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Resumen

La dermatitis atdpica es una enfermedad inflamatoria cutanea crdnica donde se afectan
distintas capas de la piel, como son la epidermis y dermis, afectando a mdltiples
localizaciones. Muchos estudios sefialan que esta enfermedad produce una afectacion en
la calidad de vida. Sin embargo, estas investigaciones analizan la enfermedad en un
determinado momento de la vida. En los ultimos afios, se esta hablando de un concepto
novedoso, el dafio acumulado en la vida del paciente, que intenta estudiar como afectan
las enfermedades en el curso de la vida buscando un enfoque longitudinal del dafio que
puede causar una enfermedad en una persona y, no quedandose con la afectacion
transversal que se valora mediante los cuestionarios de calidad de vida. En la actualidad
no existen cuestionarios validados para el estudio de este concepto, debido a esto, es
dificil medirlo y poder comparar distintas enfermedades. Por esa razén hemos utilizado
un cuestionario propuesto por la epidemiologa Francesca Sampogna para estudiarlo.

La educacion y trabajo, las actividades sociales y el impacto emocional son los
dominios que parecen estar mas relacionados con el dafio acumulado, por el contrario,
las relaciones personales y el afrontamiento no se vieron tan alterados en nuestra
muestra. La valoracion del dafio acumulado puede ayudarnos a entender mejor cémo
afectan la dermatitis atépica en los pacientes y, permitirnos ofrecer un mejor enfoque
multidisciplinar para el control de éstas.
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Summary

Atopic dermatitis is a chronic inflammatory skin disease. Different layers of the skin,
such as the epidermis and dermis, are affected in multiple locations. Many studies show
that this disease affects the quality of life. However, these studies analyze the disease at
a certain point in life. Recently, a new concept was proposed, the cumulative life course
impairment (CLCI). It tries to study how the disease affects the course of patient’s life,
being this approach different to the classical transverse that is evaluated with the quality
of life questionnaires. Currently, there are no validated questionnaires to study this
concept, because of this, it is difficult to measure and compare different diseases. For
that reason, we have used a questionnaire proposed by the epidemiologist Francesca
Sampogna to study it.

Education and work, social life and emotional impact are the domains that are more
related to CLCI. n the other hand, personal relationships and negative coping had lower
scores in our sample. The assessment of CLCI can help us to understand better how
atopic dermatitis affects patients and offer a better multidisciplinary approach to control
it.

Key words:
Cumulative life course impairment, Atopic dermatitis, Chronic skin disease, Quality of
life.



Introduccion
La dermatitis atopica se inscribe dentro del conjunto de enfermedades inflamatorias

cuténeas conocidas generalmente como eczemas. Se trata de una reaccion inflamatoria
cutanea polimorfica en la cual se afectan distintas capas de la piel, como son la
epidermis y dermis (1). Es una enfermedad frecuente, crénica y recurrente, que aparece
tipicamente en nifios pequefios pero, que puede presentarse a cualquier edad y persistir
de forma indefinida.

Si desglosamos el significado de dermatitis atopica encontraremos que dermatitis viene
del griego “dermos” + “itis”, es decir inflamacion de la piel(2). Por otra parte, atopica
viene del griego a + “topos”, que significa desubicado. Si contextualizamos ambas
palabras utilizando su significado etimoldgico podemos decir que la dermatitis atdpica
es una enfermedad inflamatoria de la piel que no tiene un lugar preciso dentro de la
nosologia médica. Esta palabra fue acufiada en 1923 para designar un estado especial de

hipersensibilidad inmunoldgica (3).

Epidemiologia
La dermatitis atopica afecta aproximadamente a una quinta parte de la poblacion

mundial durante su vida pero, la prevalencia de la enfermedad varia mucho en todo el
mundo(2). Muchos estudios sugieren que su prevalencia ha aumentado sustancialmente
desde la Il Guerra Mundial (4). Esto se cree que esta relacionado con la
industrializacion de los paises, ya que se ha visto que, la incidencia en ellos ha
aumentado de 2 a 3 veces con, aproximadamente un 15-20% de casos nuevos en nifios y
un 1-3% en adultos (2).

Debido a que el debut de la enfermedad, en un 90% de los casos, ocurre en nifios
menores de 5 afios, muchos de los datos de prevalencia derivan de jévenes escolares (4).
En esta franja de poblacion podemos ver como la prevalencia varia entre un 10%-20%
en escolares de EEUU, noroeste de Europa, Asia y algunas regiones del hemisferio sur.
En cambio, en paises mediterraneos, Europa del Este y Africa las cifras son inferiores
(4). Estudios basados en la poblacion estadounidense muestran una prevalencia, en
adultos de, en torno, a un 7,2% (5). Un meta-analisis llevado a cabo por Kim y
colaboradores (6), realizado para valorar la persistencia de dermatitis atopica, mostro
que el 80% de los diagnosticos de dermatitis atdpica no persisten tras los 8 afios de edad

y, que solo el 5% de los pacientes con dermatitis atopica siguen presentando sintomas



20 anos mas tarde de su diagnéstico. Ademas, se observd que, curiosamente, aquellos
pacientes cuya enfermedad comienza mas tarde en la infancia suelen presentar un curso
mas grave Yy persistente en el tiempo, que aquellos cuyo comienzo es mas precoz, que
tienen una tendencia significativa a mejorar en la edad adulta(7).Mas concretamente
alrededor del 75% de las personas con inicio en la infancia presentan una remision
espontanea antes de la adolescencia, mientras que el 25% restante sigue manteniendo la
sintomatologia en la edad adulta(2).

Factores de riesgo
La dermatitis atopica es una enfermedad compleja, cuyo mecanismo de produccién adn

se desconoce de forma cierta. A pesar de ello, se han visto que, alteraciones genéticas y
diversos factores ambientales, asi como la herencia, pueden desempefiar un papel
importante en el desarrollo de la misma.

Herencia familiar: Existe una clara relacion entre los antecedentes familiares de

dermatitis atopica y el desarrollo de la enfermedad, ya que, aproximadamente el 70% de
los pacientes afectados presentan esta caracteristica. Por otra parte, si la afectada es la
madre se ha visto un incremento del riesgo frente al padre (5).

Genética: Existe una fuerte asociacion entre la dermatitis atopica y las mutaciones
localizadas en el gen de la filagrina (cromosoma 1g21.3) (2). Este gen es el responsable
del desarrollo del polipéptido profilagrina a través del cual se origina la proteina
filagrina (5). La filagrina forma una parte fundamental del cemento intercelular del
estrato granuloso y el corneo por lo que la alteracion de su funcion originard una
pérdida de la integridad de la barrera cutdnea expresandose clinicamente como la
aparicion de piel seca con fisuras y mayor riesgo de eczema (2,5).

Alrededor del 10% de individuos, sobre todo de descendencia europea son portadores
de una mutacion en este gen y se ha visto que aproximadamente el 30% de pacientes
con dermatitis atopica presentan mutaciones en este gen; debido a este porcentaje

también se deben tener en cuenta otras variante genéticas (5).

Factores ambientales: La dermatitis atopica es el resultado de la interaccion entre

factores ambientales y genéticos conocidos. Muchos autores opinan que el aumento de
prevalencia se debe sobretodo a los factores ambientales (4). La teoria de la higiene es
una de las méas aceptadas actualmente. En ella se plantea que la disminucion de la

exposicion en la infancia temprana a infecciones prototipicas provoca un aumento de la



susceptibilidad a las enfermedades atopicas (2). Ademas de éstos, también hay ciertos
factores como la pertenencia a clases econdmicas favorecidas, nivel cultural més
elevado y, el grado de urbanizacion, del area de la vivienda (4). Hay resultados
controvertidos en la literatura en relacion al papel de las vacunas, la lactancia materna,
uso de probioticos y prebioticos, el uso de antibioticos prenatales, la flora intestinal y la

vitamina D (7).

