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PALABRAS CLAVE Resumen

Entrevista Antecedentes y objetivo: La dermatitis atopica afecta a la calidad de vida del paciente de
psicoldgica; muchas maneras. Por tanto, es importante analizar los efectos que la enfermedad produce en
Dermatitis atopica; la vida del paciente al objeto de definir mejor las necesidades de atencion de los pacientes
Calidad de vida; adultos con dermatitis atopica.

Emociones; Pacientes y métodos: Se realizaron entrevistas a 14 pacientes adultos con dermatitis atopica.
Aislamiento social; Las entrevistas cualitativas fueron semiestructuradas apoyadas en un guion simple, lo que per-
Picor; mitié una entrevista completa y flexible para un mayor nivel de profundidad y riqueza de
Impacto social; datos.

Estrés psicoldgico Resultados: Se identificaron 6 esferas afectadas de la vida del paciente con dermatitis atopica:

economica, laboral, personal, psicosocial, clinica y relacional. Se destaca que la dermatitis
atopica tiene un gran impacto psicosocial en el paciente adulto, ya que altera las relaciones
interpersonales, genera rechazo, estigmatizacion y aislamiento social, limita al paciente en
diversas areas y actividades de su vida cotidiana o altera el suefo, entre otros. Preocupan mucho
el aspecto visible, el ciclo picor-rascamiento, la falta de concienciacion y desconocimiento
de la enfermedad, la ausencia de una solucion definitiva entre los tratamientos y los efectos
secundarios de algunos de ellos.

Conclusiones: La calidad de vida de los pacientes con dermatitis atopica se ve afectada nega-
tivamente y se hace necesaria una intervencion profesional desde un abordaje multidisciplinar
holistico que intente mitigar el impacto negativo de la enfermedad.
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Background and objective: Atopic dermatitis affects a patient’s quality of life in many ways.
Analysis of the effects of this disease on the lives of adult patients is therefore important for
the purpose of better defining their care needs.

Patients and methods: We interviewed 14 adult patients with atopic dermatitis in this quali-
tative study. The interviews were semistructured according to a simple outline to allow for
completeness and flexibility and afford greater depth and richness of information.

Results: Atopic dermatitis affected the patients’ lives in 6 spheres of activity: economic, occu-
pational, personal, psychosocial, clinical, and relational. A clear finding was that the disease
has a considerable psychosocial effect on adult patients, altering their interpersonal relations-
hips and leading to rejection, stigmatization, and social isolation. It limits the patient in various
spheres of life and in activities of daily living, causing sleep alterations among other effects.
The patients were very concerned about appearance, the itch-scratch cycle, poor understan-
ding and lack of awareness of their disease, the absence of a definitive treatment, and the
adverse effects of some treatments.

Conclusions: The quality of life of adults with atopic dermatitis is negatively affected. This
disease requires a professional, holistic, multidisciplinary management approach that attempts
to mitigate the adverse effects.

© 2020 AEDV. Published by Elsevier Espana, S.L.U. This is an open access article under the CC

BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

La dermatitis atopica (DA) es una enfermedad cronica y
recurrente caracterizada por la aparicion de eccema y pru-
rito. Con frecuencia se asocia a antecedentes personales
y/o familiares de otras patologias como la rinitis y el asma
alérgicos’2. La DA no es una enfermedad rara, seg(n su epi-
demiologia afecta al 5-15% de los nifos en edad escolar y
entre el 2 y 10% de los adultos®. La DA persiste desde la
adolescencia hasta la edad adulta en aproximadamente el
50% de los pacientes diagnosticados en edad escolar*. La DA,
especialmente en los casos moderados y graves, supone una
carga psicologica importante, afectando de forma negativa
la calidad de vida de los pacientes®”.

El presente estudio cualitativo pretende profundizar en
las vivencias de los pacientes afectados por DA. A través de
sus testimonios podemos entender mejor el impacto que la
enfermedad supone en sus vidas.

