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RESUMEN EJECUTIVO

La dermatitis atdpica (DA) es una enfermedad inflamatoria
cronica de la piel que se estima afecta a mas del 10% de la
poblacion en México (Guevara-Sanginés, et.al., 2020). Aun-
que la DA es una enfermedad tratable, no es curable, por lo
qgue afecta a millones de vidas de distintas maneras y exige
una atencion integral. Sin embargo, en México no existe in-
formacion detallada sobre los impactos en la calidad de vida
asociados ala DA, que tanto personas tomadoras de decisio-
nes, organizaciones de sociedad civil y las propias personas
afectadas puedan tomar como referencia para manejar de
mejor forma la enfermedad.

Ante este escenario, Fundacion IDEA, Fundaciéon IMSS, vy la
Fundacion Mexicana para la Dermatologia han unido esfuer-
zos para profundizar en el entendimiento y la generacién
de evidencia sobre la DA en México. En 2021 realizaron un
diagndstico del estado general de la DA en México e identi-
ficaron las principales barreras para su diagndstico y trata-
miento efectivo. Este ejercicio, que incluyd mesas de didlogo
con actores clave del sector publico, privado, sociedad civil,
profesionales clinicos y personas con DA y cuidadoras, deri-
vd en un Informe Ejecutivo sobre retos y recomendaciones
de politica publica para hacer frente al desafio de la DA en
Meéxico. En seguimiento a éste y como parte de los esfuerzos
para generar informacion detallada sobre los impactos en la
calidad de vida de las personas con la enfermedad, en 2023
las organizaciones autoras emprendieron un estudio inédito
enfocado en profundizar en la experiencia de las personas
con DAy sus circulos cercanos. Al captar las multiples reper-
cusiones que tiene la DA en la calidad de vida de las perso-
nas, las organizaciones autoras buscan generar datos que
orienten el disefio e implementacién de estrategias efectivas
de atencion y apoyo.

Para obtener los hallazgos aqui presentados, las organiza-
ciones autoras implementaron un cuestionario en linea y
realizaron entrevistas a profundidad con personas con DAy
personas cuidadoras de otras con DA. Este ejercicio permitié
recopilar una visién amplia de la experiencia de mas de 650
personas afectadas directa o indirectamente por la enferme-
dad. A continuacion, se presenta una sintesis de los hallazgos
principales del estudio, los cuales incluyen impactos fisicos,
psicolégicos, sociales y econdmicos de la DA.
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HALLAZGOS PRINCIPALES

QTI? El impacto de la DA en la salud fisica va mas alla de

(< sus efectos en la piel. Es frecuente que las personas
con DA presentan comorbilidades alérgicas y de otros
tipos. Ademas, los sintomas de la enfermedad alteran
aspectos fundamentales de la vida de las personas
como el suefio, la alimentacién o su capacidad para
realizar ejercicio. Para manejar estas afectaciones,
las personas con DA deben adaptarse y reconsiderar
constantemente sus rutinas diarias. Este impacto no
se limita a quienes padecen la enfermedad directa-
mente, también se extiende a sus cuidadoras, quienes
deben ajustar sus propias vidas y también ven afecta-
das areas de su bienestar fisico como el suefio. Estos
efectos fisicos amplios resaltan la necesidad tanto de
personas con DA como sus cuidadoras de acceder a
atenciéon multidisciplinaria que considere todas estas
consecuencias.

«[La experiencia de vivir con DA
es] en una palabra, tormentosa. No

puedo dormir en las noches porque
me despierta el prurito [...)»

’

donde los efectos de la enfermedad impactan en el
bienestar emocional tanto de personas con DA como
de sus cuidadoras. Es comun que estas personas pre-
senten ansiedad y depresidon como consecuencia de la
enfermedad y de su manejo. Ademads, muchas perso-
nas ven afectada su autoestima debido a que las ma-
nifestaciones de la DA a menudo provocan verglienza
e incomodidad. La suma de estos factores puede de-
rivar en el aislamiento de quienes la padecen. Las per-
sonas cuidadoras, por su parte, experimentan estrés
constante y preocupacion debido a su rol, lo que esta

ol
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vinculado con sentimientos de agotamiento, ansiedad
y depresion. Estas condiciones requeririan acceso a
acompafiamiento psicoldgico y psiquidtrico, pero des-
afortunadamente es comln que tanto las personas
con DA como sus cuidadoras enfrenten retos para
poder acceder a dicha atencion. Esta falta de acceso
a servicios de salud mental es una barrera clave para
mejorar su calidad de vida.