Fisiopatologia
Los mecanismos de produccién no estan claramente establecidos; actualmente estos se

centran en dos hipotesis que no son excluyentes entre si:

e Hipodtesis inmunoldgica:

En esta teoria se plantea que las lesiones inflamatorias en la dermatitis surgen a raiz de
un desequilibrio en los linfocitos T auxiliares de tipo 1,2,17,22 y en las células T
reguladoras (2). Ademas, los genes 5031 y 5933 también se encuentran relacionados
con la dermatitis atdpica y son los encargados de codificar citoquinas que regulan la
sintesis de la inmunoglobulina E: interleucina 4, interleucina 5, interleucina 12,
interleucina 13 asi como factor estimulante de colonias de granulocitos y macr6fagos.
Estas citoquinas son producidas principalmente por los linfocitos T auxiliares tipo 1y 2;
los tipo 1 principalmente generan aquellas que inhiben la produccion de IgE y los tipo 2
aquellas que aumentan su produccidon. En los pacientes con dermatitis atpica existe un

dominio determinado genéticamente de los linfocitos T auxiliares tipo 2 (5).

o Hipotesis sobre la disfuncion de la barrera de la piel:

Esta teoria se encuentra en relacion con el gen de la filagrina, debido a su alteracion, el
estrato cérneo y el granuloso de la piel pierden la unién entre los queratinocitos y, por lo
tanto se deshidrata produciéndose, una disfuncion de la barrera cutanea, dando lugar a
las lesiones de la dermatitis (2). Por otra parte, la pérdida de la integridad cutanea
también favorece el paso de sustancias potencialmente sensibilizantes como alérgenos y

toxicos (2,5).

Diagndstico
El diagnostico de la dermatitis atopica se basa principalmente en reconocer la clinica del

paciente (4). Los criterios diagnosticos mas utilizados fueron desarrollados en 1980 por

Hanifin y Rajka y, posteriormente fueron revisados por la Academia Americana de



Dermatologia, con el fin de simplificar el nimero de criterios y hacerlos mas utiles en la

préctica clinica (Tabla 1) (2).

Caracteristicas diagndsticas sugeridas por la Academia Americana de
Dermatologia

Caracteristicas esenciales: Deben estar presentes y si estan todos son suficientes para
el diagndstico.

e Prurito

o Cambios eczematosos con patron tipico y especifico de la edad:

-En lactantes y nifios; afectacion facial, cervical y en zonas extensoras.
-En adultos o a cualquier edad presencia de lesiones actuales o previas en
flexuras.
-Afectacion de ingles y regiones axilares.
o Curso crénico y recidivante

Caracteristicas importantes: Observadas en la mayoria de los casos, apoyan el
diagnostico

o Edad precoz de comienzo

o Atopia (reactividad de IgE)

o Xerosis

Caracteristicas asociadas:ayudan a sugerir el diagnostico
o Queratosis folicular/ictiosis vulgar/hiperlinealidad palmar
« Respuesta vascular atipica
« Acentuacion perifolicular/liquenificacion/prarigo
o Cambios oculares/periorbitarios
e Lesiones periauriculares/periorales

Por lo tanto, para el diagnostico, es necesario la realizacion de una historia clinica
completa destacando los antecedentes familiares del paciente, asi como exploracion
fisica general (5). Con respecto a los biomarcadores, actualmente no existe ninguno que
se pueda utilizar para diagnosticar o diferenciar la dermatitis atdpica de otros procesos.
El valor de la inmunoglobulina E es, actualmente, el biomarcador mas asociado, pero,
presenta varias limitaciones que no lo hacen fiable (5).

Finalmente, el diagnodstico de la dermatitis atopica debe incluir la exclusion de otras
enfermedades cutaneas que se pueden confundir con ésta o, coexistir y, entre ellas, cabe
destacar la dermatitis seborreica, dermatitis de contacto, psoriasis o infecciones como la

escabies (5).




Marcha atopica
La dermatitis atdpica suele presentarse como predecesora de otras enfermedades

relacionadas con la atopia, como son el asma, la rinitis alérgica vy, diversas alergias
alimentarias (5). El término de marcha atopica se utiliza para definir la progresion
sintomética que, generalmente, presentan estos pacientes. En un primer momento,

presentan dermatitis atopica y, posteriormente, pueden desarrollar asma y rinitis alérgica

(7).

Expresion clinica
El aspecto clinico de la dermatitis atopica puede variar dependiendo de varios factores,

como pueden ser la edad del paciente, el color de la piel, asi como la fase de la
dermatitis en la que este se encuentre (7). Tipicamente, la dermatitis atdpica se presenta
en tres fases clinicas diferentes en las cuales, las manifestaciones cutaneas varian (5):

o [Fase aguda: papulas eritematosas muy pruriginosas Yy, placas finas con
excoriaciones secundarias. Ademas, se observan vesiculas en zonas de piel
eritematosa y, también costras serosas (4).

o Fase subaguda: presentan papulas y placas eritematosas, con descamacion y
excoriaciones, como cambios secundarios (4).

« [Fase cronica: aparecen placas engrosadas hiperqueratésicas con liquenificacion

(con lineas cutaneas acentuadas), asi como prarigo nodular (4).

Ademas de la anterior clasificacion, la presentacion clinica se puede agrupar en tres
etapas, ya que segln la edad del paciente, suele aparecer un patron tipico de distribucién
(2):

o Dermatitis atopica en el lactante: suelen presentar lesiones cutaneas agudas
(Figs. 1 y 2). En el lactante que ain no ha empezado a gatear las lesiones se
observan en la cara, cuero cabelludo y, en las superficies extensoras de las
extremidades. Tras el inicio del gateo las zonas extensoras se rozan con

frecuencia, sobre todo las rodillas, que se ven mas afectadas (4).

Figura 1. Dermatitis atopica en dorso de Figura 2. Dermatitis atopica en la cara (9).
manos (8).



o Dermatitis atopica de la infancia (2-12 afios): Las lesiones cutaneas se
vuelven menos agudas, evolucionando hacia la cronicidad, apareciendo, en
mayor medida, en fosas antecubitales y popliteas, asi como en la zona posterior

del cuello. Ademas las manos se afectan con mas frecuencia que los pies (Fig. 3)

(4).

Figura 3. Dermatitis atdpica en region poplitea (10).

« Dermatitis atopica del adulto: Las lesiones que suelen estar presentes en esta
etapa son las cronicas, tipicamente se ven mas afectadas las flexuras pero las

lesiones pueden aparecer en cualquier parte del cuerpo (Fig.4) (4).

Figura 4. Dermatitis atopica con liquenificacion y
fisuras en brazos (11).

Las lesiones cutaneas de la dermatitis atOpica se asocian, ademds, a una serie de
caracteristicas clinicas como son:

o Prurito: es el sintoma principal de la dermatitis atopica, necesario para el
diagnostico (5). Con frecuencia es mas severo por la noche, lo que origina un
empeoramiento, ya que, durante el suefio no se es consciente del rascado (5).
Este sintoma puede estar provocado por varios factores, como los acaros del



polvo, el calor, el sudor, la lana, el estrés y ciertos alimentos, asi como por
algunas infecciones del tracto respiratorio superior (5). Tanto el rascado como el
frotamiento, originados por el picor, pueden producir placas liquenificadas v,
prarigo nodular (4).

o Xerosis: presencia de piel seca, descamativa, persistente y generalizada, sin
inflamacion, que aparece en el 78-98% de los pacientes con dermatitis atopica
(4). La alteracion de la barrera cutanea provoca una pérdida excesiva de agua a
través de la epidermis, que origina la deshidratacion (2).

o Ademas puede aparecer queratosis folicular, ictiosis vulgar, lineas de Dennie-
Morgan, hiperlinearidad palmoplantar, pitiriasis alba, queilitis, liquen simple
cronico y prurigo nodular (4).

