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Introduccion

La dermatitis atépica (DA) afecta a pacientes de todas las edades
y etnias, teniendo un importante impacto psicosocial tanto en los
propios pacientes como en sus familias y allegados. Aunque en la
actualidad no se dispone de una cura, se han desarrollado tera-
pias novedosas y selectivas, que prometen un mejor control de la
enfermedad, y con ello una mejor calidad de vida.

Es por ello que, desde la Asociacion de Afectados por la Derma-
titis Atopica (AADA), y con el apoyo de la Fundacion Piel Sana
(perteneciente a la Academia Espafola de Dermatologia y Vene-
reologia, AEDV); se ha lanzado una encuesta a pacientes con el
objetivo de conocer el impacto que tiene la dermatitis atopica en
la calidad de vida de aquellas personas que la sufren.

La encuesta, respondida por 341 encuestados de habla espanola
residentes en el territorio espanol y en paises de Sudamérica, per-
mitird establecer las necesidades de las personas que sufren a cau-
sa de esta enfermedad, avanzando hacia unos mejores resultados
de salud.
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La dermatitis atépica (DA), es una enfermedad inflamatoria sis-
témica y crénica que va mas alla de la piel. Esta enfermedad est3
caracterizada por la presencia de eccema en la piel, que aparece
en periodos de activacion llamados brotes'?. Los sintomas mas co-
munes en adultos aparecen en la Figura 1.

|
Picor persistente y Sequedad o Enrojecimiento o
dificil de controlar descamacion inflamacion de la piel

O Dolor O Trastornos del suefo
O Erosiones en la piel O Ansiedad
|

Figura 1. Sintomas mas frecuentes en adultos®.

La DA suele iniciarse en la primera infancia (normalmente a los
3-6 meses) y afecta principalmente a nifos, con una incidencia in-
fantil en Espana de entre un 10 y un 20%*.

Se calcula que en Espafia hay en torno a millon y medio de adultos
afectados por esta enfermedad.

&

- Incidencia en adultos en nuestro pais

Figura 2. Incidencia de DA en adultos en Espaia®®.

Esta prevalencia es similar en el resto del mundo, y los informes se-
Nalan a que sigue aumentando, afectando a la calidad de vida de
las personas que lo padecen, asi como a sus familias®’.
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El modo en que la DA se desarrolla es complejo y multifactorial,
e incluye trastornos genéticos, defectos en la superficie de la piel,
una incorrecta respuesta inmunitaria, alteracion de la microbiota
de la piel y/o factores ambientales?’8. Ademas, hay ciertos agentes
que desencadenan la apariciéon de brotes, como lo son el estrés,
productos irritantes como jabones y cosmeéticos, temperaturas ex-
tremas, etc®°

Cada paciente experimenta la DA de forma diferente, con brotes
mas o menos frecuentes y de mayor o menor gravedad, lo que
determina los tratamientos necesarios para mantener la enferme-
dad controlada y una buena calidad de vida.

La cronificacion de la enfermedad con su constante reaparicion
en forma de brotes, la carga econdémica y la implicacion de toda
la familia en el proceso de tratamiento reducen enormemente la
calidad de vida de los pacientes y sus familias, especialmente en
adultos con enfermedad grave. La enfermedad se convierte en un
problema social al aumentar los costes indirectos (como las visitas
al médico), el absentismo laboral y escolar y el hecho de evitar inte-
racciones sociales?

Ademas, la enfermedad suele ir acompanada de otras enferme-
dades inflamatorias y/o inmunomediadas. Las personas con DA
tienen un mayor riesgo de padecer asma, rinitis alérgica y alergia
alimentaria? y podrian tener un mayor riesgo de sufrir un gran nu-
mero de consecuencias psicosociales. Un ejemplo es la relacion
de la DA con los trastornos del sueno, que afectan a entre el 47%
al 80% de los nifos y entre el 33% al 90% de los adultos. Estos
trastornos incluyen la dificultad para conciliar el suefio, despertar
frecuentemente y acumular periodos prolongados sin dormir du-
rante la noche*?". También hay estudios que ponen de manifiesto la
posible relacion entre la DAy el incremento de trastornos de salud
mental tales como depresién, ansiedad, pensamientos suicidas,
déficit de atencion, etc.; especialmente presentes en pacientes
con DA grave*’?,

