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Objetivo del Comité Cientifico

El principal objetivo de este comité, en adelante comit¢ NAVETA VITILIGO, sera
proporcionar una vision integral y de 360 grados centrada en las necesidades, preferencias
y deseos de los pacientes con esta condicion, en el contexto de Ruxolitinib crema como
farmaco de tratamiento. Esta evaluacion se centrara en la implementacion y analisis de los
cuestionarios PROMs y PREMs mas adecuados y especificos para capturar de manera
efectiva la experiencia y resultados reportados por los pacientes en el contexto del vitiligo.
Adicionalmente también se propondran otras variables fisioldgicas y/o clinicas de interés.

Por tanto y, en suma, el objetivo final del comit¢ NAVETA VITILIGO es desarrollar un
estandar set que incluya todas aquellas variables que, desde una perspectiva integral, sea
de interés monitorizar en la poblacion objeto del tratamiento farmacoldgico con Ruxolitinib
crema.

Descripcion del Comité

El comité NAVETA VITILIGO estara compuesto por un coordinador y 3 o 4 expertos en
PROMs/PREMs, asi como en el campo de la dermatologia clinica y otras areas de interés.
Asimismo, se considera muy pertinente la presencia de un técnico en desarrollo (tecndlogo)
que siente las bases y asegurar la futura viabilidad técnica de la ulterior aplicacién
informatica.

Composicion del Comité
e Coordinadores: Encargado de la organizacion de reuniones, redaccién de
documentos y coordinacion general.
o Dr. Salvador Herrera-Pérez. Doctor en Psicologia clinica y experto en
cuestionarios PROMs/PREMs
o Dr. Gabriel Mercadal. Doctor en Farmacia y especialista en Farmacia
Hospitalaria, y aplicacion de PROMS y PREMS desde la perspectiva clinica

o Comité de Expertos: Incluiran especialistas en PROMs/PREMs y los aspectos
clinicos relacionados.
o Dra. Aina Vila. Servicio de Dermatologia, Hospital de Manacor
o Dra. Piedad Lopez Sanchez. F.E.A. Farmacia Hospitalaria. Hospital
General de Tomelloso (Tomelloso, Ciudad Real).

e FEquipo INCYTE: Incluiran especialistas en PROMs/PREMs y los aspectos clinicos
relacionados.
o Almudena Blanco Miranda.
o Diego Miguel San Frutos.
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Introduccion

Segun la Comisién Europea, el futuro de los sistemas de salud se orientard hacia el
paciente, promoviendo habitos saludables y una conectividad digital integral entre
pacientes, profesionales y organizaciones sanitarias. La Medicina Basada en la Evidencia
(MBE), un concepto introducido por Gordon Guyatt (1), subraya la necesidad de aplicar la
evidencia cientifica mas sélida en la practica clinica diaria, requiriendo una incorporacién
meticulosa, juiciosa y transparente de dichas evidencias en decisiones relacionadas con el
cuidado de la salud. En el contexto sanitario contemporaneo, la Atencion Sanitaria Basada
en Valor (ABV) se ha consolidado como el paradigma emergente que busca redefinir como
se brinda y se evaliia el mejor cuidado médico. Michael Porter, uno de los principales
impulsores de esta filosofia, ha subrayado la necesidad de centrarse en los resultados
obtenidos en relacion con los costos (2), resultando las herramientas de Patient-Reported
Outcomes Measures (PROMs) y Patient-Reported Experience Measures (PREMs)
esenciales para la evaluacion no solo de la perspectiva del paciente, sino que también como
métricas adecuadas para comparar y evaluar acciones y estrategias de gestion sanitarias.

La Comunidad NAVETA estd impulsada por la Asociacion de Farmacéuticos de
Departamentos de Pacientes Externos de las Islas Baleares (FARUPEIB) en colaboracion
con BiblioPRO (http://www.bibliopro.org, Barcelona, Espafia), una biblioteca virtual
especializada en cuestionarios PROMs en espafiol. Recientemente Comunidad NAVETA
ha sido galardonada por diferentes asociaciones espafiolas como un proyecto innovador
destacado, siendo una de las iniciativas de atencidén sanitaria basada en el valor mas
extendidas en Espafia. La comunidad NAVETA retne a diversos profesionales, incluyendo
gestores hospitalarios, médicos, farmacéuticos hospitalarios, psicologos, bidlogos y
tecndlogos de eHealth, que forman el Comité Cientifico de NAVETA.

La mision de la Comunidad NAVETA es impulsar una medicina centrada en el valor,
mediante la promocidn del uso integrado de herramientas PROMs y PREMs y aplicaciones
de telemedicina para optimizar la atencion al paciente. El comité cientifico de NAVETA
supervisa y guia la implementacion técnica de estas herramientas, disefando estrategias
innovadoras para la recoleccion y analisis de datos PROMs y PREMs. Para ello, aplica
metodologias avanzadas de andlisis y emplea algoritmos de inteligencia artificial,
permitiendo un entendimiento mas profundo y efectivo de los resultados obtenidos, lo cual
facilita la mejora continua de los procesos de atencion médica (3)
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Contexto clinico del VITILIGO

El vitiligo es una enfermedad cutdnea adquirida, cronica y de naturaleza autoinmune,
caracterizada por la aparicion de maculas hipopigmentadas bien delimitadas como
consecuencia de la pérdida de los melanocitos. Su prevalencia global se estima entre el
0,5% y el 2%, aunque algunas fuentes indican una tasa posiblemente subestimada del 1,2%
al 1,6%, con diferencias entre regiones geograficas. No presenta predileccion por sexo ni
etnia. Ademas de su base inmunolodgica, el vitiligo muestra una predisposicion hereditaria
documentada en aproximadamente el 40% de los casos y una posible interaccion con
factores ambientales. Se ha asociado a diversas enfermedades autoinmunes, entre ellas la
enfermedad celiaca, la tiroiditis de Hashimoto, la diabetes mellitus tipo 1, la artritis
reumatoide, la alopecia areata y la psoriasis (4—7). Se ha visto ademdas que el vitiligo
presenta influencias genéticas significativas, aunque su herencia es compleja y no sigue un
patron mendeliano simple. En su lugar, se considera un trastorno poligénico y
multifactorial (8).