Tratamiento
Es importante destacar que, la dermatitis atépica, hoy por hoy, no es curable y, en

muchas ocasiones, los pacientes experimentaran un curso cronico de la enfermedad (2).
El tratamiento se basa en tres pilares fundamentales: el cuidado de la piel, evitar los
desencadenantes conocidos y, el tratamiento farmacoldgico (12).

Para el cuidado de la piel es muy importante destacar el uso de emolientes, que deben
aplicarse con frecuencia durante el dia, ya que esto ha demostrado reducir la necesidad
de corticoides tépicos (2). Los emolientes actian como una capa oclusiva en la piel, que
evita la pérdida transepidérmica de agua. No actian de forma activa frente a la
enfermedad, pero si mejoran el estado de la piel y reducen el prurito. Los emolientes
utilizados por estos pacientes deben ser preferiblemente sin perfumes u, otras sustancias

que puedan actuar, potencialmente, como sensibilizadoras alérgicas (2).

Los corticoides tdpicos son considerados por muchos como el tratamiento de primera
linea en dermatitis atopica de moderada a grave, ya sea en nifios o, en adultos (2,4). Se
pueden utilizar para el tratamiento de brotes agudos o, como terapia de mantenimiento
para la prevencion de recaidas. En general, los corticoides de potencia baja y moderada
son los mas utilizados y, se suelen indicar para zonas del cuerpo en las que la piel es
fina como son la cara, axilas, ingles y, el area anogenital (2). Los corticoides sistémicos
se reservan para el tratamiento de reagudizaciones graves, siempre teniendo en cuenta

que el empleo crénico aumenta el riesgo de complicaciones sistémicas (4).



Por otra parte, actualmente los inhibidores de la calcineurina como son Tacrolimus y
Pimecrolimus se han aprobado para su uso en dermatitis atopica. Ambos son macrélidos
inmunomoduladores de uso topico cuyo principal efecto secundario es la sensacion de
quemazon en el area de aplicacion. Frente a esto, presentan capacidad antiinflamatoria
sin causar atrofia cutanea, como los corticoides tdpicos, por lo que su uso se ha
extendido para el tratamiento de zonas faciales, cuello y pliegues, asi como para zonas
que hayan sido tratadas anteriormente de forma repetida con corticoides (4).

Por su parte, la fototerapia ha demostrado mejorar la dermatitis atopica. Las terapias
con rayos UVB,UVA,UVAL de gran longitud de onda, UVB de banda estrecha, asi
como la combinacion de rayos UVB y UVA vy, la fotoquimioterapia con psoralenos se
han visto eficaces para el tratamiento del eczema generalizado (4). Debido a que estas
terapias ocasionan envejecimiento prematuro cutaneo, asi como aumento del riesgo de
cancer de piel, deben utilizarse con precaucion (2).

En dermatitis atdpica del adulto grave tratada con todos los escalones previos sin éxito
esta indicado el uso de ciclosporina oral, siempre y cuando no padezcan de enfermedad
renal ni hipertension arterial. El tratamiento se realizada de forma controlada y limitado
a 3-6 meses (1).

Finalmente, destacar el papel de los antihistaminicos orales. Se utilizan para el control
del prurito, si la picazon empeora de noche se prefiere utilizar los sedantes ya que son
utiles para romper con el ciclo prurito-rascado que impide el suefio (4). Los
antimicrobianos, tanto orales como topicos, estan indicados s6lo en aquellas personas
que presenten infeccion confirmada por bacterias, teniendo en cuenta principalmente al

Estafilococo aureus (7).

Calidad de vida
La dermatitis atopica produce una serie de sintomas que pueden tener un impacto

negativo en la salud tanto fisica como psicolégica (13). Se sabe que la dermatitis
atdpica, no solo provoca sintomas fisicos (prurito, incomodidad, disrupcién del suefio),
sino problemas emocionales y sociales. (14). Para un buen abordaje es importante
conocer la enfermedad e identificar qué factores pueden alterar la calidad de vida de los
pacientes.

La calidad de vida esta relacionada con la gravedad de la dermatitis, aunque no siempre
(15), por tanto, es importante poder valorar correctamente su impacto en cada paciente.



En la actualidad se han realizado diversos estudios que proporcionan evidencia de la
afectacion de la dermatitis atopica en la calidad de vida. Existen muchos cuestionarios
para poder valorar este impacto (cuestionarios generales, especificos para enfermedades
dermatoldgicas, especificos para la enfermedad) (13). El inconveniente es la
inexistencia de consenso en el uso de unos u otros, lo que dificulta poder comparar
diferentes estudios. En relacion con la dermatitis atopica dos de los cuestionarios mas
usados son DLQI (Dermatology Life Quality Index) y el CDLQI (Children Dematology
Quality Index) (adaptado para nifios). En ellos, en 10 preguntas se valora diferentes
dominios, como son los sintomas y sentimientos, actividades del dia a dia, tiempo libre,

trabajo y colegio, relaciones personales y tratamiento.

En un estudio con 117 adultos donde se les preguntd sobre la infancia, un 48,7 % de los
pacientes con dermatitis atépica mostré un impacto negativo en su calidad de vida. Si
separamos por severidad se observd que, en los pacientes con dermatitis grave, este
porcentaje ascendia al 82%.Cabe destacar que, comparando los grupos de moderado y
grave hay cuatro items del cuestionario que mostraron diferencias significativas: evitar
la intimidad (25% frente al 45% en las graves), faltar al colegio (9,4% frente al 28,8%),
hacer las cosas por uno mismo (12% frente al 31%) v, el cansancio fisico era menor en
el grupo de intensidad moderada (29% frente al 56%). Los pacientes informaron una
clara necesidad de obtener mas informacién acerca de los regimenes de tratamiento, la
mejora de la orientacion personal y, el asesoramiento del médico durante el tratamiento,
el contacto con otros pacientes y el apoyo psicoldgico (14).

Uno de los sintomas que mas afecta a los pacientes es el prurito. En un cuestionario
realizado online a 304 pacientes, el 91% respondid que su prurito era diario y, el 68%
mas de 4 veces al dia (13). Ademas, este sintoma resulta molesto. En un estudio en el
que respondieron 559 pacientes, el 63,2% manifestd que el prurito habia sido muy
molesto en el ultimo afio. El prurito esta relacionado con la calidad de vida, ya que se ha
asociado ademas con cansancio, impotencia, alteracién psicoldgica. El cansancio
muchas veces se debe a las dificultades que ocasiona para dormir (13).

Otro de los aspectos mas importantes, es la verglienza que sufren los pacientes por el
aspecto de su piel, generando problemas de autoestima. En un estudio realizado en
pacientes universitarios, un 58% de los pacientes manifestaron diferentes niveles de

estigmatizacion. En otro estudio realizado en pacientes de diferentes paises, un 44%



refirio sentir verglienza por su aspecto y, hasta un 53% mostré preocupacion por ser
visto en publico (12).

La estigmatizacion tiene impacto en las actividades sociales y la realizacion de deportes.
Una revision de 117 nifios con dermatitis atopica mostro que, hasta el 35% afirmo evitar
actividades sociales y un 43% no realizar algin deporte.

La dermatitis atopica tiene consecuencias negativas en la calidad el suefio, teniendo una
duracién menor en pacientes con dermatitis grave. Esto puede dar lugar a una peor salud
fisica (13).

Otro de los efectos que se ha evidenciado es la falta al colegio o trabajo como
consecuencia de la enfermedad. También influye en la eleccidn de ciertos trabajos, hasta
un 38% de 100 pacientes afirmaron no haber elegido el trabajo deseado debido a la
enfermedad (enfermeria, cirugia, cocina, peluqueria...). Otra encuesta, realizada a 1088
pacientes, mostré que un 11% se habia sentido discriminado en el trabajo debido a la
dermatitis. (13).

