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1. Introduccidn

La Dermatitis atopica (DA) es una enfermedad de la piel cada vez més presente en la
sociedad, que tiene un impacto fisico, emocional, psicoldgico y social, especialmente en el
paciente adulto. En este estudio se quiere conocer con mayor profundidad la realidad social de los
pacientes con DA y cdmo les esta afectando a su calidad de vida a través de la entrevista de 14

pacientes adultos.

Este TFG se realiza por una motivacion que surge hace mas de 4 afios, cuando se inicia un
blog, “Dermaheroes”, para compartir experiencias sobre la DA y sobre como superarla y llevarla
mejor (Anexo XVI1). El blog tuvo buena acogida y desde entonces se ha estado ofreciendo apoyo
e informacién a una comunidad que ha ido creciendo poco a poco. Tras varios afios, que coinciden
con el aprendizaje a lo largo del Grado de Trabajo Social, se decide formalizar en el verano de
2015 la labor que se estaba llevando a cabo en este blog y se crea la Asociacion “Dermaheroes”
(Anexo XVIII), donde se desarrollan las mismas funciones con mayor compromiso y algunas
actividades nuevas, como la realizacion de entrevistas telefonicas y video llamadas. Fruto de este
desarrollo, se identifica que los pacientes con DA y sus familiares sufren carencias tanto en su
calidad de vida como en su tratamiento, donde el trabajador social puede intervenir. Por esta razon,
se decide aprovechar el Trabajo de Fin de Grado (TFG) de Trabajo Social como vehiculo para
conocer la realidad social del paciente con DA y en consecuencia, sentar unas bases que sirvan
de justificacién para la propuesta de una nueva perspectiva de intervencion en el paciente con DA,
que incluya el ambito social como principal reclamo, asi como la realizacién de mas estudios al

respecto.

En primer lugar, se plantean los objetivos y las hipotesis, asi como la metodologia, que
incluye el muestreo y la seleccion de los participantes, la técnica de recogida de datos, el método
de analisis de datos utilizado, los aspectos éticos y el cronograma y temporalizacion. A
continuacion se realiza una revision bibliografica que constituye el marco tedrico en que se
enmarca el trabajo. Seguidamente se presentan los resultados y se lleva a cabo el analisis y la
interpretacion de los datos. Finalmente se realizan las conclusiones del trabajo y se procede a la

bibliografia.
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2. Objetivos

Los objetivos se han determinado en base a la revision bibliogréafica realizada, teniendo en
cuenta ademas el interés social y la relevancia para la practica profesional dermatoldgica.

Se establece como objetivo principal:
— Conocer la realidad social del paciente adulto con DA.
Se establecen como objetivos secundarios:

— Estudiar como la DA afecta a la calidad de vida del paciente.

— Comprender la perspectiva del paciente con respecto a su enfermedad.

— ldentificar las esferas que se ven afectadas en la vida del paciente con DA.

— Proponer intervenciones sociales concretas a desarrollar con el paciente con DA.

— Analizar como se puede desarrollar Trabajo Social Clinico con el paciente con DA.

3. Hipotesis

Las hipdtesis se han establecido en base a la revision bibliogréfica realizada:

e LaDA afectaal desarrollo y mantenimiento de las relaciones y de las redes sociales.
e La DA afecta a nivel laboral.

e LaDA limita al paciente en algunas actividades relacionadas con el trabajo, el ocio
y su vida diaria.

e Labusqueda de un tratamiento eficaz es compleja y frustrante para el paciente.

e Existe menos conciencia de DA en adultos que de DA en nifios.

e Los apoyos Yy recursos sociales para el enfrentamiento de la DA son insuficientes.
e No existe intervencion social profesional en el tratamiento de la DA.

o El aspecto visible de la DA y el rechazo social preocupan al paciente.

e La DA altera el suefio del afectado y de sus familiares.

e La concienciacién de la sociedad sobre la DA es insuficiente.
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4. Metodologia y disefo de la investigacion

Se han seleccionado a 14 participantes adultos (> 18 afos) de ambos sexos con eccema
atépico como muestra de esta investigacion. Se utiliza la metodologia cualitativa a través de la
entrevista como técnica cualitativa de recogida de datos. EI método cualitativo de analisis de datos
es el Framework Method. A continuacion se explican los aspectos éticos relacionados con la
investigacion. Finalmente, se detalla el cronograma y temporalizacion de la investigacion

sefialando las tareas y los hitos.

4.1. Muestreo y seleccion de participantes

Se realiza la seleccion de 14 participantes adultos (> 18 afios) de ambos sexos con
eccema atdpico. Los pacientes se seleccionan mediante procedimiento de aleatorizacién simple
de entre los pacientes registrados en la Unidad Clinica de Dermatologia del Hospital de
Alcafiz. Los participantes son entrevistados en la sala que el Grupo Aragones de Investigacion en

PsicoDermatologia tiene en la Unidad Clinica de Dermatologia del Hospital de Alcafiiz.

Los participantes son adultos con eccema atopico. Se decidid seleccionar a pacientes
adultos debido a la inexistencia de estudios y de bibliografia, ya que la mayoria de las
investigaciones se centran en el estudio de la problematica en los nifios. Sin embargo, la
prevalencia de DA en adultos es alta y puede estar en torno a 1/3 de la de los pacientes < 18 afios
pacientes, siendo de vital importancia dedicar al colectivo de adultos afectados tanta atencion
como al de los nifios, ya que las problematicas asociadas revisadas en la bibliografia son similares,

e incluso en algunas areas mayores.

4.2.  Técnica de recogida de datos

Se utiliza la metodologia cualitativa, que permite la produccion de datos descriptivos
recogidos mediante un conjunto de técnicas a través de las palabras de las personas y de la conducta
observable. Esta metodologia se caracteriza por ser inductiva, holistica, interactiva, reflexiva,
naturalista, abierta, humanista y rigurosa. (Taylor y Bodgan, 1992). La técnica cualitativa
escogida para la investigacion es la entrevista semi-estructurada, utilizada con un doble
objetivo: por un lado, para recoger informacion; por el otro lado, para conocer la realidad social

del usuario. La entrevista como técnica para recoger informacion se considera como uno de los

7
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instrumentos de investigacion mas efectivos en la investigacion con fines descriptivos y analiticos
(McCrakent, 1991); como técnica para conocer la realidad social del usuario, la entrevista
permite aproximarse a como ven el mundo los sujetos estudiados, comprender su terminologia y
su modo de juzgar, asi como captar la complejidad de sus percepciones y experiencias
individuales, construyendose un marco dentro del cual el usuario puede expresarse con sus propias
palabras (Patton, 1990) en el contexto de la DA. Para la realizacion de la entrevista semi-
estructurada se desarrolla un guion simple (Anexo V) que recoge una lista de los temas a tratar,
siendo el orden en que se abordan los temas, el modo de formulacion de las preguntas, la
profundizacion en alguna de ellas o el desarrollo de nuevos temas no previstos por el guion, de
libre decision y valoracion del entrevistador. Esta tipologia de entrevista concede amplia
libertad al investigador y garantiza al mismo tiempo que se van a discutir los temas relevantes y

que se van a recoger todas las informaciones necesarias (Corbetta, 2007).

El Dr. Marrén en su consulta, antes de realizar las entrevistas, informa a todos los
participantes de la investigacion del proceso que se va a seguir, entrega el documento de
informacidn para el paciente (Anexo VII1) y obtiene antes del inicio de cualquier procedimiento
del estudio su consentimiento por escrito a través del documento de consentimiento informado

(Anexo VIII) elaborado al efecto.

A continuacién, los pacientes son acompafiados a la planta inferior donde el entrevistador
les espera en la sala que previamente ha sido preparada y acondicionada para las entrevistas con
el objetivo de crear un clima adecuado que favorezca la comunicacion. La sala esta bien iluminada
por luz natural y ventilada, dispone de una mesa central donde el paciente entrevistado y el
entrevistador se sentaran uno en frente del otro en el lado més cercano a las ventanas y donde
el material audiovisual, que consiste en una camara de video con tripode y de un micréfono, se
sitla a la izquierda del entrevistador y a la derecha del paciente entrevistado, en un punto medio
al lado de la mesa central (Anexo 1X). ElI micréfono es entregado al paciente para que se lo acople
en el cuello de la vestimenta antes de realizar la entrevista para que la recepcion del sonido sea
optima. En el Anexo X se puede conocer la lista de los pacientes entrevistados, que son citados
con una hora y cuarto o una hora de separacion aproximadamente entre cita y cita, con
descansos para la comida y durante dos dias, en Alcafiiz. A comienzo de cada entrevista se realiza
una pequefia presentacion del entrevistador y se confirma que el paciente esta informado de la
investigacion y ha dado su consentimiento y finalmente se procede con el resto de la entrevista,

que serd transcrita fielmente.
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4.3. Meétodo de analisis de datos

Se realiza de acuerdo a los principios del Framework Method, método comunmente
utilizado en el analisis tematico y tratamiento de la informacién en la investigacion cualitativa
mediante entrevistas semi-estructuradas (Pope, Ziebland, Mays, 2000). EI Framework Method fue
desarrollado por los investigadores Jane Ritchie y Liz Spencer de la Unidad de Investigacion
Cualitativa del Centro Nacional de Investigacion Social de Reino Unido a finales de la década de
los afios 80 para su uso en la investigacion de politicas sociales (Ritchie, Lewis, 2003). En la
actualidad se utiliza ampliamente en otras areas y su popularidad se ha incrementado
especialmente en los estudios relacionados con el area de la salud (Jones, 2000). Este método
permite investigar a partir de las ideas iniciales o temas que surgen de forma deductiva de la
revision bibliogréfica, al mismo tiempo que se identifican nuevas ideas que emergen de los datos
obtenidos de forma inductiva, en un proceso sistematico de constante comparacion de los datos
de cada caso; este proceso se asemeja al método comparativo constante caracteristico de la
Grounded Theory o Teoria Fundamentada, un método de analisis y tratamiento de datos en la

investigacion cualitativa que guarda similitudes con el Framework Method (Glaser, Strauss, 1967).

El procedimiento de analisis de datos comienza con la transcripcion de las entrevistas.
Cuando los datos se han registrado mediante medios audiovisuales, es un paso fundamental y
necesario la realizacion de su transcripcion, cuya cantidad y exactitud debe ser acorde al
objetivo de la investigacion para un adecuado analisis de los datos (Strauss, 1987). Esta
transcripcion absorbe tiempo y energias que podrian invertirse con mayor provecho en otras fases
de la investigacion (Flick, 2004). En consecuencia, se han omitido, por tratarse de informacion
irrelevante que complica la comprensidn lectora de la entrevista y en favor de un mejor manejo
y maés féacil lectura, los siguientes aspectos: intervenciones del entrevistador, pasajes de escasa
relevancia, repeticiones, muletillas, pausas accidentales, titubeos y falsos arranques; procurando
que ello interfiera lo menos posible en el rigor cientifico de acuerdo a un grado bajo de edicion,

respetando el orden del discurso y sin hacer ninguna clase de adicion (Farias, Montero, 2005).

En el Anexo XI se puede acceder a la lectura de las transcripciones. Los participantes de
la entrevista se han representado mediante abreviaturas. El entrevistador se ha representado
mediante la abreviatura “E”. El paciente entrevistado se ha representado mediante la abreviatura

“P”. En una de las entrevistas uno de los pacientes contd con un intérprete cuya palabra, se
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establecid, podia considerarse como la palabra del paciente. El intérprete se ha representado

mediante la abreviatura “I”.

Para comprobar que la informacion se ha recogido en las transcripciones adecuadamente,
se realiza una segunda entrevista de control, llevada a cabo por el Dr. Marron, que transmite a
cada paciente la informacion que contiene las transcripciones. Los pacientes estan de acuerdo con

la informacion recogida.

El procedimiento de analisis de datos continta con la codificacion de las transcripciones.
Se procede a la lectura y re-lectura linea por linea de las transcripciones y se utilizan cdédigos
representados mediante abreviaturas, que describen los aspectos relevantes de la transcripcion.
Este proceso inductivo se conoce como open coding o codificacion abierta y se realiza desde
tantas perspectivas como es posible hasta que no emergen nuevos cddigos (Saldafia, 2009). El
proceso consiste en fragmentar los datos para luego agruparlos en conceptos generales y mas
amplios llamados categorias o familias. Durante el proceso, se comparan continuamente los datos
para dar lugar a nuevos cddigos y categorias que emergen fruto de esta revision y comparacion
constante, lo cual posibilitara la elaboracién de los resultados y el analisis e interpretacion de esta

investigacion.

La herramienta de software que se ha utilizado para llevar a cabo el proceso de
codificacion es el Atlas.ti. Segun Mayorga, este software se utiliza para facilitar el analisis de
datos cualitativos, especialmente para investigaciones relacionadas con las ciencias humanas y
sociales (2014). Esta herramienta ha sido util en el mantenimiento ordenado de los datos y de
los documentos, dado el gran volumen de texto que habia que manejar a lo largo de las 14
transcripciones, permitiendo un acceso mas rapido a los mismos gracias a la sencillez de su interfaz
(Anexo XIX). También ha hecho més fluido el establecimiento de codigos y su agrupacion en
categorias, asi como su revisién y comparacion constante. Atlas.ti ofrece méas herramientas y
posibilidades, pero debido a la limitacidén en tiempo y conocimiento sobre el uso del software, se

ha realizado el aprendizaje basico y funcional para esta investigacion.

4.4.  Aspectos éticos

Un codigo etico se rige por unas normas y criterios de calidad a través de los cuéles expresa
la pretension de un colectivo de desarrollar una actuacién competente y cualificada que otorga

credibilidad y prestigio ante el usuario y ante el conjunto de la sociedad (Bermejo, 2002). De esta

10
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forma, el Codigo Deontoldgico del Trabajo Social de Espafia sirve a esta investigacion de guia y
fundamento para el desarrollo de una intervencion que valora la confianza con el paciente y
respeta su derecho de confidencialidad, asi como compromete al investigador al deber de secreto

profesional.

Segun el articulo 48 del capitulo IV del Codigo Deontologico del Trabajo Social de Esparia
(2012, p.15), “la confidencialidad constituye una obligacion en la actuacién del/la trabajador/a
social y un derecho de la persona usuaria, y abarca a todas las informaciones que el/la profesional
reciba en su intervencion social por cualquier medio”, entendiéndose por informacion
confidencial, segun el articulo 50 del mismo, aquella que es de carécter personal y que el usuario

no quiere que sea revelada.

De esta forma, antes de realizar la primera entrevista con el usuario, se le informa de su
derecho a la confidencialidad, segun el articulo 52 del Cdodigo Deontolégico del Trabajo Social
de Espafia (2012, p.16), “el/la profesional del trabajo social informara a la persona usuaria durante
las intervenciones sociales significativas de su derecho a la confidencialidad de la informacién
obtenida y de los limites del secreto profesional”. Segtn el articulo 53 del Codigo Deontolégico
del Trabajo Social de Espafia (2012, p.16), el trabajador social se compromete a recabar
informacion de calidad, siendo esta la necesaria y 1o mas exacta posible, y siendo respetuoso y
responsable en su obtencion. Para ello, se transmite a cada usuario en una segunda entrevista de
control, la informacion que fue obtenida en la primera, de forma que es posible comprobar si se ha
recogido la informacién adecuadamente y reajustarla en caso de que sea necesario; el trabajador
social también se compromete a obtener el consentimiento del paciente, a informar sobre la
cesion de la informacidn y a advertir su caracter confidencial, ya que sélo puede usarla para el
fin solicitado, pudiendo haber responsabilidades en caso contrario. Para informar al paciente de la
investigacion y de su caracter confidencial, asi como para obtener el consentimiento, se ha
elaborado el “Documento de informacion para el paciente” y el “Documento de consentimiento
informado” a partir de las plantillas proporcionadas por el Comité Etico de Investigacién Clinica

de Aragon.

Toda la informacion recogida se trata conforme a lo establecido en la Ley Organica 15/99,
de proteccién de datos de caracter personal. En la base de datos del estudio no se incluyen datos
personales ni ningun otro dato con el que se pueda identificar al paciente, al que se le identifica
por un codigo que solo el investigador puede relacionar con el usuario. Solo el investigador tiene

acceso a los datos de la historia clinica del paciente y nadie ajeno al centro puede consultarlo.

11
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La participacion en este estudio no supone ningun riesgo para la salud del paciente. El
paciente no recibe ninguna compensacion econdémica por su participacion, salvo la contribucién

al avance del conocimiento y al beneficio social.

Como resultado de este compromiso ético, se solicita al CEICA (Comité Etico de
Investigacion Clinica de Aragon) la evaluacion de este trabajo académico (Anexo XVI) a lo que

el CEICA emite el preceptivo dictamen favorable (Anexo XV).

4,5.  Cronogramay temporalizacion

El cronogramay la temporalizacion se adjuntan en el Anexo XI11. El programa utilizado

para la realizacién del cronograma y la temporalizacion es el Microsoft Office Timeline.

Se han sefialado las tareas realizadas durante los diferentes periodos, que corresponden
a: busqueda bibliogréafica, entrevistas, transcripcion entrevistas, codificacion entrevistas, analisis
e interpretacion, finalizacion del TFG y conclusiones. La “finalizacion del TFG” se refiere a la
realizacion de tareas varias como la introduccidn, la elaboracion e inclusion de los anexos, la

atencion a los aspectos formales de presentacién y entrega, entre otros.

También se han sefialado los hitos mas importantes a lo largo del periodo de desarrollo
de la investigacion. Las “reuniones” se refieren a aquellas realizadas con el Dr. Marrén y la Dra.

Tomas y las “tutorias” se refieren a aquellas realizadas con el Dr. Eito.
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5. Marco teérico

Para entender como se puede abordar la Dermatitis Atopica (DA) desde el Trabajo Social
es vital definir en qué consiste esta patologia. Para la comprensién de terminologia médica y la
contextualizacion de otros conceptos utilizados a lo largo de esta investigacion se ha elaborado un
documento de “Conceptos” (Anexo XIV), cuyas definiciones corresponden a las otorgadas por la
Real Academia Espafiola (RAE).

La enfermedad fue descrita por primera vez en 1808 por Williams y mas tarde, en 1844,
por Hebra, que hacia referencia a la naturaleza flexural de las lesiones cutaneas y al picor que
producian. Brocq y Jacquet la denominan neurodermatitis por la importancia del factor nervioso
en algunos pacientes (Vasquez, 2002).

El término “atopia” viene del griego a-topos que significa “fuera de lugar” (Maldonado,
2008; Grimal, Taube, 2002; Vasquez, 2002) y es el nombre que se le dio para destacar que tiene
un origen desconocido, ya que sus causas no han sido todavia determinadas con exactitud en la

actualidad.

La DA es una enfermedad cronica y recidivante, que se caracteriza en cuanto a
sintomatologia, por la aparicion de eccemas, picor y sequedad en la piel (Kirschbaum et al., 1997;
Véasquez, 2002; Peroni et al., 2008; Maldonado, 2008).