Clinicamente, el vitiligo se clasifica en tres formas principales. El vitiligo no segmentario
(VNS) es la forma mas comun y se caracteriza por lesiones simétricas en ambos lados del
cuerpo, con un curso progresivo lento y naturaleza autoinmune. El vitiligo segmentario
(VS), asociado al mosaicismo somatico, suele presentarse de manera unilateral, de inicio
mas precoz, con progresion rapida seguida de estabilizacidon, y se considera menos
responsive al tratamiento convencional. Por ultimo, el vitiligo no clasificable (VNC)
agrupa los casos que no se ajustan claramente a las categorias anteriores, como la
afectacion bilateral focal o la localizacion exclusiva en mucosas. A su vez, el VNS puede
subdividirse en variantes anatomicas especificas como acrofacial (cara, cabeza, manos,
pies), mucosa (oral y genital), generalizada (simétrica y diseminada), universal (afectacion
de mas del 80-90% de la superficie corporal), mixta y otras formas raras (9).

Diagnostico y de seguimiento

Desde el punto de vista diagnostico y de seguimiento, se han desarrollado herramientas
objetivas que permiten cuantificar la extension y evolucion de la enfermedad. EI Body
Surface Area (BSA) es una herramienta ampliamente utilizada para evaluar la extension
de las lesiones en pacientes con vitiligo. Este método estima el porcentaje de superficie
corporal afectada, siendo Util para clasificar la gravedad de la enfermedad y guiar el
tratamiento como leve (BSA <10%), moderada: BSA (10-30%) o grave (BSA >30%) (9).
El Vitiligo Area Scoring Index (VASI) es una escala basada en la estimacion porcentual
de la superficie afectada y el grado de despigmentacion por region anatomica, ampliamente
utilizada en la practica clinica. Por su parte, el Vitiligo Extent Score (VES) es un indice
mas reciente y refinado, disefado para facilitar la evaluacion estandarizada en
investigacion clinica, con variantes como el SA-VES que permiten la autoevaluacioén por
parte del paciente. La escala VIDA (Vitiligo Disease Activity Score) se utiliza como
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herramienta clinica para medir la actividad de la enfermedad, basandose en la progresion
de las lesiones, aparicion de nuevas maculas o fendémeno de Koebner, entendido como la
aparicion de lesiones de vitiligo en areas previamente sanas tras traumatismos cutaneos, lo
que indica una forma activa o inestable de la enfermedad. Aunque no esta estandarizada
globalmente, es util para establecer estrategias de tratamiento y pronostico (10,11).

Tabla 1. Instrumentos clinicos estandarizados para la evaluacion de la extension y el
impacto del vitiligo. Recoge los principales instrumentos utilizados en la practica clinica
e investigacion para evaluar la extension, actividad, percepcion estética y respuesta al
tratamiento en pacientes con vitiligo.

Categoria Herramienta Descripcion
Escala basada en la estimacion
porcentual de la superficie
afectada y el grado de
despigmentacion  por  region
anatomica.

Indice de puntuacién del

Evaluacia ot
valuacion objetiva area del vitiligo (VASI)

., ., Indice disenado para facilitar la
., . Puntuacion de extension ., .
Evaluacion objetiva evaluacion  estandarizada  en

el vitiligo ( ) investigacion clinica.

Variante del VES que permite la

VES  autoadministrado .
autoevaluacion por parte del

Evaluacion objetiva

(SA-VES) .
paciente.
Evalua la extension, progresion y
Evaluacion objetiva Escala de severidad del actividad del vitiligo,
vitiligo (VETF) recomendada por la Vitiligo

European Task Force.

La evaluacion de la extension del vitiligo es un aspecto clinico esencial tanto para el
diagndstico como para el seguimiento terapéutico, y suele realizarse mediante herramientas
validadas como el Vitiligo Area Scoring Index (VASI) o el Vitiligo Extent Score (VES).
El VASI permite estimar de forma semicuantitativa el porcentaje de superficie corporal
afectada teniendo en cuenta el grado de despigmentacion en distintas regiones anatémicas,
mientras que el VES ofrece una aproximacion mas estandarizada y reproducible
especialmente util en contextos de investigacion clinica (12,13). Sin embargo, mas alla de
la medicion objetiva de la extension, es fundamental considerar una serie de factores que
pueden desencadenar o agravar la enfermedad, entre los que se incluyen el estrés emocional
severo, los traumatismos cutdneos localizados —como los inducidos por el fenémeno de
Koebner—, las quemaduras solares, los cambios hormonales que ocurren durante la
pubertad o el embarazo, diversas infecciones sistémicas y la exposicion a agentes quimicos
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o cosméticos irritantes. Estos factores no solo influyen en la aparicion y progresion del
vitiligo, sino que también condicionan la respuesta al tratamiento y deben ser tenidos en
cuenta en el manejo clinico integral del paciente (14—16).

Manejo del vitiligo

El manejo del vitiligo se basa en estrategias que buscan detener la despigmentacion,
repigmentar o estabilizar la enfermedad, sin que exista alin una cura definitiva. Las
opciones incluyen terapias topicas, fototerapia, tratamientos inmunomoduladores
sistémicos, procedimientos quirurgicos y, en casos seleccionados, despigmentacion
completa (17). Cada una de estas modalidades tiene implicaciones directas en la calidad de
vida del paciente, no solo por su eficacia clinica, sino también por su carga terapéutica,
efectos adversos, accesibilidad y nivel de adherencia requerido.

Los tratamientos topicos —como los corticosteroides e inhibidores de calcineurina—
constituyen las opciones convencionales de primera linea en pacientes con vitiligo
localizado. Son bien valorados cuando logran repigmentacion visible, especialmente en
zonas expuestas como la cara o manos, mejorando autoestima, interaccion social y
percepcion corporal (18). Sin embargo, su efectividad depende en gran medida de la
constancia en su aplicacion y de la duracion del tratamiento, lo que puede comprometer la
adherencia. En muchos casos, se requiere aplicarlos una o varias veces al dia, y los
pacientes deben esperar a que el producto se absorba completamente o seque antes de
continuar con su rutina diaria, como vestirse o maquillarse. Esta exigencia interfiere con el
ritmo de vida y puede desincentivar su uso continuado, especialmente en pacientes jovenes
o con horarios laborales exigentes (19,20).

Entre las terapias mas prometedoras para el vitiligo en los ultimos afios se encuentra
Ruxolitinib crema, un inhibidor selectivo de la via JAK-STAT que actia principalmente
sobre las quinasas Janus JAK1 y JAK2. Su mecanismo de accidon consiste en bloquear la
transduccion de senales mediadas por citocinas inflamatorias clave, como el interferon
gamma (IFN-y), que desempefian un papel central en la destruccion de melanocitos y en el
mantenimiento de la respuesta autoinmune en el vitiligo no segmentario. Al inhibir esta
cascada, Ruxolitinib crema reduce la infiltracion de linfocitos T en la epidermis y favorece
un microambiente mas tolerogénico, facilitando asi la regeneracion de melanocitos y la
repigmentacion de las zonas acromicas (21). Su formulacion tépica al 1,5% fue aprobada
por la FDA en 2022 para el tratamiento del vitiligo no segmentario en adultos y
adolescentes a partir de 12 anos.

