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Resumen

Se realiz6 una revisién sistematica de la bibliografia publicada entre 2000 y 2017
de los estudios que evaldan la calidad de vida relacionada con la salud en pacien-
tes con linfoma cutdneo y se analizaron las diferentes escalas usadas para ello. Se
consultaron las bases de datos: PubMED, Clinical Key y Scopus. Para la bdsqueda
se incluyeron los siguientes términos MeSH: “lymphoma”, “quality of life”, “lym-
phoma, T-cell, cutaneous”, “skin neoplasms”. Se incluyeron estudios originales
observacionales descriptivos y analiticos. Se evalud la calidad en el reporte de los
articulos utilizando la lista de chequeo STROBE, ademas, la declaracién PRISMA,
con el propésito de ajustar la metodologia a las directrices para la realizacion y
publicacién de revisiones sistemdticas. Nueve articulos mostraron en mayor detalle
aspectos relacionados con la calidad de vida en pacientes con linfoma cutdneo, que
utilizaron escalas de medicién especificas y genéricas o encuestas con dominios
centrados en la valoracion de la afectacion emocional, funcional o sintomatica. En
la bibliografia hay pocos articulos que valoran la calidad de vida relacionada con la
salud en pacientes con linfoma cutaneo y su importancia se ha subestimado, a pesar
de las repercusiones que puede tener esta enfermedad en el bienestar emocional, rol
social de los pacientes y en sus cuidadores.

PALABRAS CLAVE: Linfoma; calidad de vida; linfoma cutdneo de células T; neoplasias
cutaneas.

Abstract

A systematic review of the literature on the studies published between 2000 and
2017 that evaluate the quality of life related to health status in patients with cutane-
ous lymphoma was performed, including the analysis of the different scales used to
measure it. Consulted databases such as PubMED, Clinical Key and Scopus were
included as well as bibliographic references from key articles. The following MeSH

” o u

terms were used during the review: “lymphoma”, “quality of life”, “lymphoma, T-
cell, cutaneous”, “skin neoplasms”. Original observational, descriptive and analytical
studies were considered. The quality of the report of the articles was evaluated using
the STROBE checklist, in addition with the PRISMA declaration, with the purpose of
fitting the methodology to the guidelines for the accomplishment and publication of
systematic reviews. From the reviewed bibliography, nine articles showed in greater
detail aspects related to the quality of life in patients with cutaneous lymphoma, which
used specific and generic measurement scales or surveys with domains focused on
the assessment of the emotional, functional and/or symptomatic commitment. Few
articles in the literature assess quality of life in patients with cutaneous lymphoma.
We consider that its importance has been underestimated, despite the repercussions
that this disease may have on the emotional well-being and the social role of patients
and their caregivers.

KEYWORDS: Lymphoma; Quality of life; Lymphoma, T-cell, cutaneous; Skin neoplasms.
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ANTECEDENTES

Los linfomas cutaneos son procesos linfoprolife-
rativos malignos de los linfocitos T, NK o B, en
los que los pacientes manifiestan inicialmente
lesiones cutdneas y posteriormente pueden cur-
sar con afectacion extracutidnea, como afeccion
ganglionar o visceral." El linfoma cutaneo forma
parte de los linfomas no Hodgkin extranodales
y en este grupo ocupa el segundo lugar en
frecuencia, después de los linfomas gastrointes-
tinales, con incidencia mundial de 0.5 a 1 por
100,000 habitantes/afio. El 65% de estos casos
corresponde a linfomas T, 25% a linfomas B y el
resto a otros linfomas (células NK'y precursores).?

Los linfomas cutaneos son un grupo hetero-
géneo de afecciones que cursan con cuadros
clinicos, histolégicos, inmunohistolégicos y
evolutivos muy variados. En este sentido, el sis-
tema de clasificacion mas utilizado en linfomas
cutadneos corresponde a la cuarta versién de la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) 2008,
que ha adaptado las definiciones y criterios de
la clasificacion de la OMS/EORTC de 2005 y
en su Ultima revision de 2016 cuenta s6lo con
modificaciones menores que incluyen los tipos
de CTCL (linfoma cutaneo de células T) y CBCL
(linfoma cutaneo de células B). Cuadro 1.3

La mayor parte de los estudios del pronédstico
y supervivencia de los pacientes con linfoma
cutaneo incluyen variantes como la micosis
fungoides y el sindrome de Sézary por su mayor
prevalencia.”