Otro de los aspectos importantes son las relaciones, tanto con familiares, como con sus
parejas. En este sentido, de 1098 adultos entrevistados, el 21% afirmé haber tenido
dificultades por la enfermedad (13).

En un estudio llevado a cabo en Catalufia, se seleccion6é una muestra de 6186 pacientes
con dermatitis atopica para evaluar el impacto econémico de ésta, estimando un gasto
medio de 1504 euros por persona y afo, pero habiendo una diferencia significativa entre
los distintos grupos de gravedad (leve, moderada y grave), siendo el gasto medio en

estos grupos ,de 811, 2165 y 3686 euros, respectivamente (16).

Dafio acumulado en el curso de la vida
De acuerdo al modelo biopsicosocial, una enfermedad es el resultado de varios factores

(biologico, psicologico y social) (17) En las enfermedades cronicas hay que sumar el
tiempo que son expuestos a ciertos factores, para poder darle un enfoque longitudinal
(17).

En los estudios anteriormente mencionados, se ha medido como afecta la enfermedad en
un momento determinado.

En los dltimos afios ha surgido un nuevo concepto, el deterioro acumulado de la vida,
CLCI por sus siglas en inglés (Cumulative Life Course Impairment). Se trata de un
concepto novedoso que aparece por primera vez por parte de Kimball y colaboradores

en 2010 en la psoriasis (18).



Muchos autores describen que la psoriasis altera la calidad de vida y esto se ha
evidenciado en muchos estudios sobre calidad de vida relacionado con la salud (HrQoL)
(18). Sin embargo, estos datos se miden en un momento concreto de la vida de los
pacientes.

El concepto de dafio acumulado en la vida intenta estudiar como influye la psoriasis en
el transcurso de la enfermedad, de la trayectoria vital con la enfermedad y, no solo en un
momento determinado. Se basan en la evidencia que existe de que, la psoriasis tiene
comorbilidades fisicas y psicoldgicas y, estigmatizacion. Ademas, hay evidencia de que
la afectacidn social y econdmica provoca un impacto negativo (7).

Por todo ello, proponen este concepto para indicar la acumulacion de afectacién a lo
largo de la vida de las comorbilidades fisicas y psicolégicas, estigma y, las
consecuencias econdémicas y sociales, que pueden suponer, para los pacientes con
psoriasis, un riesgo de no vivir sus vidas en su mayor potencial. Sin embargo, en la
actualidad no hay escalas Utiles y validadas como screening, que sirvan para valorar este
concepto.

A pesar de que se origina para estudiar las psoriasis, se puede extender al resto de
enfermedades crénicas. Se trata de un concepto novedoso por lo que no hay mucha
bibliografia al respecto. Sin embargo, ya en 2010 Elian y colaboladores quisieron
estudiar el Curso de la Vida (CoL) en pacientes adultos con dermatitis atpica durante
su infancia, siendo el primer estudio que aplica cuestionarios para evaluar el curso de la
vida en dermatitis atdpica (14). Utilizaron un cuestionario para evaluar el curso de la
vida (restrospectivo sobre el desarrollo y metas en la infancia, para investigar a adultos
18-30 afios, que crecieron con la enfermedad y, compararlo con compafieros sin
enfermedad), uno de calidad de vida, el Skindex-29 y, un cuestionario acerca de la
enfermedad (para clasificarla en moderada y grave).

Teniendo en cuenta todos los nifios con dermatitis atdpica recogidos, no hubo
diferencias con el grupo control. No hubo diferencias en las metas alcanzadas segun el
cuestionario del Curso de la Vida, que valoraba el desarrollo de autonomia, psico-sexual
y social. Sin embargo, los nifios que crecieron con dermatitis atopica grave, si
mostraron un retraso en su desarrollo social. Mostraron durante los estudios de primaria
y secundaria, pasar menor tiempo libre con sus amigos, respecto el grupo control y, al
grupo de dermatitis atépica moderada. También mostraron tener menos amigos frente a

los pacientes con enfermedad moderada.



Comparando el grupo de pacientes graves con el grupo control si se objetivaron
diferencias significativas en ciertos apartados del desarrollo social, como por ejemplo
pertenecer menos a clubs deportivos del colegio (14).



Hipotesis

La dermatitis atdpica produce un dafio acumulado en la vida de los pacientes.

Objetivo Principal

Investigar las alteraciones que la dermatitis atdpica produce en la vida de los pacientes.
Objetivos Secundarios

. Estudiar las posibles relaciones entre los datos epidemiol6gicos del paciente
(edad, sexo, profesion, baja laboral, etc.) y, el dafio acumulado a causa de la dermatitis
atopica.

. Estudiar las posibles relaciones entre las caracteristicas de la enfermedad

(severidad, tiempo-evolucidn, localizacién de las lesiones, tipo de tratamiento, etc..) y el

impacto acumulado que estos factores han ejercido sobre la vida del paciente.



Material y métodos

Disefio

Estudio observacional transversal.

Se valoraron pacientes diagnosticados de dermatitis atdpica que acudieron a la consulta
de dermatologia del Complejo Hospital Universitario de Canarias. Se disefid un
Protocolo que se present6 en el comité ético del CEIC del CHUC con fecha del 5 de

Diciembre de 2018 vy, recibié su visto bueno (Anexo 1).

Poblacion del estudio

Criterios inclusion:
« Pacientes, tanto mujeres como hombres mayores de 18 afios, con diagndstico de
dermatitis atopica.
» Pacientes capaces de entender y contestar los cuestionarios del estudio.
« Pacientes que firmen el consentimiento informado disefiado para el estudio.
Criterios de exclusion:
e Pacientes menores de 18 afos.
e Pacientes que no sean capaces de leer o contestar adecuadamente los
cuestionarios.

e Pacientes que rehdsen la firma del consentimiento informado.

Fuente de informacion

La fuente de informacion ha sido, tanto la historia clinica, como los datos obtenidos del

Cuaderno de Recogida de Datos disefiado para el estudio (Anexo2).

Variables

Variable principal de valoracion:

. Estudio del dafio que la enfermedad produce en la vida de los pacientes.
Variables secundarias:

. Datos epidemioldgicos: edad, sexo, zona de residencia, nivel de estudios,
profesidn, asi como si tiene trabajo o pareja en el momento de la recogida de datos.
Dentro de la zona de residencia se establecen dos variables urbano en el que se incluyen
Santa Cruz de Tenerife y La Laguna y rural que son el resto de pueblos de la isla.

. Se valoran antecedentes personales de interés aparte de la dermatitis atopica.



. Antecedentes de enfermedades mentales que hayan necesitado tratamiento

psiquiatrico o psicoldgico.

. Habitos toxicos (tabaco/alcohol/otras drogas).

. Diagnostico inicial de la enfermedad cutanea.

. Caracteristicas de las lesiones: tipo, duracion, localizacion y prurito.

. Tiempo transcurrido hasta tener un diagnostico.

. Tratamiento actual de la enfermedad cutanea.

. Se valora sentimientos, preocupaciones, repercusion, elementos de apoyo y

aquellos que han dificultado el sobrellevar la enfermedad.

. Cuestionario de 26 preguntas disefiado por la epidemidloga Francesca Sampogna
(15) para valorar el dafio acumulado en el curso de la vida; en él se valoran 5 dominios.
Cada pregunta tiene una puntuacion de 0 a 3 (O:falso, 1: casi falso, 2:casi cierto y 3:

cierto). Por lo que la puntuacién va desde 0 a 72.