La posologia recomendada consiste en la aplicacion topica dos veces al dia en las areas
afectadas, sin superar una superficie corporal tratada del 10%, en un mismo periodo de
tratamiento. Los ensayos clinicos pivotales (TRuE-V1 y TRuE-V2) han demostrado
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resultados clinicamente significativos tras 24 a 52 semanas de usEi: un estudio a largo
plazo, con tasas de respuesta superiores al placebo en términos ejoria en el Facial
Vitiligo Area Scoring Index (F-VASE

Por otro lado, las terapias sistémicas y quirurgicas estan reservadas para casos mas extensos
o refractarios, y aunque pueden lograr mejoras sustanciales, también conllevan efectos
secundarios o requerimientos técnicos que condicionan su uso (17,22). Ademas, el acceso
desigual a tratamientos innovadores y el tiempo necesario para observar resultados pueden
generar frustracion.

Calidad de Vida Relacionada con Ila
SALUD: VITILIGO

Aunque el vitiligo es a menudo malinterpretado como un problema meramente cosmético,
en realidad impone una carga psicosocial equiparable a enfermedades dermatolégicas
como la dermatitis atopica e incluso a enfermedades sistémicas graves (23). De hecho, dos
posteres presentados en el Congreso Anual de la American Academy of Dermatology de
2024 refuerzan esta afirmacion al evidenciar un riesgo elevado de estigmatizacion y
trastornos de salud mental en pacientes con vitiligo, subrayando la necesidad de un
abordaje clinico integral que combine la atenciéon médica y psicoldgica.

El primer estudio consistio en una revision sistematica y metaanalisis sobre la asociacion
entre el vitiligo y los trastornos psiquiatricos, incluyendo un total de 14 estudios con mas
de 200.000 pacientes con vitiligo y mas de 94 millones de controles sin la enfermedad. Los
resultados mostraron que los pacientes con vitiligo presentaban una probabilidad
significativamente mayor de sufrir ansiedad (OR: 1,64; IC 95%: 1,31-2,04), depresion
(OR: 1,65; IC 95%: 1,33-2,04) y trastorno obsesivo-compulsivo (OR: 3,51; IC 95%:
2,13-5,76), en comparacion con los controles emparejados. Aunque no se encontraron
asociaciones concluyentes con otros trastornos como las conductas suicidas, la
esquizofrenia o el TDAH, los autores concluyeron que el reconocimiento de estos vinculos
es importante para ofrecer una atencion holistica a los pacientes (24).

El segundo poster presento los resultados de una encuesta transversal en una muestra
pediatrica de 56 pacientes con vitiligo de entre 8 y 17 afios, en la que se analiz6 el grado
de estigma percibido y su impacto psicologico. Se observo que el 28,6% de los nifios y
adolescentes con vitiligo reportaban niveles moderados o altos de estigma, y una
proporcion significativa presentaba sintomas de depresion, ansiedad o deterioro en las
relaciones con sus iguales. Ademds, se encontrd una correlaciéon directa entre la
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severidad y visibilidad del vitiligo y el riesgo de estigmatizacion, aunque incluso los
pacientes con enfermedad leve podian experimentar efectos psicosociales negativos (25).

A continuacion, se detalla el impacto psicolégico, social y funcional del vitiligo en la vida
de los pacientes adultos, respaldado por hallazgos cientificos recientes.

Los hallazgos del estudio VALIANT refuerzan aun mas la dimension psicosocial del
vitiligo a escala global. En esta encuesta internacional, que incluyé a més de 3500 pacientes
adultos de 17 paises, mas del 55% report6 sintomas moderados o graves de depresion segin
el PHQ-9, y casi un 59% refiri6 condiciones de salud mental diagnosticadas,
principalmente ansiedad (28,8%) y depresion (24,5%). Mas de la mitad modificaba su
vestimenta para ocultar las lesiones, y cerca del 50% reportd sentirse menos seguros o mas
cohibidos, afectando relaciones personales, laborales y autoestima. Estos resultados
subrayan la necesidad de incorporar sistemdticamente la evaluacion del bienestar
psicologico en la atencion clinica del vitiligo, especialmente en pacientes con alta
visibilidad de las lesiones o fototipos oscuros, donde el riesgo de estigmatizacion y
comorbilidad emocional es mas elevado (26).

Impacto psicologico

El vitiligo conlleva un estrés emocional considerable. Las tasas de trastornos depresivos
y ansiosos en pacientes vitiligo suelen ser significativamente mas altas que en la poblacion
sana. Una revision sistematica de 168 estudios hallé que la depresion se reporta en hasta
~50-60% de los casos y la ansiedad en hasta ~60-67%, dependiendo de la poblacion y
método de evaluacion. De hecho, la depresion mayor, la distimia o la ansiedad clinica
fueron las comorbilidades psicologicas mas comunes asociadas al vitiligo. Ademas, mas
de un tercio de los pacientes pueden experimentar sentimientos persistentes de tristeza,
frustracion o baja autoestima relacionados con su enfermedad (6).

Los pacientes a menudo desarrollan una percepcion negativa de su imagen corporal debido
a las manchas, lo que puede derivar en baja autoestima y vergiienza al exponerse en
publico. Muchos temen el rechazo o la valoracion negativa de los demads, alimentando un
circulo de ansiedad social. Estudios multicéntricos internacionales (mas de 3.500
pacientes) confirman una carga sustancial en el bienestar emocional: los pacientes reportan
sentimiento de falta de control, preocupacion constante por la progresion de las manchas
y, en casos extremos, ideacion suicida (6). Especialmente en mujeres jovenes, el impacto
psicologico tiende a ser mayor, al igual que en quienes tienen lesiones en zonas visibles o
genitales. En una cohorte global, ser de sexo femenino, tener <30 afos y afectacion
facial/genital se asociaron a mayor carga psicoldgica y necesidad de apoyo profesional
(23,27,28). Por ello, las guias clinicas enfatizan la importancia de evaluar rutinariamente
la salud mental en estos pacientes y brindar apoyo psicolégico cuando sea necesario (6).
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Herramientas de cribado como PHQ-9 (depresion) o GAD-7 (ansiedad) pueden ser ttiles
junto con la evaluacion dermatolégica.