METODOLOGIA

Revisién sistemdtica exploradora, en la que se
realiz6 una busqueda especifica de los articulos
con la mejor evidencia cientifica disponible
acerca de las diferentes escalas que valoran
la calidad de vida relacionada con la salud en
pacientes con linfoma cutaneo.
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Clasificacion de la Organizaciéon Mundial de la

Salud de acuerdo con la revisién de 2016

Neoplasias de células T maduras y células NK
Micosis fungoides
Micosis fungoides variantes y subtipos
Micosis fungoides foliculotrépica
Reticulosis pagetoide
Piel granulomatosa laxa
Sindrome de Sézary
Linfoma/leucemia de células T del adulto
Trastornos linfoproliferativos cutdneos primarios CD30+
Linfoma cutdneo primario anapldsico de células
grandes
Papulosis linfomatoide
Linfoma de células T subcutaneo tipo paniculitico
Linfoma de células T/NK extraganglionar, tipo nasal
Linfoma de células T primario cutaneo periférico, subtipos
raros
Linfoma cutaneo primario de células T gamma/
delta
Linfoma cutaneo primario de célula T CD8+
epidermotrépico agresivo (provisional)
Trastorno linfoproliferativo pleomérfico cutdneo
primario de células T de pequefio/mediano tamafio
CD4+ (provisional)
Linfoma cutdneo primario de células T acral CD8+
(provisional)
Linfoma de células T primario cutaneo periférico, no
especificado de otra forma
Neoplasias de células B maduras
Linfoma cutdneo primario de células B de la zona
marginal
Linfoma cutdneo primario centro folicular
Linfoma cutaneo primario de células B grandes difuso,
tipo pierna

Los criterios de inclusién que se tuvieron en
cuenta fueron los siguientes: estudios origina-
les: observacionales (descriptivos-analiticos);
estudios publicados en lengua espafola o in-
glesa entre 2000 y 2017; estudios realizados en
pacientes de uno y otro sexo; estudios con texto
completo disponible; estudios que evaluaran
aspectos relacionados con la calidad de vida en
pacientes con linfoma cutaneo.

Los criterios de exclusiéon fueron: estudios
realizados en animales; estudios en los que la
calidad de vida fuera evaluada en relacién con
medicamentos; revisiones narrativas, cartas al
editor o cualquier formato que no corresponda
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a un estudio original, revisiones bibliograficas
o sistematicas.

Bases de datos y palabras clave

Se realiz6 una bisqueda en las bases de datos
MEDLINE-PubMed (National Library of Medici-
ne, Estados Unidos), Scopus (Elsevier) y Clinical
Key; los términos de bisqueda utilizados fueron:
“lymphoma”, “quality of life”, “lymphoma, T-
cell, cutaneous”, “skin neoplasms” (términos
MeSH correspondientes); ademads, se combina-
ron de la siguiente forma:

(“lymphoma”[Mesh]) AND “skin neo-
plasms” [MeSH]) AND “quality of
life” [Mesh]

(“lymphoma, T-cell, cutaneous”[Mesh])
AND “quality of life”[Mesh])

Debido a que el término MeSH lymphoma con-
tiene el término lymphoma, T-cell se realizaron
s6lo estas dos combinaciones descritas.

Se elabor6 un instrumento sistematizado que re-
copil6 la informacion de interés correspondiente
alos articulos incluidos y excluidos. Inicialmen-
te, se realiz6 la lectura de titulos y resimenes
(abstract), lo que permitié descartar articulos
que no estaban relacionados con el tema de
interés; de los articulos de interés, se realizo
lectura completa, excluyendo los articulos que
s6lo contenian el resumen.

Control de calidad de los articulos

Se aplicaron protocolos para los criterios de
evaluacion de la calidad de los documentos
encontrados y del grado de evidencia cientifica.
La seleccion de los articulos y la evaluacion de
la calidad de los mismos fueron realizadas por
los investigadores. De cada uno de los estudios
incluidos se evalud la calidad utilizando la pro-
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puesta STROBE (Strengthening the Reporting
of Observational studies in Epidemiology) para
estudios observacionales.® De igual manera se
aplicé la declaracién PRISMA® como protocolo
de seguimiento para la realizacion de este infor-
me como revisién sistémica.

Control de sesgos

Para el control del sesgo de seleccién respecto
a la obtencion de los datos de la revision de los
estudios, ésta se realizé con la participacion de
dos investigadores que trabajaron de manera
independiente, quienes revisaron y evaluaron la
calidad de los estudios y extrajeron los datos de
intervenciones y resultados; los investigadores
evaluaron la calidad metodolégica de los estu-
dios y se utilizo la escala descrita (STROBE) para
minimizar el riesgo de sesgos. Se buscaron estu-
dios de seleccién aleatoria de los participantes
0 con muestreos representativos. Esto garantizo
que las unidades de anélisis fueron de mejor
representatividad y no de una forma subjetiva o
de conveniencia. Para el sesgo de desgaste o pér-
dida se verificé que el articulo explicara como se
trataron los datos del personal que no participd;
este sesgo se refiere a ocultar las pérdidas de los
participantes de alguno de los grupos de estudio
de los articulos seleccionados.