El objetivo del estudio es conocer como afecta la enfer-
medad a las distintas esferas de la vida del paciente
adulto. Con ello pretendemos sensibilizar a los profesionales
de la salud para que pregunten sobre el impacto que tiene
la enfermedad en las vidas de estos sujetos y asi poder per-
sonalizar los tratamientos y conseguir mayor satisfaccion.

Los objetivos del estudio son: 1) conocer como afecta la
enfermedad a la esfera laboral, familiar, relacional y social
del paciente; y 2) visibilizar la enfermedad en el paciente
adulto.

Se seleccionaron 14 participantes (>18anos) de ambos
sexos con DA mediante aleatorizacion simple de los pacien-
tes registrados en el Servicio de Dermatologia del Hospital

de Alcaniz. Todos fueron diagnosticados por un dermatologo
de acuerdo con los criterios clasicos de Hanifin y Rajka de
19808.

Los pacientes fueron informados de los objetivos del
estudio por un dermatologo y firmaron el consentimiento
informado previamente al inicio de la investigacion.

Las entrevistas fueron desarrolladas por el mismo entre-
vistador (JCR) en todos los casos, fueron grabadas en video
y audio, transcritas verbatim de forma manual y con un bajo
grado de edicidn’. El proyecto contaba con el dictamen favo-
rable del CEIC de Aragdn, codigo P116/0029 de fecha 24 de
febrero de 2016.

Las entrevistas se realizaron el 21 y 22 de marzo de
2016. Se utilizo la tipologia de entrevista semiestructurada
con apoyo de un guion simple que puede observarse en el
material complementario |. Esta metodologia permite una
mayor libertad al entrevistador y al entrevistado, y garantiza
que se van a tratar los temas mas relevantes'’. La duracién
real de las entrevistas fue de entre 30min y 1h y 30min,
con una hora aproximadamente por término medio.

El método de analisis de datos fue el Framework Method,
método comUnmente utilizado en el analisis tematico y tra-
tamiento de la informacién en la investigacion cualitativa'’.
La herramienta de software que se utilizo para llevar a cabo
el proceso de codificacion fue el ATLAS.ti version 8 (Scien-
tific Software Development GmbH, Berlin, Alemania), que
facilita el analisis de datos cualitativos'?. La codificacion fue
realizada de forma manual'®. Tras la codificacién se procedié
al analisis e interpretacion de los datos.

Catorce pacientes fueron entrevistados (8 hombres [57%] y
6 mujeres [43%]), con una media de edad de 51 afos (rango
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Resultados del analisis del impacto psicosocial en los pacientes entrevistados con dermatitis atopica (DA)

Categorias y codigos

Concienciacion y sensibilizacion

[Concienciacion y sensibilizacion] [Dermatitis en nifios y no en adultos]

Economia y trabajo

[Condicionamientos laborales] [Coste de los cuidados] [Falta de financiacion] [Relaciones en el trabajo] [Rendimiento laboral]

Emociones y autovalia

[Aburrimiento] [Aceptacion] [Agonia] [Agotamiento] [Angustia] [Buena disposicion] [Cansancio] [Confusion] [Decaimiento]
[Decepcion] [Desazon] [Desconcentracion] [Desesperacion] [Escepticismo] [Estrés] [Euforia] [Frustracion] [Hartazgo]
[Histeria] [Humor alterado] [Ideacion suicida] [Incertidumbre] [Incomodidad] [Indefenso] [Inquietud] [Inseguridad] [Miedo]
[Nerviosismo] [Preocupacion futura] [Repulsa] [Resentimiento] [Resignacion] [Sentimiento de pérdida de control]

[Sentimiento de ser el foco de las miradas] [Tristeza]
Precauciones y limitaciones

[Actividades para distraerse] [Agua y piscina] [Alimentacion] [Clima y ambiente] [Deporte] [Descanso y sueiio] [Embarazo]
[Estudios] [Fiesta y drogas] [Limitaciones en las tareas cotidianas] [Maquillaje] [Ropa] [Tareas domésticas] [Unas] [Vida

normal]
Rechazo social y estigmatizacion

[Aislamiento] [Contagio] [Dar explicaciones] [Esconder el aspecto visible] [Identidad] [Preocupacion por el aspecto visible]
[Rechazo] [Repulsa] [Resentimiento] [Sentimiento de ser el foco de las miradas] [Tener vergiienza]