A dicha sintomatologia se le adjunta el fendmeno conocido como ciclo picor-rascado, por
el que el rascado alivia el picor y produce una sensacion placentera que hace que el paciente vuelva
a rascarse (Bar, Kuypers, 1973). Tal y como afirma el Dr. Torrelo (2015a), el rascado de las

lesiones cutaneas produce heridas, lo cual también aumenta el riesgo de infeccion.

Existen muchas controversias con respecto a la etiopatogenia de la enfermedad.
Anteriormente se daba mas importancia a factores externos tales como la lactancia materna, la
flora intestinal y el papel de los probidticos y otros alérgenos alimentarios; en la actualidad se esta
dando mayor relevancia a la genética y a las anomalias intrinsecas de la piel (Hudson, 2006). Segun
la Guia de tratamiento de la DA en el nifio (2011), la etiopatogenia de la enfermedad se basa en
tres pilares, que actuan e interrelacionan constantemente, contribuyendo a la gravedad y cronicidad
de la enfermedad: la predisposicion genética, la disfuncion de la barrera cutanea y la inflamacion

persistente de la dermis.
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Cabe remarcar que la DA no es una enfermedad rara, sino muy comun. Atendiendo a su
epidemiologia, McHenry, Williamson y Bingham (1995) establecen que la DA afecta al 5-15%
de los nifios en edad escolar y entre el 2-10% de los adultos. Entre el 10-20% de las consultas
dermatoldgicas son de DA y el 30% de estas en atencion primaria. En algunos medios de
comunicacion tales como el periodico digital ABC se publica que en las Gltimas tres décadas la
incidencia de la DA se ha triplicado en Espafia; en la misma nota de prensa, el Dr. Moreno (2012)

explica que afecta al 15% de la poblacion y de estos casos, un 90% son nifios.

El Trabajo Social tiene mucho que decir en la intervencion con pacientes con DA y sus
familiares, ya que la enfermedad les afecta no sdlo fisica, sino también psicoldgica, emocional
y socialmente y sin embargo apenas se interviene desde estos campos, como comprobaremos mas
adelante. A continuacion vamos analizar como la DA afecta practicamente a todas las esferas de

la vida, tales como la esfera social, familiar, laboral, econdmica y fisica.

La Dra. Escribano da respuesta a tres cuestiones de suma importancia: por qué la
enfermedad esta tratandose de forma incompleta, por qué no hay una adherencia adecuada al

tratamiento y por qué este es complejo y a veces frustrante para el paciente:

“Sin embargo, es probable que continle tratdndose de forma incompleta; las
consultas sobrecargadas, la necesidad de un tiempo razonable para dar una
explicacion adecuada sobre el curso crénico de la enfermedad, la necesidad de
transmitir y perseverar en la importancia del autocuidado, la necesidad de
comprender que precisaran cuidados continuados de la piel, la fobia de los pacientes
y sus familiares a los tratamientos con corticoides t6picos y mas recientemente la
preocupacion por los efectos secundarios de los inmunomoduladores han
contribuido a que los pacientes presenten un auténtico recelo a los diferentes
tratamientos y a que estén infratratados. Ademas, a esto hay que afiadir que no se
explica bien la correcta forma de administracion de las cremas, especialmente en
los brotes, por lo que entre unos y otros no se puede conseguir una adecuada
adherencia al tratamiento. Ademas, si la enfermedad tiene un curso grave el
tratamiento sera complejo y muchas veces frustrante, y tendran que intervenir
otros profesionales como dermat6logos y alergélogos a lo largo de su evolucion.”
(Escribano, 2009, p.11-12).

Como hemos dicho anteriormente, a nivel fisico, social, psicolégico y emocional existe un
impacto en el paciente. Asi lo demuestra Ortiz et al (2014) en el estudio DATOP (Dermatitis
ATOPica), donde se analiza la DA desde la perspectiva del paciente. En este estudio se concluye
que de los pacientes con DA estudiados, el 70% se siente cansado y triste por el impacto de la
enfermedad en su vida; el 78,4% se siente irritable por los continuos sintomas; el 89% se siente

impotente ante la enfermedad y el 81% esta preocupado por su aspecto fisico.
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El Dr. Torrelo (2015b), uno de los dermatélogos participantes en el estudio DATOP, afirma
en un articulo para Saludemia que la DA afecta notablemente a la vida cotidiana, porque la piel
pica, duele y ello los envuelve en un constante sufrimiento. Ademas, el aspecto visible de la

enfermedad afecta mucho a la autoestima ya que les estigmatiza.

Actualmente vivimos bajo el prisma de una cultura que sobrevalora la piel lisa y perfecta
en contraste con una piel sucia y desfigurada, por lo que esto puede conllevar ademas de
estigmatizacion, rechazo social, limitaciones sociales y evitacion social, factores que se suman a
otros tantos estresantes en la vida del paciente (Grimal, Taube, 2002). Ademas, apunta el Dr.
Torrelo (2015b), hay ciertas tareas o actividades que no pueden realizarse ya que la
enfermedad no se lo permite, como por ejemplo, ciertos deportes que les exigen una libertad de
movimiento que la DA restringe. Como consecuencia de ello se sienten frustrados ya que su piel
les est4 condicionando su vida, lo que pueden y lo que no pueden hacer. En la encuesta del estudio
DATOP citado anteriormente, se concreta que al 80% de pacientes les limita sus actividades
ociosas, mientras que a un 60%o les limita sus actividades escolares y a un 37% en el trabajo o

el colegio.

Sin embargo, este gran impacto a nivel social no queda ahi, pues también repercute
psicoldgica y emocionalmente al mismo tiempo y por ende, en su salud mental (Kiebert et al,
2002). En particular, los nifios presentan problemas de comportamiento como una mayor
dependencia, limitaciones en la participacion en deportes, miedo y alteraciones en el suefio con
somnolencia diurna y dificultades en la escolarizacion como consecuencia (Weisshaar et al, 2008).
Ademas, segin Schmitt et al (2011) los menores de 10 afios presentan un riesgo mayor de
desarrollo de trastornos de déficit de atencion e hiperactividad (TDAH) asi como trastornos
conductuales y emocionales si existen problemas del suefio asociados. Las alteracion del suefio
es un factor importante que afecta de manera global a la Calidad de Vida Relacionada con la Salud
(CVRS), ya que un mal descanso nocturno aumenta la fatiga diurna, puede producir alteraciones
del humor, afecta tanto al rendimiento escolar como laboral y en las relaciones sociales (Bender,
Leung, 2005).

Por otra parte, no hay que olvidar que la DA también conlleva un coste econémico en los
tratamientos, ya que la mayoria de ellos no estan financiados o no lo estan adecuadamente, por lo

que se trata de un aspecto que también debe ser tenido en cuenta (Ellis et al, 2002).

Ante este preocupante escenario el Trabajo Social Clinico puede actuar. Podemos definir

al trabajador social clinico como a aquel que esta cualificado para proveer, de forma autdnoma,
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servicios directos de diagndsticos, preventivos y de tratamiento a individuos, familias o grupos
que se ven amenazados por estrés social, psicologico o deterioro de su salud (Gomez, 2000). La
Dra. Chescheir (1984) desarrolla cinco areas caracteristicas del Trabajo Social en las que el

trabajador social tiene competencias, teniendo en cuenta las particularidades de lo clinico:

Ilustracion 1. Areas caracteristicas del Trabajo Social (Chescheir, 1984)

El trabajo de terapia con grupos mediante actividades
relacionadas con la enfermedad

El trabajo con los recursos necesarios para mejorar la situacion del
paciente

Elaboracién propia.

En primer lugar, el trabajo con el paciente en el contexto de su situacion social. Como
hemos visto anteriormente, la DA tiene un impacto en la calidad de vida relacionada con la salud
(CDRS), concretamente en el funcionamiento social y en el bienestar social, de una forma
similar a como lo hacen otras enfermedades crénicas y dermatolégicas (Kiebert et al, 2002). Por
tanto, es importante lograr un ajuste entre el individuo y el sistema social. Se trata de establecer
un equilibrio entre las necesidades personales y las oportunidades que ofrece la vida para
satisfacerlas. Para ello es necesario relacionar al paciente con los recursos de su entorno y crear
un medio de comunicacion entre el individuo y el sistema social, con el objetivo de cambiar las

condiciones sociales para adecuarlas a las necesidades del paciente.

En segundo lugar, el trabajo con la familia como medio de ayuda. Segun Escartin (1992)
las relaciones entre los miembros de la familia se mantienen y son mantenidas a través de los
procesos del sistema familiar, como la comunicacidon, los roles y las normas. Cuanto mas
congruentes son estos procesos, mas funcional es el sistema familiar. Sin embargo, las dificultades
gue presenta el paciente por su enfermedad, tales como cambios de humor, aislamiento o
sentimientos de rechazo, afectan a la congruencia de estos procesos, obstaculizando la
funcionalidad de un sistema familiar que no esta preparado para hacer frente a ello, haciéndose
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necesaria la intervencion familiar desde el Trabajo Social. Ello supone la revision de los patrones
de comportamiento de la familia para adecuarlos a las necesidades del paciente, lo cual puede ser

costoso debido a que conlleva, en ocasiones, a desafiar el sistema de creencias de la familia.

Podria decirse que vivir con DA constituye toda una filosofia de vida debido a la cantidad
de cambios en el estilo de vida a los que el paciente y sus familiares tienen que hacer frente para
intentar adaptarse a la situacion, por lo que resulta vital la educacion del paciente y de la familia
en ello. El Dr. Laguna (2013) explica la importancia de que el paciente conozca la enfermedad y
su funcionamiento, no bastando con tener informacion, sino siendo necesario educacion en
ello, con el fin de que los pacientes puedan ser autonomos, sin depender de estar continuamente
acudiendo al médico. Para ello, es preciso movilizar los recursos tanto internos como externos del

paciente y de sus familiares a fin de conservar el funcionamiento de la familia y evitar su deterioro.

Sin embargo, no solo se trata de trabajar con la familia como medio de ayuda para el
paciente, sino también como medio de ayuda para los familiares mismos, ya que las
consecuencias sociales y psicologicas de la enfermedad también repercuten en ellos (Chamlin,
Frieden, Williams, Chren, 2004), puesto que incluso llegan a suponer alteraciones psicoldgicas
como ansiedad o depresion (Moore, David, Murray, Child, Arkwright, 2006). Los padres de nifios
afectados sufren un gran cansancio fisico y emocional como consecuencia de la constante
atencion y cuidados que los nifios requieren, influyéndoles en las relaciones familiares y en el
rendimiento laboral (Dennis, Rostill, Reed, Gill, 2006). En una investigacion con el objetivo de
evaluar el bienestar psicosocial y calidad de vida de los padres con hijos con DA, Warschburger,
Buchholz y Petermann (2004) concluyen que los padres sufren un mayor estrés en la crianza de
estos nifios, por el mayor tiempo y energia que requieren; también se concluye que esto tiene un
profundo impacto en lo emocional y en el bienestar social de muchos padres, subrayando la
importancia de un tratamiento psicoldgico destinado a ayudarles en la capacidad para hacer frente
al estrés y a la tension social. Ferreira, Miller y Hericka (2006) realizan un estudio similar a tres
familias, en el que se asocian las percepciones de los padres con elementos relacionados con la
dinamica familiar en la DA, concluyendo que los aspectos psicologicos y sociales influyen en la
relacion familiar, asi como en la frecuencia e intensidad de los sintomas en el paciente debido
a la presion, lo cual ademas interfiere en los procesos del sistema familiar que hemos visto

anteriormente, concretamente en la comunicacién familiar.

En tercer lugar, el trabajo de terapia con grupos mediante actividades relacionadas

con la enfermedad. EIl potencial del grupo radica en la relacion que establecen entre si sus
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miembros, asi como en la situacion misma, que es contexto y medio de ayuda para el individuo y
para el grupo como tal (Vinter, 1967). La participacion en un grupo se ofrece a personas que
comparten una situacion o problema, como la DA, para que a través del mismo y con la ayuda del
trabajador social consigan mejorar su funcionamiento social, que se ha visto mermado por la
enfermedad. Konopka (1963) define el Trabajo Social de grupo como un método que ayuda a sus
miembros a través de experiencias constructivas de grupo, lo cual les permite enfrentarse a sus
problemas personales, de grupo y de comunidad. Gracias a este intercambio de experiencias y
de feedback, el paciente y sus familiares pueden conocer diferentes perspectivas de un mismo
problema. En la actualidad se enfatiza el papel de ayuda mutua en el contexto del grupo, asi como
la influencia del grupo para empoderar socialmente a sus miembros. Ademas, a traves del grupo
sus miembros pueden potenciar habilidades sociales que les ayudan a conocerse mejor a si mismos

en relacion con la enfermedad y a su entorno en sus relaciones interpersonales.

La tipologia de grupos que interesan por sus cualidades para la intervencion con pacientes

con DA son los grupos socioterapéuticos y los grupos socioeducativos:

“Grupos socioterapéuticos: se utilizan desde el Trabajo Social para tratar aquellos
aspectos que confluctian y producen sufrimiento a las personas, o les impide
desarrollar sus capacidades, afectos, relaciones y responsabilidades sociales. La
intervencién socioterapéutica va dirigida a mejorar las vivencias y la participacion
social de una persona, lo cual implica un desarrollo de las capacidades personales
para enfrentarse consigo mismo y con el entorno: grupos de padres de hijos que
presentan problemas diversos, grupos de mujeres para aumentar su autoestima e
independencia, grupos de personas que a causa de una enfermedad tienen que
modificar sus habitos de vida, etc.

Grupos socioeducativos: se dirigen al desarrollo, adquisicion de habitos,
comportamientos y funciones, que por distintas causas, no forman parte del
repertorio comportamental de los miembros del grupo. La adquisicion de estas
capacidades, llamadas también habilidades, puede representar un progreso
personal, o bien evitar un proceso de deterioro y marginacion social: Grupos para
la integracion laboral y social, grupos de refugiados que han sufrido muchas
pérdidas, grupos con personas que deben abandonar una institucion penitenciaria u
hospitalaria.” (Rossell, 1998, p.112).

En cuarto lugar, el trabajo con los recursos necesarios para mejorar la situacién del
paciente. Se trata de informar y orientar al paciente a cerca de los apoyos naturales de los que
dispone y como acceder a estos, asi como de protegerlo cuando se sienta indefenso por la condicion
de su enfermedad y cuando estos recursos dejen de funcionar en beneficio de los mismos 0 no

existan.
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En relacion a estos recursos, cabe hacer una breve referencia a como se esta tratando la
enfermedad. Desde la Atencion Primaria la DA se trata de forma farmacoldgica y no farmacoldgica
(Méndez, Alache y Cerrada, 2003). El tratamiento farmacoldgico, segun la gravedad del
paciente, consiste en un tratamiento topico con corticoides, antisépticos y antibioticos, con el
objetivo de reducir la inflamacion e infeccion; y en un tratamiento sistémico con antihistaminicos
con el objetivo de reducir el picor. En casos més graves se utiliza un tratamiento especializado
que contempla terapias mas agresivas como radiaciones ultravioletas, metotrexate, ciclosporina A,
azatioprina, interferon gamma, inhibidores de leucotrienos y tacrolimus. El tratamiento no
farmacoldgico consiste en la educacién del paciente, que como hemos analizado anteriormente,
es de vital importancia y para la cual, sin embargo, hay escaso tiempo en las consultas y por ello
la enfermedad se aborda de forma incompleta (Escribano, 2009); se trata, entre otros, de informar
adecuadamente sobre el curso evolutivo de la enfermedad, de crear una buena relacion profesional-
paciente, de ensefiar al paciente a reconocer los factores agravantes, a tomar medidas preventivas,
a gestionar adecuadamente los posibles desencadenantes, a ayudar a romper el ciclo de picor-
rascado, asi como orientar sobre ciertas normas generales de cuidado diario relacionadas con la
alimentacion, la ropa, la temperatura y humedad ambiental, la higiene, los emolientes, el ejercicio
fisico, la exposicion solar y la gestion emocional. Los casos de pacientes cuyo diagnostico es
dudoso o con una dermatitis moderada-grave que no responden adecuadamente al tratamiento son

derivados al dermatdlogo (Ridao, 2012).

Actualmente, existen centros de apoyo para pacientes con DA donde se aplica la terapia
cognitivo conductual con mejorias, tal y como se muestra en la investigacion de Boguniewicz et
al (2008), aunque con escaso apoyo psicoldgico; por otra parte, constituye una realidad el uso de
farmacos para mitigar las consecuencias de la enfermedad como antidepresivos triciclicos
(Véasquez, 2002) y ansioliticos en adultos para contrarrestar sintomas del picor (Hashizume y
Takigawa, 2006). En Espafia existen algunas Escuelas de Dermatitis Atépica pioneras como las
iniciadas en Asturias 0 Madrid, cuyo objetivo es la educacion terapéutica para dotar a nifios y
adolescentes con DA de habilidades que les hagan mas autébnomos y les ayuden a controlar mejor
la enfermedad (Curto, 2014); sin embargo, se trata de recursos locales todavia poco conocidos
entre los afectados y que ademas se desarrollan de forma muy esporadica.

Cabe afiadir en el tratamiento de la enfermedad, la existencia de gran diversidad de terapias
alternativas, en su mayoria con una seguridad y eficacia limitadas que promueven el uso de

sustancias milagrosas no comercializadas por la via tradicional y bajo el lema de “naturales” o
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servicios especializados, a los cudles los pacientes se enganchan producto de la desesperacion e
impotencia (Escribano, 2009).

Como vemos, ante tal complejidad de tratamientos que involucran acciones y decisiones a
veces muy dificiles, es fundamental crear un medio en el que se facilite la expresion de las
preocupaciones del paciente y de sus familiares con respecto a los recursos sociales, donde prime

el trabajo por el bien comun de los mismos.

En quinto lugar, el trabajo con pacientes que se enfrentan a situaciones de crisis.
Algunos autores como Payne (1995) sostienen que es la crisis lo que motiva al paciente a venir y
en este sentido, todos los usuarios del trabajador social estarian en situacion de crisis. En este
contexto, cabe entender la “situacion de crisis” de dos formas distintas. La primera, como episodios
agudos dentro de la cronicidad de la DA, los cuales se denominan “brotes”, una exacerbacion del
trastorno inflamatorio superficial de la piel que puede observarse claramente (Buckley, 1984;
Sampson, McCaskill, 1985). La segunda, como situaciones dificiles que el usuario no es capaz de
gestionar con su manera habitual de resolver las problematicas; ambas estan estrechamente
interrelacionadas porque las situaciones dificiles pueden desencadenar brotes, ya que como
apuntan Antufia, Garcia y Gonzalez (2002) los factores desencadenantes a considerar en los brotes
son multiples, tales como irritantes, calor excesivo con sudoracion, factores psicologicos e

infecciones.

Slaikeu (1989) identifica varios factores que intervienen en la situacion de crisis, entre
los que destaca la valoracion que el usuario tiene de la misma; a este factor se ligan otras variables
como la gravedad del suceso, los recursos personales del usuario (valores, autoestima, sistema de
creencias, bienestar fisico, entre otros) y recursos sociales (relaciones interpersonales, naturaleza
de los apoyos sociales, entre otros). Zamanillo (1993) sostiene que el objetivo de la intervencién
en crisis es ayudar a que el paciente y su familia recuperen las capacidades para afrontar la
situacion. Para ello propone facilitar la comunicacion entre el paciente y sus apoyos y recursos
sociales, asi como clarificar y orientar su percepcion de la situacion y ayudar en su gestion

emocional.