La incidencia de la DA en todos los grupos de poblacion implica que
afecte de forma diferente a la calidad de vida en los distintos rangos
de edad

- Los NINOS con DA ven afectados a menudo su vida diaria,
desde problemas para alimentarse, cambiarse de ropa y jugar,
hasta trastornos del sueno y absentismo escolar.
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- En ADOLESCENTES destacan problemas psicosociales debi-
dos a lasinseguridades y el aislamiento al que se ven expues-
tos por su condicion, ademas de los trastornos del sueno y el
absentismo escolar.

- En ADULTOS afecta a nivel psicosocial (inseguridad, ansiedad,
problemas en la intimidad, etc.) asi como a nivel profesional,
ya que se ha reportado que un 57% de los adultos faltan al
menos un dia al ano al trabajo debido a la DA.

La DA afecta a la calidad de vida de aquellos que la padecen, es-
pecialmente en pacientes adultos con la enfermedad en sus for-
mas moderadas o graves, con problemas que no se limitan al con-
trol de la sintomatologia de la enfermedad, sino que afectan de
manera importante al ambito psicosocial.

Desde la Asociacion de Afectados por la Dermatitis Atépica
(AADA), con el apoyo de la Fundacion Piel Sana (perteneciente a
la Academia Espainola de Dermatologia y Venereologia, AEDV),
lanzamos esta encuesta a pacientes con el objetivo de conocer el
impacto que tiene la dermatitis atépica en la calidad de vida de
aquellas personas que la sufren.

Se diseRd una encuesta cerrada y estructurada, con espacio para
recoger comentarios adicionales al finalizarla. Se presenté en for-
mato electronico para ser contestada por personas con DA mayores
de 18 anos, o los padres de pacientes menores de edad, residieran o
no en territorio espanol.

La encuesta permanecioé abierta desde octubre de 2021 hasta abril
de 2022, y fue difundida por la AADA y la Fundacion Piel Sana a
través de sus distintas redes sociales (Twitter, Facebook e Insta-
gram), de su newsletter y de su pagina web.

La encuesta fue respondida por un total de 341 encuestados, re-
sidentes en todas las comunidades auténomas que forman par-
te del territorio nacional, asi como fuera de Espana, mostrando la
distribucion de los encuestados en la Figura 3. Los resultados de la
encuesta permitirdn conocer el impacto de la dermatitis atépica
de la mano de los propios pacientes y sus familiares, obteniendo
informacion tanto de aquellos aspectos que se ven mas afectados
en aquellos que la sufren, como en lo relativo al manejo de la enfer-
medad. De esta forma, se podra avanzar hacia nuevas estrategias
que ofrezcan mejores resultados en la salud de los pacientes con
dermatitis atépica.



OAADA

Asociacion de Afectados por la Dermatitis Atopica

|
Principado Comunidad
de Asturias Cantabria Pais Vasco Foral de Navarra
8 (2%) 2(1%) 11(3%) 5(2%)

Galicia Cataluria
0,

Castillay Ledn

13 (4%) La Rioja
Comunidad de Madrid ] [2“{01
73(23%) Aragon
0,

Extremadura - 8 (2%)
6 (2%) -
CastillaLa Mancha Balgeﬁr;?
12 (4%) 0

: C. Valenciana
T o

» ’-‘ -.\
Canarias Ceutay Melilla ™\ Region de Murcia

Fuera de Espafia 16 (5% 1(0%) 5(2%h)
57 (18%)

Figura 3. Distribucion de los encuestados en territorio nacional y fuera de Espafia (n=323, no responden 18).

RESULTADOS
Perfil del paciente encuestado

De los 341 encuestados, las principales caracteristicas de los pa-
cientes se reflejan en la Figura 4.