«Parte de la enfermedad me causo
ansiedad. Por lo mismo de que me
aislaba, me limitaba a hacer ciertas
actividades. Me daba pena exponer

ciertas partes de mi cuerpo o estar
haciendo otro tipo de cosas. Eso me
detono la ansiedad y la depresion»

La DA afecta significativamente cdmo las personas
interactian socialmente. La estigmatizacion hacia
quienes padecen DA, asi como las precauciones aso-
ciadas con sus cuidados, suelen limitar su participacion
en actividades sociales y recreativas e incluso llevar a
limitar el contacto fisico con otras personas. Estos re-
tos se manifiestan hasta en los circulos mas cercanos,
ya que las relaciones de pareja y familiares pueden
verse afectadas por los ajustes a la rutina requeridos
por la enfermedad. Por su parte, las personas cuida-
doras enfrentan retos para balancear su tiempo para
esparcimiento y relaciones personales con sus labores
de cuidado. Las personas con DA y sus cuidadoras se
beneficiarian de una sociedad mas consciente e infor-
mada, asi como del acceso a redes formales de apoyo.

«Con todo el dolor no puedo estar
en ningun lugar. Yo creo que uno se
va aislando y por mi parte preferia

cancelar mis planes. O de plano no
incluirme en ellos con mis amigos»
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La DA tiene un peso financiero considerable para las
familias, tanto en términos de costos directos como
indirectos. Dependiendo de su gravedad, los gastos
relacionados con la atencién pueden consumir entre
10% y 60% del presupuesto familiar. Ello esta rela-
cionado con que es comun que las personas con DA
busquen atencidn en el sector privado con el fin de
atenderse con personal especializado, ademas de la
necesidad de hacer gastos constantes en medicamen-
tos y otros tratamientos. Asimismo, es frecuente que
la enfermedad impacte la productividad y las oportu-
nidades educativas y laborales de quienes la padecen
y de sus cuidadoras. Concretamente, las ausencias la-
borales o escolares asociadas con la gestién de la DA
tienen un efecto en los planes educativos y de carrera
y pueden limitar el potencial ingreso de las personas.
En algunos casos las personas llegan a decidir cambiar
su carrera por completo para poder balancear mejor
con el tiempo para actividades de cuidado no remu-
neradas, propias o de otros. Lo anterior resalta la im-
portancia de fortalecer el acceso para su atencion,
pero también de generar condiciones en espacios la-
borales o educativos que promuevan el desarrollo de
quienes viven con DA.

«Basicamente vivo
para mi enfermedad.

Trabajo para mi enfermedad»

¢QUE PODEMOS HACER?

El impacto diverso de la DA en la calidad de vida de las perso-
nas destaca la necesidad de impulsar iniciativas desde distin-
tos frentes que permitan mitigar los efectos negativos de la
enfermedad. La implementacién de estas medidas requiere
un esfuerzo conjunto de los sectores publico y privado asi
como el apoyo de la sociedad en general. Con acciones enfo-
cadas y colaborativas, es posible mejorar significativamente
la calidad de vida de las personas afectadas por la DA en Mé-
xico, avanzando hacia una sociedad que garantice los dere-
chos de todas las personas.



INTRODUCCION

¢POR QUE ES NECESARIO UN ESTUDIO SOBRE EL IMPAC-
TO DE LA DERMATITIS ATOPICA EN LA CALIDAD DE VIDA?
Entre 2021 y 2022, Fundacién IDEA, FIMSS y la FMD desa-
rrollaron un estudio diagndstico sobre la dermatitis atdpica
(DA) en el pais. Durante esta investigacion se identifico que
en México no existen datos certeros sobre la prevalencia de
la DA ni informacién detallada sobre los impactos en la ca-
lidad de vida derivados de la enfermedad. Por lo tanto, es
dificil estimar la carga que impone la DA a la salud publica y
a las familias mexicanas y, por ende, impide desarrollar es-
trategias adecuadas para su deteccidn y atencién (Fundacion
IDEA et al., 2022).