El modelo de intervencion de crisis desde el Trabajo Social resulta idoneo para trabajar en

los casos de pacientes con DA debido a los numerosos episodios de crisis que sufren:
“El trabajador social esta dotado de mayor poder y autoridad en este modelo de

intervencién, ya que posee una mayor capacidad de directividad que la que le
atribuyen otros modelos. Este mayor poder lo otorga la propia situacion de crisis,
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que pone al individuo en una situacion de confusion y de desequilibrio que a
menudo le incapacita para tomar decisiones correctas” (Viscarret (2007, p.315).

Este Trabajo Social Clinico tiene a fin intervenir de una forma integral y multidisciplinar
por el bienestar biopsicosocial del paciente y por tanto, debe reunir las actuaciones de trabajadores
sociales, psicologos, pediatras y especialistas (dermatdlogos, alergdlogos, entre otros), asi como
la coordinacion con tantos otros profesionales de otros recursos como sean necesarios. Asi, el
abordaje multidisciplinar de esta enfermedad ha aumentado (Lucio, Gallegos, Consuelo, Jurado,
1999) en las ultimas déecadas, pues es innegable la diversidad de componentes médicos,
farmacologicos, neurolégicos y psicolégicos involucrados en su tratamiento y comprension
(Ballona, C., Ballona, V. 2004; Boguniewicz, Noreen, Kim, 2008) y como hemos analizado, ahora

también sociales.

Actualmente ya se realiza Trabajo Social Clinico, como ocurre en el campo de la Salud
mental, que ya se ha llevado a la préactica profesional en los paises anglosajones y aunque de
forma minoritaria, también en Espafia (Miranda, Garcés, 1998). El Trabajo Social Clinico se
realiza desde diferentes perspectivas del proceso terapéutico combinando aspectos
psicoterapeuticos personales junto con otras intervenciones sociales, teniendo en cuenta la
poblacion y la patologia con la que se trabaja. Por consiguiente, se trata de un Trabajo Social que
tiene en cuenta la esfera biopsicosocial del individuo, lo cual es guia para la intervencion clinica
(Garcés, 2010).

La desatencién de las necesidades biopsicosociales del paciente con DA tiene como
consecuencia la situacion de estancamiento en la que actualmente se encuentran los afectados y
sus familiares, con la correspondiente continuacion de los estados de frustracion, impotencia,
soledad, abandono, confusién, desamparo y riesgo de exclusion y las graves consecuencias en las

esferas de la vida que estos producen.
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6. Resultados

Se ha entrevistado a 14 participantes adultos (> 18 afios) de ambos sexos con eccema
atpico. El Dr. Marrén, como dermatdlogo, se encarga recoger las variables sociodemogréficas,
las variables clinicas, las variables de severidad e indicar el tratamiento actual antes del desarrollo

de las entrevistas.

En la primera tabla se pueden comprobar los datos sociodemogréficos de los pacientes

entrevistados:
e Edad (afios): > 18 afios.
e Sexo: 1 (mujer), 2 (hombre).

e Nivel de estudios: 1 (sin estudios), 2 (primarios), 3 (segundarios), 4

(universitarios).
e Estado Civil: 1 (soltero/a), 2 (pareja), 3 (viudo/a).

e Unidad de convivencia: 1 (s6lo/a), 2 (familia nuclear), 3 (familia extensa).

Tabla 1. Variables sociodemograficas

1 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14

2
Edad (afos) 82 81 62 21 69 62 47 46 38 54 64 36 20 38

BEXEEE © 2 2 1 2 2 1 2 1 2 1 2 1 1
DNy 2 202 (401402 44212383 4
Byl 2 2 2 11 2 2 2 2 2 2 1 1 2
PearrEyi 2 (20221222 2321122

Elaboracidn propia.

En la segunda tabla se puede comprobar la variable clinica correspondiente a los afios de
evolucidn de los pacientes entrevistados. El paciente de menor edad tiene 20 afios, mientras que

el paciente de mayor edad tiene 82 afios.

Tabla 2. Variables clinicas

123 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14

SVOIUEOLNEGOGN 2 5 1 20 57 4 45 36 36 30 30 35 17 17

Elaboracién propia.
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En la tercera tabla se pueden comprobar las variables de severidad del eccema atépico:

IGA (Investigator Global Assessment): es una escala con 5 categorias que evalla
la gravedad de las lesiones. El rango O corresponde a la ausencia de signos
inflamatorios de DA y de lesiones, mientras que el rango 4 corresponden a eritema
y/o papulacion/infiltracion muy severas (Burney, Williams, Hay, Archer, Shipley,
Hunter et al, 1994).

EASI (Eczema Area and Severity Index): segin la “Guia de EASI”, se trata de
un sistema fundamental para evaluar con mas de detalle la severidad del eccema
atopico. Este sistema se centra en los sintomas fisicos (eritema, infiltracion de las
lesiones, excoriacion y liquenificacion) evaluando toda la superficie corporal y
mediante un célculo matematico se concreta toda la sintomatologia clinica en un

namero que es la severidad de eccema (2014).

GISS (Global Individual Sings Score): es una escala evaluativa que se integra en
el sistema SCORAD y EASI pero que también puede usarse independientemente
en una evaluacion répida de los sintomas, de la misma forma que se puede usar el
sistema IGA para hacer una evaluacion a golpe de vista, sin profundizar. Se puntua,
empezando desde arriba hacia abajo, el eritema, la infiltracion, la excoriacion y la

liquenificacion y no se suman las puntuaciones.

SCORAD (Scoring Atopic Dermatitis): este es otro sistema de valoracion del
eccema atopico muy similar al EASI, ya que evalla la severidad de la
sintomatologia fisica, pero tiene el valor afiadido de que también cuenta con la
evaluacion del picor y de la perturbacién que se produce en el suefio, con lo que

aporta mayor informacion (Stalder, 2016).

ASC (Adjustment to Chronic Skin Disorders): se trata de una escala que se
centra en las enfermedades crénicas de la piel y consiste en 51 items que miden la
ansiedad social y evitacion, la impotencia, el estado de &nimo ansioso-depresivo y

el ciclo picor-rascado (Stangier, Ehlers, Gieler, 2003).
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Tabla 3. Variables de severidad

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14
ool a2 a2 21212 212 [0]
0O 0 52 10 33 32 32 39 39 13 18 11,7 0 58
olel 2 [ & [ 2 a2 222 22 [0]
G RN B TR 7R TR R A T 1 O O RO
oo 1 1 2 0 2 1 1 2 2 1 0 1
NN RN TR TR R /R BT I T IR (TR O RO G
1,4 0 12,8 12,2 64,3 22 425 41 41 16 225 461 0 32
ASC 0 0 18 16 43 6 45 16 16 23 23 20 0 12

Elaboracidn propia.

En el Anexo X1 se pueden ver los test correspondientes a las escalas IGA, EASI y GISS.

En la cuarta tabla se puede comprobar el tratamiento actual de los pacientes

entrevistados:

24

Topico (2): en el primer peldafio en la escala terapéutica estarian los corticoides
topicos y antibidticos topicos asociados o0 no con antihistaminicos para controlar el
picor. En este caso estamos hablando de Corticoide tdpico 1-2 aplicaciones al dia

si lesion, con o sin antihistaminico oral (bilaxtina 20 mg) segun si tiene picor.

Sistémico Convencional (3): en el segundo peldafio en la escalera terapéutica
estarian los corticoides orales, preferentemente prednisona durante periodos cortos
en los que se producen exacerbaciones. En esta segunda linea también estarian
otros inmunosupresores sistémicos como ciclosporina, metotrexato, entre otros,
que pueden usarse a mas largo plazo que los corticoides orales, pero por un tiempo
limitado ya que sus efectos sistémicos pueden ser a largo plazo importantes. En
este caso estamos hablando de Prednisona oral 30 mg/dia en dosis decreciente en
funcién del control de los sintomas clinicos. En estos pacientes no se ha usado

ningun otro inmunosupresor.

Sistémico Bioldgico (1): en el tercer peldafio de la escalera terapéutica estarian lo
qgue se llaman farmacos biol6gicos, que van dirigidos a bloguear directamente
determinados caminos o vias productoras de inflamacién en eccema atépico. Ahora

mismo solo esté autorizado y comercializado el Omalizumab. En este caso estamos
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hablando de pacientes en tratamiento con Dupilumab, incluido en un Ensayo
Clinico que estamos desarrollando en el hospital.

Tabla 4. Tratamiento actual

123 456 7 8 9 10 11 12 13 14
112212311231 1 2

Elaboracién propia.

En el proceso de codificacion de las transcripciones segin el método open coding se
obtuvieron 101 cddigos (Anexo 1V) con 931 citas textuales seleccionadas. En el Anexo Il se
puede observar la tabla de frecuencia de cddigos por entrevista, donde cada entrevista
corresponde a un documento. De esta forma, en la tabla, el P2 (Documento Primario 2)
corresponde a la entrevista del Paciente 1 y se puede comprobar la frecuencia con qué aparece
cada codigo. Se han destacado en verde las 10 frecuencias més altas. En una investigacion
cualitativa estos datos no son tan importantes, pero para el investigador son interesantes porque
fomentan la mejor organizacion y relacién entre los datos. Ademas, en el Anexo VI se puede
conocer el grafico que corresponde a la tabla de frecuencia de codigo por entrevista, que deja
constancia visual de en qué entrevista se han identificado més cédigos y a qué categoria

corresponden.

Hay un total de 14 documentos, donde cada uno pertenece a la transcripcion de la
entrevista del paciente entrevistado correspondiente.

Los codigos obtenidos se agruparon en 10 categorias (Anexo I11). De la misma forma que
en la tabla de frecuencia de c6digos por entrevista, en el Anexo | se puede observar la tabla de
frecuencias de categorias (o familias) por entrevista. Se han destacado en verde las 25
frecuencias mas altas. Las categorias, también Ilamadas familias, son un grupo de cédigos que se
juntan porque estan relacionados entre si bajo un mismo concepto méas amplio. Existe al menos un
cddigo en cada categoria y cada codigo tiene al menos una cita textual. Una misma cita textual
puede pertenecer a varios codigos porque tenga relacién con mas de uno y a su vez estos codigos
pueden pertenecer a categorias distintas o incluso a la misma pero desde perspectivas o matices

diferentes.

El proceso de anélisis e interpretacion tiene como objetivo interrelacionar los diferentes
temas entre si y al mismo tiempo con cada paciente entrevistado, teniendo en cuenta sus
caracteristicas, circunstancias y contextos para poder obtener las explicaciones de los

resultados.
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7. Andlisis e interpretacion de los resultados. Estudio de
caso: las esferas del paciente con DA

Para un analisis e interpretacion de los resultados mas organizado y rico, se han identificado
y disefiado especificamente a lo largo del proceso de analisis 6 esferas de la vida del paciente
que son afectadas a causa de su enfermedad. Estas esferas estan estrechamente interrelacionadas
unas con otras y afectan directamente a la calidad de vida del paciente. Algunos pacientes han
visto mas afectadas unas esferas que otras, pero en mayor o en menor medida todas ellas se han

visto alteradas. Se ha elaborado un grafico que visualiza la relacion entre estas esferas.

Para permitir una mejor organizacion de la lectura se presentan las referencias textuales
de los pacientes entrevistados como notas al pie de pagina. Las abreviaturas utilizadas en las
referencias textuales corresponden, en primer lugar, a los documentos primarios (DP) cuya id esta
representada por Atlas.ti con una “P” por lo que se ha mantenido la misma abreviatura que la id,
seguida del nimero de documento; en segundo lugar, el nimero de parrafo del documento. De esta
forma, viendo un ejemplo, “P2, 15” corresponderia al documento primario 2 parrafo 15. Por otra

parte, se ha adoptado el lenguaje masculino con fines practicos.

llustracion 2. Esferas del paciente con DA

Esfera

laboral \
Esfera
clinica relaciona

Esfera
econdmica

Esfera
personal

Elaboracion propia.
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7.1.  Esfera psicosocial

En la esfera psicosocial se puede conocer el cimulo de emociones, sentimientos y estados
que se generan en el paciente con DA. El estrés es una constante en la vida diaria que afecta mas
que al resto de personas ya que agrava los sintomas y desencadena brotes. No queda méas remedio
que Vvivir con resignacion y aceptacion para seguir hacia adelante. Ademas, el aspecto visible de
la enfermedad es una cuestion que preocupa Yy genera situaciones de rechazo social y
estigmatizacion. Frente a esta problematica se hace evidente la falta de concienciacion y la
invisibilidad que la DA tiene en el paciente adulto.

La DA aumenta el estrés', sobre todo a causa del picor? y deja en un estado de
nerviosismo® al paciente. Morderse las ufias puede ser una respuesta automatica frente a estos
estados como una estrategia de afrontamiento®. La incertidumbre de no saber lo que se tiene
también aumenta el estrés®’. Puede llegar a ser desquiciante®. La incertidumbre puede aparecer
mucho antes de visitar a los primeros médicos o especialistas, ya que el paciente no acude a la
consulta quiza porque la sintomatologia todavia es leve y no se le da mayor importancia® pero es
algo que va preocupando al paciente®. Ante la incertidumbre y la confusion, se puede incluso
empezar a pensar en las posibles causas de la enfermedad dada la inquietud creciente que produce
el estar siguiendo unas pautas para averiguar lo que se tiene y no obtener un diagnéstico

acertado®!? y se puede tener una sensacion de desamparo®®,

1P7, 4 “ya dormi esa noche que hace dias que no podia dormir, que aparte del estrés que yo normalmente tengo, no
me imaginaba que esto me estaba produciendo tanto, mas todavia...”

2 P5, 18 “pues cuando algo te pica mucho te crea nerviosismo, te crea estrés...”

3 P6, 26 “Nervioso, no he descansado y eso...”

4 P8, 4 “Si, me pongo muy nerviosa, me muerdo las ufias sabes...de buscar de no rascarme, es muy incoémodo.”

5 P7, 16 “Mucho, mucho...eso me alteraba mucho los nervios...de caracter nervioso soy por naturaleza pero eso ya
me era...los ultimos dias fueron brutales.”

6 P7, 14 “La preocupacion general que tenia en principio era que yo no sabia que era...”

P12, 14 “Claro...les preguntas, yo le pregunte “;pero bueno se me ira?...“; Y esto de qué puede ser?”...
8 P4, 16 “no es normal, entonces que me digas “oye eso es normal”, pues si es normal, chico tendré que apechugar
con lo que hay y darme cremas o lo que sea...claro pero vamos a ver no es normal lo que me pasa.”

9 P2, 22 “Llevo 1 afio con tratamiento, y llevaba ya 1 afio o asi que no sabia qué hacer”

10p4, 50 “Si claro, lo que mas te fastidia es no saber qué es lo que yo tengo, como cualquier otra persona estaria
preocupada, es decir “vamos a ver qué me pasa”, ni mas ni menos que €so...”

11P4, 16 “o sea estoy siguiendo unas pautas digamos, para saber de dénde vienen, yo no lo sé si vienen del higado, de
la piel, del estomago o son de las muelas...”

12 p7, 24 “te imaginas de todo porque como no tienes una explicacién médica de un especialista para que te explique
las cosas, pues entonces vas mas perdido que un gato.”

13p7, 26 “el hecho de sentirse no sé, indefenso en el sentido de no sabes a dénde acudir si no vas al dermatdlogo y si
en el dermat6logo no te dan hora aguantas...eso es un punto que lo veo...”

2
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Sin embargo, no sélo la enfermedad genera estrés, sino que algunas situaciones
estresantes hacen que el estrés ya existente por la enfermedad se haga todavia mas grande, como
en épocas de examenes y exposiciones'4’. En estos periodos se acumula mucha tension por la
entrega de trabajos y el mayor esfuerzo a invertir en el estudio; ademas, las exposiciones orales
pueden ser especialmente dificiles porque el paciente tiene que mostrar su piel en publico, que
podré ver perfectamente sus heridas y esto puede ser un factor muy estresante.

El estrés también aumenta en las discusiones®. Cuando el paciente esta discutiendo el
paciente nota que el picor aumenta y no puede controlarse porque sus nervios estan a flor de piel
ya sea por el enfado, el malentendido o cualquiera que sea la causa por la que se ha producido la

discusion.

Las emociones fuertes o la excitacion también se reflejan en la piel*’ asi como el trabajo,
si por ejemplo requiere ajustarse a plazos o realizar tareas de gestién y coordinacion que
normalmente conllevan mayor estrés'®®. En estos periodos el paciente verdaderamente puede

llegar a descuidar su bienestar por completo y necesitar ayuda?.

Un embarazo también es una situacion estresante que se alarga por 9 meses y conlleva una
gran revolucion hormonal que altera el organismo y con ello la DA; ademas del post-embrazo que

conlleva el estrés generado por la crianza del bebé?'2?, como noches sin dormir y la preocupacion

14 P5, 26 “Por ejemplo esto, cuando hay mas trabajo en la universidad pues hay mas estrés, época de exdmenes o
exposiciones o lo que sea, siempre es como que la piel se acelera, ti estas nervioso y entonces todo lo refleja la piel...”
15P14, 2 “ahora con los tltimos exdmenes, el estrés los nervios y todo, pues me volvio a salir...”

16 P5, 26 “o por ejemplo tienes una discusién con una persona y yo enseguida me lo noto”

17P5, 26 “y no so6lo las cosas malas, también la emocion...por ejemplo estés siiper emocionado porque vas a ver a tus
sobrinos porque tienes un montén de ganas y la piel te refleja también...es como, todo lo que produce excitacion por
dentro la piel lo refleja.”

18 P9, 36 “Yo estoy preparando un evento...hace poco me paso, lo preparé en febrero para 100 y pico personas y estoy
un mes o dos meses preparando y en esos dos meses tengo la piel “a flor de piel” valga la redundancia, mi mujer me
lo dice “se te nota que estas ahi con algo™”

P13, 8 “El estrés, muchisimo. A veces es muy inevitable, mi trabajo es un trabajo que al ser paginas web, tienes que
implicarte muchas horas y tienes mucho volumen de trabajo y te queda muy poco tiempo para ti, aparta la aficién que
tengo yo...pues ya anulado totalmente.”

20P13, 8 “Tengo épocas del afio en las que necesito ayuda, que alguien me venga a casa, que alguien me ayude porque
si no yo no podia, a nivel alimentarme, a nivel de gestionarme...ayuda fisica porque si no yo no tengo tiempo, no
tengo tiempo a veces ni para hidratarme...y en los periodos estos de trabajo me repercute por nervios, por estrés y por
falta de tiempo y por cuidado personal.”

2L P 15, 30 “Si, son nervios, primero por el embarazo porque no fue...fue un poco complicado y luego al tenerlo la
gente te presiona con muchas cosas, que si el pecho le das o no le das, luego que lo mio fue cesarea y luego
recuperacion es peor es mas lenta y luego ves que no puedes coger al nifio y eso te produce si estrés...te crea estrés
entonces me hace mas brote...”