Técnicas de procesamiento y analisis de los
articulos

Los articulos se seleccionaron a criterio de dos
revisores independientes, quienes determinaron
los documentos que se analizaron. El analisis de
los manuscritos se llevé a cabo usando una ficha
analitica. Fsta se constituy6 en una herramien-
ta sistematizada en hoja de calculo en Drive,
donde se consignd la informacion relevante de
cada articulo. En esas fichas se contemplaron los
datos generales de identificacion, la informacién
metodoldgica y las herramientas de reflexion
o conclusion que proporcioné el manuscrito,
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para ser utilizado como referencia bibliogréfica
en este trabajo. Los articulos seleccionados se
presentaron en una matriz que incluy6 los arti-
culos representativos respecto a la calidad de
vida relacionada con la salud en pacientes con
linfoma cutaneo.

Este estudio se clasificé sin riesgos y fue apro-
bado por el comité de investigaciones CIDERM.

RESULTADOS

Después de reunir la evidencia cientifica de
todas las bases de datos revisadas y retirar la
informacion duplicada, se seleccionaron los
articulos utilizando el operador booleano AND;
éstos se designaron de acuerdo con los criterios
de elegibilidad. Posteriormente se revisaron las
publicaciones que cumplieron los criterios de
inclusién y exclusion de los articulos originales
completos, con esto el nimero se redujo a nueve
articulos. Para un total de 1015 pacientes en los
que se usaron escalas de medicién, como FACT-G,
Skindex-29, EORTC QLQ-C30, GHQ-12, TAS-20,
escala de prurito, SF-36 o encuestas desarrolladas
para la valoracién de la calidad de vida.

Calidad de vida en los pacientes con linfoma
cutaneo

El linfoma cutaneo no tiene una cura eficaz,
lo que produce un efecto negativo en la vida
de los pacientes, especialmente en las formas
mas graves de la enfermedad.” Por ello, es
necesario valorar de manera multidisciplinaria
al individuo, mediante el uso de herramientas
para evaluar la percepcién personal y estimar
los efectos psicolégicos, fisicos y funcionales
desencadenados por la enfermedad. Esto se logra
al medir la calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS), que corresponde a la evaluacién
que la persona realiza del nivel de bienestar
derivado de diversos dominios de su vida, en
relacién con su estado de salud."
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Los componentes que forman parte de la ca-
lidad de vida relacionada con la salud no son
evaluables clinicamente y tienen gran carga de
subjetividad porque se basan en la percepcién
del paciente y el tiempo para su adecuado
planteamiento durante la consulta médica es, a
menudo, insuficiente.’? Para ello se han creado
diversas escalas con el fin de brindar al clinico
instrumentos validados, reproducibles y confia-
bles para valorar la calidad de vida de manera
integral de los pacientes, permitiendo mejorar
su condicion fisica y emocional, aportar a la
investigacion y generar estrategias en politicas
de salud.®

Deben considerarse algunos conceptos basicos
al evaluar la calidad de vida para decidir qué es-
calas usar y cudles variables deben incorporarse
teniendo en cuenta la finalidad del estudio, debi-
do a que la calidad de vida puede estar afectada
por la enfermedad y por los efectos adversos del
tratamiento. Ademds, es importante conocer las
caracteristicas psicométricas que deben cumplir
las escalas para tener calidad cientifica, entre
éstas estan la validez y la consistencia; es de-
cir, si los instrumentos miden verdaderamente
lo que se quiere medir y si esta medicién es
consistentemente reproducible por el mismo
observador o por otros. Del mismo modo, se
requiere que las escalas a usar tengan procesos
de adaptacion transcultural y de validacion en la
poblacién en que se van a desarrollar, por lo que
se debe asegurar que los dominios explorados
sean apropiados para el contexto social donde
seran aplicados.’™

Estas escalas pueden dividirse en dos grandes
grupos (Figura 1). El primero redne los instrumen-
tos genéricos que permiten estimar el efecto de la
enfermedad en el estado global de salud, hacer
analisis de costo-efectividad, obtener valores
poblacionales de referencia y evaluar progra-
mas para la asignacién de recursos. Entre éstos,
destacan el SF-36 (Formato corto de encuesta en

29



30

Dermatologia Revista mexicana

==

Figura 1. Escalas para la medicion de la calidad de
vida en salud.