Afectados por la DA que
83% respondieron la encuesta
fueron mujeres

Afectados
fueron adultos

de los casos

Aunqgue estos resultados podrian reflejar un mayor interés por
parte de las mujeres en realizar la encuesta, estos datos coinci-
den con la evidencia publicada, que asegura que la prevalencia
es mayor en mujeres, especialmente jévenes y adultas®.

Edad media
de

Figura 4. Caracteristicas principales de los encuestados afectados por la DA.
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Comienzo de los sintomas y diagndstico

Los datos relativos al comienzo de la sintomatologia de la DA, asi
como los anos que se ha prolongado la enfermedad desde enton-
ces, se reflejan en la Figura 5.

- La mediana de edad
o\ 2 it ala e comenzod la DA
<D comenzd a tener sintomas qu enz
= . . fue a los 3 anos
=) delaDAenlainfancia
(antes de los 12 afios)

« Los pacientes llevan
una media de 20 afos
conviviendo con la DA

Figura 5. Comienzo de sintomas de DA y convivencia con la enfermedad.

Del total de adultos que respondieron la encuesta, un 64% fue
diagnosticado con DA antes de los 12 aios, edad desde la que han
vivido con la cronificacion de la enfermedad.

En cuanto al momento en que se diagnostica la DA, los datos apa-
recen en la Figura 6.

70[y Infancia (<12 afios)
0 El diagndstico fue realizado en un

47% de los casos por un dermatélogo
y en un 34% por el pediatra

Edad adulta (18 afios) 0

Un 15% de los cuales comenzd 20 /0
atener sintomas de DA
antes de los 12 afios

-
| |

® ®

Adolescencia (12-18 aios) 0
La mediana de edad fue de 5 afios 0/0

I
Figura 6. Edad de diagndstico de la DA.

Comorbilidades

Un 82% de los pacientes presenta alguna comorbilidad relacionada
con alergias, salud mental y otras patologias cutaneas (Figura 7),
coincidiendo con la evidencia publicada®™™®.
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Figura 7. Comorbilidades de los pacientes con DA encuestados (respuesta mltiple).

Manejo y tratamiento actual de DA

El principal profesional implicado en el tratamiento de la DA es el
dermatodlogo, realizando el seguimiento de la enfermedad en un

47% de los encuestados.

Los tratamientos especificos de la DA mas frecuentes son los corti-
coides tépicos (93%) y las cremas emolientes (82%).

Los tratamientos recibidos por los encues-
tados a lo largo de su enfermedad constan

en la Figura 8.

Solo un 14% incluye en su tratamiento la te-
rapia con biolégicos. Varios de los encues-
tados aseguran que la terapia bioldgica les
ha cambiado la vida.
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Figura 8. Tratamientos recibidos por los pacientes con DA durante el curso de la enfermedad (respuesta mdltiple).

Un 43% de los pacientes refiere estar poco o muy poco satisfecho
con el tratamiento. Por otro lado, los pacientes cuyo tratamiento
incluye terapia biolégica estan satisfechos o muy satisfechos
(63%), tal y como se refleja en la Figura 9.

Nivel de satisfaccion con el
tratamiento si incluye biolégicos

Nivel de satisfaccion
con el tratamiento (todos)

40% |

30%—

20%—

10% —

de los encuestados
esta poco o muy poco
satisfecho con su
tratamiento actual

de los encuestados cuyo
tratamiento incluye
biolégicos esta satisfech
o muy satisfecho con su
tratamiento

©—
A

Figura 9. Nivel de satisfaccion con el tratamiento recibido. A la izquierda se muestran los resultados de satisfaccion
totales (con cualquier tratamiento), a la derecha consta la satisfaccion de los pacientes cuyo tratamiento incluye terapia

con bioldgicos.
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El 94% de los encuestados asegura haber realizado el tratamiento

? pautado. Los motivos del no cumplimiento constan en la Figura 10.
|
[ ]
|

Figura 10: Motivos de no cumplimiento del tratamiento pautado.

- Algunos pacientes comentaron que hay ocasiones en las que
el tratamiento se limita a corticoides tépicos, a pesar de no
tener buen control de la enfermedad con ellos.