Relaciones sociales

[Madre] [Relaciones en el trabajo] [Relaciones en general] [Relacion con la pareja] [Relacion con los amigos] [Relacion

familiar]
Relacion con los profesionales

[Busqueda de informacion] [Confianza con el profesional] [Educacion e informacion] [Lista de espera] [Acudir a numerosos
profesionales] [Necesidad de nuevos profesionales] [Recursos sociales] [Tiempo ocupado en visitas]

Situaciones de crisis
[Brotes] [Ingreso] [Urgencias]
Tratamiento

[Cortisona] [Desconocimiento del tratamiento] [Disciplina en el tratamiento] [Falta de adherencia al tratamiento] [Falta de
diagnostico] [Hidratacion] [Percepcion de eficacia del tratamiento] [Recelo a efectos secundarios] [Tener diagnostico]

[Terapias alternativas] [Tratamientos farmacoldgicos]
Vivencia de la enfermedad

[Caracter] [Contacto con otros afectados] [Cronicidad] [Curso evolutivo] [Percepcion y observacion de los sintomas] [Picores y

rascado] [Pruebas] [Reflexiones y atribuciones] [Zonas afectadas]

20-82anos); media de duracion de la enfermedad
de 29,9anos (rango 1-57afos); puntuacion SCORAD
media de 21,8 (rango 0-64,3) puntos; el 86% habia realizado
tratamiento sistémico previo.

A continuacion, resumimos los resultados de las 6 esferas
que emergieron de las entrevistas realizadas (tablas 1y 2).

El picor, el aspecto visible de la enfermedad, la falta de
informacion sobre la enfermedad, la bisqueda de un tra-
tamiento eficaz y la frustracion e impotencia que sienten
cuando no se obtiene la solucion esperada son algunas de
las manifestaciones recogidas.

El mayor malestar en esta area es la falta de financiacion de
cremas emolientes e hidratantes, y la carga econémica que
suponen los tratamientos.

Algunos pacientes refieren dificultades y limitaciones
durante su jornada laboral, llegando a disminuir su rendi-
miento laboral.

La enfermedad influye de forma negativa en las relaciones
interpersonales de algunos pacientes. Resaltan la impor-
tancia que tiene el apoyo de la familia para afrontar la
enfermedad.

Es el area mas afectada, compuesta por «preocupaciones y
limitaciones» (59%) y «vivencia de la enfermedad» (41%). EL
picor, el dolor y las limitaciones en la actividad fisica, junto
con el sudor y el contacto con el agua que aumentan el picor
y la irritacion, son las mas referidas por los pacientes.

Aqui se recoge tratamiento (55%) y relaciones con los pro-
fesionales (45%). Las cremas emolientes son el tratamiento
mas utilizado en estos pacientes. Manifiestan desesperacion
e impotencia ante la falta de una solucion eficaz en el tra-
tamiento de su enfermedad. Respecto a la relacion con el



516 S.E. Marron et al.
Disefio e identificacion de las 6 esferas y sus categorias de la vida del paciente con dermatitis atopica (DA)
Esferas de la vida del paciente con DA (%)? Categorias (%)°
Esfera psicosocial (26,6) Situaciones de crisis (7,9)
Concienciacion y sensibilizacion 9,1)
Emociones y autovalia (47,3)
Rechazo social y estigmatizacion (35,7)
Esfera economica (2,8) «Economia» y trabajo (100)
Esfera laboral (2,8) Economia y «trabajo» (100)
Esfera relacional 9,1) Relaciones sociales (100)
Esfera personal (32,7) Precauciones y limitaciones (58,7)
Vivencia de enfermedad (41,3)
Esfera clinica (26,0) Tratamiento (55,4)
Relacion con los profesionales (44,6)

a Referido al peso dentro del conjunto de cada esfera.
b Referido al peso dentro de cada una de las categorias.

profesional de la salud, algunos refieren que estan cansados
de ir de uno a otro con diferentes diagnosticos y tratamien-
tos.