Impacto social

En el plano social, el vitiligo puede ser profundamente estigmatizante. En estudios
cualitativos, la mayoria de los pacientes describen haber enfrentado miradas indiscretas,
comentarios ofensivos o preguntas incomodas sobre sus manchas. Aproximadamente entre
un 17% y 100% (variando segliin el contexto cultural) manifiestan sentimientos de
estigmatizacion social por la enfermedad. Este estigma puede llevar al aislamiento social
voluntario: muchos evitan actividades donde su piel quede expuesta (playa, piscinas,
deportes) por miedo a la reaccion de los demas (29).

La discriminacion también se documenta en distintos ambitos. Por ejemplo, en ciertas
culturas se reportan dificultades para contraer matrimonio debido a creencias erroneas de
que el vitiligo es contagioso o hereditario. De igual modo, pacientes han referido obstaculos
en el ambito laboral, ya sea por discriminacion durante contrataciones (en trabajos de
atencion al publico) o por la propia inseguridad del individuo que limita su desempefio. Si
las lesiones son visibles, algunos sienten la necesidad de ocultarlas bajo ropa cubierta
incluso en climas célidos, afectando su comodidad y espontaneidad en la vida diaria. En el
caso de lesiones en genitales, ademas del impacto psicoldgico mencionado, puede haber
repercusion en la intimidad sexual, con inhibicion o temor al rechazo de la pareja. Un
porcentaje notable de pacientes (2—82% en distintas series) reconoce dificultades en sus
relaciones de pareja o vida sexual atribuibles a la enfermedad (30-32).

Frente a estas dificultades, los pacientes desarrollan diversas estrategias de
afrontamiento. La mas comun es el uso de magquillaje de camuflaje para cubrir las
maculas, reportada como préctica habitual por muchos afectados. Si bien el camuflaje no
altera el curso de la enfermedad, si puede mejorar la confianza en situaciones sociales,
reduciendo la sensacion de ser observado o juzgado. Grupos de apoyo y comunidades en
linea también brindan contencién, permitiendo a los pacientes compartir experiencias y

combatir el estigma. En suma, el vitiligo tiene un marcado impacto social, que va desde el
estigma publico hasta cambios en el estilo de vida del individuo, subrayando que sus
efectos trascienden lo cutaneo para afectar la integracion social del paciente (31).

Impacto funcional

Aunque el vitiligo en si no limita la capacidad fisica (los pacientes generalmente mantienen
intacta la funcion cutanea salvo la pigmentacion), la enfermedad puede afectar
actividades cotidianas y rendimiento funcional de forma indirecta. Muchas personas con
vitiligo refieren modificar sus habitos diarios: por ejemplo, evitar salir al sol para no
acentuar el contraste de las manchas (dado que la piel sana se broncea y las lesiones
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permanecen blancas), lo cual puede restringir actividades recreativas al aire libre. Otros
limitan su participacion en deportes, natacion u otras rutinas por temor a exhibir las lesiones
y sentirse incomodos.

En el ambito laboral, las repercusiones derivan mas del distrés psicologico que de
impedimentos fisicos. Estudios con el cuestionario WPAI (Work Productivity and
Activity Impairment) muestran que pacientes con vitiligo severo presentan mayores
porcentajes de impedimento en el trabajo y las actividades cotidianas respecto a
pacientes leves. En una encuesta de 1388 adultos con vitiligo, aquellos con lesiones
extensas (>5% de superficie corporal) o localizacion facial reportaron mayor interferencia
en sus actividades diarias y productividad laboral en comparacién con quienes tenian
enfermedad limitada (33). Esto sugiere que las distracciones, preocupaciones o evitacion
de interacciones causadas por el vitiligo pueden traducirse en menor rendimiento. Por
ejemplo, un trabajador preocupado por ocultar sus manchas podria evitar presentaciones
publicas o roles de atencion al cliente, afectando su desarrollo profesional (34). No
obstante, cabe mencionar que en pacientes con afectacion leve o bien adaptados, el impacto
funcional puede ser minimo. En el estudio mexicano de Morales-Sanchez et al., mas del
90% de los pacientes refirieron que el vitiligo “no influia en su trabajo” (4)

Tabla 2. Categorias de impacto del vitiligo en la vida de los pacientes y dimensiones
afectadas. Resume los principales dominios afectados por el vitiligo en la vida diaria del
paciente, segun la literatura cientifica y el consenso clinico actual. La identificacion de
estas dimensiones es clave para la seleccion de cuestionarios PROMs y el disefio de
estrategias de atencion centradas en el paciente.
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Percepcion de la imagen corporal

Autoestima

Impacto psicologico - - —
Carga emocional (ansiedad, depresion)

Salud mental

Aspecto e Imagen corporal

Estigma social

Vergiienza y ansiedad social
Impacto social Discriminacion laboral
Impacto en las relaciones

Cambios en el estilo de vida

Carga familiar (en entorno pedidtrico)

Actividades diarias
Impacto funcional Productividad laboral

Progreso profesional
Sexualidad e intimidad

Otros Experiencia asistencial

Herramientas PROMs y PREMs para
medir la CVRS en vitiligo

En base a lo expuesto mas arriba, resulta fundamental incorporar herramientas PROMs
(Patient-Reported QOutcome Measures) y PREMs (Patient-Reported Experience
Measures) para recoger la experiencia real del paciente, asi como ofrecer apoyo
psicologico complementario y estrategias educativas que favorezcan la adherencia, la toma
de decisiones compartida y el empoderamiento del paciente. Un enfoque centrado en el
valor —que integre eficacia, preferencias, tolerabilidad y percepcidon subjetiva— es
esencial para optimizar la atencion en vitiligo y maximizar su impacto positivo en la vida
cotidiana (34). En conjunto, PROMs y PREMs permiten comprender no solo los resultados
en salud percibidos (p. €j., el grado de mejoria o deterioro en su vida diaria), sino también
como vive el paciente su enfermedad y su interaccion con el sistema de salud.

