecuencia (con qué frecuencia), la duracién

(cuanto tiempo) y por quién (;qué profesional de la salud)?]
9. ¢Cual es el impacto en la calidad de vida?

[La calidad de vida incluye el efecto de la vida cotidiana, la salud psicolégica y las

relaciones sexuales. Esto incluye como se puede utilizar mejor el apoyo psicolégico o

social para ayudar a las personas con liquen escleroso.]

10. ;El curso de la enfermedad del liquen escleroso es diferente en nifios y nifas,
hombres y mujeres adultos?

[Esto incluye si el liquen escleroso puede remitir por completo.]

Psoriasis

(2018)

1. Los factores del estilo de vida como la dieta, los suplementos dietéticos, el alcohol,
el tabaquismo, la pérdida de peso y el ejercicio, ¢juegan un papel en el tratamiento
de la psoriasis?
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2. El tratamiento temprano (o proactivo) de la psoriasis, ¢reduce la gravedad de la
enfermedad, aumenta las probabilidades de que entre en remision o detiene el
desarrollo de otras afecciones?

3. ¢ Qué factores predicen qué tan bien respondera la psoriasis a un tratamiento?

4. ;Cual es la mejor manera de tratar los sintomas de la psoriasis: picazén, ardor,

enrojecimiento, descamacion y descamacion?

5. ¢Qué tan bien funcionan las intervenciones psicologicas y educativas para adultos

y nifios con psoriasis?

6. ¢ El tratamiento de la psoriasis ayuda a mejorar otras condiciones de salud, como
la artritis psoriasica, las enfermedades cardiovasculares, el sindrome metabdlico y el

estrés?

7. ¢Por qué los tratamientos para la psoriasis dejan de funcionar bien contra la
psoriasis? Y cuando dejan de funcionar bien, ¢cual es la mejor manera de recuperar

el control de la enfermedad?

8. ¢ Hasta qué punto la psoriasis es causada por los genes de una persona u otros
factores, como el estrés, la salud intestinal, la calidad del agua o cambios en el clima
o la temperatura?

9. ¢ Es mas probable que una persona con psoriasis desarrolle otros problemas de
salud (ya sea como consecuencia de la psoriasis 0 debido al efecto de los
tratamientos para la psoriasis)? ¢De ser asi, cuales?

10. ;,Cual es la mejor manera de tratar los brotes repentinos de psoriasis?

Vitiligo

(2012)

1. ;,Como de efectivos son los inmunosupresores sistémicos en el tratamiento del

vitiligo?
2. ¢ Cuanto ayudan las intervenciones psicologicas a las personas con vitiligo?

3. Qué tratamiento es mas eficaz para el vitiligo: ¢ la fototerapia o los inhibidores de

la calcineurina (p. €j., tacrolimus, pimecrolimus)?

4. ;Qué tan efectiva es la terapia de luz UVB cuando se combina con cremas o

unglentos para tratar el vitiligo?

5. ¢Qué tan efectivas son las hormonas o sustancias relacionadas con hormonas
que estimulan las células pigmentarias (analogos de MSH, afamelanotida) en el
tratamiento del vitiligo?

6. Qué tratamiento es mas eficaz para el vitiligo: ¢los inhibidores de la calcineurina o

las cremas/unglientos con esteroides?
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7. Qué tratamiento es mas efectivo para el vitiligo: ¢ cremas/unglientos con
esteroides o fototerapia? El ensayo del BJD aborda parcialmente también esta

cuestiéon

8. Qué tratamiento es mas efectivo para el vitiligo: ¢ cremas/ungiientos con

esteroides o fototerapia?

9. ;, Como de efectiva es la adicion de intervenciones psicolégicas a los pacientes
¢
que usan magquillaje para mejorar su calidad de vida?

10. ;,Cémo de efectiva es la crema de pseudocatalasa (combinada con una breve
exposicion a la luz UVB) en el tratamiento del vitiligo?

Cirugia del
cancer de piel

(2022)

1. ;Cudles son los efectos en los resultados de los pacientes de los retrasos en la
cirugia del cancer de piel?