En lo relativo a tratamientos no prescritos especificamente para la
DA, destaca el uso de antihistaminicos (31%) y antiasmaticos (12%),
ademas de otros tratamientos indicados para otras patologias (<8%)
gue podrian también inducir cambios en la DA, como cremas to-
picas, anticuerpos monoclonales, corticoesteroides orales, inmuno-
moduladores, etc.

Impacto en la calidad de vida de los pacientes

Para evaluar el estado en el que se encontraban los pacientes
respecto a su enfermedad en el momento de la encuesta, se les rea-
liz6 la escala DLQI (indice de Calidad de Vida en Dermatologia).

Un 48% de los pacientes encuestados refiere tener mucho picor o
dolor a causa de la DA (Figura 11).

Figura 11. Nivel de picor o dolor causado por la DA.
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- Unicamente los pacientes cuyo tratamiento incluye terapia con
biolégicos respondieron mayoritariamente que tenian poco
picor/dolor (40%).

Al preguntar a los encuestados como habia afectado la DA en su
vida diaria, respondieron (Tablal):

Nada | Poco | Bastante | Mucho

0%  34% 35% 31%

¢Cémo de avergonzado o cohibido
has estado por tu piel?

:Coémo ha interferido el estado de
tu piel en la realizacion de tareas del 0% 39% 38% 23%
hogar o |a realizacion de compras?

;Coémo ha interferido el estado de
tu piel en las actividades de ocio o 0% 34% 34% 31%
sociales

:Coémo ha interferido el estado de tu

(o) o) O, (o)
piel en la realizacion de deportes? 0% 2% 25% 35%

:Coémo ha interferido el estado de tu

(o) (o) (0) (0)
piel en tu capacidad de estudiar? 0% A=l S 22%

:Coémo ha interferido el estado de tu
piel en las relaciones con tu pareja o 0% 39% 36% 25%
amigos cercanos o familiares?

:Coémo ha interferido el estado de tu
piel en las relaciones sexuales?

0%  50% 21% 29%

¢En qué medida su tratamiento para
la piel le ha resultado un problema,
por ejemplo, desordenando su casa o
quitandole tiempo?

0%  45% 34% 21%

Tabla 1. Como afecta la DA en distintos aspectos de la vida diaria.

La influencia del tipo de ropa usada pasa a ser bajo en
pacientes cuyo tratamiento incluye azatioprina (44%),
fototerapia (36%) y/o metotrexato (34%).

Para casi todos los tratamientos, los pacientes se sien-
ten muy avergonzados o cohibidos por el estado de su
piel (239%), salvo en el caso de pacientes en tratamiento
con biolégicos (29% muy avergonzados o cohibidos).
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Un 86% de los encuestados asegura que la DA supone la pérdida de
horas de productividad laboral o disminucién del rendimiento de
estudio (Figura 12).

I

La pérdida de 0
productividad 86 /0

)

Figura 12. Pérdida de productividad laboral o escolar a causa de la DA.

La pérdida de productividad:

- estarelacionada con la edad del paciente (p<0,005), afectan-
do especialmente a adultos (87% de los adultos).

- correlaciona con la edad del diagnéstico (p<0,005), teniendo
mayor pérdida de productividad los diagnosticados en la
infancia.

« también estd relacionada con los afios de duracién de la en-
fermedad (p=0,005), habiendo menor productividad cuanto
mas se prolonga la DA.

Respecto al absentismo laboral o escolar, los encuestados perdie-
ron una media de 17 dias en el Gltimo afio en su trabajo/estudios

(Figura 13).
I
17 '\ Losencuestados perdieron una T $J Tuvo que ausentarse del 400/
dias /"media de 17 dias e trabajo/estudio /// a%%% trabajo/estudios en los 0
en el dltimo ano Gltimos 6 meses
I

Figura 13. Datos de absentismo laboral 0 escolar a causa de la DA.