A continuacidn, se describen las principales herramientas empleadas en vitiligo:

Dermatology Life Quality Index (DLQI): Es el PROM genérico mas utilizado en
dermatologia. Consta de 10 items que evaliian el impacto de cualquier enfermedad cutanea
en diferentes areas de la vida (sintomas, vestido, actividades, relaciones, trabajo). En
vitiligo ha sido ampliamente aplicado para cuantificar la carga global. Por ejemplo,
estudios actuales muestran puntuaciones medias de DLQI entre ~4 y 11 puntos (de 30
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posibles) en pacientes con vitiligo, indicando de leve a moderada afectacion de la calidad
de vida. Su ventaja es la comparabilidad con otras dermatosis; su limitacién, que no
captura aspectos especificos del vitiligo como el estigma por color de piel. Aun asi, un
DLQI elevado (>10) en vitiligo se asocia con impacto psicologico significativo y necesidad
de intervencion (35).

VitiQoL: Cuestionario especifico de vitiligo (Vitiligo-specific Quality of Life) desarrollado
para reflejar problemas particulares de esta enfermedad. Consta de 15 preguntas (escala
Likert 0—6 cada una, puntuacion total 0—90) que abarcan aspectos emocionales (vergiienza,
tristeza), sociales (interacciones, discriminacion) y actividades afectadas por el vitiligo. Se
ha validado con alta consistencia interna (oo de Cronbach ~0,93) y correlaciona
positivamente con el DLQI. En pacientes adultos, VitiQoL suele detectar un impacto
mayor que el DLQI, al incluir items sobre estigma y percepcion personal de las manchas.
Por ejemplo, en un estudio, pacientes con lesiones genitales obtuvieron puntajes VitiQoL
significativamente peores (promedio ~44) que quienes no tenian afectacion genital
(promedio ~29), evidenciando sensibilidad a esas diferencias que un indice general podria
pasar por alto. El VitiQoL se considera una herramienta til para evaluar con precision la
CVRS en vitiligo (4,36).

El Vitiligo Impact Scale (VIS-22) es una escala especifica de 22 items desarrollada para
medir el impacto psicosocial del vitiligo en los pacientes (37). Incluye preguntas sobre
aspectos emocionales (como depresién y ansiedad), sociales (como estigmatizacion o
dificultades en el ambito matrimonial y laboral), y funcionales (impacto en el trabajo o
actividades recreativas). Ejemplos de items incluyen: “;Se siente deprimido/a a causa de
su piel?”. Su puntuacion total varia de 0 a 66, siendo las categorias de interpretacion: 0-5
(sin impacto), 615 (leve), 16-25 (moderado), 2640 (alto) y 41-66 (muy alto impacto).
Estudios recientes muestran que tanto el VIS-22 como el VitiQoL se correlacionan
fuertemente entre si (ICC = 0,842) y con la severidad clinica medida mediante VASI (r =
0,693; p <0,001), asi como con otras herramientas de calidad de vida como el DLQI (r =
0,71-0,78) (38). Este patron sugiere que ambas escalas reflejan adecuadamente la carga de
la enfermedad: a mayor extension o actividad del vitiligo, peor es la puntuacion de calidad
de vida. Ademas, el VIS-22 se ha mostrado especialmente sensible para capturar dominios
de ansiedad social, interacciones personales y estigmatizacion vinculada a matrimonio o
empleo, con una validez conocida en subgrupos como mujeres, pacientes con enfermedad
progresiva o niveles educativos mas bajos (39).

Complementariamente, el Family Vitiligo Impact Scale (F-VIS) ha sido desarrollado para
evaluar la carga psicosocial percibida por los familiares adultos de personas con vitiligo.
Consta de 16 items distribuidos en dominios sociales (preocupacion por el matrimonio o
verglienza), afectivos (tristeza, culpa) y cognitivos (incertidumbre sobre la enfermedad).
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La puntuacion total va de 0 a 48, y se considera un impacto significativo cuando el
resultado es superior a 13 (sensibilidad del 84% y especificidad del 87,5%). La escala
presenta una excelente consistencia interna (a de Cronbach = 0,9257) y fiabilidad test-
retest (r = 0,946), destacandose que el dominio social es el més afectado en un 93,1% de
las familias evaluadas. Esta herramienta subraya la importancia de considerar no solo la
carga del paciente, sino también el impacto del vitiligo sobre su entorno familiar (40).

El Vitiligo Noticeability Scale (VNS) es una herramienta tipo PROM especificamente
disefiada para evaluar la visibilidad estética del vitiligo desde la perspectiva del paciente,
especialmente tras la intervencion terapéutica. Este instrumento se centra en la percepcion
subjetiva del paciente sobre la notoriedad de sus maculas, considerando aspectos como el
grado de coincidencia del color repigmentado con la piel circundante, la reduccion del
tamano de las lesiones y la aceptabilidad estética general (evitando fendmenos como la
hiperpigmentacion) (41).

El VNS emplea una escala Likert de 5 puntos que va desde “mas visible” hasta “no visible”,
y una puntuacion de >4 suele considerarse un éxito terapéutico, mientras que un valor >3
ya representa una mejoria significativa desde el punto de vista del paciente. En términos
de validacion, la escala ha demostrado una so6lida validez de constructo, con coeficientes
de correlacion (k = 0,41-0,71) superiores a los de las evaluaciones clinicas convencionales
basadas en porcentaje de repigmentacion. Ademads, presenta una buena fiabilidad test-retest
(x = 0,69) y una interpretacion consistente entre diferentes grupos de edad y fototipos
cutaneos, lo que refuerza su aplicabilidad clinica como complemento centrado en el
paciente para valorar el éxito terapéutico en vitiligo (42).

El PaGIC-V (Patient’s Global Impression of Change — Vitiligo) es una medida tipo
PROM disefiada para evaluar la percepcion global del paciente respecto a la evolucion de
su vitiligo tras el inicio del tratamiento. Esta herramienta captura de forma integral no solo
los cambios en la repigmentacion estética—por ejemplo, cuanto ha mejorado el vitiligo en
las zonas tratadas—, sino también la mejoria psicosocial (disminucion del estigma,
aumento de la confianza) y funcional (reduccion de conductas de evitacion). Su estructura
se basa en una escala Likert de 7 puntos, que va desde “muy mejorado” hasta “muy
empeorado”, permitiendo clasificar la respuesta del paciente como mejoria significativa
(puntuaciones 1 a 3), estabilidad (puntuacién 4) o empeoramiento (puntuaciones 5 a 7)
(43).