Esta falta de informacidn resulta particularmente grave si se
considera que hay estimaciones de que aproximadamente
10% de la poblacidon padece DA (Guevara-Sanginés, et al.,
2020). Lo anterior implica que en México podrian existir mas
de 12 millones de personas viviendo con DA, un nimero si-
milar al de aquellas que han sido diagnosticadas con diabetes
(INSP, 2022).

Este documento representa un esfuerzo novedoso para ce-
rrar esta brecha de informacidn y ofrecer evidencia de pri-
mera mano que sea Util para planear e implementar acciones
adecuadas para conocer y atender la enfermedad.

¢QUE ES LA DERMATITIS ATOPICA?
La DA es una enfermedad inflamatoria crénica de la piel que
se caracteriza por resequedad, comezdn y/o enrojecimiento
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de la piel. Es causada por la suma de alteraciones genéticas
de la capacidad protectora de la piel, y fallas en la regula-
cion del sistema inmunolégico. Ademas, puede potenciarse
por factores contextuales, como la interaccién con el medio
ambiente. Suele comenzar en la infancia temprana y puede
prolongarse hasta la edad adulta y la senectud. No es cura-
ble, pero si tratable (Fundacidon IDEA et al., 2022).

La DA puede manifestarse con distintas severidades, que
van de leve a muy grave. Las manifestaciones o brotes de-
rivados de la enfermedad pueden variar dependiendo de la
gravedad, incluyendo lesiones que pueden formar ampollas,
supurar y formar costras. A menudo se observan marcas de
rascado en la piel y pueden producirse cambios visibles y
funcionales a largo plazo. Los sintomas de la DA son persis-
tentes y pueden llegar a ser muy dolorosos e incémodos.

¢éCOMO AFECTA LA DA A LA CALIDAD DE VIDA?

Se ha documentado a nivel internacional que todas las for-
mas de la DA pueden tener repercusiones importantes en la
vida de las personas que la padecen, asi como en la de sus
personas cuidadoras y otros seres queridos (Eczema Society
of Canada, 2017). Se considera que estas afectaciones im-
pactan en la calidad de vida generalizada debido a que van
mas alla de lo médico, ya que se presentan en distintas di-
mensiones de la cotidianidad de las personas.

El presente estudio profundiza en cuatro grandes dimensio-
nes de impacto que han sido documentadas en otros paises,

d
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pero para las cuales no existia informacion en el caso
mexicano. Las cuatro dimensiones permiten mostrar la
manera transversal en la que la DA afecta la vida de las
personas que la padecen y sus familias. La difusidn de este
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conocimiento tiene como objetivo generar conciencia so-
bre la respuesta multidisciplinaria que se requiere para
hacerles frente. Estas se describen a continuacién:

» Figura 1. Dimensiones de la calidad de vida impactadas por la DA

Efectos directos de

la DA en la piel como
enrojecimiento, picazon e
inflamacion. Padecimientos

y comorbilidades asociadas.
Afectacion de las actividades
diarias y el bienestar fisico

Influencia de la DA en las
relaciones y actividades
sociales, incluyendo
posibles estigmatizaciones y
limitaciones en la vida social

ESTRUCTURAY CONTENIDO DEL REPORTE

El documento estd dividido en tres secciones. La prime-
ra, Metodologia, detalla el proceso de ejecucion del
estudio y describe la muestra participante. La seccidn
Hallazgos presenta los resultados de los impactos iden-

Impacto emocional y a la
salud mental, incluyendo
sintomas de ansiedad,
depresion y baja autoestima,
debidos a la apariencia fisica
y a las molestias propias de
la DA

Costos financieros directos
e indirectos derivados de
padecer DA

Fuente: Elaboracion propia

tificados para cada una de las cuatro dimensiones. Y la
tercera seccion, Conclusiones y llamado a la accion,
ofrece una reflexion sobre las implicaciones de los ha-
llazgos y propone acciones generales para poder hacer
frente a los retos identificados.