22P 15, 30 "no cogerlo con la cicatriz...con la cesarea los primeros dias pues como que me daba un poco de miedo no
vaya a ser que me pegase tiron o algo...entonces ese estrés es lo que me hizo brote.”

28



Estudio de caso: la realidad social del paciente con dermatitis atépica [

por el bienestar del mismo. Ademas, la paciente tiene que lidiar con la incompatibilidad entre el

embarazo y algunos tratamientos farmacoldgicos.

La concentracion es fundamental para desarrollar cualquier trabajo o actividad, pero el
picor merma la atencion y hay que luchar contra ello desarrollando estrategias?*2*, aunque puede
llegar a ser desesperante®. Ademas, hay pacientes que lo tienen mas dificil porque ya son de

naturaleza nerviosa?® y esto es un factor que le predispone a un posible agravamiento.

La busqueda sin éxito de un tratamiento eficaz también genera estrés y ademas
frustracion?’. Cuando un paciente es atendido en urgencias o es ingresado también se frustra,

porgue no obtiene la solucion que espera??®,

Los pacientes afirman haber vivido periodos y momentos de decaimiento, de moral baja
y desapetencia a causa de la DA%, Ir a la universidad o al trabajo cuando se esta asi es dificil®*%,
no es que el paciente no quiera ir, sino que verdaderamente se encuentra como si, por ejemplo, le

hubieran dado una paliza.

Cuando el paciente estd mal animicamente se encuentra incomodo®, no tiene ganas de
hacer nada, ni de salir, ni de cuidarse® y en definitiva empieza a estar cada vez mas triste*®*’, sobre

todo cada vez que se recupera y vuelve a caer, ya que ello se convierte en un ciclo conocido del

2P 5, 32 “si que te quita concentracion, pero bueno yo no dejo de estudiar ni muchisimo menos, estudias con mas
tiempo o estudias de otra manera, yo por ejemplo ya sé concentrarme...”

24 P13, 54 “Te puede llegar a afectar, de hecho a mi me ha afectado este verano, me afectaba muchisimo, me afectaba
porque me picaba, no estaba concentrado”

%5 P13, 34 “esta enfermedad como ataca tanto al sistema nervioso porque te pica y te desespera, nunca he llegado al
punto de decir “bueno que puedo hacer en positivo para...” no, no sacas ese propio analisis no lo sacas...cuando lo
puedes dejar pasar lo dejas pasar, cuanto te pica te rascas y cuando te haces dafio vas al médico...”

%P7, 18 “Yo creo que tiene que ver con la tension nerviosa que llevo acumulada durante afios.”

27 P5, 48 “Me produce mucha frustracion el llevar 5 afios probando un montén de cremas diferentes, un montén de
cosas que dices “ay mira me la pongo, en 2 dias se me va, tengo la piel perfectisima pero dejo es que me lo dejo de
poner un dia y es que lo tengo peor que antes” eso me produce mucha frustracion y estrés.”

28 P4, 46 “Ya no he vuelto, ;para qué?”

29 P4, 46 “;para qué? Vamos a probar otras cosas...entonces lo que yo he hecho ha sido no volver...”

30 P3, 45 “estuvo bastante bajo de...de todo...porque estabas en la cama y no te querias levantar, piensa lo que, como
estabas...si, estaba muy bajo porque entre el tratamiento y la moral, que la tenia muy baja...”

31 P11, 26 “bajé de humor eso si..."

32P5, 42 “ese dia no te apetece que te pregunten, o que te miren, porque cuando te miran ves a donde te miran...sabes,
entonces.”

33 PS5, 42 “Si alguna vez he faltado...pero no porque...a lo mejor pues tienes un brote muy grande y tienes todo el
cuerpo y estas baja de moral y tal, “ahora a escuchar aqui 4 horas de tal”, no me apetece ir a clase, no me apetece que
me vea la gente, no me apetece salir con esta cara...”

34 P35, 22 “por ejemplo si tengo la cara fatal, pues claro no estds a gusto en ningun sitio”

%P5, 22 “yo que sé tienes que salir de fiesta, o imaginate, yo es que estudio una carrera, tienes que hacer una
exposicion...entonces con la cara asi tampoco te apetece...tampoco te puedes maquillar porque encima se te nota
entonces si que afecta...”

% P12, 2 “me provoca esa desazon”

37 PS5, 48 “ests triste. ..triste en general, ya sabes por qué es pero tampoco hay...sabes...piensas “joder con lo bien
que tenia la cara y ahora otra vez...” ”
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que no se puede salir y la Unica respuesta es impotencia. Esta situacién de desgaste puede
agravarse todavia mas y afectar a la Salud Mental®®,

La aparicion y extension de la enfermedad en lugares donde antes no estaba también es
fruto de preocupacion®. Resulta frecuente tener el humor alterado hasta el punto de que ni el

paciente ni su entorno reconocen como habitual en la persona tal comportamiento®®4142,

Esta continta voragine de emociones y estados terminan por definir negativamente al
paciente*®. El paciente que ha crecido con la enfermedad se siente diferente de los demas cuando
se compara y se da cuenta de que los iguales también le ven diferente y asi se lo hacen saber. De
esta forma, bajo el prisma de la DA, se configura su caracter y la personalidad. La DA también

altera el comportamiento que varia, como se ha visto, segun las diferentes circunstancias*.

Frente a esta filosofia de vida impuesta, el paciente no tiene mas remedio que aceptar® la
enfermedad y resignarse*’ a que se trata de una que actualmente no tiene solucion y es cronica®.
Esto genera un sufrimiento constante con el que lidiar*®. El hecho de no tratarse de una enfermedad
fatal o terminal no implica que no sea muy problematica®®! y obliga a aprender a llevarlo y a

buscar soluciones. La naturaleza cronica de la enfermedad va produciendo en el paciente un

38 P8, 40 “eso luego me atormentaba mucho y llegue a caer en una anorexia depresiva...”

39 P9, 47 “pero fisicamente ya lo noté, porque se me pusieron por aqui también y nunca lo he tenido vale, entonces
estuve un poco como preocupadillo vale, estaba como...”

40 P11, 26 “Y en casa salto antes. Me irrito antes. Y la hija me dice a veces “papa, que no es para tanto” y digo yo
“pues es verdad”.”

4 P11, 26 “y ademas me lo decian “;qué te pasa? Parece que estas...” y yo “no, no estds como antes”, no estés al
100%, estas de peor humor, mas serio, mas callado mas...no sé, me lo notaban “a ti te pasa algo, a ti te pasa algo”,
pues tiene que ser eso claro.”

42 P11, 26 “no sé ahora, un ejemplo, que venia para aqui no encontraba aparcamiento, que no se puede encontrar
aparcamiento por ningun lado...yo antes pues bueno, buscas y buscas y hoy...estaba cabreado, es que me altero
“mecachis la mar...no sé qué” y yo antes no era asi y la mujer me lo nota me dice “te alteras mucho mas ahora que
antes” y yo pues no sé.”

43 P5, 18 “Mis bien en algo negativo...a ver, define porque creo que cualquier persona que tenga un enfermedad o
algo en su aspecto fisico que te haga sobresaltar, diferenciarte...pues entonces tiene que afectar de una manera u otra,
hacia ti y hacia la sociedad”

44 P5, 18 “entonces si que me define porque realmente porque es algo que tengo que forma parte de mi y me hace
tener un estado de 4nimo u otro dependiendo si tengo un brote mas fuerte o menos pero...

45 P13, 10 “Te modifica no soélo tu conducta”

46 P8, 24 “te conformas podria ser una cosa peor.”

47 P10, 25 “Ahora me da igual...antes me preocupaba mas”

48 P2, 40 “Hombre lo voy aguantando...ya, ya que me dijo la Gltima vez que quedé con él, ya me dijo que...era para
largo.”

49 P4, 52 “Lo tendré que aceptar, vamos pienso que lo tendrds que aceptar, tiene que vivir como tiene viene la vida, es
que si no, hace muchos afios que me habria pegado dos tiros ya...”

0 P5, 20 “Si, a ver si aprendes a llevarlo, aprendes a saber pues yo que sé...es que parece una enfermedad poco grave
o importante. ..grave no es porque no te mueres, pero realmente de estado animico si te afecta mucho...o sea es fisico,
pero te afecta a nivel emocional I6gicamente, psicolégico...”

1 P12, 36 “Te acostumbras...pero...es como al que le pasa una tragedia vive con ella pero no la olvida ¢no?
digamos...pues esto lo mismo, no es tan grave, te acostumbras, tienes ese problema y mira le buscas soluciones y te
acostumbras, te gustaria que desapareciera, eso de todas, todas.”
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agotamiento®?, especialmente durante los brotes® y de nuevo sélo hay lugar para la resignacion,
el enfado y el hartazgo®*. Una paciente que lo ha pasado muy mal deja claro que frente a esta
enfermedad, en la vida tienes dos opciones y da la impresion de que en algin momento de su vida
ha pasado por un periodo de ideacion suicida®. En tal caso, y aunque las razones pueden ser muy
complejas y dificiles de descifrar con la informacion limitada de la que se dispone, no cabe duda
de que el hecho de permanecer desligado social y laboralmente durante cierto periodo, junto con
otras circunstancias, ademas del padecimiento de una enfermedad cronica, han podido ser factores

de riesgo.

Uno de los aspectos de la enfermedad que peor sabe a los pacientes es el rechazo social y
la estigmatizacidn que produce, ya que han vivido diversas situaciones de rechazo por el aspecto

visible de la enfermedad®®®’.

En ocasiones se reciben burlas o insultos durante la infancia®°, Parece que la palabra
“leproso”, que en este contexto es considerado por el paciente como un insulto, hace especial dafio
en su autoestima; esto puede deberse a que la lepra ha sido estigmatizante durante siglos: hace tan
poco tiempo como en la década de los 30 del siglo pasado, a los leprosos se les enviaba juntos a
una isla para que no contagiaran la enfermedad, que sin tratamiento si que es contagiosa. Esta isla,
Culion (Filipinas), es conocida como la “Isla de los muertos vivientes” y por tanto, llamar leproso
a una persona con DA podria representar para el afectado un simbolo que carga con el peso de

siglos de estigmatizacion en la sociedad.

52 P3, 57 “Claro, claro, yo decia “me cago en la mar serena, esto es cojonudo eh”, al ATS le decia yo “macho esto si
no se acaba, me, me, me, buah...””

53 P5, 44 “cuando tienes un brote muy grande, es como que...agotamiento, como cuando has tenido un momento de
euforia y de repente te da este bajon, pues eso me pasa a mi muchas veces.”

4 P13, 44 “es un caos, es una mierda y es una putada y si no hacen algo para que deje de pasar, mi vida va a ser asi
siempre.”

%5 P10, 34 “tienes dos opciones: o te vas y te juegas y te diviertas asi como estas con tu enfermedad, con tu familia,
con tus amigos y ves la vida asi como estaba antes o...al final vas a caer, pero vas a caer como te digo, que te vas y te
tiras de una montafia y ya se ha acabado con todo. Son dos opciones con esta enfermedad, porque no puedes resistir
(...) para que me complico yo la vida con esta enfermedad, t0 te vas a poner loca, y que opcidn te queda, ninguna y
entonces dices “para que mierda vivo en esta vida”...mi familia nada, mis amigos nada, el trabajo nada, este no, este
no, este no, entonces para qué...soélo dos opciones eh, asi o asi.”

%6 P5, 14 “pero en segtin qué momentos a alguna persona que es asi un poco...sabes...pues si que le puede dar un poco
de cosa...”ay que tiene aqui”...como si fueras un poco...lepra, sabes, algo asi (risas).”

57 P12, 4 “a veces he visto que a lo mejor se va a sentar en la sillica de al lado y la madre “ven aqui que te voy a
secar...”, que a lo mejor es verdad, pero me da la sensacion de que como me ven las manchas estas rojas, pues piensan
que si, que si es contagioso.”

%8 P8, 14 “Si, hace muchos afios en el cole...pues de pequefia me salia mucho en las piernas...y yo es que de tanto
rascarme me ponia alcohol de 90 y eso me lo quemo...y me decian “jay rasquifiosa!”

%9 P13, 12 “Pues mira, yo en el colegio era un leproso y ademds te prometo que no tenia ni la mitad de la mitad de la
mitad de lo que tengo porque mi madre me cuidaba vamos...”

0 P13, 12 “pero me salia una ronchita roja en el pie, una aqui y con eso ya eras un leproso...eso es de lo que mas me
acuerdo claro...te estigmatizan socialmente...”
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Los hijos de pacientes con DA puede llegar a sufrir discriminacion por parte de otros nifios
y por parte de los padres, aunque ellos no la tengan®1®2, Puede ser algo muy sutil, pero los padres
pueden influenciar a los hijos diciéndoles con quién juntarse y con quién no. Ademas, los padres
suelen entablar cierta relacién de amistad entre si segun las relaciones que unen a sus hijos durante
la infancia y viceversa, es decir, los hijos suelen entablar relacion entre si segun las relaciones que
unen a los padres, por ejemplo, al esperar a los hijos a la salida del colegio o al quedar para alguna
actividad, por lo que si los padres con DA se ven desplazados, también podrian ser naturalmente
desplazados sus hijos. También es posible que los padres del paciente con DA estén prestando
excesiva atencion en si su hijo esté integrado o no y eso los ponga a la defensiva frente al resto de

padres.

Por otra parte, también produce malestar el hecho de tener que estar continuamente dando
explicaciones sobre la enfermedad®®*, especialmente con respecto a que no es contagiosa, para
tranquilizar al entorno®®®’ y esto es algo que termina por cansar al paciente®®°’® ya que no
siempre es el momento adecuado para preguntar o las formas de preguntar o simplemente hay
personas a las que no se les quiere dar respuesta por las razones que sean. De esta forma, parece
que el paciente con DA siempre lleva encima una especie de “carta de presentaciéon” o de guion
que sigue cada vez que conoce a una persona nueva o va a un lugar nuevo y le preguntan, o incluso

se anticipa a que le pregunten.

61 P10, 22 “No pero lo ves que estan distantes. ..y hasta que no te pones a comentarle un poquito de la enfermedad y
le explicas (...) hasta entonces no se ven bien las cosas...”

62 P10, 20 ““que te ha pasado en las manos”, le digo “no que mi piel es mas sensible y tengo eccemas”. Y muchas
veces se ponen que si yo tengo tiene mi hijo.”

83 P5, 12 “la gente pregunta “ay, ;qué tiene aqui?” y bueno pues le explicas o si es de confianza le explicas més...”
64 P9, 32 “El que no sabe, “que tal eso que es”, pues mira, yo tampoco voy a entrar en esto...” pues mira, tengo que
usar una crema especial y un gel especial...” ”

8 P5, 12 “hay gente que te pregunta si se contagia, yo siempre lo digo “no te preocupes que no se contagia
8 P8, 20 “es una cosa que yo ya le digo a este “esto ya es parte de mi, que es una cosa que no se pega, que no se
contagia...pero esta ahi” ”

67 P15, 12 “Si que alguien pues te dice...”llevas ahi algo”, “si, si que es dermatitis tranquilo no pasa nada...”

88 P5, 14 “aparte de que no te gusta que te estén preguntando todo el rato y tengas que explicar a todo el mundo lo
mismo”

89 P5, 14 “y a lo mejor no te apetece explicarselo a la persona que te lo pregunta, también pues porque a segun qué
personas...”

70 P5, 23 “entonces nunca me han preguntado nada que me haya ofendido...si que preguntan y a veces no es el
momento...”

99 9
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Ademas, el paciente siente verglienza o apuro al tener que mostrar sus zonas de la piel

afectadas’'’2, especialmente durante ciertas etapas en las que importa mas el “qué pensaran”’2,

En consecuencia, el paciente quiere taparse o esconderse con ropa’*’>’

y siente apuro
por los demés cuando se pone en el lugar del otro y piensa que tiene que soportar que una persona

con eccemas o descamacion le atienda’’"®.

También da vergiienza tener que rascarse en publico”® y aunque para algunos el aspecto
visible no sea preocupante en la actualidad, pueden imaginarse a si mismos 0 a otros en situaciones

que si les preocuparian®18283,

Un paciente se lleva un espejo a la calle para asegurarse de que no tiene descamacion en la
cara o en la ropa® porque a él mismo le causa repulsa tanto si lo ve en si mismo como si lo ve en

los demas®.

Algunos pacientes tienen la sensacion de ser el foco de atencion de los demas®®®’, asi
como la sensacién de que los demas cuchichean a las espaldas preguntandose qué tendra el

1 P13, 12 “dices “me van a ver, me van a mirar con cara de...qué horror”...es una putada muy grande.”

2 P9, 36 “lo que no me gusta es mi piel cuando me voy a la piscina y “uf’, me quito la camiseta y parece que tengo
ahi...y a mi eso no me gusta, pero bueno...tampoco tengo complejo, ni mucho menos...”

3 P13, 12 “la progresion de una persona a lo largo de su vida no es la misma y cuando tienes 26 afios piensas en el
sexo, piensas en salir, piensas en que te vean guapo y no toleras verte mal y te escondes...”

74 PS5, 14 “pero a lo mejor si tienes algin brote muy grande por ejemplo y tengo muchas manchas intento ponerme
ropa...”

5 P5, 14 “no ponerme la espalda al descubierto, taparlo”

76 P8, 28 “usaba pantalones, ahora ya me da igual todo pero a lo primero se pasa mal.”

P12, 18 “yo lo Ginico que procuraba es que no se viera de cara al plblico”

8 P12, 18 “pero en el trabajo pues si porque es desagradable ver a una persona que te esta atendiendo"

9 P8, 8 “A mi a veces me mata de vergiienza sabes, porque hay veces que me pica y es que no puedes dejar de
rascarte...”

80 P8, 10 “Claro, es una cosa...que ya te pone nerviosa sabes...y te mira el de al lado y dices “me tengo que rascar
porque me pica” ”

81 P4, 14 “Ver no se ve...si a lo mejor tuviera un trabajo yo que sé, que a lo mejor tuviera que andar, que tuviera que
ir en pantalon corto...que es donde mas llevo en las piernas, mmm no sé hasta cierto punto me preocuparia de otra
manera...”

82 P4, 30 “pero claro si fuera un “boy” a lo mejor diria... (risas) “oye a ver, esas manchas, no quedan...” entonces a lo
mejor tendria otra preocupacion diferente a la que tengo ahora.”

83 P9, 39 “a ver, si es que ya te produce una deformacién pero vamos te produce una sequedad...si fisicamente se ve
que la piel no es igual que el resto de la piel de tu cuerpo, pero ya no produce deformaciones fisicas, solamente es esa
piel, vale, la piel no se mete para dentro ni hace cosas raras, pero bueno, se ve ahi como escamada y es un poco...pero
bueno, no tengo complejo en ese sentido, para nada.”

84 P7, 38 “Bueno yo conozco uno, que a mi siempre me ha dado mucho apuro ver a la gente que le salen pielecillas
por la cara y ademas, yo siempre con eso tengo un espejo y me pongo a veces para salir a la calle, un aloe vera normal”
8 P7, 38 “yo me acuerdo que era chaval y veia gente asi y me repelia verlos o darle la mano incluso.”

8 P35, 24 “entonces th todo el rato cuando estds hablando con una persona piensas que esa persona te estd mirando a
la cara y debe de pensar “ay que tendra esta”, sabes.”