Educacion y trabajo; preguntas 1-7

1. No he estudiado lo que me hubiera gustado por culpa de mi enfermedad

2. He perdido afios en el colegio o en la universidad por culpa de mi enfermedad

3. No puedo trabajar por culpa de mi enfermedad

4. No he podido tener el trabajo que me hubiera gustado por culpa de mi
enfermedad

5. He perdido muchos dias de trabajo por culpa de mi enfermedad

6. He perdido mi trabajo por culpa de mi enfermedad

7. He ganado menos dinero del que hubiera podido por culpa de mi enfermedad

Relaciones sociales; preguntas 8-12

8. Tengo menos amigos por culpa de mi enfermedad

9. Tengo problemas para relacionarme por culpa de mi enfermedad

10. Tengo problemas sexuales por mi enfermedad

11. No estoy con la pareja que me hubiera gustado por culpa de mi enfermedad

12. No he tenido hijos por mi enfermedad

Vida social; preguntas de la 13-19
13. He tenido que rechazar muchas actividades sociales por mi enfermedad
14. No he practicado deporte por mi enfermedad



15.  No he practicado el deporte que me hubiera gustado por mi enfermedad
16.  No vivo donde me hubiera gustado por mi enfermedad

17.  He perdido mucho tiempo de mi vida por mi enfermedad

18.  He viajado menos de lo que me hubiera gustado por mi enfermedad

19.  No me he puesto los vestidos o los zapatos que me gustaban por mi enfermedad

Mecanismos de afrontamiento; preguntas de la 20-23
20.  He usado farmacos psicotropos por mi enfermedad
21.  He bebido mucho alcohol por mi enfermedad

22.  He fumado por mi enfermedad

23.  He usado drogas por mi enfermedad

Ambito Emocional; preguntas 24-26

24.  He estado mas triste de lo que lo hubiera estado sin mi enfermedad

25.  He sido menos extrovertido de lo que hubiera sido sin mi enfermedad

26.  He tenido menos confianza en el futuro de lo que hubiera tenido sin mi

enfermedad.

Tamafio muestral

Recogimos una muestra de 13 pacientes, de los cuales 3 fueron excluidos del estudio.
Dos de ellos porque eran de reciente debut y, por tanto, uno no tenia un diagnostico

definitivo y otro porque no pudo rellenar la encuesta final.

Recogida de datos

Los datos se recogieron en un solo centro, en concreto, el Servicio de Dermatologia del
Complejo Hospital Universitario de Canarias. En este estudio se utilizé un Cuaderno de
Recogida de Datos en papel (Anexo 2), disefiado para este Proyecto por parte de los

investigadores, de manera directa.

Tras la recogida de datos, estos fueron introducidos en una hoja de célculo de Excel y,
posteriormente pasados al programa estadistico SPSS versidn 25, donde llevaron a cabo

prueba estadisticas.



Resultados
Se ha recogido una muestra de 10 pacientes con Dermatitis Atdpica Severa, 7 hombres
y 3 mujeres (Fig. 5), de entre 18 y 59 afios, con una media 34,90 afios (Fig. 6). De los

encuestados 7 residen en medio urbano y 3 en rural.

Barras simples de Edad (afios)

Mecka =348
Desviacion esténdar = 14,286
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Figura 5. Distribucidn por sexos Figura 6. Histograma segun la edad

Se trata de pacientes con dermatitis atopica, en su forma mas grave que, en la
actualidad, presentan lesiones localizadas, en un 100% de ellos, en brazos y piernas,
90% en el tronco, 80% en el cuello y 70% presentan lesiones en cuero cabelludo, cara,
manos y pies (Fig. 7). En cuanto al tratamiento el 70% utiliza tratamiento tdpico y
sistémico, un 20% so6lo se encuentra con tratamiento tépico y, el 10% sdlo con

tratamiento sistémico.
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Figura 7. Localizacion de las lesiones



Revisando el nivel de estudios alcanzado por los pacientes de la serie, encontramos que,
tres de ellos realizaron estudios hasta educacion secundaria obligatoria (ESO), tres hasta
bachillerato (3), uno de ellos realizé un ciclo formativo y por ultimo tres realizaron una
carrera universitaria.

En la actualidad, de los encuestados, 5 de ellos trabajan, 2 estan en paro, 2 siguen

estudiando y uno esta jubilado.

Hay que destacar la presencia de otras enfermedades, aparte de la dermatitis atdpica en
tres pacientes, uno de ellos tiene diabetes mellitus tipo 1y, dos de ellos, presentan asma.
Con respecto al empleo de tratamiento psiquiatrico o psicolégico en nuestra muestra,
solo un paciente estaba, actualmente en tratamiento psiquiatrico. Otro paciente estuvo
en el pasado, con ambos y, uno sélo con tratamiento psicologico.

Dentro de los habitos toxicos, un paciente afirma ser fumador y consumidor de alcohol,
cuatro solo fumadores y, los cinco restantes niegan habitos tdxicos.

La edad de comienzo de los sintomas va desde los tres meses hasta los 45 afios, siendo
mas frecuente el debut en la infancia y adolescencia. La edad media de nuestra muestra
fue de 14,19 afios, con una desviacion estandar de 17,17 afios.

Por otro lado, la duracién de la enfermedad oscila entre los 4 afios y los 58 afios, siendo
la media en nuestra muestra de 20,70 afios con una desviacion de 15,50 (Fig. 8).

Media = 20.7
Desviacion estandar = 15,55
N=10
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Figura 8. Tiempo de evolucion de la enfermedad en afios

El diagnostico de la enfermedad se realizo, en la mayoria de casos, antes del afio de la
aparicion, salvo en un caso que se tardd un afio y medio y, otro caso que se tardd hasta

cuatro afios.



En relacion con las preguntas sobre sentimientos, preocupaciones, repercusion,
elementos de apoyo y aquellos que han dificultado el sobrellevar la enfermedad, se
observd que, ocho de los diez pacientes refirieron que les incomodaban sintomas, tales
como el dolor o el picor, siete dijeron que la visibilidad de las lesiones también les
afectaba y, sélo dos, mencionaron la dificultad y, las consecuencias del tratamiento. Sin
embargo, cuando se les preguntd sobre qué les preocupaba del tratamiento, ocho
personas dijeron que eran sus efectos secundarios. El coste del tratamiento preocupaba a
tres pacientes y, solo uno estaba preocupado por el incumplimiento.

La mitad de los pacientes se sintieron comprendidos por los médicos, otros cuatro no
siempre Y, s6lo uno refirid no sentirse asi, sin verse una tendencia clara en nuestra
muestra a que se relacione con el dafio acumulado.

Es interesante ver como la enfermedad afecta, en el 90% de los pacientes, en alguna de
las respuestas de la pregunta 20 sobre como les ha influido la enfermedad. A tres la
enfermedad le ha desgastado y, a uno de ellos, ademas, le ha dado méas inseguridad. A
cinco pacientes le ha hecho mas fuerte, aunque uno refiere también que le ha dado
inseguridad y, s6lo uno afirma que no le ha afectado, hecho que resulto interesante, ya
que obtuvo una de las puntuaciones mas altas en el cuestionario y, ademas es el Unico
que en la actualidad esta en tratamiento psiquiétrico.

La familia es el principal apoyo de los pacientes con dermatitis atopica (7/10), aunque
en el total de pacientes con pareja (cuatro), refieren a ésta Ultima también como un
apoyo. Por otro lado, lo que mas les ha dificultado la dermatitis atopica a los pacientes,
es la sociedad (6/10).

A 4/10 les preocupa la visibilidad de las lesiones, a cinco les preocupa el tratamiento, a
tres el gasto econémico vy, a tres la influencia que puede tener en el trabajo, a uno el
tiempo invertido, a tres el rechazo social y, a uno la influencia en la pareja.

La pregunta acerca de que les gustaria, resultd que solo tres pacientes sefialaron la
respuesta “No me hubiese ocurrido”. Sin embargo, seis respondieron “se curase”, de l0s
cuales, s6lo uno marco, la respuesta anterior. El hecho que no todos marcasen “no me
hubiese ocurrido” puede deberse a la aceptacion como un proceso cronico de los
pacientes y, seria interesante indagar en los motivos por los que no marcaron esa
respuesta.