METODOLOGIA
DEL ESTUDIO

Las organizaciones autoras llevaron a cabo un levantamiento
de informacion sobre la experiencia de las personas con DA
y sus cuidadoras a través de encuestas en linea y entrevistas
cualitativas semi-estructuradas: 632 personas respondieron la
encuesta y se realizo una entrevista a 19 personas. Para poner
en perspectiva la informacion derivada del levantamiento, los
hallazgos fueron complementados con informacion relevante
de estudios nacionales e internacionales sobre afectaciones a

la calidad de vida, o alguna de sus dimensiones, causadas por
la DA. A continuacion se presentan, de manera general, los ele-
mentos mas relevantes sobre el levantamiento de informacion
y la muestra participante del estudio.




MECANISMOS DE RECOLECCION DE INFORMACION

Las organizaciones autoras disefaron dos cuestionarios digi-
tales para recolectar informacién, uno para personas con DA
y otro para personas cuidadoras. Para el disefio de estos cues-
tionarios se utilizaron como referencia distintos instrumentos
estandarizados para la medicién de calidad de vida de perso-
nas con DA y otros padecimientos!. Las preguntas se definie-
ron con el fin de captar informacién sobre las cuatro dimen-
siones de potenciales impactos a la calidad de vida: fisicos,
psicoldgicos, sociales y econdmicos. El disefio general de la
encuesta privilegioé un formato y planteamientos sencillos que
maximizara la participacidn y permitieran una respuesta agil.

El cuestionario para personas con DA estd compuesto por 43
preguntas y el cuestionario para personas cuidadoras por 40.
Ambos instrumentos incluyeron principalmente preguntas de
opcién multiple con formato de escala, ademas de algunas
preguntas abiertas que permiten a las personas participantes
profundizar en sus respuestas. En promedio, los tiempos de
respuesta de ambos cuestionarios fueron de 5 a 6 minutos.

También se desarrollaron dos instrumentos guia de entre-
vistas cualitativas semi-estructuradas que fueron aplicadas
a una pequefia muestra de las personas que participaron en
el cuestionario. Estos instrumentos incluyeron preguntas de
seguimiento sobre las cuatro dimensiones del estudio para
complementar o comprender mejor los datos obtenidos en
las encuestas en linea. El equipo a cargo de la ejecucion del
proyecto usé estos instrumentos como guia en conversacio-
nes virtuales de aproximadamente 20 minutos cada una.

Adicionalmente, Fundacién IDEA implementd un cuestiona-
rio virtual complementario de 8 preguntas para profundizar
en algunas implicaciones de la DA en la vida cotidiana y ele-
mentos relacionados al cuidado de la enfermedad, como el
acceso a atencidn psicoldgica, la hospitalizacidén por DA, y las
vias de financiamiento utilizadas para cubrir los gastos aso-
ciados con la enfermedad. Las personas con DA que respon-
dieron la encuesta y declararon estar disponibles para pro-
veer mas informacién fueron invitadas a participar en este
cuestionario complementario via correo electrénico.

ESTRATEGIA DE DIFUSION DE LOS CUESTIONARIOS

La encuesta estuvo en linea y abierta para recepcion de res-
puestas entre el 9 de noviembre de 2023 y el 7 de enero de
2024. Se le dio difusidn a través de dos canales principales:
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A) Difusion in-situ: las organizaciones autoras y sus alia-
das colocaron carteles y folletos con un cédigo QR vincu-
lado a los cuestionarios electrénicos en lugares estraté-
gicos como: consultorios médicos, centros de atencién
especializados y eventos relacionados con la DA.

B) Difusion en linea: las organizaciones autoras envia-
ron invitaciones por correo electrénico a personas afilia-
das a academias, asociaciones, organizaciones o socie-
dades de especialistas, para que difundieran el enlace
de las encuestas a personas con DA y a sus cuidadoras.
Adicionalmente, las organizaciones difundieron las invi-
taciones a participar a través de sus redes sociales, asi
como en redes sociales de organizaciones y profesiona-
les de salud especializadas en dermatologia, y comunida-
des en linea de personas con DA.

Los esfuerzos de difusion emprendidos por las organizaciones
autoras permitieron alcanzar a mas de 400 actores incluyen-
do profesionales de la salud, representantes de academias
médicas, influencers® con contenido dermatologico, y admi-
nistradores de grupos de personas con DA y/o cuidadoras.