2. ¢Cual es la forma mas eficaz de determinar los margenes del cancer cutaneo

antes de la cirugia?

3. ¢ Cuales son los mejores enfoques para garantizar que los pacientes se sientan
plenamente informados sobre su cirugia de cancer de piel? En otras palabras, como
abordar resultados de la cicatriz, otras opciones de tratamiento, etc.

4. ;Cual es el mejor tratamiento para los canceres de queratinocitos de extirpacion
incompleta o estrecha? Entre ellos se incluyen los canceres de células basales
(CCB) y de células escamosas (CCE).

5. ¢ Cuales son las necesidades de apoyo psicologico tras la cirugia del cancer de
piel y cudl es la mejor manera de apoyarlas? (por ejemplo, para la depresién o la
ansiedad).

6. ¢ Qué factores influyen en la reaparicion del cancer de piel tras la cirugia?

7. ¢Cual es el papel de la biopsia del ganglio linfatico centinela (BGC) en el cancer
de piel? (por ejemplo, melanoma, células de Merkel, CCE).

8. ¢ Qué margenes de escisiéon (margen de tejido normal extirpado alrededor del
cancer de piel) ofrecen el mejor equilibrio entre cicatrizacion y curacién para los
distintos tipos de cancer de piel? ;Cual es el papel de la escision local amplia (piel
extra extraida alrededor de la cicatriz) para el melanomay el lentigo maligno en la

reduccién de la recurrencia?

9. ¢Cuales son las mejores formas de medir los resultados tras la cirugia del cancer
de piel? (por ejemplo, el aspecto de la cicatriz, la experiencia del paciente, el dolor).

10. ¢ Coémo se compara la cirugia de Mohs con la extirpacion estandar con
reparacion inmediata o diferida del cancer de piel?
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Pénfigo y
penfigoide

(2023)

1. ¢ Hasta qué punto es eficaz, seguro y rentable el rituximab (o bioldgicos similares)
en pacientes con pénfigo vulgar, penfigoide de mucosas o penfigoide ampollar
(PV/PM/PA) comparacion con el uso estandar de esteroides/inmunosupresores?

¢ Cuando debe iniciarse? ;debe ser un tratamiento de primera linea?

2. 4 Son mejores los resultados para los pacientes con PV/PM/PA si el tratamiento se
inicia antes y con tratamientos «mas fuertes», como un inmunosupresor o un

bioldgico, en lugar de escalar a partir de tratamientos «mas suaves» si no funcionan?
3. ¢ Cual es la mejor forma de tratar las lesiones bucales persistentes en el PV y PM?

4. ;Cual es el mejor tratamiento para prevenir y reparar las cicatrices en el PM
(médico y quirurgico)?

5. ¢ Es posible identificar farmacos que blogueen las vias inmunitarias especificas de
PV/PM/PA en lugar de tratarlos con farmacos inmunosupresores amplios?

6. ¢ Cuales son los riesgos y beneficios de los diferentes tratamientos en
comprimidos e inyectables utilizados para tratar PV/PM/PA? (Ejemplos: Azatioprina,
micofenolato de mofetilo, metotrexato, ciclofosfamida, clorambucilo, nicotinamida,

dapsona, inmunoglobulina intravenosa, plasmaféresis).

7. ¢Qué factores predicen las recaidas en la PV/PM/PA? ; Cémo puede reducirse el
riesgo de recaida y cudl es la mejor manera de tratar las recaidas?

9. ¢ Cual es la dosis mejor/mas eficaz que se debe prescribir para los comprimidos
de corticoides en PV/PM/PA, incluida la dosis inicial? ¢ Cuando y con qué rapidez se
ha de reducir la dosis, y cuando suspenderla?

9. ¢ Podemos predecir la respuesta al tratamiento en PV/PM/PA y qué factores

influyen en ella?

10. ¢ Cual es la mejor manera de tratar las heridas cutaneas en la PV/PM/PA,
incluida la mejor manera de lavar y tratar las ampollas/erosiones y si el tratamiento

varia segun la zona del cuerpo?
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