salud) formado por 36 items que se agrupan para
su analisis en ocho dimensiones, ha mostrado
fiabilidad y validez, este cuestionario ya se ha
adaptado culturalmente, especificamente en
Medellin, Colombia, con demostracién posterior
de fiabilidad.'s El WHO-QOL (indice de calidad
de vida de la Organizacién Mundial de la Salud)
es un cuestionario autoadministrado compuesto
por 100 items que evalGan la calidad de vida
globaly la salud general en seis dominios: salud
fisica, psicolégica, niveles de independencia,
relaciones sociales, ambiente y espiritualidad,
religién y creencias personales.'® El SIP (Perfil
de impacto de la enfermedad) es un cuestionario
autoadministrado o desarrollado por el entrevis-
tador, compuesto por 136 items agrupados en
12 categorias en su version mas usada, mide la
disfuncién generada por la enfermedad con base
en los cambios de conducta en los individuos
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y poblaciones con enfermedades crénicas.” El
NHP (Perfil de salud de Nottingham), escala
autoadministrada que indica el estado de la
salud emocional, social y fisica percibida por el
paciente, estd conformada por dos partes que
evaltan diferentes dominios relacionados con
el estado de salud y el efecto de la enfermedad
en la vida diaria."*'819

El segundo grupo esta conformado por instru-
mentos enfocados por especialidades, para
medir la calidad de vida centrada en el dominio
mas relevante de la enfermedad a estudiar; éstos
cuentan con mayor sensibilidad a los cambios en
el tiempo. En dermatologia, entre los mds usados
esta el Dermatology Life Quality Index (DLQI),
que es una escala unidimensional desarrollada
mediante un cuestionario autoadministrado,
breve, compuesto de 10 preguntas de facil eje-
cucion, con limitaciones para evaluar la salud
mental y emocional, por lo que se ha sugerido
que debe acompafiarse de instrumentos genéri-
cos durante su desarrollo.?*2' Otro instrumento
ampliamente usado es el Skindex, compuesto por
un cuestionario autoadministrado y especifico,
que cuenta con una version reducida de 29
items para evaluar tres dimensiones: funcional,
emocional y sintomatica. Esta herramienta se ha
validado y aplicado en diferentes paises; ademds,
cuenta con estudios en Colombia que muestran
su validez de constructo y alta reproducibilidad,
evaluada mediante la consistencia interna y la
fiabilidad intraobservador e interobservador.?>%*

Como parte de los instrumentos enfocados por
especialidad en oncologfa, dos de las escalas
mas utilizadas son el cuestionario de calidad
de vida EORTC QLQ C-30 (Cuestionario de
calidad de vida de la Organizacién Europea
para la Investigacién y Tratamiento del Cancer)
y la escala FACT-G (Evaluacién funcional de
la terapia del cancer-General), ampliamente
usadas para evaluar la respuesta terapéutica en
pacientes oncoldgicos.?>%
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Desde 1996, La Sociedad Americana de Cance-
rologia Clinica (ASCO) publicé directrices para
incorporar la valoracién de la calidad de vida en
ensayos clinicos, al resaltar que esta evaluacién
forma parte de los desenlaces mas significativos,
s6lo precedido en importancia por la super-
vivencia, siendo incluso mas relevante que la
respuesta tumoral. Asimismo, la Direccién de
Alimentos y Farmacos de Estados Unidos (FDA)
recomendo la evaluacion de la calidad de vida
relacionada con la salud de cada nueva terapia
farmacoldgica en el tratamiento del cancer, por
lo que los ensayos clinicos europeos y america-
nos de neoplasias han desarrollado instrumentos
para su medicién, como parte de los desenlaces
en las intervenciones.??

En los pacientes con linfoma cutaneo todas las
dimensiones del individuo pueden estar afec-
tadas, lo que conlleva al deterioro en la esfera
emocional y social, dado por la coexistencia
de sintomas fisicos, como dolor, prurito severo
y privacion del suefio, y psicolégicos, como
disminucion de la autoestima, limitacién en el
desarrollo de las tareas diarias y aumento de las
preocupaciones financieras.**3' La necesidad de
la elaboracién de un indice de calidad de vida
relacionada con la salud especifico para linfoma
cutaneo se ha reconocido en diversos estudios,
por el creciente interés en el desarrollo de me-
todologias para medir la calidad de vida en los
pacientes con esta afeccién mixta (neopldsica
y cutanea).’?* Es necesaria, entonces, la uni-
ficacién de conceptos porque la existencia de
una variedad de reportes en los que se utilizan
diferentes escalas de medicion de la calidad de
vida lleva al fraccionamiento y confusion en
la interpretacién de la informacién, debido a
que los resultados varian seguin el instrumento
utilizado.?3