87 P5, 24 “Todo el mundo te mira lo que tienes...”
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afectado®®°, Esto puede deberse a que se sienten inseguros, especialmente cuando van a lugares
NUEVOoS y conocen a personas nuevas, ya que es posible que pongan excesiva atencion en si los
demas se estan fijando en ellos y esta posicion defensiva crea un ambiente tenso que predispone

al paciente a sentirse el foco de las miradas y de atencion en general alli por donde va.

Un paciente hace una reflexion en la que reconoce que lo peor no es que a uno realmente
le estén mirando, sino creer todo el tiempo que a uno le estan mirando, sea o no sea cierto®. Otra
paciente relata como se aleja de la piscina de nifios cuando va con su sobrina porque cree que
cuando los nifios se acercan a ella y se le quedan mirando, los padres se dan cuenta y entonces

cambian a sus hijos de sitio para que no estén cerca de ella®.

Algunos pacientes dejan de hacer una actividad por evitar mostrarse®?®® e incluso llegan
a aislarse, ya que tienen la moral baja y no quieren tener que soportar el dar explicaciones, tener
que taparse, las miradas de los demas y el “qué pensaran”®9%: otros a pesar de todo logran que

no les afecte en su rutina® y no se aislan gracias a que estan distraidos con actividades®.

Las vivencias anteriormente citadas en relacion con el rechazo social y la estigmatizacién
evidencian la falta de concienciacion que actualmente hay en la sociedad sobre esta
problematica® y los pacientes la demandan®9, Se enfatiza la idea de que la sociedad comprenda

que no se trata de una enfermedad contagiosa, ya que es una de las cosas que mas preocupa porque

8 P10, 20 “Como te digo, son personas que te miran y muchas veces te mira...y después cuando te vas...”pero has
Visto que tiene en las manos” “

8 P10, 20 “claro que lo escuchas porque ademas lo ves, que no es un gesto de este que ha pasado por los 0jos una vez
y ya, me da igual, no, es que ademas insista...y lo repite, y si has visto una vez que tengo algo, por qué me miras mas,
y si no te conviene, y si no, no empiezas con la chica de al lado...”

% P13, 46 “no te van a decir nadie nada porque eres adulto, no te va a putear nadie, pero ya tienes las miraditas...y
bueno ya no son las miradas, es que tu piensas que te estan mirando y eso es terrible...”

91 P12, 20 “Yo procuro eso en la piscina no acercarme a la que estan los nifios pequefios...”

92 P13, 30 “o sea yo puedo ir al gimnasio, que de hecho hace meses que no voy porque estoy muy mal y no me apetece
quitarme la ropa en el vestuario o sea, me da igual pero no me apetece”

9 P13, 46 “Yo por ejemplo...todo lo que sea, antes, hacer actividades que se me viesen los brazos, me sabia mal
porque decias bueno “me van a ver todo esto”, a mi ahora esto me da igual pero si yo ahora me tengo que quitar la
camiseta delante de todo el mundo, hoy no me la quito, hoy no me la quito y dejaria de hacer esa actividad, porque
parezco un leproso.”

% P8, 40 “Hubo un afio que me dio tanto, tan fuerte que cuando me levantaba por la mafiana tenia los ojos hinchados
y la cara y tenia que hacer las labores de la casa “jay qué te pasa, ay que tienes!” ”

% P10, 24 “Al principio si, cuando me apareci6 la enfermedad no sabia que tengo y no me daban ganas de salir fuera.”
% P13, 46 “Mafiana me dicen de ir a la piscina y digo no, me quedo en casa...teniendo la espalda toda roja y con unos
circulos asi...”

9 P11, 20 “Si la verdad es que...la preocupacion la tenias pero bueno, intentabas hacer vida normal.”

% P12, 18 “No, la verdad es que como he estado muy ocupada, tampoco he tenido tiempo de...que a lo mejor como
estas en otras cosa...no te hace pensar tanto en...”

9 P3, 64 “No...la dermatitis no se conoce...”

100 P11, 24 “Pues hombre si, todo lo que sea porque haya un conocimiento de enfermedad.”

101 pg, 38 “yo creo que si estuvieran mas informados...como cualquier otra cosa, como el hongo, el piojo...un letrero
o0 algo que te identifica no sé, eso estaria guay “;no?”.”
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genera miedo y sobre lo que méas explicaciones hay que dar!®?1%® Hace falta ponerse en el lugar
del otro para saber realmente lo que se siente y por lo que se pasa, pero incluso imaginarselo es
dificil, ya que hay aspectos que no se expresan y que permanecen invisibles®#%, Las personas no

saben qué decir ni como reaccionar frente al afectado*®

. Ademas, se puede pensar que lo que le
ocurre al afectado no es tan grave®” y que por lo tanto se esta exagerando o es una excusa para
decir que no a un plan o faltar a clase o al trabajo. Se puede pensar que el paciente utiliza su

enfermedad para realizar un papel de victima que desempefia a conveniencia.

Por otra parte, resulta curioso conocer como en un pueblo pequefio el nivel de
concienciacion de la enfermedad podria ser mayor'%%, Esto puede deberse a que en un pueblo
pequefio todos sus habitantes se conocen, probablemente desde hace tiempo y saben de la vida del
otro como casi si de familiares se tratara. De esta forma, la cercania permite mayor sensibilidad y

conocimiento.

Parece que no existe conciencia sobre la DA como una enfermedad de adultos, sino de
nifios*1%*!, cuando la DA en adultos es tan grave como la del nifio o mas'*? y ademas parece que
los esfuerzos de la sociedad en general son menores hacia la DA en adultos que hacia la DA en
nifios'!® ya que hay mas tratamientos, recursos y documentacion hacia la DA en el nifio. Una
paciente cuenta como la enfermedad en adultos es especialmente dafiina debido a que si se tiene
desde que se es pequefio el paciente puede ir aprendiendo a convivir con ella y tiene mas tiempo

para superarla y en cambio, si se es adulto y la enfermedad golpea de repente, rompe todos los

102p13, 52 “Hombre claro seria ideal...el coémo no sé cémo, o sea no me imagino un anuncio en la tele “no discrimines,
tiene dermatitis” o sea, pero, obviamente, la gente reacciona ante el miedo y lo desconocido y molesta lo que no sabes
lo que serd “que sera, un hongo, se contagia”...entonces claro, si nos lo ensefiasen como nos lo ensefian por ejemplo
en el colegio la educacion sexual pues quiza nos iria muy bien...nos iria mejor posiblemente”

103 P15, 34 “Si, que sepan que no es contagioso...que la gente se piensa que algunas cosas de estas son
contagiosas...pero que no tiene nada que ver, no es contagioso, eso si que lo tendria que saber mas la gente.”

104 p5, 60 “No, no porque yo creo que las personas que no lo tienen no se pueden llegar a imaginar realmente lo que
es...”

105 p5, 60 “tampoco se imaginan la carga emocional que es, que yo para mi es lo mas duro de la enfermedad y lo que
menos sabes explicar, exteriorizar...esa parte es como que estd muy...invisible.”

106 P10, 30 “es que las personas normales, hasta que no te encuentras con la enfermedad, no sabes que decir, s6lo vas
a decir “déjalo”...”

107 P5, 60 “por ejemplo pues yo que sé hay alguien que te podria decir “ay que exagerada que dices que no puedes
estirar bien el brazo porque se te abren los cortes”...”

108 p6, 82 “Alli en el pueblo como todos nos conocemos uno tiene esto otro tiene lo otro, cada uno tienen sus
problemas...bien...”

109 p6, 84 “Hombre un pueblo que tiene 100 personas, es pequefio, nos conocemos todos...”

110 p3, 66 “No...no...parece que sea una dermatitis de nifio, me parece que...que es mas de un nifio que le salga...y
luego ya desaparece y no vuelve, mas que en personas mayores...si.”

11Pp10, 22 “y te dicen “como que tienes eccemas, los eccemas sélo aparecen a los nifios” digo “mira que no, que a las
mayores también” ”

12Pp3 68 “Si, y no se puede comparar la dermatitis de un bebé a la de uno mayor.”

113 P9, 22 “pero bueno como el doctor me ha dicho y tii me estis corroborando no hay documentacion demasiada
como para que haya unos remedios que a la piel atdpica de adultos se me le meta mano como a la del nifio, digamos.”
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esquemas en el trabajo y en las relaciones sociales y cambia completamente de vida que se seguia
hasta el momento®!*. Asi, la DA en adultos permanece invisible'!® sobre todo si los afectados no

acuden al especialista'®,

7.2.  Esfera personal

En la esfera personal se puede conocer como el paciente con DA vivencia algunas de la
situaciones mas dificiles de llevar, cbmo son el constante picor y las noches sin dormir. Ademas,
se puede conocer que en diferentes aspectos de la vida el paciente se encuentra con limitaciones
contra las que tiene que tomar una serie de precauciones, como por ejemplo, con respecto al

maquillaje, agua, clima, temperatura, deporte, alimentacion y ropa.

Uno de los sintomas que peor lleva el paciente es el picor, al que le sigue el rascado, algo
conocido como el ciclo picor-rascado. El picor es algo inaguantable!’’, desesperante!!® y
constante!®, que hace que el paciente esté nervioso y con el humor alterado?°*?*, No es algo fécil
de imaginar porque no se parece a un picor normal como el que puede ser el de un insecto o una
molestia puntual!??13124  Es muy dificil no rascarse!®'?%, aunque se intente con mucho

empefio'2728 ya que alivia y da una sensacion de placer momentanea, aunque luego el picor vuelve

114 P10, 32 “Cuando tienes enfermedad de pequefio, creces y todo, te acostumbras con ella, es de pequefio...pero
cuando no has tenido nunca nada, nunca y de repente a la 36 afios “boom”, una cosa de esta y le dices después a tu
marido después de 2 afios, “estoy harta de esta enfermedad, estoy harta”...digo “me quiero cortar las manos, me quiero
cortar las tetas, me quiero cortar todo”, que te queda.”

115 pg, 38 “Si, en general porque esto es una cosa de todos...uno no sabe si eres tu, eres t o eres ti, eso estd oculta
eh, eso es una cosa que estéd oculta...”

116 p7, 40 “Yo realmente nunca habia oido hablar a nadie de esto y cuando me dijo el doctor que habia una falta de
diagnostico y tal y que mucha gente por vergiienza seguramente no viene...en este tema creo que falta hacer todavia.”
117 P6, 26 “Pero qué barbaridad, cuando no te pica alli te pica alla...y cuando no te pica el otro lado pero son picores
que no se pueden aguantar...”

118 P2, 36 “por las mafianas me levantaba de desesperado, pero después por el dia me iba aguantando...”

119 p5, 18 “si hay algo que te esta picando encima todo el rato, ahora tengo todo el cuerpo ya...”

120 5, 18 “entonces eso y luego pues estds muy nervioso y en el momento en el que mas histeria tienes por el picor
alguien te pregunta algo y te lo tomas a mal y a lo mejor contestas mal...”

121 P7, 14 “el picor era cada vez mas fuerte y mas molesto y estaba...no podia estar en ningtn sitio”

122 p5, 30 “o sea es un picor insoportable, no se puede comparar con nada”

123 P5, 30 “no sé no he tenido nunca un picor de nada absolutamente que pueda tener cualquier otra persona que no
tiene la enfermedad que sea comparable, es insoportable...”

124 P10, 12 “Ha habido momentos fatales, cuando me queria cortar las manos o le dije al doctor “y sino cortame las
tetas que no puedo mas”...es fatal, porque es, no un picor como te digo cuando te quemas, no, mas...”

125 p5, 30 “A ver yo intento no rascarme, rascarme lo minimo posible pero es muy imposible...”

126 p5, 30 “o sea te puedes, tU intentas no rascarte, pero...no puedes no rascarte, intentas rascarte menos pero no”
12110, 18 “pero mi cabeza me dice “ahora te vas a calmar” pero no, yo me hago mas dafio...”

128 P13, 44 “Da igual, cuando te pica tanto te despierta...convencerte a ti mismo de que no te pica, te convences media
hora, te vas a la cama y cuando te relajas, sube el picor y es algo que no puedes controlar, o sea...”
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y a ello le sigue el dolor'?%1%, Sj rascarse con las manos no es posible, se busca desesperadamente
cualquier otra forma de aliviarse con una toalla, un utensilio o incluso con la pared3!32133,

134

Algunos pacientes afirman que si no les pica no se rascan~°*, mientras que otros opinan que ya es

como una mania®®.

Realizar actividades es interesante para distraerse del picor**3"1%8 porque el usuario
disfruta, centra su atencion, se siente apoyado y es mas facil que el picor pase a un segundo plano,
aunque sea durante un rato. Las actividades que requieren trabajos manuales mantienen las manos
ocupadas®®® y es tiempo en el que el paciente no se puede rascar o se tiene que parar para hacerlo.
Actividades de relajacion como yoga o mindfulness'*? permiten ejercicios en los que se trabaja la

atencion y la concentracion y el auto-control aumenta.

Uno de los momentos del dia que peor afronta el paciente son las noches!*'. Dormir se
puede hacer muy dificil**?14%, Durante la noche el paciente no para de dar vueltas, levantarse y
rascarse hasta que en algiin momento queda exhausto y se duerme#4145, Ademas, rascarse cuando

la habitacion esta en silencio hace un ruido audible que puede molestar a los deméas'#6'4’. Esta

129 p5, 32 “es como piel quemada, sabes como eso de que te caes en el asfalto y entonces se te levanta la piel, es ese
dolor...”

130 P8, 10 “Hay veces que me rasco tan fuerte tan fuerte tan fuerte que me saco sangre eh.”

181 P2, 50 “no hacia mas que rascar por aqui por la espalda, en las paredes, como los perros a rascarse y al final”

182 p5, 32 “y si te muerdes las ufias como yo y no tienes ufias pues coges una toalla y te rascas...”

133 6, 96 “Con algiin palo o algo por ahi pues mira donde llegas y lo que no te frotas con una esquina...”

134 p6, 58 “Si no te molesta no lo piensas...si te molesta es cuando te rascas, en la espalda...”

15 P10, 26 “Esta enfermedad es como te pones a ver una pelicula o una partida de futbol y empiezas como con los
cacahuetes o las pipas...no tienes y empiezas, tienes la mania de rascarte.”

136 p7, 16 “voy a ver a mis amigos a tomar un café por la mafiana, a tomar un vino a lo mejor a medio dia y luego otro
rato a tomar vino y eso me ayuda a distraerme...”

187 P11, 20 “Tengo un nifio de 10 afios...pues te vas a jugar con él al fiitbol, te vas a hacer actividades.”

138 P10, 10 “entonces para mi, el irme a trabajar, me ha ido como una ayuda...”

13910, 6 “tengo mds cosas que hacer y para no pensar en esta enfermedad tienes que buscarte algo de hacer, cualquier
cosa, yo por ejemplo me pongo a hacer pasteles (risas) y entonces estoy mas tranquila porque no me pienso."

140 P9, 41 “Est4 bien...si, de hecho en el momento en el que te concentras en una clase mismo, que haces varios
ejercicios de concentracion, que para cualquier ejercicio lo primero es sentirte a ti mismo, yo paso por mi espalda, por
encima, por dentro, como que paso por dentro de la piel, no por fuera porque me molestaria...”

141 P3, 10 “Me picaba por todas partes, me volvia loco, por la noche me volvia loco rascandome por todos sitios...”
142 p6, 8 “que por la noche no podia casi ni dormir...”

143 pg, 10 “; Las noches? Pues mira...dando vueltas por casa.”

144p7 48 “Por la noche cuando estas en la cama, metete hasta media cama...rascate los pies, las piernas, ahora aqui...y
a veces me tenia que levantar a coger la paleta esa y...la paleta a muerte...y después ya me relajaba.”

145 P13, 42 “no te queda mas cojones que hacerte a la idea de que cuando estds muy muy muy cansado, intentar no
rascarte y cuando ya estas agotado, entonces te duermes pero de repente te pica y te despiertas...”

146 P10, 14 “sabes como son los ratones, cuando empieza asi yo por la noche (se rasca)...y todo el dormitorio
tranquilidad y todo y de repente (hace ruidos)...se oye un montén.”

147 P11, 22 “y claro tampoco dejas descansar al que estd al lado, a mi mujer... “{Para, para de rascarte!”, “es que no
lo puedo evitar, no lo puedo evitar” hasta que empecé a tratarme y ya la cosa cambid, pero vamos a lo primero fue
duro.”
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dinamica hace que el paciente no descanse y al final el cansancio se vaya acumulando dia tras dia,

mermando la capacidad para afrontar la rutina con normalidad4814°,

En ocasiones el paciente no es consciente de que durante la noche se rasca y entonces se
despierta dolorido por las heridas que se ha causado'®®; en estas circunstancias no sabe
exactamente como ha llegado hasta tal punto, porque durante la noche no tiene la sensacion de
haberse causado el dolor que tiene al levantarse, aunque sabe que tampoco ha dormido bien. Dia
tras dia, la ropa de cama, las sabanas, quedan revueltas y manchadas®®? haciendo necesario estar
cambiandolas continuamente®3, algo que mina la moral ya que el paciente va viendo las
consecuencias de haberse destrozado la piel. El problema de la falta de suefio llega a hacerse tan

grave que se precisa medicacion para dormir>#%,

Como consecuencia de los sintomas, los pacientes con DA sufren ciertas limitaciones a lo
largo de la vida en diferentes areas, por lo que tienen que tomar algunas precauciones y tener en
cuenta diversos factores. El clima en las diferentes estaciones del afio asi como los cambios de
temperatura®>®*® afectan mucho. En invierno el paciente se pone mucha ropa y eso le da un calor
que le hace sudar, lo que le irrita la piel'®® y en primavera-verano con la llegada de las alergias se

pueden desencadenar nuevas reacciones>%160,

148 P13, 10 “te modifica tu capacidad para poder enfrentarte a tu dia normalmente porque...yo me he tirado noches
sin dormir.”

149 P13, 10 “Estas mal porque no descansas, estds mal porque te duele la piel porque te has estado rascando toda la
noche, no podias mas y...claro en consecuencia todo lo que acompafia y en lo que desemboca.”

150 p5, 34 “a ver si que a lo mejor te despierta y te rascas, te despiertas porque te estas haciendo dafio, pero seguramente
me rascaré muchas veces por la noche y no me enteraré...”

151 P5, 34 “en la espalda me he hecho sangre muchas veces, antes tenia las ufias més largas y si que me despertaba a
lo mejor con los dedos con un poco de sangre, y entonces me daba cuenta de que me habia rascado.”

152 p6, 12 “Pero barbaridad no te lo puedes ni imaginar...en la cama las sabanas, ahi habia caida la piel a chorros...”
158 p6, 14 “Si, si, me las cambiaba casi todos los dias...”

154 P13, 42 “no puedes hacer nada més que ir a tu dermatélogo y decirle “dame algo para dormir” y con diazepanes
he estado este verano y con eso podia dormir.”

155 P8, 6 “Con el ansiolitico se me calma un poco...me tomo algo, me rasco un pongo...y con el medicamento y la
rascadita pues me voy quedando...”