MUESTRA DEL ESTUDIO

La poblaciéon total de participantes del estudio fue de 632
personas. De éstas, 377 (60%) fueron personas con DAy 255
(40%) personas cuidadoras. La composicion de la muestra
dependid de la voluntad de las personas que decidieron par-
ticipar en el estudio, sin embargo, esta permitié captar in-
formacién de personas de distintos rangos de edad, género
y con distintos niveles de gravedad auto-percibida de DA3.
Ademas, la muestra también incluyd a personas con diferen-
tes condiciones de acceso a servicios de salud.

Todas las personas que respondieron los cuestionarios y par-
ticiparon en las entrevistas del estudio son residentes de Mé-
xico y la muestra final captd, al menos, una observacion de
cada uno de los estados de la republica.

Entre las personas que respondieron la encuesta, 19 (10 per-
sonas cuidadoras y 9 personas con DA) fueron contactadas
para participar en entrevistas virtuales. Este grupo fue selec-
cionado tomando en cuenta caracteristicas como: edad, gra-
vedad de la DA (propia o de la persona a la que cuidan) y las
condiciones de acceso a servicios de salud que reportaron.
Adicionalmente, 38 personas con DA respondieron al cuestio-

1 Los principales instrumentos de referencia utilizados para el disefio de los cuestionarios de este estudio, fueron: Dermatology Life Quality Index (DQLI) y Dermatitis Family Impact
(DFI). De manera complementaria, fueron incorporadas preguntas del QoLIAD, IDQOL, MLCDP, EQ-5D-5L y FROM-16.% Aunque la distribucion de personas cuidadoras puede estar
sesgada por las caracteristicas de la difusion del estudio, hay evidencia tanto en México como en otras partes del mundo sobre la representacion desproporcionada de mujeres que
realizan tareas de cuidado relacionadas con la salud (Rascon M., 2014; Pinquart & Sérensen, 2006; Miller & Cafasso, 1992). Es de esperarse que este patron se replique entre las

personas cuidadoras de familiares con DA.

2Personas con cuentas de redes sociales especializadas en dermatologia, con una audiencia superior a 3,000 seguidores.

3Las personas encuestadas seleccionaron el nivel auto-percibido de la gravedad de su enfermedad, o de la enfermedad de la persona a la que cuidan, seleccionando entre un listado
de cuatro posibles niveles: leve, moderada, grave o muy grave. A lo largo del estudio, las categoria grave o muy grave son agrupadas en una categoria adicional: severa.
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nario electrénico complementario para profundizar en algunos aspectos de las respuestas originales. A continuacion, se incluye
una sintesis general de las caracteristicas de las personas participantes del estudio.

» CARACTERISTICAS DE LAS PERSONAS PARTICIPANTES DEL ESTUDIO

CARACTERISTICAS DE ACCESO A ATENCION @

DISTRIBUCION GEOGRAFICA DE LA MUESTRA PARTICIPANTE DEL ESTUDIO 9

e Estados con mayor
participacion:
23% comx
16% Estado de México
9% Jalisco
8% Baja California
4% Puebla

)

Participantes

«

SOBRE LA MUESTRA DE
PERSONAS CON DA

¢ Género:

930/0 Femenino*

6% Masculino
1% Otro/No respondio

e Edad:

530/0 25 a 34 anos

28% 35a 44 anos
13% 18 a 24 anos

6% Otros

¢ Nivel de gravedad actual
de su DA:

89% Leve - Moderada
10% Grave - Muy grave
1% No sabe

¢ Nivel maximo de gravedad
que ha alcanzado su DA:

0
62% Grave - Muy grave
37% Leve - Moderada
1% No sabe
e Tiempo viviendo con DA:
B50% Masde 10aiios

31% Menosde5 anos

9% Entre5y 10 anos

SOBRE LA MUESTRA DE
PERSONAS CUIDADORAS

e Género:

930/0 Femenino®

6% Masculino
1% Otro/No respondio

¢ Edad de la persona cuidadora:
B539Y%, 25a34aiios
399, 35a4kanos
6% 45 ab54anos
3% Otros