El linfoma cutdneo, al ser un tumor visible,
tiene efecto profundo en la calidad de vida,
especialmente en las formas mas severas de la
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enfermedad. Los estudios recientes que evaltan
la calidad de vida en linfoma cutdneo son po-
cos (Cuadro 2), pero el efecto en los diferentes
roles es evidente. Estos pacientes tienen mayor
afectacién psicosocial con tasas mas altas de
depresion, frustracion, ira y vergiienza, lo que,
sumado a las preocupaciones por la gravedad
de la enfermedad y sus complicaciones, genera
grandes dificultades en el trascurso de la vida.
La mayor parte de estos estudios utilizan dos
tipos de escalas especificas al valorar la calidad
de vida de los pacientes con linfoma cutdneo,
entre las mas usadas estan el Skindex-29 y
EORTC QLQ-C30. Los resultados plantean un
deterioro significativo de la calidad de vida pre-
dominante en los pacientes con linfoma cutdneo
de células T que en los que cursan con linfoma
cutdneo de células B, asimismo, la prevalencia
de trastornos psiquiatricos y alexitimia, definida
como la incapacidad de identificar y describir
verbalmente las emociones y sentimientos, es
mayor en el primer grupo.>”#!

La afeccion en la esfera psicoldgica del paciente
depende, en parte, de la manifestacion de la
enfermedad, los pacientes con micosis fungoi-
des tienen prevalencia de ansiedad y depresion
de 34%, comparada con una tasa de 58% en
pacientes con sindrome de Sézary. Asimismo,
los pacientes con linfomas cutdneos en estadios
avanzados tienen calidad de vida mas precaria
que los pacientes con estadios mas tempranos
de la enfermedad. Ademds, cuando se valoran
las diferentes escalas de sintomas, los pacientes
con enfermedades mas avanzadas muestran
mayores puntuaciones.*>* El prurito, al ser un
sintoma comun en el linfoma cutano y de dificil
control, requiere herramientas especificas para
su medicion, entre ellas se incluyen la escala
visual andloga de medicién de prurito, el cues-
tionario de calidad de vida en prurito y escalas
para la evaluacion de la severidad del prurito.
Mediante el uso de éstas y su asociacion con
otras herramientas, como el Skindex-29, se ha
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Cuadro 2. Estudios que evaldan la calidad de vida en pacientes con linfoma cutaneo

cutianeo

Health-related quality-of-life assessment in
patients with cutaneous T-cell lymphoma'®

Significant Impact of Cutaneous T-Cell Lympho-
ma on Patients’ Quality of Life*”

Quality of life and psychological distress in

630

95

patients with cutaneous lymphoma?®

Assessment of quality of life, psychological
distress, and alexithymia in patients with cu- 66
taneous lymphoma*

Development of a quality of life instrument

specific for cutaneous lymphoma*! 44
We had to change to single beds because |
itch in the night a qualitative study of the ex- 19

periences, attitudes and approaches to coping
of patients with cutaneous T-cell lymphoma*

An in-depth assessment of the impact of pruri-
tus on health-related quality of life of patients 19
with mycosis fungoides/Sézary syndrome®'

Prevalence and severity of pruritus and qua-
lity of life in patients with cutaneous T-cell 100
lymphoma*

Physical and mental health survey of 20 pa-
tients with Sézary syndrome using the medical

outcomes study 36-item short form health 20
survey??
Total de pacientes evaluados 1015

CTCL FACT-G, Skindex-29 IA-1IA; 11B-IVB
CTCL Encuesta 1A-1IA; 1IB-111; 1V
Skindex-29, EORTC IA; IB-IIA; 11B-111;
CISLpAsECL QLQ-C30 remision
Siiieleg) EDIRIE Estadios tempranos
CTCLy CBCL  QLQ-C30, GHQ-12, 7 avanzagos
TAS-20
CTCL FACIFG) SMTEE S, o iy iy
escala de prurito
CTCL Entrevista IB-1VB
Micosis fungoi- Entrevista, Skin- .
des/ sindrome de  dex-16, escala de IR-lE, ”B._.”,I’ IVA;
. . remision
Sézary prurito
Escala de prurito,
CTCL Skindex-29 IA-IIA, 11B-1IVB
Smdtome = SF-36 No mencionado
Sézary

CTCL: 96. 2%, CBCL: 3.8%

CTCL: linfoma cutaneo de células T, CBCL: linfoma cutdneo de células B.

encontrado correlacién entre el prurito intenso
y el deterioro de la calidad de vida.**

La afectacién de la calidad de vida en los pa-
cientes con linfoma cutaneo y los pacientes con
cancer pulmonar y de colon es similar, a pesar
de que estos dltimos son sumamente agresivos
con prondstico mas incierto. Esta afectacion
se vincula con el componente neoplasico y
con las manifestaciones producidas en la piel
del linfoma cutaneo, lo que tiene importantes
implicaciones en la apariencia del individuo;
estos pacientes se consideran poco atractivos,
evitan visitar playas y piscinas publicas desde
etapas muy tempranas de la enfermedad, se

ven afectados al momento de elegir su vestuario
por la extension de las lesiones, e incluso en
muchos casos manifiestan ser confundidos con
condiciones infecto-contagiosas, lo que también
deteriora su vida sexual.3%%