16 P12, 2 “Cuando entro en sitios que hay calor, se me pone muy rojo brillante y es cuando pica”

157 P13, 32 “me afectan los cambios de temperatura...en la nave en invierno hace mucho frio y dentro hace mucho
calor y en verano al revés dentro estas fresco y fuera hace un calor horripilante...y me afecta mucho a la piel.”

158 P7, 10 “como soy muy friolero me pongo mucha ropa y a lo mejor todo eso hace que se seque mas la piel y por
eso...”

159 P8, 4 “En primavera segin qué cosas como hasta la cabeza me ha llegado a subir”

160 P8, 6 “y en invierno también, cuando toco agua helada también me suele salir, pero me pica mucho maés en
primavera.”
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El paciente hace pruebas para ver si la alimentacion le influye®%2 A algunos le
influyel®31%%y a otros no'®. Parece que la forma en que influye es con un aumento del picor, la
irritabilidad y la aparicion de nuevos eccemas, con lo que podria existir una relacion. Cambiar los

habitos alimentarios a causa de la DA cuesta'®®

y supone una limitacion que de otra manera no
se experimentaria. Ademas, es especialmente dificil cuando no se sabe a ciencia cierta qué impacto
esta teniendo la alimentacion en la DA y de qué forma cambiarla para obtener beneficios. Un
paciente relata que hubo una temporada en que llevo una alimentacién muy sana frente a lo mala

167

que habia estado siendo hasta entonces, pero que la dejé porque era muy sacrificada™’ y él no era

constante.

Las drogas legales afectan negativamente al paciente y le condiciona, porque beber
alcohol'®, tomar café'®® o fumar'’® se considera un acto social, especialmente entre los jovenes y

por tanto, o no lo hacen’?, o lo hacen ateniéndose a las consecuencias.

La vida del paciente con DA también queda limitada en otros aspectos como los
relacionados con la estética. EI maquillaje a veces hace reaccion segun los componentes de los
materiales!’? y otras veces hace que los eccemas se marquen, en cuyo caso hay que maquillarse
todavia mas'’3. Con respecto a las ufias, tenerlas largas facilita hacerse sangre al rascarse y a

algunas pacientes les gustaria dejarselas por estética pero no pueden'’1’>, Con respecto a la ropa,

161 p4, 26 “Si claro, yo es que si me dicen pues mira vamos a hacer pruebas, un mes a ver, que se vaya esto, que no se
ha ido, sigue ahi las manchas, vamos a quitar esto, pues a ver...”

162 P4, 32 “Bueno una temporada que empecé a tomar Zumos en ayunas. ..unos Zumos que eran para limpiar. . .era apio
zanahoria y manzana.”

163 P8, 22 “En comida...el wiki por ejemplo no me va bien...tiene que ser dulce, si es cida me sale...”

164 P9, 30 “yo por ejemplo cuando como chocolate la espalda se me irrita bastante mas...chocolate, chorizo, embutido,
chorizo sobre todo...y algunos productos asi...alimentos fuertes me explotan la piel, hacen que se me irrite mas.”

165 P2, 42 “No...yo como de todo, y picantes y salado y dulces...no, no tengo ningin...vamos, no lo he observado,
que haya un alimento que me influya.”

166 P13, 6 “se puede cambiar con mucho esfuerzo y si eres una persona mas o menos constante perfecto pero si no eres
una persona naturalmente constante, como es mi caso, entonces eres el desastre”

167 P13, 6 “Para estar realmente mas o menos bien tendria que alimentarme paleoliticamente.”

168 p5, 44 ““a ver puedo salir sin beber perfectamente pero si voy a salir asi de mucha fiesta pues no me cuadra salir sin
beber sabes (risas) (...) me siento mal por beber porque pienso “al dia siguiente lo voy a tener el doble de peor” ”

169 P13, 4 “Y cuando estoy méas cansado entre semana (...) el café es muy “Yin” y te hace estar muy espitoso y claro
después me afecta, cuando me relajo y me voy a la cama por ejemplo y no paro de rascarme, no puedo evitarlo.”

170 P13, 4 “Me iba muy bien no fumar, lo que pasa es que es una lucha...grande, pero no fumando mejoré muchisimo,
solo tenia puntos, s6lo tenia recaidas en los cambios estacionales o momentos de mucha tension”

171 pg, 22 “cuando yo tomaba alcohol...al otro dia ojo, mal, ahora por ese lado ya no lo sufro porque no estoy
tomando.”

172 p5, 22 “tampoco te puedes maquillar porque encima se te nota entonces si que afecta...”

173 P12, 22 “de joven alguna vez me ponia rimel...ponérmelo el rimel y ponérseme lo ojos como tomates, todo era
uno”

174 p5, 36 “me las queria dejar largas y entonces lo intenté, que he durado un mes sélo (risas), y bueno pues ese
mes...es preferible tenerlas cortas por el esto pero claro de aspecto prefieres tenerlas largas...un dilema.”

15 P12, 2 “siempre llevo las ufias muy cortas porque claro, pero que llegar ni a hacerme herida ni sangrarme no...”
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hay prendas que la piel no toleral’® y vestimentas que no se ponen porque dejan al descubierto los
eccemas?’’1’®, Una paciente en verano antes que ponerse pantalon o camiseta cortos no sale de

casal’®,

La actividad fisica también estd limitada porque el sudor aumenta el picor y la
irritacion8%18 y es necesario correr a ducharse para encontrar alivio®®?. El agua también molesta,
como el agua de casa*®®®* y el agua de las piscinas'®!8, Un paciente, que es fontanero, reacciona
muy mal frente al cloro y como él sabe cuando una piscina tiene mas cloro del debido, lo detecta

y se lo dice al encargado®®’; ademas, tiene que usar una camiseta especial anticloro®,

7.3. Esfera econdmica

En la esfera econémica se puede conocer que la economia también afecta al malestar del
paciente con DA, que se frustra puesto que invierte dinero en unos tratamientos que se supone que
van a ser efectivos pero al final no obtiene la solucidn que espera. Ademas, las cremas hidratantes,
que no suelen llevar receta, pueden ser muy caras y se terminan rapido porque constituyen un

tratamiento indispensable y rutinario, por lo que enseguida hay que volver a comprarlas.

El mayor malestar entre los pacientes en relacion al coste de los cuidados es la falta de

financiacion de las cremas hidratantes, que no entran en la Seguridad Social'®1%%! y pueden

llegar a ser muy caras®®?193,

176 P9, 12 “y luego ya si después de que me hicieran la biopsia me dijeron que tenia que usar algodén 100%...”

177 pg, 22 “la ropa “esto no me lo puedo poner”

178 P8, 28 “yo no use minifalda, ni de escote, porque es que no sabia cuando iba a salir me entiendes”

19 P10, 24 “Y como me empezd a aparecer por las piernas y estaba en primavera...pero fuera en verano ti tenias que
ponerte pantalon corto o camisa con manga corta y yo estaba llena por ahi y entonces “yo asi no puedo salir fuera.”
180 P8, 16 “cuando corria era una desesperacion que me tenia que meter debajo de un grifo”

181 P9, 12 “al hacer cualquier actividad me ponia como un tomate, vamos rojo como una...me ponia
exageradamente...”

182 P13, 30 “Si no implican sudor si...si no necesito rapidamente una ducha porque si no me irrito mucho...”

183 p5, 52 “yo a mi hermano le digo lava ta los platos porque a mi el agua me hace dafio me irrita mas y tal”

184 P12, 8 “sensible al agua y esto siempre la he tenido la piel delicada...”

185 p5, 18 “por ejemplo agua mucho rato no, pues a lo mejor si estds en la piscina, yo que sé cosas asi...”

186 P9, 20 “en la piscina lo mismo, salgo al rojo vivo, el cloro me pone...el hipoclorito me pone...la minima dosis”
187P9, 20 “yo como fontanero sé la dosis que tiene que tener la piscina de cloro y lo noto, noto que esta un poco subido
y le digo “oye que hay mucho...” tengo confianza y cuando voy al pueblo se lo digo a la chica...”

188 p9, 28 “a la piscina yo tengo que entrar con la camiseta anticloro de estas...”

189 p6, 60 “eso no entra en seguridad social...pero otras entraban y asi...pastillas...”

10Pp2, 12 “No me la dan con receta...la tengo que pagar yo, vamos, me dijeron que no, que...que al igual la abonaban,
pero de momento no han dicho nada de abonar.”

¥1Pp12, 38 “Bastante porque la mayor parte de los productos no entran en la seguridad social.”

192 p7, 12 “encima es carisimo, ya te digo o sea que...”

193 P15, 18 “Algunas cremas si que son caras...”
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La hidratacion es algo muy importante para el paciente y su gran uso'®* hace que su
duracion sea cortal®®. Una paciente cuenta que se gasta 30 euros por semana, ya que se le termina
el bote: haciendo célculos, si un afio tiene 52 semanas, eso haria un gasto al afio de 1560 euros
solo en crema hidratante, mas aparte los medicamentos y otros productos para el cuidado de la
piel*®.

El resto de medicamentos si suelen llevar receta pero siguen costando un dinero y a eso

hay que sumarle la compra de otros productos, como los productos de bafio*®719,

Gastar el dinero en cremas o tratamientos que no funcionan genera frustracion, malestar y
dafia la economia del paciente!®. Esto termina por generar un “cementerio de cremas”, es decir,
un montdn de cremas que no le han funcionado al paciente y a las que ya no se les va a dar uso,
por lo que normalmente se almacenan o se tiran; a veces se regalan, aunque no es una practica muy
habitual porque se consideran de uso e higiene personal o se llevan a un punto de reciclaje, que

tampoco es una practica extendida porque se desconoce la existencia de estos recursos.

Una paciente relata, en el hipotético caso de que su hija padeciera DA y tuviera problemas
econdmicos, como ésta dejaria de darse el tratamiento, lo pasara lo mal que lo pasara, para no dejar
de dar de comer a sus hijos, ya que no tendria forma de afrontar el pago por las cremas hidratantes

y el resto del tratamiento?®,

194 P2, 16 “si me tengo que poner una pomada cada 24 horas o...tendrian que recetarla o...”

195 P2, 14 “Pues eso claro, pues, no sé, cada 20 o 30 dias un frasco, que es lo que dura...”

1% P12, 38 “Son 30, pero como es mafana y tarde y todo el cuerpo, resulta que es 30 cada semana.”

197 P7, 4 “fui a la farmacia, me metieron un buen palo...si, cada medicamento de esos estd de 4 a 5 y luego la crema
corporal, que no estaba la que me recet6 pero habia otra, entonces 22 euros cuesta la bromita, mas luego un gel, otros
21...”

198 P12, 38 “Las pastillas entran, pagas un poco pero bueno entran, pero todo esto que es mds caro no entra, entonces
supone un plus al cabo del mes bastante...bastante.”

19 p12, 38 “Supone dinero y luego muchas cosas, como no acertdbamos, se quedan ahi empezadas y tiradas...bueno
lo llevo a la farmacia al punto este Sigre y alguno lo aprovecha pero, es dinero tirado, que la economia no estéa para
€so0.”

20 p12, 38 “Vivimos en un pueblo que el gasto es minimo...vale, pero yo me pongo ahora, que mi problema lo tiene
una de mis hijas: supongamos que se queda en paro y que cobra lo minimo y que tiene que alimentar a sus hijos y la
una estaba divorciada...yo creo que antes da de comer a sus hijos que se cuida su piel, porque ella apartar ese dinero
no lo puede apartar para cuidarse...(...) Llega un punto en que tienes que decidir y hay cosas que son prioritarias...a
mi no me afecta pero yo creo que habrd muchas personas que mucho eh...”

41



I Estudio de caso: la realidad social del paciente con dermatitis atopica

Si existe la posibilidad real de mejora, al paciente no le importa gastarse lo que haya que
gastarse?°12%2 sj se lo puede permitir, ya que sin dinero no hay tratamiento?®®. Ademas, se valora

positivamente el apoyo econdmico por parte de la familia?%,

No sélo el tratamiento farmacoldgico tiene un coste econdmico, sino también los

desplazamientos a la consulta médica que se realizan en vehiculo?®,

7.4. Esfera laboral

En la esfera laboral se puede conocer que los pacientes con DA sufren algunas limitaciones
en su trabajo, que tienen que compensar con adaptaciones. Ademas, tienen que enfrentar otras
dificultades que les afectan en su calidad de vida durante el trabajo y a su rendimiento laboral. Las

relaciones con los jefes y los compafieros también influyen en el bienestar del paciente.

La mayoria de los pacientes entrevistados son todavia estudiantes que no trabajan, estan
jubilados o en desempleo. Sin embargo, los que si trabajan han expresado que la DA tiene un
importante impacto en su trabajo porque les condiciona en ciertas circunstancias y entonces tienen
que tomar medidas concretas?®®2°? con respecto al resto de compafieros para poder trabajar, ya
que de otra forma no seria posible, sobre todo en los trabajos mas manuales como la fontaneria, la

escultura o la cocina.

Durante la jornada, se intenta luchar contra las dificultades?®® aunque la rutina de trabajo

sigue siendo tortuosa®*®?1% y por ello aumenta el estrés y disminuye el rendimiento laboral?'!?'?,

201 p4, 36 “Si supiera que algo me va bien, en principio hoy por hoy...chico tampoco es lo que me haya gastado...”
202 p7, 4 “si eso me va a hacer sentir bien pues bueno yo de momento me siento bien y descanso bien, ya no tengo los
picores en los costados...”

203 p4, 38 “el dia que no se pueda pues habrd que mirar de untarte con grasa de cerdo, yo que me sé...”

204 P5, 54 “Y que tus padres no pongan nunca un impedimento por ir a este médico que vale 100 euros, por ir a este
médico que los tratamientos valen otros 100...porque dinero se han dejado un montén”

2052, 18 “Llevamos ya un aflo, y los viajes, que no es que esté uno muy lejos, pero son 40 km, y 40km 80 km.”

206 P9, 14 “y en el trabajo igual, tengo un condicionamiento de que mi ropa debe ser especial...yo pido una ropa
especial de algoddn, camisetas o cosas de licra yo todo eso...”

207 P10, 6 “En el trabajo, trabajo con guantes.”

208 P9 14 “de hecho trajeron una dia una manga para que me lo probase, llevé la manga media hora y se me puso el
brazo rojo y eso que en los brazos no tengo mucho eccema.”

29Pp9, 15 “llego a casa y a lo mejor me tengo que cambiar 3 veces de ropa al dia 0 4...yo sigo y a lo mejor el rato que
me voy a comer me cambio de camiseta e incluso me paso un agua, me doy la crema y vuelvo a trabajar...”

210 P10, 18 “Cuando tengo estas crisis y estoy fregando platos, detras del agua me pongo a rascar y vale me hago mas
dafo...dejo el plato porque no puedo mas del picor y empiezo a rascarme...”

211 P13, 54 “Te puede llegar a afectar, de hecho a mi me ha afectado este verano, me afectaba muchisimo, me afectaba
porque me picaba, no estaba concentrado”

212 P13, 54 “pero si tienes mucho picor imposible, te tienes que mover, te tienes que levantar de la silla, estas
histérico...”
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También hay que hacer frente a algunas condiciones de trabajo, como el clima y los
cambios de temperatura a los que la piel atdpica es muy sensible, sobre todo cuando hay que
permanecer en el mismo lugar de trabajo durante varias horas?*32*4, También hay que tener especial
cuidado con el polvo?'®2t® y los productos quimicos?!’. Cuando se trabaja de cara al publico
preocupa la imagen que se da, por eso las prendas oscuras se evitan, ya que evidencian la
descamacion procedente del cuello, la cara y el cuero cabelludo®®. Todos estos detalles van
desgastando y estresando al paciente y hacen que su rutina de trabajo siempre tenga pequefios
“focos de conflicto” a los que poner atencion, porque de no tener precaucion su DA puede
empeorar y con ello el trabajo, con lo que es dificil estar a un nivel constante de concentracion y

de rendimiento laboral.

Para superar estas dificultades las relaciones con los compafieros de trabajo y los jefes
pueden ser importantes. Algunos jefes conocen la problematica del paciente?!??? e incluso
aconsejan a sus trabajadores??* lo cual es una muestra de apoyo. El desconocimiento por parte de

los jefes podria constituir una barrera comunicativa en la relacion jefe-trabajador.

213 P13, 32 “Si, si me afecta el estrés y me afectan los cambios de temperatura...en la nave en invierno hace mucho
frio y dentro hace mucho calor y en verano al revés dentro estas fresco y fuera hace un calor horripilante. ..y me afecta
mucho a la piel.”

214 P13, 54 “y a parte por darme un poco mas de...por ejemplo yo iba con pantaldn corto y no podia llevar calzoncillos,
iba sin calzoncillos”

215 P9, 16 “Bueno eh, también tener cuidado por ejemplo cuando toca trabajar con polvo también me perjudica, el
polvo se me mete entre la piel y la prenda y a mi me produce ese roce, no me hace ningun bien...”

216 P9, 16 “el polvo es como una lija para mi”

217P9, 18 “Trabajo de fontanero pero al margen de eso soy escultor, he tallado mucho con piedra y por eso he trabajado
mucho con polvo y abrasivos...a mi me afecta mucho mas que a los demas, cualquier cosa que esté en el aire...”
21812, 6 “Si, ahora ya no trabajo estoy prejubilada pero siempre en el trabajo he procurado no llevar ropa oscura, por
la sensacion que da cuando ves todo esto con...”

219 P9, 32 “Si bueno lo saben porque tengo que pedir...para lo que es la piel, para pedir mi ropa especial tuve que ir
con un informe del doctor y con ese la empresa ya ve que tiene que pedir ropa asi y ya sin problemas.”

220 P10, 16 “Si, no que me...yo le dicho desde el principio y me dice “si yo sé como es esta enfermedad, pero no me
molesta”...”

221 P4, 54 “y me recetd (risas), me receté no, me mando una crema, no me digas lo que tiene...huele mal y... azufre
lleva, hecha por él, es un tarro metido con no sé qué...en principio no me fue mal.”
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Algunos comparfieros de trabajo también conocen la problematica???> y muestran su
apoyo?%?2* aunque otros no??°??® y esto afecta negativamente al usuario, que no se siente

comprendido ni aceptado.

La DA aumenta la inseguridad a la hora de encontrar trabajo, ya que el paciente piensa

que no lo contratan o lo despiden por su enfermedad??’.

7.5. Esfera relacional

En la esfera relacional se puede conocer como se desarrollan las relaciones sociales del
paciente con DA y como le afectan, principalmente las relaciones con la familia, con la pareja y
con los amigos, asi como con aquellos que estan fuera de los circulos intimos y del entorno
habitual.

La DA influye a las relaciones familiares??®. El apoyo familiar resulta vital para llevar
mejor la enfermedad, ya que el paciente se siente comprendido, escuchado, aceptado y
querido??°%20231 Esto crea un clima de confianza que se mantiene en el tiempo y que aumenta la
zona de confort y la autoestima del paciente. En este entorno seguro, el paciente encuentra un

descanso y un espacio donde poder ser uno mismo sin ser juzgado por su aspecto. Compartir las

222 p9, 32 “El que no sabe, “que tal eso que es”, pues mira, yo tampoco voy a entrar en esto...” pues mira, tengo que
usar una crema especial y un gel especial...” y ya estd, los del trabajo ya saben lo que hay.”