¢ Parentesco con personaala
persona que cuida:
Q4% Hijola)
39% Madre/Padre
3% Otro

e Edad de la persona a la que cuida:

37% 3a5aiios

30% 0a2anos
22% 6a13afios
8% 14a25afios
3% Otros
¢ Nivel de gravedad actual de
la DA de la persona que cuida:
910/0 Leve - Moderada

8% Grave - Muy grave
1% No sabe

&

EN SALUD DE LA TOTALIDAD DE LA MUESTRA

¢ Derechohabiencia
aservicios de
salud publica:

60% si

39% No
1% No sabe

e Servicio al
que tiene
derechohabiencia:

72% imss

12% ISSSTE

10% Otro

4% Bienestar
1% PEMEX

1% SEDENA

e Seguro de gastos
médicos privado:

56% no

42% Si
2% No sabe

e Servicio que atiende
su DA:

84% Privado

10% Publicoy privado
4% Publico
1% No sabe

» Especialista a cargo de su tratamiento

Personas con DA:

88% Dermatélogol(a)
5% Alergélogola)

4% Médicola) familiar o general

3% Otro

Personas cuidadoras:

60% Dermatologo(a)
20% Alergoélogola)
14% Pediatra
4% Médico(a) familiar o general

2% Otro

4 Las personas participantes fueron predominantemente mujeres. Esta distribucién por género esta ligada con los canales de difusion del estudio (por ejemplo, las audiencias de
influencers especializados en dermatologia) (E. Byrne et al., 2017). Sin embargo, es interesante considerar que existe evidencia relevante que apunta a diferencias de género en la
predisposicion de buscar ayuda médica y dermatoldgica: las mujeres son mas susceptibles de llevar tratamientos para otros tipos de dermatitis, mientras que los hombres suelen
dejar de tratar su enfermedad en mayor frecuencia (Noiesen et al., 2009).

5 Aunque la distribucién de personas cuidadoras puede estar sesgada por las caracteristicas de la difusion del estudio, hay evidencia tanto en México como en otras partes del mundo
sobre la representacion desproporcionada de mujeres que realizan tareas de cuidado relacionadas con la salud (Rascon M., 2014; Pinquart & Sorensen, 2006; Miller & Cafasso,

1992). Es de esperarse que este patron se replique entre las personas cuidadoras de familiares con DA.
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LIMITACIONES DEL ESTUDIO

La metodologia del estudio tiene distintas limitaciones que
deben ser consideradas al interpretar la informacion, hallaz-
gos y conclusiones presentadas. A continuacidn se sefialan
las dos principales consideraciones que deben ser tomadas
en cuenta.

e Representatividad de la muestra. Los resultados ob-
tenidos no reflejan de manera representativa a toda la
poblacién afectada por la DA en México. Esto se debe a
gue la muestra estuvo condicionada por los métodos de
difusién y recoleccién de datos empleados, capturando
principalmente a personas expuestas a la convocatoria y
que estuvieron dispuestas a compartir sus experiencias
sobre la enfermedad.

e Fiabilidad de las respuestas. Las respuestas recabadas
son auto-reportadas por las personas participantes, por
lo que se debe considerar que pueden estar influencia-
das por sesgos o elementos contextuales presentes al
momento de responder a las preguntas.

13|
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HALLAZGOS SOBRE EL
IMPACTO DE LA DA EN
LA CALIDAD DE VIDA

Los siguientes apartados sintetizan los hallazgos principales
sobre el impacto que tiene la DA en la calidad de vida de las
personas que la padecen y sus cuidadoras. El contenido esta
organizado en torno a las cuatro dimensiones de impacto del
estudio: fisicas, psicoldgicas, sociales y econdémicas. Cada di-
mension detalla los aspectos principales donde se identificaron
consecuencias significativas. Cuando es relevante, el conteni-
do de las secciones esta acompanado de graficas® o citas’ que
ilustran los hallazgos obtenidos en las encuestas y entrevistas.