Una encuesta realizada a los miembros de la
Fundacién de Linfoma Cutdneo en Estados
Unidos en colaboracién con la Universidad de
Boston evalué la perspectiva de 630 pacientes
respecto al efecto producido por el linfoma cuta-
neo y su tratamiento en relacién con el estilo de
vida, ocupacién, salud emocional y condicién
social. La mayoria de los pacientes cursaban con
micosis fungoides y una proporcién menor con
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sindrome de Sézary y trastornos linfoprolifera-
tivos de células T cutdneos primarios CD30+.
El 55% de los encuestados eran mujeres, en su
mayoria de raza blanca, con edad media de 57
afos. Entre los sintomas mas comunes destacaba
la picazén en 88% de los encuestados; pues en
los estadios mas avanzados del linfoma cutaneo
los pacientes sufren prurito intenso que tiene
poca respuesta al tratamiento y se relaciona en
algunos casos con complicaciones infecciosas.
El dolor es otro sintoma importante que afecta a
41% de los pacientes, antecedido por la desca-
macién y el eritema (Figura 2).3°%7 La alteracién
en el ciclo del suefio en relacién con el linfoma
cutdneo es otro aspecto relevante, presente en
66% de los encuestados. De la misma forma,
reportaron efecto significativo en la funcionali-
dad de los pacientes debido al cansancio, menor
capacidad para satisfacer las necesidades fami-
liares y laborales e incapacidades frecuentes.?”

Al evaluar la calidad de vida relacionada con
la salud mediante un cuestionario especifico de
dermatologia, el Skindex-29, y un cuestionario
especifico de oncologia, el EORTC QLQ-C30,
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Figura 2. Frecuencia de los sintomas en pacientes con
linfoma cuténeo.?”
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los items mas afectados son sintomas fisicos y
emocionales. Los pacientes con sindrome de
Sézary tienen puntuaciones muy altas, al igual
que los pacientes en etapas avanzadas de mi-
cosis fungoides, lo que indica mayor deterioro
de la calidad de vida relacionada con la salud.
Ademads, los pacientes con sindrome de Sézary
tienen afectacién funcional y emocional, similar
a la de los pacientes con psoriasis y la puntua-
cién media de las emociones en los pacientes
con micosis fungoides es similar a la de los
pacientes con vitiligo.?

Asimismo, los estudios evaluados muestran
cémo el diagndstico del linfoma cutaneo gene-
ralmente es tardio porque se asemeja clinica e
histolégicamente a enfermedades inflamatorias
benignas de la piel, como la dermatitis atopica,
la psoriasis y el eccema crénico, lo que hace
dificil obtener una evaluacién inicial certera,
llegando a un diagnoéstico preciso s6lo después
de meses o anos de tratamientos denegados o
mal dirigidos, sin lograr el control adecuado de
los sintomas.*44¢

La evaluacién de los aspectos especificos rela-
cionados con el cancer, al usar la escala EORTC
QLQ-C30, evidencia afectacién general del
estado de salud y problemas financieros. Los
estudios que usaron esta escala evidencian
todos los aspectos considerados de la calidad
de vida relacionada con la salud significativa-
mente mas deteriorados en los pacientes con
sindrome de Sézary que en la poblacién general,
excepto por la funcién cognitiva y la pérdida del
apetito. Igualmente mediante el Skindex-29, se
evidencié mayor deterioro en la calidad de vida
relacionada con la salud en las mujeres que en
los hombres, al igual que en los pacientes con
ansiedad o depresién de base.*®

Mediante la bisqueda se evaluaron articulos
que no cumplieron con los criterios de inclu-
sién, pero evidenciaron como el efecto de las
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enfermedades dermatolégicas no sélo incluye
al paciente, sino también a los miembros de
la familia; 98% de éstos tienen afeccion psico-
[6gica, con mayores niveles de preocupacion,
frustracién, estrés, verglienza y ansiedad.*
Asimismo, en los cuidadores de pacientes con
linfoma cutdneo existe afeccién psicolégica,
por la afectacién en diferentes campos, como
las demandas en el cuidado de la enfermedad,
alteracién en la dindmica familiar, efecto nega-
tivo financiero, disrupcion en la intimidad fisica
y emocional, que requieren ajuste y adaptacion
en el tiempo.*®