223 P10, 18 “Si, mis compafieras me dicen “no te rasques” y si me ve que estoy mal, cambiamos, lo que hago yo y en
este momento me tiene mal, lo cambio con ella...y entonces se tranquiliza un poco mi piel...”

224 P10, 18 “entonces si tienes compafieras que te pueden apoyar...”

225 P10, 16 “yo al principio cuando empecé a trabajar lo tenias en los manos y muchas personas te podian decir “si
pero con estas manos no puedes trabajar en mi cocina”...son personas que pueden pensar asi, o si no te lo dicen de
frente lo piensan ellos”

226 P13, 54 “iba sin calzoncillos y ya estdn todos “jala!” ya estas distraido porque te estin diciendo “jtio, ponte unos
calzoncillos, que se te ve todo el asunto!”...afecta y mucho”

227 P10, 16 “y entonces después...que te miran un poquito asi las manos o después de una semana te dicen “sabes, es
que no te necesitamos mas, que hay menos faena” y entonces tl piensas “de verdad no te necesita mas, o por la culpa
de lo que ha visto en las manos” ”’

28 P13, 26 “Es que después viene la parte personal de todo esto, las circunstancias que tienes en la familia, si te apoyan
0 no te apoyan o como te apoyan...”

229 p5, 52 “Tengo un hermano pequefio, super bien, vivo con él donde estudio, en Tarragona...si por ejemplo tengo la
piel mal yo a mi hermano le digo lava tu los platos porque a mi el agua me hace dafio me irrita mas y tal, nunca me ha
puesto problema, o sea que me ayuda, me entiende...”

230 p5, 54 “por ejemplo mis tias, mi familia es muy unida en eso tengo mucha suerte, mis tios, primos, abuelos, todo
el mundo lo entiende...”

231 pg, 18 “Tenia a mi hermano...en mi casa todo el mundo ha pasado por mi.”
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dificultades favorece el manejo de la enfermedad, ya que el sélo hecho de expresarse es un
ejercicio que permite la aireacion emocional y el apoyo por parte del otro?32233,

La figura de la madre juega un papel especialmente importante en el sistema
familiar®*2®. La madre es quien mas comparte el sufrimiento del afectado y trata de buscar
remedios y ayuda®®%” y de aumentar la autoestima hablando con el paciente para eliminar

complejos e inseguridades®®,

Ademas, se puede contar con la familia para los desplazamientos a la consulta o en caso de

urgencia®*®

y para que ayuden en la aplicacion de los tratamientos, especialmente para la
aplicacion de las cremas donde el paciente no puede llegar s610249241242 Aplicar la crema con un
masaje es un ejercicio de comunicacion positivo entre los familiares, ya que para el paciente la
piel es algo muy importante; que otros tengan la bondad suficiente para tocar una piel que esta

dafiada y que en ocasiones es rechazada se valora positivamente.

La figura de la pareja también es un apoyo decisivo?*3244245 y cobra mayor importancia

en parejas sin hijos y en parejas de jubilados. A veces hace de “enfermero/a”?*%?*" porque pasa

232 p5, 44 “por ejemplo yo puedo expresarle perfectamente a mi madre “mira mama hoy no estoy para hacer esto
porque estoy muy cansada porque...” ”’

233 P5, 56 “comparten estrés, el dolor y todo, mas...”

234 P5, 44 “Todo, todo...o sea mi madre se preocupa mucho pues de...”ay pues ahora tienes la piel mas seca ponte
esta crema que te han dicho”...0 “voy a llamar al médico para que vayas al médico y le digas esto” o “ves a hacerte
unos andlisis a ver si puede ser que sea por otras cosas...” 0 “quieres probar la medicina alternativa”...”

235 pg, 34 “de hecho mi madre muri6 sin saber el por qué...por qué esto ;no? y ella me decia “;hija mia has encontrado
un médico que te diga el por qué...?””

2% p5, 44 “por ejemplo los 0jos, cuando me sale por los ojos, me salen ademas orzuelos porque de rascarte te salen
orzuelos, entonces pues siempre mi madre con manzanilla...”

237 P5, 56 “ella busca médicos por su cuenta, trabaja en una carniceria y a todas las clientas que van les pregunta,
sabes, yo que sé...si conoce a médicos suyos pues les pregunta por dermatélogos...”

238 P8, 14 “pero luego venia mi madre y se preocupaba de quitarme eso de la cabeza.”

239 P2, 52 “Cada vez que tenemos que bajar tiene que dejar el trabajo pero bueno, lo tiene que hacer pero...claro
siempre...es un estorbo.”

240 p2, 22 “las inyecciones me las ponia mi hijo en casa, a la semana una inyeccion...”

241 P9, 4 “siempre hay alguien que me ayuda, a veces yo me puedo dar donde llego pero hay zonas donde no...”

242 P9, 34 “Si, me echaban cremas ellas todos los dias y “papa lo tienes rojo vamos a ponerte...” y si, no...una
maravilla”

243 P25, 41 “por ejemplo yo es las 24h del dia cada dia, y los hijos por mucho que estén contigo no es lo mismo...”
244 p3, 23 “Yo si no fuera por ella, buah, yo que sé, no te digo nada.”

245 P11, 22 “Sufria ella mas por mi que por ella.”

248 P9, 34 “Mi mujer es enfermera y también controla, de hecho parte de las cremas...el doctor me ha ayudado, pero
mi mujer también me ha ayudado, siempre también enseguida “cuando se te ha irritado y por qué...”

2473, 16 “Hombre, he sido su "enfermera" ”
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mucho tiempo con el afectado, cuidando de que no se rasque®*824, ayudando en el tratamiento o

simplemente compartiendo el sufrimiento.

Cuando este apoyo falla la autoestima del paciente se ve dafiada0?!

ya que lo que se
espera de este lazo es la comprension, la aceptacion y el afecto que el resto de personas no son

capaces de dar en determinadas circunstancias.

De la misma forma, desde el principio no se concibe tener una pareja que no acepte la
enfermedad del paciente?®?2*3, es decir, una de las primeras cuestiones que el paciente percibe al
buscar pareja es que esta tenga total aceptacion con respecto a la enfermedad y en ningin momento

pueda suponer una barrera negativa entre ambos.

Cuando el paciente esta separado o divorciado y se han tenido hijos, los hijos cobran

importancia en sustitucion al papel que jugaba la pareja,

Los problemas en las relaciones del entorno del paciente también le generan estrés®® y si

percibe que su entorno esta preocupado trata de no cargarles con nuevas preocupaciones®.

Ademas de la familia y la pareja, los amigos también juegan un papel fundamental en el
paciente?72%82° | os amigos permiten que el paciente tenga otra oportunidad de expresarse y

sentirse comodo en otro entorno aparte del familiar, pues le ayudan a que comparta sus

260

sentimientos y preocupaciones®® e intentan restarle importancia a la gravedad de los sintomas?6®.

248 p15, 28 “Me quita la mano (risas) me dice “jfuera!” porque como llevo mucho brote también en el pelo (...) me
dice “que no te rasques” para que no me haga dafo...porque hay veces que si que me hago dafio, sin querer.”

249 P10, 14 “cuando me vea que me pico me pegaba, porque me rascaba un monton y siempre me daba por las manos
“déjalo, déjalo, mira te sale sangre se asusta el nifio, déjalo”...porque empezaba a chorrear sangre y todo.”

20 P10, 14 “Vale si me pides ayuda y sino no...vale es diferente de mi, yo te pido yo para que te ayudo...yo soy una
persona que me gusta ayudar a €l...y si quieres que te ayude, lo pides...no viene de su propia voluntad...”

21 P10, 10 “muchas veces muchas personas me decian “si pero tienes un marido en casa, o tienes un hijo”, no puedo
hablar con un hijo de 5 afios, es distinto, y no puedo hablar con mi marido que no me apoya 0 no me ha entendido,
vale no todas las cosas pero algunas no me lo entiende...”

252 P5, 68 ““Si, es que no contemplo tener una persona en mi vida que no...sabes, ni amigo ni novia, familia es la que
te toca...tienen que aceptarlo porque yo acepto los defectos de los demas...”

23 P13, 22 “y lo que mas, donde me veo més apoyado es simplemente en la aceptacion, o sea, en que sea normal y en
conducta sea normal y no pasa absolutamente nada y para mi eso es ultrarelajante...”

254 p7, 32 “En realidad no se lo comento a nadie...méas que a mis hijas (...) mis hijas se preocupan claro pero no lo
comento todo con ellas.”

25 P11, 14 “la mayor ha tenido problemas de relaciones e igual me ha podido afectar un poco...la mujer dice “te
alteras mucho, se te nota, se te nota que lo llevas mas rojo, mas tal...” ”

256 p7, 32 “No porque no puedes estar cargandoles la cabeza.”

257 pg, 80 “Apoyo qué...apoyo en los amigos, lo que haga falta...”

258 p7, 34 “Hombre un grupo de amigos que son los mejores amigos del mundo que me dan una vida que vamos”

29 p7, 34 “en la circunstancia que estoy separado si no fuera por ellos no sé qué pasaria...”

260 p7, 34 ““a ver vente vamos a hablar”, cuentan cosas hablamos de cosas. ..tienen una preocupacion y me preguntan
por algo porque puedo conocer...”

261 P5, 24 “tus amigas “ay pues no se te nota tanto”, si, si que se te nota, entonces ti todo el rato cuando estas hablando
con una persona piensas que esa persona te estd mirando a la cara y debe de pensar “ay que tendra esta”, sabes.”
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También prestan ayuda en cualquier momento?®? o animan a que el paciente busque ayuda si lo

ven muy mal?%3,

El circulo de amigos realiza actividades que fomentan las relaciones sociales, como salir
de fiesta, lo cual distrae de la enfermedad?®* y sobre todo aceptan al paciente tal y como es?®. Sin
el contacto de un buen grupo de amigos nada de esto seria posible. Los amigos aportan una vision
del problema diferente a la de la familia y la pareja, comparten diferentes entornos donde el
paciente tiene que crear una nueva zona confort y suponen una fuente de recursos adicional cuando

otros fallan o se agotan.

También existen los amigos y las relaciones tdxicas que por ser todo lo contrario a una
amistad sana tendrian un efecto contraproducente y serian una fuente de estrés. Una paciente relata
cémo le afecta el hecho de no tener amigas de confianza cerca y la inseguridad que le provoca, ya
que realmente no se siente comprendida ni verdaderamente querida por las que actualmente

tiene?66,

Sin embargo, a veces es complicado mantener las relaciones, sobre todo con aquellos
que estan fuera de los circulos intimos. La DA altera el humor, lo que facilita tener mas
discusiones y dar malas contestaciones que no se pretendian?®’. El afectado no se encuentra como
realmente le gustaria encontrarse para relacionarse adecuadamente®®®, no esta al 100% de sus

posibilidades y capacidades.

Ademas, cuando uno esta mal sentirse el centro de las miradas al relacionarse incomoda®®®

y se estd mas a la defensiva, ya que las personas pueden no creerse que se esté tan mal y eso crea

262 p6, 29 “tenia un amigo que yo no podia bajar ni coger el coche y me bajaba él...”

263 P13, 38 “y muchas veces son los amigos, el entorno, en los momentos en los que peor estds cuando te dicen “ve al
médico por favor” porque te ven mal...”

264 p7, 16 “Yo ahora tengo una vida ahora un poco bastante sedentaria, no trabajo, paso muchas horas solo, luego voy
a ver a mis amigos a tomar un café por la mafiana, a tomar un vino a lo mejor a medio dia y luego otro rato a tomar
vino y eso me ayuda a distraerme...”

265 P12, 20 “Los amigos bueno estamos siempre juntos...ahora desde nifios, y no le dan importancia porque ya estan
acostumbrados...vacaciones y todo y me han visto en bafiador y todo y no le han dado importancia.”

266 P10, 30 “La verdad es que yo aqui no tengo amigas de confianza...(...) mi amiga es lejos y llamo de vez en cuando
y hablo con ella...y es dificil cuando es una sola es dificil...(...) cuando no hablo con ella estoy con las otras y salimos
a tomar café y charlamos de maridos, pero todas me dicen “que no te rasques mas mujer no ves que eres loca, deja las
manos” y a mi todo el mundo me dice...cuando estoy escuchando la palabra “déjalo” me pongo mala de cabeza
(risas)...(...) y si a alguna amiga le da vergiienza salir conmigo pero sale conmigo porque no tiene que hacer (...), yo
quiero pero ¢otras a mi me quieren?...muchas veces no te lo va a decir nadie, que no te quiero porque tienes esta
enfermedad, no...ta lo ves y lo sientes, pero no le puedes decir...”

27 P35, 18 “entonces eso y luego pues estds muy nervioso y en el momento en el que mas histeria tienes por el picor
alguien te pregunta algo y te lo tomas a mal y a lo mejor contestas mal...”

268 p5, 18 “te empieza a doler y empiezas con malestar, entonces tampoco estas de cara a la gente como podrias estar”
269 P5, 24 “entonces tu todo el rato cuando estas hablando con una persona piensas que esa persona te estd mirando a
la cara y debe de pensar “ay que tendra esta”, sabes.”
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un cierto grado de malestar y resentimiento hacia ellos que condiciona la relacién desde el

principio?’%27,

7.6. Esfera clinica

En la esfera clinica del paciente con DA se puede conocer el “mundo de la crema
hidratante” y por qué tiene tanta importancia en su vida. Ademas de este tratamiento, existen otros
diversos a los que el paciente guarda recelo por sus efectos secundarios, como la cortisona.
Ademas, el paciente esta cansado y mareado de ir de unos a otros profesionales buscando ayuda
sin una solucidn eficaz y demanda la figura de un nuevo profesional y de més recursos que cubran
sus necesidades. Esta situacion de estancamiento en la que se encuentra le hace sentir impotencia

y frustracién y le obliga a buscar terapias y remedios alternativos.

Entre los tratamientos del paciente con DA el mas utilizado es la crema hidratante. La
crema hidratante se utiliza como un tratamiento de mantenimiento que hidrata la piel y con ello
alivio el picor?’?273274 Hay que aplicarse la crema una o mas veces durante el dia en las zonas
afectadas y también en el resto del cuerpo como accion preventiva, ya que la sequedad debilita la
piel y con ello aumenta el picor y lo eccemas. Por ello, existe un alto grado de dependencia?”27®
hacia este tratamiento, que puede aplicarse habitualmente entre una y dos veces y tantas como sea
necesario si el paciente asi lo estima, por ejemplo si se expone al agua y esta le reseca la piel?”’,

por lo que se tiene plena libertad en su uso?’827°,

270 p5, 72 “Si, me han dicho “con tantos afios que llevas pues ya podrias llevarlo mejor” (risas) joder que facil es decir
esto, muy facil...”

271 P5, 60 “por ejemplo pues yo que sé hay alguien que te podria decir “ay que exagerada que dices que no puedes
estirar bien el brazo porque se te abren los cortes”...”

212 p2, 24 “cuando me pica si estoy en casa me pongo la crema...normalmente a la que me visto y a la que me desnudo
me unto bien, y si me apuro mucho me pongo en la zona que me pica...”

273 P7, 42 “pin pin pin pin y te notas mas fresco, te relaja, un rato, luego otra vez...”

274 P11, 8 “No, no porque lo necesitas porque me lo pide el cuerpo pues claro...porque uf hasta ahora he tenido picores
muchisimos y lo que queria era quitarmelos...”

215 p4, 38 “aqui lo que me dijo ahora me estoy hidratando con dos cremas, una para el picor y otra para...”

216 p14, 28 “Porque igual mi madre de pequefia, pues al tener problemas de piel siempre me ha hidratado la piel, pues
igual es la costumbre desde entonces...ahora ya si no me pongo crema, me noto...no me puedo vestir.”

217 P8, 30 “Sabes lo que pasa que es una cosa...si te duchas te la tienes que poner, sino te duchas también porque es
un problema...”

218 P14, 30 “Las manos muchas, me gusta ponerme crema...la cara también bastantes veces al dia y el cuerpo también
cuando me ducho”

219 P4, 6 “Hay dias que en vez de dos veces es una, pero si...”
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Su constante aplicacién requiere de gran disciplina y dedicacion de tiempo. Esto cambia
la vida y la rutina del paciente?®°, porque aunque no quiera o no tenga costumbre, la piel se lo

pide281282

Las cremas hidratantes no siempre funcionan, sino todo lo contrario: las que a unos
pacientes les sirven a otros no y hay que estar continuamente probando y probando?324, as
cremas incluso dejan de funcionar en el mismo paciente cuando las ha estado utilizando durante
cierto periodo de tiempo o simplemente porque algo ha cambiado y por razones desconocidas ya
no le funcionan®®, Esta blsqueda va cansando y frustrando al paciente?®®, porque no logra
encontrar algo que es tan importante en su vida diaria para sentirse comodo y no con la sensacion

de estar en la piel de un extrafio.

Actualmente no existe un tratamiento que sea la solucion para la enfermedad y eso también
frustra al paciente?®’?%, Se identifica una creciente preocupacion y recelo hacia los efectos

secundarios de los tratamientos?®92°92°ly se demandan productos mas naturales?®

, que tengan
menos efectos secundarios. Un paciente estuvo a punto de ingresar en un programa europeo
americano sobre un tratamiento nuevo, pero lo pensd mejor al conocer los efectos secundarios y
se desapuntd?®. Los efectos secundarios generan mucha desconfianza porque el paciente ya esta

lo bastante mal como para ademas tener que preocuparse de posibles efectos adversos a medio y

280 p2. 26 “y por las mafanas a la que me levanto, tengo que untarme con todo...a la espalda que no llego, con una
esponja de estas de la ducha, me pongo toda la espalda con la crema y se me calma el picor...”

281 1a piel te lo pide, la piel se pone tan seca que empieza a picarte y te pide la crema. ..y entonces es inevitable. . .tienes
dos opciones, o te pones la crema ya o te pones a rascarte.”

282 p6, 68 “Hay veces que lo hago y hay veces que no lo haces, quiero decirte que no...cuando te molesta de verdad
es cuando te lo haces...hoy mismo no me lo he hecho...y estoy bien.”

283 P9, 2 “a raiz de varias pruebas que hemos ido haciendo con el doctor...he usado varias cremas hasta que hemos
dado con es la que realmente me funciona”

284 P15, 18 “He probado bastantes.”

285 P13, 34 “utilizando una crema que me va tremenda y dentro de un mes ya no me va...y me ira muy bien otra y al
mes siguiente no me va a hacer nada...no hay nada concreto que me diga “esto cada vez que me lo pongo me va bien”
286 5, 48 “Me produce mucha frustracion el llevar 5 afios probando un montén de cremas diferentes”

287 P13, 34 “ademas como nada es...ningn tratamiento para la dermatitis atdpica es la panacea ni es la solucion...”
288 P13, 36 “yo le preguntaba al dermatélogo “;sabéis algo mas de la enfermedad, qué esto, qué pasa?”...es que no
hay claridad al respecto.”

289 pg, 38 “para mi toda la culpa de lo que ha pasado y he padecido es de las inyecciones...”