- En algunos de sus comentarios indican que la falta de con-
ciencia social respecto a la DA repercute negativamente a la
hora de solicitar ausencias a pesar de sufrir un brote agudo.
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En lo relativo al sueno, un 89% de los encuestados asegura haber per-
dido horas de suefio a causa de su DA. La pérdida de horas de suefo:

estd relacionada con la edad actual del paciente (p<0,005),
siendo mayor la pérdida de sueno en adultos.

depende de la edad en el diagndstico (p<0,005), siendo mayor
la pérdida de sueio en diagnosticados durante la infancia
(antes de los 12 anos).

correlaciona con los afos de enfermedad (p=0,037), habiendo ma-
yor pérdida de sueiio cuanto mas se prolonga la enfermedad.

Pese a perder horas de suefo a causa de la DA, los encuestados re-
fieren tener una calidad del suefo normal (Figura 14).

:Qué tal duerme?

20% ——
15% ——
10% ——

5%

(5)
Y

(muy mal) (muy blen)

_.

Figura 14. Calidad del suefo del paciente encuestado.

La calidad del sueno esta relacionada
con la edad del paciente (p=0,006).
Los nifios son los que peor duermen,
con un 84% con una calidad del suefio
igual o inferior a 5/10 (Figura 15).

Figura 16. Nifios menares de 12 afios con calidad del suefo <5/10.

Finalmente, en la relacion entre la DA y la salud mental, destaca la
presencia de ansiedad en un 30% de los encuestados.

Algunos de los encuestados afirman que la DA su-
pone una importante carga psicolégica, llegando
a tener ideas suicidas en brotes agudos.
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Un 44% de los encuestados ha necesitado apoyo psicolégico debi-
do a la DA. Respecto a la necesidad de apoyo psicoldgico:

Los pacientes cuyo tratamiento incluye azatioprina son los
gue mas han necesitado terapia psicolégica (67% de los pa-
cientes con azatioprina necesito terapia).

Correlaciona con la edad del paciente (p<0,005), siendo los
adultos y adolescentes los que mas apoyo psicolégico han
necesitado.

También esta relacionada con laedad de diagndstico (p<0,005).
Cuanto antes comenzo la enfermedad (antes de los 12 anos),
mas encuestados aseguran haber necesitado apoyo psico-
légico.

De los que si han necesitado terapia psicolégica, mas del 70%
tuvieron al menos un nivel de satisfaccion con la terapia in-
termedio.

Respecto al nivel de comprensiéon social:

- Los encuestados refieren un nivel de com-
prension de la enfermedad intermedio en sus
trabajos/centros de estudio (Figura 16).

- El nivel de comprension de la enfermedad es
mayor cuanto mas joven es el paciente, sien-
do mas comprensivos en centros escolares
gue en el lugar de trabajo (p=0,012).

¢ Cree que han sido comprensivos con su DA en su lugar de trabajo o estudios?
5%
30% ——

25% ——

20% 20% @
5% ——
Menos del 35%
10% —— consideran que en su
trabajo/colegio han

o sido bastante o muy
5% comprensivos
0%

oCO

(\’\, C\O
$\(<\ OCO 252 W
|

Figura 16. Nivel de comprension de la enfermedad en el lugar de trabajo o estudios.
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La mayoria de los encuestados considera que la sociedad infravalo-

ra la enfermedad (Figura 17):
|

¢Cudnto cree que se ha menospreciado/infravalorado

15%

su enfermedad por la sociedad?

35%
30%
25% ——
20% —+— 8%
10% —+—

- gosceteRl

0%

Nada Mucho

—

Figura 17. Nivel en que los encuestados consideran que la sociedad infravalora o menosprecia la DA.

Estos resultados se ven enfatizados por los comentarios de los en-
cuestados relacionados con la falta de visibilidad de la DA, asi
como la falta de conciencia social, sintiéndose constantemente
juzgados.

En cuanto al impacto de la DA en la autoestima de aquellos que la
padecen, lo que mas afecta a los pacientes se refleja en la Figura 18.

|
87% 81% 81%
Su apariencia La concentracion Las ganas Lo que les impide hacer
de florar c0sas que quieren
|

Figura 18. Variables de autoestima en las que la DA mas afecta (respuesta multiple).