Las estrategias terapéuticas del linfoma cutaneo
se basan principalmente en la etapa de la en-
fermedad, es asi como en estadios tempranos
con afectacién limitada a la piel se usan gene-
ralmente medidas locales y en etapas tardias, a
pesar de no existir un tratamiento estandar, la
terapia inmunobiolégica y la quimioterapia Gni-
ca o multiagente han mostrado eficacia clinica,
aunque la permanencia de la respuesta puede
ser, a menudo, de corta duracion.*® Durante la
revision sistematica se excluyeron los articulos
que evaluaran la calidad de vida como res-
puesta terapéutica; sin embargo, la bibliografia
evidencia cémo el efecto de la terapia con cor-
ticoesteroides, fototerapia UVB (ultravioleta B)
de banda estrecha, fototerapia PUVA (psoraleno
mas luz ultravioleta A), solos 0 en combinacion
con interferén o retinoides pueden lograr remi-
siones duraderas con desaparicion casi completa
de las lesiones en la piel, permitiendo a muchos
pacientes con linfomas en estadios tempranos
participar en la vida pdblica. Las modalidades de
tratamiento mas agresivo, como la quimioterapia
y la radioterapia corporal total, pueden tener un
efecto en ocasiones negativo en la calidad de
vida de los paciente, porque inducen efectos
secundarios, como alopecia, reduccién en la
capacidad de transpiracion de la piel y, a menu-
do, se asocian con complicaciones infecciosas.*
A su vez, la angustia emocional producida en
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los pacientes con enfermedades dermatolégicas
puede afectar el resultado de los tratamientos;
particularmente en los pacientes con psoriasis,
se ha observado que la intranquilidad psicol6-
gica resulta en una respuesta desfavorable a la
terapia PUVA.#®

En la bibliografia hay reporte de limitados articu-
los que evaldan la calidad de vida en pacientes
con linfoma cutaneo durante el tratamiento,
entre ellos destacan articulos que valoran las
respuestas frente a agentes antineoplasicos, en
los que generalmente el instrumento usado es
el FACT-G o escalas especificas de medicion
de calidad de vida, usadas al inicio del estudio
y durante el curso de la terapia. Los resultados
evidencian una correlacién entre la respuesta
clinica y la mejoria en la calidad de vida rela-
cionada con la salud.*=!

DISCUSION

Se realizé una revisién sistematica de la biblio-
grafia en la que se incluyeron estudios originales
observacionales que estimaran la calidad de vida
en pacientes con linfoma cutaneo. Se evalué la
calidad en el reporte de los articulos encontra-
dos utilizando diferentes listas de chequeo, y
de esta forma se seleccionaron nueve articulos
que cumplian con los criterios de inclusién y
exclusion, para un total de 1015 pacientes en
los que se aplicaron escalas de medicién, como
FACT-G, Skindex-29, EORTC QLQ-C30, GHQ-
12, TAS-20, escala de prurito, SF-36 o encuestas
de calidad de vida. La mayor parte de los estu-
dios usé dos escalas especificas; para estimar la
afectacién dermatoldgica y oncoldgica; por la
inexistencia de una herramienta que evalde esta
afectacién mixta.

Entre las limitaciones durante la revisién siste-
matica esta el nlimero restringido de articulos
que usan instrumentos para la medicién de la
calidad de vida de forma heterogénea, porque
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utilizan diferentes escalas genéricas o especificas
y en algunos estudios el instrumento desarrollado
fue una encuesta.

En los articulos evaluados no se considera a la
poblacién infantil y no se describe qué tipo de
instrumento es el mds recomendado en este
grupo de pacientes. Ademas, los articulos que
cumplen con los criterios de inclusion y exclu-
sién evalGan un nimero limitado de pacientes
con linfoma cutaneo de células B por su menor
prevalencia en la poblacion general.

La calidad de vida relacionada con la salud es un
concepto multidimensional que busca valorar la
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percepcion del individuo, dando idea al clinico
de los efectos de la enfermedad y el efecto del
tratamiento en el bienestar de los pacientes. La
valoracién de la calidad de vida se ha subesti-
mado y toma gran importancia en el linfoma
cutano porque los pacientes pueden cursar con
sufrimiento severo y efectos desfavorables en
multiples dimensiones (Figura 3).'%%”

El cuadro clinico del linfoma cutaneo es fluctuan-
te, requiere constante vigilancia y monitoreo,
donde la adecuada relaciéon médico-paciente
es un factor critico al momento de afrontar la
enfermedad y durante este intercambio de in-
formacion es necesario identificar problemas
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Figura 3. Factores que afectan negativamente la calidad de vida en pacientes con linfoma cuténeo.
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relacionados con el entorno emocional, funcio-
nal, el desarrollo cognitivo y rol social, no sélo
de los pacientes, sino también de sus cuidadores.