¢Las graficas para mostrar los hallazgos ilustran el total de personas que respondieron a una pregunta o combinacion
de preguntas particular. En algunos casos, éstas reflejan la totalidad de la muestra de personas con DA o personas
cuidadoras y, en otros, muestran informacion para una submuestra de estos grupos. La variacion en la respuesta a
las preguntas depende del instrumento con el que fueron capturadas (principal o complementario), a cortes aso-
ciados con dependencia entre preguntas, asi como de las caracteristicas de la persona respondientes o su decision
de responder o no a una pregunta.

7Con fines de claridad, el texto de algunas citas fue ajustado con respecto de la transcripcion literal; siempre
cuidando no modificar el mensaje original expresado por las personas entrevistadas.




Fotografia: Freepik

Ademas de las manifestaciones visibles en la piel, la DA afec-
ta otros aspectos de la salud de las personas con DA, como el
sueno o la alimentacion, y las comorbilidades alérgicas y no
alérgicas (International Eczema Council, 2022). El contenido de
esta dimension profundiza en la manera en que los efectos di-
rectos de la DA en la piel, asi como sus comorbilidades, afectan
las actividades diarias y el bienestar fisico de las personas que
la padecen y/o sus cuidadoras.




COMEZON, DOLOR Y ARDOREN LA PIEL

Los sintomas mas comunes de la DA son las molestias di-
rectas en la piel, particularmente el prurito (comezdn), el
dolor y el ardor. 98% de las personas respondientes repor-
t6 haber sufrido alguno de estos sintomas durante la Gltima
semana (Ver grdfica 1). Las personas cuidadoras reportaron
una proporcién similar de sintomas como comezédn, dolor o
ardor en la piel en las personas con DA que cuidan: practica-
mente 9 de cada 10 personas con DA los experimentan de
manera constante.

LA COMEZON, EL DOLOR Y EL ARDOR EN LA PIEL
SON UNA CONSTANTE EN EL DiA A DiA DE LAS
PERSONAS CON DA, INCLUYENDO CASOS LEYES,
MODERADOS, GRAVES Y MUY GRAVES

Dichos sintomas causan dolor o incomodidad, y se pueden
agravar por decisiones de la vida cotidiana como: eleccion
de vestimenta, rutinas de higiene personal, o al responder
al impulso de rascar la piel para aliviar la comezén, lo que
produce heridas en la piel y genera afectaciones adicionales
(Silverberg et al., 2018).

Reconociendo que las personas manifiestan sintomas en la
piel independientemente del grado de la DA que reportan,
es importante notar que existe una relacién directa entre el
nivel con que estos sintomas se manifiestan y la gravedad
auto-identificada que las personas reportan de su DA.

En el grupo de personas que reportan DA leve, casi 60% ex-
perimentd un poco de comezon, dolor o ardor. Sin embargo,

DERMATITIS ATOPICA: MAS ALLA DE LA PIEL.
IMPACTOS A LA CALIDAD DE VIDA EN MEXICO

en los grupos con grados mds severos de DA, como grave o
muy grave, se observan aumentos significativos en la propor-
cion de personas con DA que experimentaron “muchisimo”
los mismos sintomas: 64% y 100% respectivamente.

Mads alld de la incomodidad que representan en la vida diaria,
el manejo inadecuado de estos sintomas puede derivar en
complicaciones mas severas para la salud. De acuerdo con
investigaciones previas realizadas por la FMD, 17% de las per-
sonas con DA han sido hospitalizadas a causa de sus sintomas
(FMD, 2019).

El diagndstico y manejo adecuado de la DA pueden evitar que
quienes la padecen desarrollen cuadros graves que deriven
en molestias importantes o complicaciones (FMD, 2018). Sin
embargo, en México existen deficiencias en el sistema de
salud publico y privado que impiden que la enfermedad sea
identificada y controlada de forma oportuna (Fundacion IDEA
et al., 2022). Para hacer frente a este vacio, debe profundizar-
se la informacidn con la que cuenta el personal médico para
que sepa identificar y tratar adecuadamente los sintomas del
padecimiento, y también para que las personas con DA co-
nozcan sobre las estrategias de manejo que pueden ayudar
a aminorar los efectos de la enfermedad (Mayo Clinic, 2023).