Respecto al nivel de afectacion en las variables de autoestima, los
datos se reflejan en la Tabla 2.
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N %
Me preocupa mi apariencia fisica 297 87%
Tengo baja autoestima 218 64%
g/leebcij;ov:rr%(ilzliqezla estar con gente que no conozco mucho 190 56%
Sélo quiero encerrarme en una habitacion 95 28%
No puedo llevar la ropa que me gustaria 212 62%
Esta siempre en mi mente 223 65%
No quiero que la gente vea mi piel 222 65%
A veces tengo ganas de llorar 274 80%
Me da verglenza mi aspecto 180 53%
Tengo que esforzarme para hacer cosas 225 66%
No puedo dejar de pensar en mi aspecto fisico 144 42%
Me siento exhausta/o 194 57%
Siento que actuo de forma mas lenta que los demas 149 44%
He perdido interés en mi apariencia 106 31%

=== EVito el contacto fisico 187 55%
Creo que la gente no quiere tocarme 109 32%
Me preocupa que la gente no me acepte 156 46%

} Odio mirarme al espejo 132 39%
Mi vida gira en torno a la dermatitis atépica 175 51%
Me siento tenso todo el tiempo 177 52%
Afecta a mi concentracion 276 81%
Pierdo mucho tiempo por la dermatitis atopica 244 72%
Me impide hacer cosas que quiero 269 79%

La dermatitis atopica me afecta en todo lo que hago 157 46%
No puedo soportar que nadie me toque 66 19%
Tabla 2. Variables de autoestima que se ven afectadas por la DA (respuesta multiple). Aparece indicado si estas variables

afectan mas a adultos, adolescentes o ninos.
Respecto a la afectacion en la autoestima:

- Tratarse la DA afecta significativamente a todas las variables
relacionadas con la autoestima (p<0,005 en todos los casos).

- Correlaciona con la edad del paciente (p<0,005 en todas las
variables evaluadas), afectando especialmente a adultos.

- También esta relacionada con la edad a la que se diagnostica
la enfermedad (p<0,005 en todas las variables). Cuanto antes
aparece la DA (especialmente si fue antes de los 12 anos), mas
se ve afectada la autoestima.




OAADA

Asociacién de Afectados por la Dermatitis Atopica

- La cantidad de anos con la enfermedad afecta significativa-
mente en las variables “Odio mirarme al espejo” y “Mi vida
gira en torno a la DA” (p=0,037 y p=0,032 respectivamente).
Cuanto mas se prolonga la enfermedad, mas afectadas se ven
estas variables.

En relacion con los aspectos positivos de la vida: Los pacientes
adultos no destacan en ninguna de las variables positivas.

« Los adolescentes son los que mas disfrutan de un buen li-
bro, pelicula o serie.

- Los niflos menores de 12 aflos son los que Mmas siguen riendo
y viendo el aspecto divertido de las cosas y los que se sien-
ten mas alegres.

- Eldiagnoéstico precoz de la enfermedad también correlaciona
con estas variables positivas (p<0,005), aumentando en perso-
nas con diagnostico en la infancia.

Algunos pacientes destacaban en sus comentarios que han apren-
dido a convivir con su enfermedad y no permiten que controle
su vida.

Respecto a los resultados obtenidos en esta encuesta, es importan-
te matizar que varios de los encuestados aseguran que las res-
puestas facilitadas en esta encuesta podrian variar en caso de
encontrarse en una fase de brote activo.

Los resultados de esta encuesta nos permiten analizar la experien-
cia actual de los pacientes con DA, especialmente los pacientes
adultos, permitiendo evaluar aspectos clinicos relacionados con
su diagnostico, seguimiento y tratamiento.

Ademas, esta encuesta ha permitido analizar aspectos relaciona-
dos con la calidad de vida de los pacientes con DA, evaluando el
nivel de afectacién de su vida personal y laboral, asi como otros
aspectos relacionados con salud mental y autoestima.