Debe incorporarse, entonces, en forma rutinaria
la evaluacioén de la calidad de vida relacionada
con la salud, mediante la implementacion de
instrumentos reproducibles, validos y adaptados
a nuestro medio, con el fin de mejorar la valo-
racion de la enfermedad, su efecto acumulativo
y evolucién frente a los diferentes tratamientos
que pueden generar cambios adicionales a lo
largo del tiempo, discutiendo cuidadosamente
las expectativas de los pacientes e informarlos de
los efectos adversos de las diferentes terapias.*

Del mismo modo, es necesario motivar al per-
sonal médico a la aplicacién de estas escalas
durante la consulta y al detectar deterioro de la
calidad de vida generar redes de apoyo para los
pacientes y sus cuidadores, como valoracion por
psicologia, espacios de educacién, grupos de
apoyo, ofreciendo atencién 6ptima y un mejor
acceso a los servicios de salud. Reconocer estos
puntos facilita la toma de decisiones clinicas,
aporta al desarrollo de programas en politicas en
salud e investigacion porque hasta la fecha son
muy pocos los estudios que evaltan la calidad
de vida en el linfoma cutaneo como desenlace
principal.
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EVALUACION
;Cudl de las siguientes escalas se usa para la 3. De los siguientes grupos de linfomas ja cual
valoracion de la calidad de vida especifica corresponden los linfomas cutdneos?
dermatolégica? a) linfomas no Hodgkin extranodales
a) escala SF36 b) linfomas de Hodgkin clasicos
b) WHO-QOL ¢) linfomas de Hodgkin nodulares de pre-
c) FACT-G dominio linfocitario
d) SKINDEX
4. En los pacientes con linfoma cutaneo ;cual

Seleccione la afirmacién verdadera de los siguientes dominios muestra afecta-
a) la valoracion de la calidad de vida en cion?

los pacientes con linfoma cutdneo re- a) esfera emocional

quiere una Gnica medicién porque es b) afectacién sintomdtica

constante en el tiempo c) rol funcional
b) los pacientes con linfoma cutdneo tie- d) todas las anteriores

nen afectaciéon mixta, oncoldgica y

dermatoldgica, que generalmente re- 5. ;Cudl de los siguientes es el sintoma mas

quiere el uso de dos escalas para su
valoracién

c) la calidad de vida en los pacientes con
linfoma cutaneo no se afecta segun el
estadio de la enfermedad

referido por los pacientes con linfoma cuté-
neo?

a) prurito

b) insomnio
¢) hiporexia
d) dolor



6. De las siguientes afirmaciones con respecto

al linfoma cutaneo ;cual es falsa?

a) los pacientes manifiestan inicialmen-
te lesiones cutaneas y posteriormente
pueden cursar con afectacién extracu-
tanea

b) el linfoma cutdneo cuenta con cura efi-
caz, incluso en las formas mas graves
de la enfermedad

c) enlos pacientes con linfoma cuténeo to-
das las dimensiones del individuo pue-
den estar afectadas, por la coexistencia
de sintomas fisicos y psicolégicos

;Cual de los siguientes tratamientos contra
el linfoma cutdneo causa deterioro signifi-
cativo de la calidad de vida?
a) radioterapia
) quimioterapia
c) corticoesteroides topicos

) ay b son verdaderas

sEn cudl de las siguientes esferas los cuida-
dores de los pacientes con linfoma cutdneo
tienen mayor afectacién?

a) efecto negativo financiero
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b) afeccién psicolégica
c) alteracion en la dindmica familiar
d) todas las anteriores

;Cuadl de las siguientes afirmaciones es ver-

dadera?

a) el linfoma cutaneo de mayor prevalen-
cia corresponde al linfoma cutaneo de
células B

b) el diagnéstico del linfoma cutdneo es
temprano, generalmente en los prime-
ros meses de la enfermedad

c) los pacientes con linfoma cutdneo tie-
nen afectacion psicosocial con tasas
mas altas de depresion, frustracion, ira
y verglienza

De los siguientes subtipos de linfoma cuta-

neo ;cudl forma parte de los linfomas cuté-

neos de células B?

a) micosis fungoide

b) sindrome de Sézary

¢) linfoma cutaneo primario centrofolicu-
lar

d) trastornos linfoproliferativos cutdneos
primarios CD30+

El Consejo Mexicano de Dermatologia, A.C. otorgara dos puntos con validez para la
recertificacién a quienes envien correctamente contestadas las evaluaciones que aparecen
en cada nimero de Dermatologia Revista Mexicana.

El lector deberd enviar todas las evaluaciones de 2019 a la siguiente

direccion electrénica:

15 de enero de 2020
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