Desde el punto de vista psicométrico, el PaGIC-V ha demostrado una fuerte validez de
constructo, con correlaciones solidas con las escalas VASI (r = 0,610 para F-VASI facial
y r = 0,512 para T-VASI corporal total). Ademds, muestra una buena alineacion con las
evaluaciones médicas globales (PhGVA) y es sensible para detectar cambios clinicamente
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relevantes, como mejoras >30% en T-VASI 0 >50% en F-VASI. Los umbrales de cambio
considerados significativos se situan entre 0,38—0,60 puntos en F-VASI y entre 1,69-3,88
puntos en T-VASI. Su fiabilidad test-retest ha sido alta en pacientes clinicamente estables,
con coeficientes de correlacion intraclase (ICC) entre 0,739 y 0,891 (44).

El PaGIC-V ha sido utilizado como criterio de valoracion primario en ensayos clinicos
de ruxolitinib (TRuE-V1 y TRuE-V2), en combinacién con otras escalas como VitiQoL y
DLQI, contribuyendo a una evaluacion holistica centrada en el paciente. Su empleo clinico
también facilita la toma de decisiones compartidas, ayudando a identificar discrepancias
entre las evaluaciones del médico (como VASI) y las prioridades reales del paciente, como
la aceptabilidad cosmética del resultado. En este contexto, una puntuacion de PaGIC-V <3
puede guiar la continuidad o ajuste de la estrategia terapéutica.

El Vitiligo Impact Patient Scale (VIPs) es una herramienta PROM especifica para
vitiligo, desarrollada con el fin de cuantificar la carga percibida de la enfermedad desde la
perspectiva del paciente, teniendo en cuenta las diferencias en fototipo cutaneo (45).
Evalua el impacto fisico, psicologico y socioeconémico del vitiligo mediante una version
original de 29 items que incluye 19 preguntas comunes y 10 items especificos segin
fototipo (3 para piel clara y 7 para piel oscura). Sus tres dominios principales abarcan los
efectos psicologicos en la vida diaria (autoestima, interaccion social), relaciones e
intimidad (incluyendo preocupaciones en torno al matrimonio) y limitaciones econdmicas
y de manejo (como el coste del tratamiento y la carga de tiempo). La escala ha demostrado
una excelente validez psicométrica, con alta consistencia interna (o > 0,8) y fiabilidad test-
retest (ICC > 0,90), ademds de correlaciones significativas con otras herramientas de
calidad de vida como el DLQI, SF-12 y Body Image States Scale.

En estudios de validacion se ha identificado que el mayor peso del impacto proviene del
estigma social y la afectacion de la autoestima, seguido por la carga econdmica. También
se ha observado que el fototipo influye en la percepcion del impacto: pacientes con piel
oscura (fototipo IV—VI) reportan mayor preocupacion por la hiperpigmentacion y el
estigma matrimonial, mientras que quienes tienen piel clara (fototipo I-III) refieren mayor
angustia por la visibilidad de las lesiones. Ademads, los puntajes del VIPs se correlacionan
significativamente con la extension corporal de la enfermedad y explican hasta el 64,7%
de la variabilidad en las valoraciones de severidad realizadas por los propios pacientes
(Patient Global Assessment) cuando se combinan con el DLQI y el area corporal afectada
(46). Existe también una version abreviada de 12 items (VIPs-12), validada
interculturalmente en poblaciones de Francia y EE. UU., que mantiene una alta correlacion
con la escala completa (p = 0,95-0,98; p < 0,0001), ofreciendo una alternativa mas agil sin
pérdida de sensibilidad.
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El MARS (Medication Adherence Report Scale) es una medida tipo PROM disenada
para evaluar la adherencia del paciente al tratamiento farmacoldgico prescrito. Su version
mas empleada, el MARS-5, consiste en 5 items que exploran distintos comportamientos
relacionados con la toma de medicamentos: olvidar dosis, modificar la dosis por cuenta
propia, suspender el tratamiento al sentirse mejor o peor, y decidir voluntariamente saltarse
dosis (47). Cada item se puntiia en una escala de 1 a 5, con un rango total de 5 a 25, donde
mayores puntuaciones indican mejor adherencia. El instrumento ha demostrado buena
fiabilidad (a de Cronbach entre 0,70 y 0,90) y validez de criterio mediante correlaciones
positivas con datos de dispensacion farmacéutica y resultados clinicos. Aunque su uso
especifico en vitiligo atn es limitado, su aplicacion resulta especialmente pertinente en el
contexto dermatologico, dada la elevada tasa de no adherencia observada en terapias
topicas. Por ejemplo, estudios utilizando la escala MMAS-8 en pacientes con vitiligo han
reportado tasas de no adherencia del 71% en regimenes con inhibidores de calcineurina de
aplicacion diaria multiple. La carga asociada a la fototerapia (2—3 sesiones semanales
durante varios meses) también contribuye al abandono del tratamiento, particularmente en
lesiones resistentes como las de manos o pies (48). En este escenario, el MARS permite
identificar barreras especificas (olvido, baja percepcion de eficacia, efectos secundarios) y
orientar intervenciones educativas o conductuales dirigidas a mejorar la adherencia
terapéutica y, por ende, los resultados percibidos por el paciente (49).

El TSQM (Treatment Satisfaction Questionnaire for Medication) es un PROM
ampliamente validado para medir la satisfaccion del paciente con su tratamiento
farmacologico, y se ha empleado en multiples enfermedades cronicas, incluyendo
patologias dermatoldgicas como psoriasis y dermatitis atdpica (50). Su version mas
difundida, la TSQM v1.4, incluye 14 items distribuidos en cuatro dominios: eficacia (alivio
de sintomas, prevencion de recaidas), efectos secundarios (frecuencia e impacto),
conveniencia (facilidad de uso, interferencia en la vida diaria) y satisfaccion global
(valoracion general y disposicion a continuar con el tratamiento). Cada item se punttia en
una escala Likert de 7 puntos, siendo las puntuaciones transformadas a escalas de 0 a 100
para facilitar la interpretacion. Alternativamente, versiones abreviadas como el TSQM-9
(excluyendo efectos secundarios) o el TSQM-II (con redaccion optimizada) se utilizan en
estudios observacionales para evitar sesgos. En términos psicométricos, el TSQM ha
mostrado alta fiabilidad interna (o de Cronbach entre 0,75 y 0,91) y buena fiabilidad test-
retest (ICC entre 0,70 y 0,85). También presenta validez convergente con medidas de
adherencia (r = 0,35-0,50 con escalas tipo Morisky) y validez discriminante para
diferenciar entre modalidades terapéuticas (bioldgicos vs. topicos) (51). En dermatologia,
los pacientes con psoriasis tratados con biologicos alcanzan puntuaciones
significativamente mas altas en efectividad y satisfaccion global respecto a tratamientos
topicos. En dermatitis atopica, la conveniencia percibida suele ser inferior a la observada
en otras patologias como urticaria crénica, reflejando la complejidad de los esquemas de

|
Comité NAVETA VITILIGO 14



T
o P
E\L’ljjplaa MNAVEeTA

PRO/ sz

tratamiento. Su aplicacion ha sido validada interculturalmente (por ejemplo, en
poblaciones persas, espafiolas e italianas), lo que lo convierte en una herramienta 1til tanto
en contextos clinicos como de investigacion (52). En vitiligo, el TSQM puede contribuir a
entender como la percepcion de eficacia, comodidad o efectos adversos influye en la
continuidad terapéutica, complementando la informacion obtenida mediante escalas de
adherencia como el MARS o de impacto clinico como el PaGIC-V.