El principal objetivo del estudio era evaluar el dafio acumulado en pacientes con
dermatitis atopica durante su vida utilizando una escala para valorar distintos aspectos,
obteniendo las siguientes puntuaciones (Tabla 2).



Cuestionario de dafio acumulado

Media Desviacién

z

o 3 60 1,265
0 3 80 1,135
(4] 3 110 1197
4] 3 70 1,262
[+] 3 1.40 1,430
[+] 3 80 1.7
1] 3 90 1,449
(4] 3 60 1,075
0 3 70 1,252
4] 3 50 1,080
0 0 00 000
0 0 00 000
[+] 3 1,40 1,265
(4] 3 1,30 1,337
0 3 90 1.287
[+] 3 A0 966
4] 3 1.70 1,337
0 3 1.00 1,333
0 3 1,30 1,337
20 He usado fArmacos psicotropos por mi enfermedad 0 3 60 1.265
21. He bebido mucho alcohol por mi enfermedad [+] 2 30 675
22 He fumado por mi enfermedad o 2 30 675
nmmmawmlm 0 0 .00 000
| 24, He e3tado mas tiste de 10 QUe hublora #313do $in mi enfermedad 0 3 2,00 1,414
.'ammmmunmmnmmm 0 3 2.00 1,247
26, He 1nido Menos conflanza en el AAUO 0@ 1o Que hublera 1enido sin mi enfermedad 0 3 1,80 1,398

Tabla 2: Puntuaciones medias por pregunta en el cuestionario de dafio acumulado

Préacticamente todas las cuestiones han recibido puntuacién por algunos de los
pacientes, destacando también, que no hay ninguna que se hubiera viso afectada en
todos. Sin embargo, las preguntas 11,12 y 23 (tabla 2), acerca de no haber estado con la
pareja deseada, no haber tenido hijos o, el consumo de drogas debido a la enfermedad,
respectivamente, fueron falsas en todos los casos, aunque la 11 y la 12 pueden estar
limitadas, ya que la mitad de pacientes se encuentran en una etapa de la vida donde las
decisiones sobre estas cuestiones pueden no haberse producido todavia.

Por otro lado, las preguntas 24 y 25 (tabla 2), que hacen referencia a haber estado mas
triste y haber sido menos extrovertido debido a la enfermedad, perteneciendo ambas al
bloque de impacto emocional, obtuvieron ambas una media de 2, siendo esta la
puntuacién media mas alta obtenida en el test, la que mas impacto presenta.

Analizando la suma de todas las preguntas se obtuvo una puntuacion minima de 3 y una
méaxima de 43, con una media de 23,10 y, una desviacion de 15,60, lo que sugiere que la
dermatitis atopica produce un dafio acumulado en la vida de los pacientes, aunque con
amplia variabilidad, objetivable mediante el cuestionario (tabla 3).

Si analizamos las respuestas por bloques y paciente obtenemos la siguiente tabla.



[Paciente 1 11(52%)
Paciente 2 3(14%)
IPaclen‘te-i
Paciente 4
Paciente 5
Paciente &
|Paciente 7
|Paciente 8
Paciente 9

Tabla 3. Puntuaciones por dominios y puntuacion total de cada paciente

Hay tres de los cinco dominios que se valoran, con una clara tendencia a verse
afectados: aquellos relacionados con la educacién y el trabajo, la vida social y, sobre
todo, el impacto emocional. Las relaciones sociales y el afrontamiento obtienen
puntuaciones mas bajas (tabla 3).

La puntuacién total de cada dominio es diferente, por lo que si estandarizamos para
poder compararlas, obtenemos la siguiente grafica donde se muestra lo anteriormente

descrito (figura 9).
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Figura 9. Media #* Error estdndar por blogues

Ademas, analizando cual de las cinco categorias tiene mayor correlacion con la
puntuacién total, obtenemos que la educacién y trabajo, la vida social y el impacto
emocional tienen una Rho de Spearman de 0,872, 0,833 y 0,715 respectivamente (Tabla
4).



Comparando las categorias hemos observado una correlacion entre la educacion y
trabajo y la vida social con el impacto emocional con una Rho de Spearman de 0,644 y
0,676, siendo ambas significativas (Tabla 5).

Correlacién entre la puntuacion total y las distintas categorias

811 24-26
17 Eduation R&lacionas 1315 Vida 2023 Mal impacho
¥ trabajo parsonalas social aframtarmianto amocional
Fho dé Spaarman Puntuacién total ar 415 B33 288 7
] 233 o3 255 A0

Tabla 4. Correlacion entre puntuacion total y las distintas categorias

Correlaciones entre categorias

812 24-26

Relaciones 13-19Vida 20-23 Mal impacto

personales socia afronfamiznto emocional
Rho de Spearman  1-T Eduacion y trabajo AN G54 AN JEd4
226 a7 214 045
B-12 Relacionas A6 -, 293 AT
bt 208 A1 288
13-19 Vida social o7 JGTE
T 032
20-23 Mal afrontamienio 106
AT

Tabla 5. Correlacion entre las distintas categorias

Cabe destacar que los pacientes 5,7 y 10 obtuvieron una puntuacion baja en el impacto
emocional, de 0,1 y 0 respectivamente sobre 9, siendo estos pacientes los que menor
puntuacion total obtuvieron (tabla 3). El paciente 5, debutd a los 45 afios, cuando las
estrategias de supervivencia y los apoyos sociales pueden afectarse menos, que en
edades mas tempranas. Por otro lado, los pacientes 7 y 10 debutaron en la infancia,
destacando que ambos en la pregunta 20 de la hoja de recogida de datos, acerca de

coémo les ha influido la enfermedad, contestaron que les habia hecho mas fuertes.

A pesar de que no hay una correlacion clara entre el mal afrontamiento y la puntuacién
total, debido a las bajas puntuaciones de la primera, los pacientes 1,5,8 y 9 contestaron
distinto de 0 en el blogue de afrontamiento, siendo los pacientes 1,8 y 9 los que mayor
puntuacion total obtuvieron. Si analizamos al paciente 5, observamos que se trata de un
paciente de inicio tardio (42 afios) con 5 afios de evolucidn, por lo que ciertas preguntas

del cuestionario relacionadas con la infancia no son evaluables.



Esto ultimo sugiere que la edad de inicio puede infravalorar la puntuacion de algunos

dominios debido a la ausencia de enfermedad en esas etapas de la vida

Al comparar el tiempo de
evolucion que han tenido
nuestros  pacientes y la
puntuacion total del
cuestionario observamos que
no hay una tendencia clara que
indiqgue que mayor tiempo
signifique mayor alteracion del

dafio acumulado

Figura 10. Grdfico de dispersion entre tiempo de evolucion y puntuacion
total

Las puntuaciones mas altas en el cuestionario las han presentado pacientes sin mas

comorbilidades, por lo que en nuestra muestra, no resulté ser un aspecto determinante

en el dafo acumulado de la vida

Por otro lado, dentro del empleo de habitos toxicos como medidas de afrontamiento

solo una de los pacientes fumadores afirma una asociacion leve del habito con la

dermatitis. La Unica persona consumidora de alcohol, si que lo asocia levemente.

Finalmente, al tratarse nuestra muestra de pacientes con dermatitis atdpica severa

mostrando lesiones en multiples localizaciones no hemos encontrado una tendencia

clara a que esto se relacione con puntuaciones totales altas.(figura X).



Discusion

El dafio acumulado en la vida de los pacientes con enfermedades crénicas es un
concepto muy reciente por lo que la literatura es escasa. Asi mismo, no existen adn
cuestionarios validados, por lo que, hoy en dia no se puede medir de manera adecuada
ni comparar distintas enfermedades entre si.