En este estudio se constata la importancia que tiene la
DA en las esferas personales y psicosociales. Los pacientes
destacan las precauciones y limitaciones impuestas por la
enfermedad y la vivencia negativa de la misma. También
resaltan la carga emocional, el rechazo social y la per-
cepcion de estigmatizacion y de autovalia asociadas a la
enfermedad.

Nuestros resultados se corresponden con otros obtenidos
en Espafia, como por ejemplo el estudio DATOP', y coinci-
den con otros estudios cualitativos que ponen en evidencia
el importante impacto psicoldgico, social y emocional que
afectan la calidad de vida de los pacientes® .

Los pacientes informan de una pesada carga de enferme-
dad, particularmente aquellos con enfermedad moderada y
grave®.

El prurito es el sintoma mas destacado. Nuestros resul-
tados concuerdan con otro estudio donde los autores
encuentran relaciones estadisticamente significativas entre
la intensidad del prurito y la calidad de vida'.

Al igual que Fivenson et al.’, nuestros pacientes refieren
los costes de los tratamientos como la principal causa de
malestar en la esfera econdmica. Otros aspectos economicos
asociados a la DA, como dietas especiales, ropa, productos
de limpieza, etc., son recogidos por Lawson et al.'®. Datos
concordantes con nuestro estudio.

Obtenemos datos similares a otros autores®'' en el
impacto que la DA tiene sobre las relaciones sociales.

La alteracion del suefio constituye una gran preocupacion
para nuestros pacientes; es un factor importante que afecta
de manera global a la calidad de vida.

La falta de descanso nocturno a causa de la DA aumenta la
fatiga diurna, puede producir alteraciones del humor, afecta
tanto al rendimiento escolar como al laboral y las relacio-
nes sociales®'>'¢, lo que contribuye a explicar los resultados
obtenidos en este estudio.

El aspecto visible de la enfermedad juega un papel muy
importante en la vida de estas personas con DA. Una piel

desfigurada puede conllevar estigmatizacion, rechazo
social, limitaciones sociales y evitacion social, dificulta-
des que se suman a otras tantas en la vida del paciente’®.
Asimismo, se producen disfunciones en el ambito laboral,
con incremento en costes indirectos asociados al presen-
tismo, al absentismo, a la incapacidad laboral y a la
pérdida de productividad que de forma significativa se
observa frente a controles'”>'8, con un incremento de costes
directos por la mayor frecuentacion y uso de los recursos
sanitarios's.

En nuestro caso han emergido como importantes la preo-
cupacion de los pacientes con los aspectos relacionados con
los tratamientos en el 14%, aspectos relacionados con la
hidratacion en el 13% o la necesidad de acudir a numero-
sos profesionales en el 12%, que se corresponden con datos
previos que corroboran nuestros hallazgos>'*%°, Al igual que
otros autores?', exploramos las creencias, experiencias y
preferencias de los pacientes con el fin de analizar mejor
la adherencia al tratamiento, y asi poder mejor la atencion
prestada.

Nuestro estudio pone de manifiesto que los pacientes adul-
tos con DA experimentan sintomas psicoldgicos y sociales
relacionados con la enfermedad, con la gravedad de esta, y
con la visibilidad de las lesiones y la intensidad del prurito,
entre otras. A pesar de ser un estudio con un nimero limi-
tado de casos, podemos constatar una vivencia negativa de
la enfermedad con repercusion en multiples aspectos de la
vida del paciente. Una enfermedad que impone precaucio-
nes y limitaciones, y que repercute de forma negativa en los
sentimientos de autovalia, llegando a sentirse rechazados y
estigmatizados. La falta de eficacia de los tratamientos y la
necesidad de acudir a varios profesionales hasta obtener un
diagnostico se describen también como causa de malestar.

Los autores declaran no tener ningun conflicto de intereses.
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Anexo. Material adicional

Se puede consultar material adicional a este articulo
en su version electronica disponible en doi:10.1016/].
ad.2019.03.018.
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