La investigacion ha permitido lanzar cuatro nuevos far-
macos que permiten abrir el abanico terapéutico a los pa-
cientes. Un acceso equitativo a todas las terapias dispo-
nibles, asi como la visibilizacién y desbanalizacién de la
enfermedad, podrian ayudar a un mejor control de la DA,
mejorando la calidad de vida de aguellos que |la padecen.
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Resumen de
A pesar de que la DA tiene una mayor prevalencia en poblaciéon infan-
|a e N C U eSta til, la prevalencia en adultos ya se sitUa entre el 1y el 10% en Espafia“*.

de calidad T
de vida de O

pacientes
con DA

- prevalencia en adultos

Respecto al paciente con DA que realizé esta encuesta:

Mujeres

Fue la mediana
de edad de
diagndstico

Reside en Espaiia

De convivencia con la DA

20% diagnosticados - El 82% de los pacientes presenta
en la edad adulta comorbilidades,
15% de ellos tuvo inflamatorias/ inmunomediadas:
sintomas desde la 32% alergia alimentaria, 29% asma.
infancia. salud mental:

30% ansiedad, 9% depresion.




OAADA

Asociacién de Afectados por la Dermatitis Atopica

MANEJO Y TRATAMIENTO

470/ de los seguimientos los realiza un DERMATOLOGO,
0 CON TRATAMIENTOS basados principalmente en

Corticoides corticoides Cremas Antihistaminicos
tdpicos orales emolientes
|
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Pacientes estan entre muy
Tratamiento poco y medianamente

con hioldgicos satisfechos
con el tratamiento

Algunos pacientes comentaron que hay ocasiones
en las que el tratamiento se limita a corticoides tépicos,
apesar de no conseguir un buen control de la enfermedad.

33(y de estos pacientes refieren estar
0 muy satisfechos con el tratamiento.

IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA

Impacto en aspectos de la vida diaria

+ 48% indicé tener mucho picor y/o dolor
durante la Ultima semana.

El nivel de picor/dolor es N |
menor en los pacientes
cuyo tratamiento incluye
biolégicos.

« 79% la DA le afecta mucho o
bastante en algun aspecto
de su vida cotidiana.

El nivel de afectacion
varia en funcion del p”
tratamiento recibido. -
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Impacto en la productividad

86%

De media deben ausentarse del trabajo/estudios 17 dias al afo.

Menor productividad en adultos 87% adultos.
Mayor absentismo en nifios 59% nifios.
Menor productividad cuanto antes se diagnostica la enfermedad.

Menor productividad cuanto mas se prolonga la enfermedad.

Impacto en el suefio y salud mental
|
89% - '
0 Calidad del suefo peor en nifos,

un '70% de los cuales duermen
entre muy mal y regular.

- La DAtiene un importante impacto en la salud mental,
ansiedad (30%).
preocupacion por su apariencia (87%).
concentracion (81%).

Ademas, algunos de los encuestados comentan que hay mo-
mentos en los que:

la enfermedad toma las riendas de su vida.
han tenido pensamientos suicidas.

Un 44% de los pacientes ha necesitado apoyo psicolégico,

700 delos cuales estan  \&7
0 satisfechos con la terapia
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Impacto en la autoestima

. Lasvariables relacionadas con la autoestima m3és afecta-
das por la DA son:

|
87% 81% 81%
La apariencia La concentracion Las ganas Laimposibilidad de los
de Tlorar pacientes de hacer
c0sas que quieren
|

» Los pacientes diagnosticados en la infancia:

Ven sus variables de autoestima mas afectadas.

2( También tienen mayor percepciéon en aspectos positi-
vos como “Me siento alegre”.

Ss

Afirman que han aprendido a convivir con su enfermedad.

Menos del 35% de los encuestados consideran gue en su trabajo/
colegio han sido bastante o muy comprensivos con su afeccién

Importante falta de visibilidad y conciencia social
respecto a la DA.

Un acceso equitativo a todas las terapias disponi-
bles, asi como la visibilizacion y desbanalizaciéon de

la enfermedad, podrian ayudar a un mejor control de
la DA, mejorando la calidad de vida de aquellos que
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