Al igual que Kimball (18) al crear el concepto para hablar de la psoriasis, parece 16gico
que la dermatitis atopica al ser una enfermedad cuténea de curso crénico y, de comienzo
generalmente en la infancia, sea una clara candidata a beneficiarse de la investigacién
sobre este dafio acumulado con el fin de mejorar el manejo y llevarlo a cabo desde un
punto de vista multidisciplinar.

La dermatitis atpica tiene un impacto negativo medido en diversos estudios de calidad
de vida, afectando a la socializacion, la estigmatizacion, el trabajo, el impacto
econdémico. Hemos podido observar en nuestra muestra como la mayoria de items del

cuestionario estaban alterados, en al menos alguno de los pacientes.

Sobre este concepto hay estudios llevados ademas de en psoriasis, en el vitiligo, heridas

cronicas, melanoma y epidermiolisis bullosa.

Segun Kruger, el bienestar de los pacientes con vitiligo no se asocio con la edad de
aparicion de la enfermedad. Ademas, sefiala que los pacientes con un inicio mas tardio
parecen atribuir mas al estrés psicologico los cambios en el curso de la. Por otro lado,
en aquellos con un inicio mas temprano son mas probables la evitacién de situaciones y
la estigmatizacion(19). En 2013 Augustin describe los posibles factores de riesgo para
desarrollar un dafio acumulado. Sobre la cronicidad de la enfermedad afirma que no
tiene por qué ser un predictor de dafio acumulado sino que depende de como los
pacientes afronten esta situacion. Pero si que habria que tenerlo en cuenta, ya que los
pacientes pasan un mayor tiempo expuestos a situaciones que supongan un dafio
acumulado (20). En un estudio aleman el comienzo temprano de la psoriasis no fue
predictor para una mayor afectacion en la edad adulta (21). En nuestra muestra no
hubo una tendencia clara a mayor afectacion cuanto méas temprano se hubiera realizado

el diagndstico.

En otro estudio se encontré que la duracion de la enfermedad se asociaba a un mayor
deterioro de la calidad de vida, medido con el Skindex-29 (22). Sin embargo, en otro

estudio utilizando el cuestionario Dermatology Life Quality Index (DLQI), las



puntuaciones mas altas no se correlacionaron con el tiempo desde el diagnostico(23). Lo
mismo que ocurre en nuestro trabajo donde no hubo una correlacion clara entre el

tiempo de evolucion y las puntuaciones totales.

En el estudio realizado por Evers AW y colaboradores (24) se llega a la conclusién de
que, al menos el 30% de los pacientes que sufren enfermedades cutanea cronicas, tales
como psoriasis y dermatitis atépica sufren un aumento de los niveles de ansiedad y de
depresion, pudiendo considerarse éstos como grupos en riesgo psicoldgico. Estos
resultados concuerdan con las respuestas obtenidas en nuestra muestra, ya que el
impacto emocional fue el dominio que se vio claramente mas afectado, destacando
sobre todo las preguntas relacionadas con haber sufrido més tristeza y, haber sido
menos extrovertidos a causa de la enfermedad.

Existen claras evidencias, obtenidas mediante cuestionarios de calidad de vida, de que la
incidencia de alcoholismo en pacientes con psoriasis es mayor que en la poblacion
general. Ademas, hay datos que demuestran el aumento de esta relacién a medida que lo
hace la gravedad de la enfermedad cutanea.(18) Esto difiere de la tendencia encontrada
en nuestra muestra, ya que sélo un paciente afirmaba consumir alcohol y este consumo
tenia una pequefa relacion con la dermatitis atopica.

En el estudio realizado por Brenninkmeijer y cols. en 2009 (14) donde estudiaron el
curso de la vida en adultos con dermatitis atdpica, preguntando sobre su infancia,
observaron diferencias significativas entre los pacientes con dermatitis atdpica
moderada y severa. En cambio, en muchas de las cuestiones no encontraron diferencias
entre la dermatitis moderada y el grupo control. Nuestra muestra se compuso de
pacientes con dermatitis atopica severa. Podria resultar interesante usar el cuestionario
propuesto por Francesca Sampogna en grupos de distinta severidad para ver si existen
diferencias en el dafio acumulado en el curso de la vida.

Por otro lado, Piaserico y cols. proponen aplicar el dafio acumulado en la vida a los
tumores de la piel. Afirma que los pacientes tratados de estos tumores pueden llegar a
considerarse como una enfermedad de curso crénico que, por ende, genere un dafio
acumulado, ya que ocasiona miedo a la recidiva, puede provocar un cambio en el estilo
de vida o tener repercusion laboral. Es interesante ver como enfermedades que, a priori
no parecen que puedan provocar un dafio acumulado, se pueden beneficiar del estudio

de estos aspectos (25).



El dafio acumulado en la vida de los pacientes es un concepto muy relevante para
entender mejor como les afectan las enfermedades, 1o que puede resultar interesante de
cara a plantear dianas terapéuticas, mas alla del simple tratamiento farmacologico, que
consigan mejorar la calidad de vida para intentar disminuir el impacto que la

enfermedad pueda tener en el transcurso de sus vidas.



Conclusiones

o En nuestra muestra, la edad actual, la edad de inicio y el tiempo de evolucion, no
parecen estar relacionados con el dafio acumulado.

e Los dominios con mayor puntuacion y, por tanto mas afectados en los pacientes,
son la educacién y trabajo, actividades sociales y el impacto emocional.

e Las personas con mayor puntuacion en el dominio de afrontamiento fueron las
que mayor puntuacion total obtuvieron.

o La educacion y el trabajo y la vida social estan relacionadas con un mayor
impacto emocional.

« El impacto emocional fue el dominio con mayor puntuacién por pregunta, por
tanto, el aspecto mas alterado en la vida de los pacientes. Ademas, aquellas
personas con puntuaciones bajas tenian una puntuacion total baja, por tanto
mostraban menos dafio acumulado en sus vidas.

o Lalocalizacion de las lesiones no result6 ser determinante a la hora de evaluar el
dafio acumulado.

o En nuestra muestra, las comorbilidades no fueron determinantes de una mayor

puntuacion total.



Limitaciones del estudio

e Muestra limitada

e Ausencia de grupo control ya sea con dermatitis atopica leve o con poblacion
general

e Ausencia de literatura con la que comparar los resultados al ser un concepto
novedoso

e Uso de un test no validado en espafiol para valorar el concepto

e Uso de palabras de dificil comprension en el cuestionario destacando la pregunta
en el cuestionario de de dafio acumulado en el curso de la vida sobre el uso de

psicotropos.



¢ Qué he aprendido durante este TFG?

= Realizar un protocolo de trabajo de investigacion

» Recogida de datos mediante los cuestionarios realizados de forma directa a los
pacientes nos ha ayudado a aprender a desenvolvernos y a explicar de forma
entendible las preguntas realizadas.

= Elaborar una hoja de Excel para su posterior uso, asi como el uso del programa
SPSS.

= Valorar como la dermatitis atopica puede dar lugar a una afectacion en la vida de
los pacientes que puede condicionar ciertas decisiones importantes de la vida.