20 p6, 40 “No...a lo mejor me han hecho reacciones...de los picores que tenia y todo...”

21 (7, 12 “ahora es lo que hay, no hay més...los efectos secundarios si es que los pudiera haber, que no lo sé, me
gustaria que no los hubiera evidentemente”

292 Pp7, 12 “Bs que a mi lo que es la quimica me...rehiyo, pero claro como no queda mas remedio pero...si pudiera
con algo mas natural...”

2% P9, 8 “no sé yo porque me apunté pero luego vi que habia muchos efectos adversos y como en estas cosas no
son...no tengo muy buenas...y digo seguro que si hay un 20% me toca a mi.”
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largo plazo. De entre todos los tratamientos, el que mas recelo causa es la cortisona?®*. Uno de los
problemas que plantea es que al dejarse de usar a veces provoca un efecto rebote?®, es decir, que
al dejar el tratamiento el brote vuelve y vuelve mas fuerte, por lo que ademas de tratarse de una
solucion temporal, deja al paciente derrotado una y otra vez. Su uso es preocupante sobre todo si

se utiliza durante mucho tiempo?®.

La desesperacion e impotencia que produce la falta de una solucion eficaz en el

tratamiento de la DA hace que los pacientes tengan que buscar terapias alternativas®’

, COMo
acupuntura®®®, rayos uva?®®, naturistas®®, que frecuentemente no suponen ninguna solucion ni
ninguna gran mejoria. También se prueban diferentes remedios caseros “naturales”*120%303 de
seguridad y eficacia limitadas. Un paciente estuvo tomando arsénico, que es extremadamente
toxico, y reconoce que no volvié a ser el mismo desde entonces®**. La mayoria de las terapias
alternativas y remedios caseros “naturales”, lejos de calmar la inquietud y rebajar la impotencia,

afiaden “fracasos” al curriculum clinico del paciente.

Por otra parte, en relacion a los profesionales tales como el médico de cabecera o el
dermat6logo, el paciente demanda mas educacion e informacion. Se quiere saber mas sobre el
porqué de la enfermedad, de donde viene, por qué sale, como se agrava®®®3%; también sobre los

tratamientos, qué se puede y no se puede hacer, qué efectos secundarios tienen®’ y sobre qué

294 P13, 40 “Totalmente. ..la cortisona no la quiero, otras veces que me lo han propuesto he dicho “dame lo que quieras
pero corticoides no.”

2% P3, 53 “le dieron cortisona, pero digamos que la cortisona lleva un proceso, primero terminas y no puedes seguir,
y en el tiempo que estaba sin tomarlo, tenia un brote, porque se le quitaba pero ya al dejar de tomar la cortisona, tenia
brote...y otra vez a las mismas, y cada vez digamos que ibamos a mas”

2% P13, 48 “y ese nifio a lo mejor va a estar toda su vida poniéndose corticoides porque no hay otra solucion...y ese
nifio va a ser un condenado y va a tener problemas a posteriori quizas.”

297 P5, 48 “Si que he pensado muchas veces a ver qué dia realmente encuentro algo...y por eso he buscado medicina
alternativa también por si suena la flauta también sabes.”

2% P13, 50 “Lo he probado todo, todo, hasta acupuntura...(...) medicina oriental...la acupuntura no me hizo nada”
29 P13, 50 ““ve a rayos uva que va bien para la dermatitis atépica”...un desastre”

300 p5, 8 “ah bueno y fui a otro naturista, bueno que no es naturista...te da cosméticos que estin hechos con cosas
naturales pero una me hizo reaccion alérgica y se me puso todo peor...”

301 P8, 16 “tirarme desnuda y rascarme y ponerme magnesio, una bebida fresca y que se congele en el cuerpo...”

302 P12, 26 “Si, aceite de oliva con limén...y me ponia por la piel a ver...”

303 P4, 54 “me mando una crema, no me digas lo que tiene...huele mal y... azufre lleva, hecha por é1”

304 P13, 50 “este mismo sefior para la dermatitis atopica me recetd arsénicum album... jCofio! jMe estaba metiendo
arsénico en el cuerpo!...son unas pelotitas asi blancas que te compras en la farmacia...estuve mucho tiempo con
muchisima angustia con...te cambia el cuerpo, desde el arsénico me cambi6 el cuerpo.”

305 pg, 34 “Si...no, eso era ir al médico una pastillita y una receta y a casa, sabes no le explicaban el por qué”

306 p7, 24 “te imaginas de todo porque como no tienes una explicacion médica de un especialista para que te explique
las cosas, pues entonces vas mas perdido que un gato.”

307 P13, 18 “nadie me ha dicho (...) no te pongas en los ojos porque si te pones en los ojos es una zona blanda y te
puede pasar esto, esto y esto...si te pones en tu zona genital te puede pasar esto, esto y esto...no, lo comprobamos a
ostias.”
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precauciones tomar para llevar mejor el dia a dia3%®3%, El paciente se siente perdido, falto de

310

informacion y de consejos y tiene que aprender por si mismo por ensayo Yy error>= e incluso

buscar por Internet, aunque a veces eso les crea todavia mayor confusion®. Las largas listas de

espera tampoco ayudan a tranquilizar la inquietud del paciente, que demanda mayor atencion*? y

termina por resignarse33.

Ademas, el paciente pasa afios visitando distintos profesionales®43%°

316317

y manifiesta que
esta cansado y mareado yendo de uno a otro con diferentes diagnosticos y tratamientos®8319,
Una paciente relata incrédula coémo en primer lugar le diagnosticaron erroneamente mastitis,
cuando hacia afios que habia dejado de dar el pecho®® y en segundo lugar le diagnosticaron

erréneamente herpes®?!, lo cual hizo que acabara en urgencias®?.

Ante este panorama, se evidencia la necesidad de nuevos profesionales y una nueva forma
de intervenir con el paciente con DA. Se valora positivamente la aparicion de una nueva figura
de un profesional®**? que actlie como puente entre el paciente y el dermat6logo®?. Esta nueva

figura puede ayudar al paciente a gestionar sus recursos y habilidades durante el proceso de

308 P12, 34 “las pautas cotidianas...una cosa informativa que para que ellos no perdieran tiempo, te lo pudieras tu
hacer en casa, leértelo, mirartelo y si tienes una duda pues en la préxima consulta marcartelo”

309 P15, 26 “también es que te expliquen un poco como va, si tienes brotes cuando tienes muchos nervios...pues todo
eso que te lo expliquen, que determinados alimentos no puedes comer, que hacen que brote mas...”

310 pg, 22 “soy yo que me lo he ido descubriendo, no me lo ha descubierto ningin médico...”

811 p7, 24 “Bueno, he mirado en google e internet y me informo, pero claro lo que pongo en internet podra ser muy
cientifico o no, podré ser muy fiable o no, te da una idea generalizada de una situacion que te deja confuso...”

312 P12, 8 “Venia al dermat6logo y como llevan tanto retraso pues tenia que volver al médico de cabecera”

313 P13, 36 “desisti de ir al dermatologo, para qué, si sabes que cuando te pones mal te pones mal en ese momento y
cuando te vayan a coger en tu dermatdlogo se te ha pasado...”

314 P6, 36 “Bueno, tantas veces he ido al médico que ya...”

315 P12, 12 “Mucho, mucho mareo porque cada uno...de dermatologia me mandaban al alergélogo...de la alergia me
hacian las pruebas, me decian que no, que cuando tuviera un brote que fuera, me dieron un teléfono de contacto”

316 P12, 2 “he visto varias veces al dermatélogo, he probado distintos medicamentos, primero me diagnosticaron
psoriasis y ahora cuando vine la dltima vez al rasparme me dijeron que era erroneo y que tenia dermatitis atopica.”
817 P11, 18 “Es que claro, fui al médico de cabecera y me traté de hongos, se creia que era hongos y he estado mas de
un mes con medicacion para hongos y claro no funcionaba, y al final ya me enfadé un poco con él...”

318 P4, 34 “Es que como pruebas, que uno te dice esto, otro que te dice lo otro, otro te dice ponte bien...otro lo que
estate quieto y el otro que no hagas eso...hago lo que creo que...”

319 P5, 50 “te dan tonterias, no te sirve tampoco...”

320 P10, 28 “Y otro me decia que tengo mastitis...otro médico de urgencia y le digo “como puedo tener mastitis si no
le doy pecho a mi hijo de ahora a 3 afios y medio...”

321 P10, 28 “otro me dijo que tengo herpes y al principio me ha dado medicamentos de herpes”

322 P10, 28 “y un dolor de estomago y mal que me he encontrado...fui a urgencias rapidamente porque no podia
respirar y estaba fatal.”

323 P35, 62 “Si, totalmente, ademés lo creo necesario, porque creo que si realmente existieran estos profesionales que
th dices y se empezaran a tratar a las personas que tenemos dermatitis desde pequefiitos, a lo mejor no llegarian al
extremo al que hemos llegado nosotros...”

324 P13, 52 “pero también la figura de un couch seria genial, o sea alguien que te ayude, alguien que te de
herramientas.”

325 p7, 28 “tendria que haber un puente entre la enfermedad y el paciente y el dermatdlogo, un puente que permitiera
consultar méas a menudo y no suftrir como, yo lo he pasado de verdad sufriendo...”
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intervencion®2%32’, También se manifiesta la falta de un mayor seguimiento durante el proceso®?®
y se demanda que se ofrezca mayor orientacion, informacion®?® y apoyo psicolégico y
emocional®¥, Parece que esta nueva figura encaja con las funciones que un trabajador social puede
desempefiar, en coordinacion con el resto de profesionales para formar un equipo interdisciplinar

eficaz con el objetivo de mejorar el bienestar del paciente.

Dos pacientes reconocen y valoran que la propia intervencion social inherente a la
entrevista realizada para esta investigacion les esta resultando positiva®*'*32, También se valora
positivamente la creacion de nuevos recursos sociales o métodos de intervencion como
grupos®3333 En los grupos de auto-ayuda los pacientes pueden compartir experiencias, contar qué
“trucos” usan para llevar mejor la enfermedad y sobre todo, pueden sentir que no estan solos ante
la enfermedad y que otras personas también estan pasando por lo mismo o por una situacién

similar.

En la relacion con el profesional es fundamental establecer una relacion de confianza®33%,
ya que mejora la calidad de la intervencion373%, La ausencia de esta confianza va dejando malas

experiencias®®, Teniendo en cuenta la gran cantidad de profesionales que el paciente visita, las

3% p5, 62 “yo creo que si estuvieran mds en tu proceso y te ensefiaran mas a gestionar todo o te ensefiaran alternativas
y no lo tuvieras que hacer todo por ti mismo y te equivocaras tantas veces, pues a lo mejor no se llegaria al extremo
emocional, o psicoldgico, o social al que se llega.”

327 P13, 36 “Si o alguien que te pueda dirigir cuando no tienes claro...”

328 P12, 30 “ese seguimiento falta, yo creo que no hubiéramos llegado a todo esto.”

329 P13, 14 “hombre habria estado muy bien que una persona en ese momento me hubiese dicho todas las conclusiones
que he sacado yo solo durante toda mi vida pues me hubiesen apoyado o me viesen dicho...”

330 P35, 20 “grave no es porque no te mueres, pero realmente de estado animico si te afecta mucho...o sea es fisico,
pero te afecta a nivel emocional 16gicamente, psicoldgico...”

331 p5, 64 “Esta es la primera vez que puedo hablar...a mi es la primera vez que me preguntan o que le dan importancia
a otra parte de la enfermedad que no es la visible...”

332 P7, 46 “Hombre, claro que beneficia...a mi incluso esta entrevista me esta ayudando, quiero decirte, que 10 que
estamos hablando y todas estas cosas, pues yo...voy cogiendo...y recuerdo cosas que no recordaba o sea, sobre la
marcha...”

333 P5, 74 “Es que podrian hacerlo...el sentirte apoyado también por otras personas estaria guay, no lo habia
pensado...”

334 P9, 45 “Me parece...siempre puedes aprender algo...”

335 P3, 72 “Pues en lugar de venir a la consulta de doctor, vienes a la consulta de un amigo, que no es lo mismo...”
336 p3, 73 “Desde luego si vas a un médico que no te gusta estas escaldado...es que es bueno, es que es de los de...de
cojones bueno, es que es bueno...”

337 P3, 61 “Pues no lo sé, nosotros hemos estado muy bien atendidos eh, las cosas como son...tanto con el médico de
familia, como el hospital, luego entramos con...”

338 P14, 18 “Si, si siempre, cualquier duda, se la preguntas y te la responde...todo, muy bien...y se preocupa mucho
por ti...”a ver esta semana te ha salido algo...”...y a la hora de confianza para decirle cualquier cosa también, o
sea...muy bien.”

339 p3, 74 “Hay algunos que en lugar de atenderte estdn mirando en el ordenador...en el ordenador mira lo que ti
tienes, no es que yo diga que no mira lo que tu...pero estan ahi y no te miran, y parece que no esta...es la confianza
que te da...y si ya no ya entras un poco mas nervioso...parece que no esta uno tan relajado.”

340 P15, 24 “Si, de hecho hasta una dermatdloga me dio su nimero particular por si tenia un brote, que la llamase para
que la pudiese visitar...en cambio otro tipo, otra dermatéloga la llamé para decirle que no me estaba funcionando el
tratamiento y me dijo que no me podia atender...”
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malas experiencias lo va posicionando en una perspectiva defensiva y cada vez mas escéptica y
reacia a seguir tratamientos. Una paciente relata como cuando va a la consulta le dicen
continuamente que su enfermedad no tiene cura, algo que ella ya sabe porque lo tiene desde hace
mas de 20 afios®*' y lo que mas le molesta es que se lo digan cuando viene con un brote, ya que el
curso de la enfermedad cambia y los brotes vienen y van dejando paso a mejores y peores etapas
o periodos®#y lo que ella quiere es que le digan qué puede mejorar y como, o al menos, que no la

depriman®®,

31 P35, 66 “llegas al médico y te dicen muchos “no eh, tranquila, esto no tiene cura”, a ver joder, pues para que vengo,
sabes”

342 p5, 66 “es que todos los dermatologos me han dicho “no esta enfermedad no tiene cura, la vas a tener toda tu vida”
bueno vale pues vale que la voy a tener toda mi vida ;no?, pero si yo voy con un siper brote y me estas diciendo que
no tiene cura, a lo mejor me voy a pensar que voy a estar toda la vida asi”

343 P5, 66 “y me voy a deprimir...dime “no tiene cura pero puedes mejorar. ..

2 9
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8. Conclusiones

Esta investigacion ha posibilitado el conocimiento, la comprension y el estudio de la
realidad social del paciente con DA. De esta forma, se han identificado 6 esferas caracteristicas
que se ven afectadas en la vida del paciente con DA, en las que se hace evidente la importancia
de lo social en la intervencion biopsicosocial de esta enfermedad, donde lo deseable seria
incorporar la intervencion social en el tratamiento clinico sistematico de la enfermedad, de
forma que se trabaje con el paciente en un continuum y no sélo en momentos puntuales y asi se
pueda completar la intervencion del dermatologo donde la relacion entre profesionales y usuario

es importante, asi como la relacion interdisciplinar entre profesionales en beneficio de paciente.

Como se ha visto a lo largo del andlisis e interpretacion, todas las hipétesis de la
investigacion se cumplen y frente a cada una se propone que el trabajador social pueda desarrollar

una intervencion concreta:

— La DA afecta al desarrollo y mantenimiento de las relaciones y redes sociales. El
trabajador social puede llevar a cabo un proceso de intervencién familiar para
mejorar y reforzar las relaciones familiares; ayudar en la promocién e integracion
del usuario en sus redes sociales, desarrollando nuevas conexiones y reforzando
las existentes; y empoderar al paciente para que desarrolle nuevas habilidades que

le permitan relacionarse mejor teniendo en cuenta su DA.

— La DA afecta a nivel laboral. Desde el Trabajo Social se puede proteger al paciente
en lo que a las condiciones de trabajo respecta con la emision de informes sociales,
con el objetivo de ganar calidad de vida durante y fuera la jornada laboral y apoyar
las relaciones profesionales. También es importante intervenir para ayudar a
controlar el estrés, mantener el rendimiento laboral y brindar apoyo ante cualquier
circunstancia e inquietud, especialmente durante los periodos de mayor carga

laboral.

— La DA limitaal paciente en algunas actividades relacionadas con el trabajo, el ocio
y su vida diaria. El trabajador social puede servir de orientacion y apoyo en la
elaboracion y cumplimiento de una serie de pautas que ayuden al paciente a
adaptarse a estas limitaciones, asi como en la identificacion de habitos que puedan

estar agravando su calidad de vida. Ademas, puede emitir informes tanto para
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informar al especialista de la necesidad de una mayor educacion e intervencion con
respecto a estas cuestiones concretas, como para avalar al paciente frente a quienes

no respeten las adaptaciones o precauciones que se tengan que tomar.

— La busqueda de un tratamiento eficaz es compleja y frustrante para el paciente. El
trabajador social puede ayudar a rebajar la frustracion, acomparfiar en el proceso y
fomentar la adherencia del paciente hacia el tratamiento vigente para que su

aplicacion sea adecuada y en consecuencia, su eficacia.

— Existe menos conciencia de DA en adultos que de DA en nifios. Desde el Trabajo
Social se pueden desarrollar actividades de sensibilizacion para dar a conocer esta

problematica en adultos asi como evidenciar la falta de diagnostico.

— Los apoyos Yy recursos sociales para el enfrentamiento de la DA son insuficientes.
A pesar de que existen algunos recursos, apenas se trata de unos pocos y el paciente
ni siquiera los conoce. El trabajador social puede identificar y coordinarse con

diversos recursos para ponerlos en relacion y beneficio del paciente.

— No existe intervencion social profesional en el tratamiento de la DA. El trabajador
social es la figura idonea para ocupar este gran vacio, del que ya se ocupa en la

intervencién de otras enfermedades, como las relacionadas con la Salud Mental.

— El aspecto visible de la DA y el rechazo social preocupan al paciente. El trabajador
social puede trabajar la autoestima del paciente y potenciar su nivel de aceptacion

y seguridad.

— La DA altera el suefio del afectado y de sus familiares. El trabajador social puede
ayudar al paciente a desarrollar un mecanismo individualizado de afrontamiento de
las noches para intentar aumentar la calidad del suefio, donde la familia puede tener

un papel relevante.

— La concienciacion de la sociedad sobre la DA es insuficiente. Desde el trabajo
social se pueden realizar campafas y actividades de concienciacion que ayuden a
informar y educar a la sociedad sobre la problematica al igual que se hace para

sensibilizar sobre otros malestares sociales.
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Finalmente, se pretende que este estudio pionero en el Trabajo Social y en la Dermatologia
sirva de precedente para la realizacion de nuevas investigaciones, especialmente las
relacionadas con el paciente adulto, para dar una mayor visibilidad y relevancia a este colectivo y
para que en consecuencia, se desarrollen mayores mecanismos de intervencién; y para que la
confluencia de estas dos ramas de la Ciencia posibiliten la creacién de empleo, como una
actualizacion evidente y necesaria en el actual modelo de intervencién, donde el trabajador social

se ocupe del ambito social de la intervencion en el paciente en beneficio de su calidad de vida.
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