Otras medidas PROM

En el contexto del vitiligo, se han utilizado diversas herramientas PROMs
complementarias, aunque muchas de ellas no son especificas para esta condicion. Entre las
mas conocidas, el Skindex-29, con 29 items distribuidos en tres dominios (sintomas,
emociones y funcionamiento), ha sido aplicado en estudios dermatologicos incluyendo
vitiligo, aunque su uso sigue siendo menos frecuente que el de otras escalas especificas
como el VitiQoL. También se han utilizado escalas de sintomas psicologicos como el
Inventario de Depresion de Beck (BDI) (21 items) y la Escala de Ansiedad y Depresion
Hospitalaria (HADS) (14 items), las cuales, si bien no miden directamente calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS), permiten identificar comorbilidades emocionales
relevantes como ansiedad y depresion concurrentes.

De forma mads reciente, se han incorporado instrumentos desarrollados por la red
PROMIS, como el PROMIS-Stigma-Skin, que evalia el estigma percibido en
condiciones dermatologicas visibles, y el PROMIS-Sexual Function, util para captar
alteraciones en la esfera intima —ambas dimensiones particularmente relevantes en
enfermedades como el vitiligo. Asimismo, se han aplicado medidas de salud global como
el SF-36 y su version reducida SF-12, que evalian ocho dominios del bienestar fisico y
mental, aunque su sensibilidad al cambio en pacientes con vitiligo es limitada. Lo mismo
ocurre con la escala EQ-5D-5L, ampliamente usada en estudios de coste-utilidad.

En relaciéon con la vida laboral, se ha explorado el uso del cuestionario WPAI (Work
Productivity and Activity Impairment Questionnaire), disefiado para evaluar el impacto
de la enfermedad en la productividad laboral y las actividades diarias. Por otro lado, la
actividad fisica —un componente que puede verse alterado por la carga emocional o el
deseo de ocultar lesiones visibles— ha sido evaluada en algunos estudios mediante el
cuestionario IPAQ (International Physical Activity Questionnaire), permitiendo
relacionar los niveles de actividad con la percepcion del bienestar.

En cuanto a los PREMs en vitiligo, no existen cuestionarios estandarizados especificos
ampliamente adoptados. Sin embargo, El IEXPAC (Instrumento de Evaluacién de la
Experiencia del Paciente Crénico) es una herramienta validada disefiada para medir la
calidad de la experiencia percibida por pacientes con enfermedades cronicas en su
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interaccion con el sistema sanitario. Su estructura consta de 11 items mdas una pregunta
adicional dirigida a quienes han sido hospitalizados en los ultimos tres meses, distribuidos
en tres dimensiones fundamentales: interacciones productivas (por ejemplo, si los
profesionales ayudan a comprender el manejo de la enfermedad), nuevo modelo
relacional (uso de tecnologia como el acceso al historial clinico por internet o teléfono) y
autogestion del paciente (si el paciente se siente capacitado para manejar su enfermedad
con ayuda del equipo sanitario). Los items se responden en una escala Likert de 5 puntos
(de “nunca” a “siempre”). El IEXPAC se ha utilizado tanto en la practica clinica como en
la gestion sanitaria. En Espafia, ha servido como base para el disefio de politicas de
cronicidad, como la Estrategia de Cronicidad de Cantabria y Andalucia, y en Brasil se ha
adaptado a pacientes con enfermedad renal cronica, identificando déficits en educacion
sanitaria y autocuidado (53).

En términos psicométricos, el IEXPAC ha mostrado buena consistencia interna (o de
Cronbach > 0,70) en diversas adaptaciones lingiiisticas, como en portugués para pacientes
con enfermedad renal crénica. Su estructura trifactorial ha sido confirmada mediante
analisis factorial confirmatorio (AFC) en estudios espafioles e internacionales. Algunos
items, como los relacionados con herramientas digitales (items 3 y 7), han mostrado baja
variabilidad en contextos con limitado acceso a tecnologia, lo que sugiere su posible
exclusion o adaptacion cultural. Aunque atin no se ha reportado fiabilidad test-retest, el
disefio del cuestionario permite su uso longitudinal para monitorizar mejoras en la
experiencia del paciente a lo largo del tiempo.

Tabla 3. Instrumentos PROMs y PREMs utilizados en vitiligo, numero de items,
dominios evaluados y especificidad para esta enfermedad

Cuestionario N° de Dominios evaluados Especifico
items

DLQI 10 Sintomas, actividades, relaciones, trabajo No
VitiQoL 15 Emocionales, sociales, actividades Si

VIS-22 22 Emocionales, sociales, funcionales Si

F-VIS 16 Sociales, afectivos, cognitivos Si

VNS 1 Visibilidad estética post-tratamiento Si
PaGIC-V 1 Cambio global (cosmético, psicologico, Si

funcional)

VIPs 29 Psicolégico, relaciones, carga econdmica Si
VIPs-12 12 Igual que VIPs, version breve por fototipo Si
MARS-5 5 Adherencia: olvido, ajuste dosis, No

interrupcion
TSQM v1.4 14 Eficacia, efectos secundarios, No
conveniencia, satisfaccion global
Skindex-29 29 Emociones, sintomas, funcionamiento No
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BDI 21 Sintomas depresivos No

HADS 14 Ansiedad y depresion No

PROMIS- Variable Estigma dermatolédgico percibido No

Stigma-Skin
PROMIS- Variable Funcion sexual No
Sexual

Function

WPAI 6-10 Productividad laboral, actividades diarias No

IPAQ 7-27 Actividad fisica No

EQ-5D-5L 5+ VAS Movilidad, cuidado personal, dolor, No

ansiedad
SF-12 12 Bienestar fisico y mental No
IEXPAC 11 (+1) Interacciones, autogestion, TIC No