= Dar mucha mas importancia debido a lo anterior no solo al tratamiento
farmacoldgico si no también al psicolégico/psiquiatrico ya que realmente si las
enfermedades se abarcaran desde un primer momento en conjunto el impacto en

muchas areas de la vida del paciente disminuiria.
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Anexos

Anexo 1: Propuesta del trabajo de fin de grado aprobada por el comité de ética de
investigacion con medicamentos del CHUC.
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Medicina, solicitan la admision de su proyecto trabajo fin de grado ttulado “Estudio sobre
€l dafo acumuiado en fa vida de ios padientes con dermatitls aldrgica de contacte’,
dirigido por la Doctora Marta Garcia Bustinduy cuyo  esquema de trabajo se resume
debajo, para ser presentado y evaluado como trabajo fin da grado en la convocatora de
Junio (primer lamamiento) de 2018
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: Ve B Tutori Marta Garcia Bustinduy

Esquema de trabajo (mdximo 150 palabras)

La dermatitis alérgica de contacto es una reaccién de hipersensibilidad tipo IV que
se produce por el contacto de determinados alérgenos con la piel. Se trata de una
enfermedad que, con frecuencia, afecta a zonas visibles como cara 0 manos y,
puede dar lugar a un deterioro psicosocial importante en su evolucitn, lo que so ha
visto reflefado en estudios acerca de la calidad de vida El dafio acumulado en el
curso de la vida es un concepto novedoso que valora el impacto de una
enfermedad sobre el curso de la vida. No se puede medir directamente, por lo que
so trata de identificar pacientes con riesgo. Para ello en este trabajo hemos
elaborado una encuesta para intentar identificar posibles factores que provoquen
en pacientes con dermatitis alérgica de contacto un deterioro en su vida, para asf
poder mejorar el abordaje terapéutico de éstos.




Anexo 2: Cuaderno de recogida de datos

CUADERNO DE RECOGIDA DE DATOS
“Estudio sobre el dafio acumulado en la vida de los pacientes con dermatitis atépica”
CLCI-DERM-2018-01

ENCUESTA GENERAL:

. Sexo:

. Varén 2. Mujer

.Edad: ____ afios

. Lugar de residencia:

. Rural 2. Urbano

. Nivel de estudios:

. Sinestudios 2. Primaria 3. ESO 4. Bachillerato 5. Universidad 6. Ciclo formativo
. Trabaja o estudia en la actualidad:

. Si, trabajo. Especificar profesion:

. Si, estudio. Especificar curso:

.No a)Paro b) Jubilacion
. ¢ Tiene pareja en la actualidad?

. Si 2. No

U =S <> B O N N R e & B N N N O I N T

. ¢Ha tenido o tiene enfermedades importantes?
1. Si, actualmente 2. Si, pasadas 3. No

Especificar enfermedad:

8. ¢Ha estado o esta en tratamiento?

1. Si, psiquiétrico en la actualidad 2. Si, psicoldgico en la actualidad.

3. Si, psiquiatrico en el pasado 4. Si, psicologico en el pasado 5. No
9. Habitos toxicos:

1. Tabaco 2. Alcohol 3. Otro tipo de drogas 5. No

ENCUESTRA SOBRE LA ENFERMEDAD

10. Tipo de enfermedad cutanea:

11. ¢ A qué edad comenzaron los sintomas de su enfermedad cuténea?

12. ¢ Las lesiones aparecieron en zonas visibles? Si es asi,

¢donde?



1.Cara 2. Tronco 3. Brazos 4. Manos 5. Piernas 6. Pies 8. No lo recuerdo

13. ¢ Cuénto tiempo pas6 desde que comenzaron sus sintomas hasta que le diagnosticaron
la enfermedad? meses

14. ¢ Recuerda cdmo se sintié cuando le diagnosticaron la enfermedad?

1. Asustado/a 2. Triste 3. Enfadado/a 4. Inseguro/a 5. No lo recuerdo

6. Otro:

15. Cuando le diagnosticaron su enfermedad ¢en qué &mbito tuvo mas repercusion?
1. Familia 2. Pareja ~ 3.Amigos 4. Trabajo/Estudios 5. Deporte

6. Actividad social (salidas o fiestas, ir a la playa o piscina...)

7. Ninguno

16. ¢Cuanto tiempo pasé hasta que notd mejoria con el tratamiento?
meses

17. ¢ Qué le incomoda maés en su enfermedad? Puede marcar varias

1. Los sintomas (dolor, picor...) 2. Su visibilidad o aspecto estético

3. La dificultad o consecuencias del tratamiento

18. ¢ Qué es lo mas que le ha preocupado/ le preocupa del tratamiento de su enfermedad?
1. El coste 2. El cumplimiento 3. Los efectos secundarios 4. Nada

19. ¢Ha sentido comprension por parte de los médicos sobre la repercusién de su
enfermedad?

1.Si 2. No 3. No siempre
20. ;Como le ha influido su enfermedad?

1. Me ha desgastado 2. Me ha hecho mas fuerte 3. Me ha dado inseguridad 4. No me ha
influido

21. ;Qué o quién le ha ayudado a sobrellevar tu enfermedad?: puede marcar varios
1. Mi familia 2. Mi pareja 3. Misamigos 4. Mi religion 5. El deporte
6. Otros:

22. ¢Qué o quién le ha hecho mas dificil sobrellevar su enfermedad?
1. Mi familia 2. Mi pareja 3. Misamigos 4. Mireligion 5. La sociedad
6. Otros:

23. De mi enfermedad, me ha preocupado/ me preocupa:

1. Su visibilidad 2. Tratamiento 3. El gasto econdmico 4. El tiempo invertido 5.
Influencia en el trabajo 6. Influencia en la pareja 7. El rechazo social

24. Me gustaria que mi enfermedad:
1. No me hubiese ocurrido 2. No se viera 3. No tuviera riesgo en mi vida 4. Se curase

5. Tuviera un mejor tratamiento. 6. Se investigase mas 7. Fuese méas conocida en la
sociedad



8. Fuese aceptada por la sociedad

DERMATITIS ATOPICA

25. Tipo clinico de dermatitis:
26. Localizacion de las lesiones:
1. Cuero cabelludo 2. Cara 3. Cuello 4. Brazos 5. Manos 6. Tronco 7. Piernas 8. Pies

9. Otro:

27. Tratamiento actual de la dermatitis atopica:
1. Ninguno 2. Tratamiento tépico 3. Fototerapia. 4. Tratamiento sistémico (via oral).

Cuestionario de Dafilo Acumulado en el Curso de la Vida

Francesca Sampogna

1. No he estudiado lo que me hubiera gustado por culpa de mi enfermedad

2. He perdido afios en el colegio o en la universidad por culpa de mi

enfermedad

3. No puedo trabajar por culpa de mi enfermedad

4. No he podido tener el trabajo que me hubiera gustado por culpa de mi
enfermedad

5. He perdido muchos dias de trabajo por culpa de mi enfermedad

6. He perdido mi trabajo por culpa de mi enfermedad

7. He ganado menos dinero del que hubiera podido por culpa de mi

enfermedad

8. Tengo menos amigos por culpa de mi enfermedad

9. Tengo problemas para relacionarme por culpa de mi enfermedad

10. Tengo problemas sexuales por mi enfermedad

11. No estoy con la pareja que me hubiera gustado por culpa de mi

enfermedad

12. No he tenido hijos por mi enfermedad

13. He tenido que rechazar muchas actividades sociales por mi enfermedad

14. No he practicado deporte por mi enfermedad

15. No he practicado el deporte que me hubiera gustado por mi enfermedad

16. No vivo donde me hubiera gustado por mi enfermedad

17. He perdido mucho tiempo de mi vida por mi enfermedad

18. He viajado menos de lo que me hubiera gustado por mi enfermedad

19. No me he puesto los vestidos o los zapatos que me gustaban por mi




enfermedad

20. He usado farmacos psicotropos por mi enfermedad

21. He bebido mucho alcohol por mi enfermedad

22. He fumado por mi enfermedad

23. He usado drogas por mi enfermedad

24. He estado maés triste de lo que lo hubiera estado sin mi enfermedad

25. He sido menos extrovertido de lo que hubiera sido sin mi enfermedad

26. He tenido menos confianza en el futuro de lo que hubiera tenido sin mi

enfermedad.

Respuestas: 0.- falso, 1.- casi falso, 2.- casi cierto, 3.- cierto

(Sampogna F. Setting Up a Life Course Questionnaire. En: Cumulative Life Course Impairment
and its assessment. Linder MD, Kimball AB, eds. Curr Probl Dermatol, Basel, Karger, 2013,
vol 44, pp 67-73)
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