Estandar set propuesto

En el contexto clinico del vitiligo, la implementacion de herramientas PROMs y PREMs
debe garantizar la cobertura de los principales dominios afectados por la enfermedad —
como la calidad de vida, el impacto emocional y funcional, la percepcion estética del
tratamiento, la adherencia terapéutica y la experiencia asistencial—, al tiempo que se
priorizan instrumentos breves, validados y sensibles. En base a estos criterios, se propone
un conjunto minimo compuesto por: DLQI, herramienta que evalua el impacto general en
la calidad de vida dermatoldgica (10 items); VitiQoL, cuestionario especifico para vitiligo
que explora dominios emocionales y sociales (15 items); Vitiligo Noticeability Scale
(VNS), escala de un solo item que valora la visibilidad estética post-tratamiento desde la
perspectiva del paciente; PaGIC-V, otra escala unitaria que capta la impresion global del
cambio percibido tras la intervencion; MARS-S para cuantificar adherencia terapéutica (5
items); y TSQM v1.4, instrumento estandarizado para evaluar la satisfaccion con el
tratamiento (14 items). Finalmente, se recomienda incluir el IEXPAC, instrumento PREM
que mide la calidad de la experiencia asistencial desde la perspectiva del paciente cronico
(11 items), especialmente relevante en modelos de atencion centrados en la continuidad y
la autogestion.

Tabla 4. Estandar set de recomendado: PROMs y PREMs para la evaluacion integral
del vitiligo segiin dominio afectado. Este conjunto minimo de instrumentos permite
capturar los dominios prioritarios de impacto en pacientes adultos con vitiligo, incluyendo
calidad de vida, carga emocional, percepcion estética del tratamiento, adherencia,
satisfaccion y experiencia asistencial. La seleccion se ha realizado priorizando
herramientas breves, validadas y centradas en el paciente.
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Dominio
Calidad de vida

Impacto emocional y
social

Visibilidad estética
postratamiento

Impresion global del
cambio percibido
Adherencia terapéutica

Satisfaccion con el
tratamiento

Impacto en la esfera
sexual

Experiencia de atencion

Herramienta

DLOI

VitiQoL
Vitiligo

Scale (VNS)

PaGIC-V

MARS-5
TSOM vl1.4

PROMIS-
Sexual Function

IEXPAC

P
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Descripcion
Impacto general en la calidad de vida
dermatoldgica (10 items)
Cuestionario especifico para vitiligo
que explora dominios emocionales y
sociales (15 items)

Escala de un solo item que valora la
visibilidad estética postratamiento
desde la perspectiva del paciente
Escala de un solo item que capta la
impresion global del cambio percibido
tras la intervencion
Cuantificacion de la adherencia
terapéutica (5 items)
Evaluacion de la satisfaccion con el
tratamiento (14 items)

Escala Variable en items para la
evaluacion de la satisfaccion en la
experiencia sexual (ambos sexos)
Mide la calidad de la experiencia de
atencion desde la perspectiva del
paciente crénico (11 items)

Todos los instrumentos especificos para vitiligo incluidos en esta propuesta han sido
validados formalmente en castellano o han sido utilizados previamente en poblacion
hispanohablante, lo que respalda su aplicabilidad en contextos clinicos y de investigacion
en Espafia y Latinoamérica. La tnica excepcion es el PaGIC-V, que, si bien no cuenta atin
con una version validada en espaiol, se compone de un tnico item de formulacion sencilla

y directa. Dada su estructura minimalista y la ausencia de ambigiliedad semantica, se asume
razonablemente su validez conceptual y lingiiistica para su uso en castellano,
especialmente como medida complementaria centrada en la percepcion global del paciente.
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https://www.actasdermo.org/es-adaptacion-transcultural-al-espanol-del-articulo-13003408
http://132.248.9.195/ptd2014/agosto/0718390/0718390.pdf
https://www.actasdermo.org/es-impacto-del-vitiligo-calidad-vida-articulo-resumen-S0001731017301783
https://www.actasdermo.org/es-impacto-del-vitiligo-calidad-vida-articulo-resumen-S0001731017301783
https://www.actasdermo.org/es-impacto-del-vitiligo-calidad-vida-articulo-resumen-S0001731017301783
https://www.revistafarmaciahospitalaria.es/es-pdf-S1130634324000023
https://www.revistafarmaciahospitalaria.es/es-pdf-S1130634324000023
http://www.iemac.es/iexpac/cuestionario.php
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Resumen Visual

Resumen de los instrumentos seleccionados para el set estindar NAVETA en pacientes
con vitiligo. Se incluyen medidas de calidad de vida relacionada con la salud (PROMs),
experiencia del paciente (PREMs) y variables clinicas relevantes para el seguimiento,
como la severidad mediante VASI, caracteristicas clinicas del vitiligo y registros
complementarios (comorbilidades y documentacion visual). La frecuencia de recogida
sugerida es en la visita inicial y cada 6 meses.

8) NAVETA STANDART SETS - VITILIGO -

NAVEeTA Instrumentos de CVRS (PROMs), Experiencia (PREMs) y

PROY i ; .
Ll otras variables de interés en personas con VITILIGO
Dermatology Life Quality Index (DLQI)* PROMIS-Sexual Function?
* Impacto general en la calidad de vida dermatolégica * Esfera sexual
Vitiligo-specific Quality of Life (VitiQoL)! Medication Adherence Report Scale (MARS-5)
*  Dominios emocional y social * Satisfaccién del Tratamiento

Vitiligo Noticeability Scale (VNS)?
* Dominio estético

Frecuencia de
recogida

Patient’s Global Impression of Change - Vitiligo (PaGIC-V) !
* Cambio percibido

e e i s iy 12
IEXPAC (Instrumento de Evaluacién de la Experiencia del Visita inicial” y cada 6 meses

Paciente Crénico)?
* Experiencia del paciente

Evaluacion de la severidad clinica: Vitiligo Area Scoring Indexﬁ.

Caracteristicas clinicas: Localizacion en mucosa| Tipo de vitiligo (segmentario / no segmentario) | Afectacion facial
(Si / No) | Tiempo de evolucién.

Registro complementario: Registro de localizacidn de lesiones | Registro de comorbilidades asociadas |
Documentacion visual con fotografias para reportar evolucién.

© via A, Lépez Sanchez, P., Blanco Miranda, A. San Frutos D.M. (2025). Medicion y recogida de variables ciinicas y de cafidad de vida on VITILIGO. G H Pérez, S., & Mercadal, G. Edit. FARUPEIB.
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