«[El sintoma que mas afecta mi vida diaria
es] el prurito, o sea, la comezon. En las
noches es cuando la padezco mas, sobre

todo en las piernas. Si me llego a rascar
la piel en una parte donde no tenia, me
empiezan a salir ronchas»

» Grafica 1. Sintomas de comezon, dolor o ardor en la piel y gravedad de la enfermedad
Cruce entre las preguntas “Durante la Ultima semana, ;ha sentido comezén, dolor o ardor en la
piel o la ha tenido dolorida?” y "Actualmente ;cual considera es la gravedad de su DA?”

Nivel de afectacion
Nada
Un poco

M Mucho

W Muchisimo

s0e 60%
MAS DEL O DE LAS PERSONAS

CON DA SEVERA EXPERIMENTA ALTOS
NIVELES DE AFECTACION POR PRURITO

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

80% 90% 100%

Fuente: Elaboracidn propia con informacion de la encuesta “Calidad de vida de las personas con DA en México”.
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COMORBILIDADES

Una proporcion significativa de las personas con DA (72%)
reporté tener enfermedades adicionales (alérgicas, psiquia-
tricas, psicoldgicas, oftalmolégicas o metabdlicas) (Ver gra-
fica 2). Los resultados son comparables con los hallazgos del
Global Report on Atopic Dermatitis 2022 y otros estudios que
sefialan que las personas con DA tienen alto riesgo de desa-
rrollar comorbilidades alérgicas y no-alérgicas (ILDS, 2022).

Entre las comorbilidades mas prevalentes (Ver grdfica 3), la
rinitis alérgica ocurre en 41% de las personas. Este dato es
consistente con la evidencia de que la DA suele estar relacio-
nada con otras enfermedades de inflamacién tipo 2, como el
asma (13%) y las alergias alimentarias (19%) (Asi soy yo, 2022).

El segundo y tercer lugar de enfermedades reportadas son
padecimientos psicolégicos como: ansiedad (38%) y depre-
sién (20%), e incluso en menor proporcion (10%) se identifi-
can personas que reportan trastorno por déficit de atencion/
hiperactividad (TDAH). Estos hallazgos abonan a la creciente
evidencia de que las comorbilidades de la DA quiza no se co-
nocen en su totalidad, y de que pueden ir mas alla de las
afectaciones fisicas conocidas (Medscape, 2022).

La informacidn recabada en las encuestas sugiere que las dis-
tintas comorbilidades no estan ligadas al nivel de gravedad
auto-percibida de la enfermedad de la misma forma. En el
caso de la rinitis alérgica, se registré una mayor prevalencia
entre personas con DA leve o moderada (42% y 44% respec-

DERMATITIS ATOPICA: MAS ALLA DE LA PIEL.
IMPACTOS A LA CALIDAD DE VIDA EN MEXICO

» Grafica 2. Personas con DA con comorbilidades
Actualmente, ;jcuenta con alguna enfermedad adicional a
la DA? Ya sea alérgica o no alérgica, psiquiatrica o psicolo-
gica, oftalmoldgica, o metabdlica.

No sé
3%

Fuente: Elaboracidn propia con informacién de la encuesta “Calidad de vida de
las personas con DA en México”.

tivamente). Mientras que en la ansiedad y la depresidn, la
tendencia es inversa. La proporcion de personas con estas
comorbilidades aumenta con la gravedad de la DA.

La alta proporcién de personas con comorbilidades subraya
la importancia de fortalecer un enfoque integral en el trata-
miento de la DA. Lo anterior permitiria, por un lado, detectar
y atender las distintas condiciones que puede presentar una
persona vy, por el otro, contribuir a generar informacién so-
bre los impactos a la salud integral asociados a la DA.

» Grafica 3. Comorbilidades mas frecuentes de las personas con DA
Actualmente, jcuenta con alguna enfermedad adicional a la DA? Por favor seleccione todas las que apliquen.

Rinitis alérgica
Ansiedad
Depresion
Alergia a alimentos
Insomnio
Obesidad / Sobrepeso 16%
Conjuntivitis alérgica 15%
Asma 13%
Urticaria 12%
TDAH 10%
Enfermedad tiroidea 10%
Alopecia areata 3%
Queratocono 2%
Vitiligo 1%
Cataratas 1%

Nefropatia autoinmune 0%

1%
38%

Fuente: Elaboracidn propia con informacién de la encuesta “Calidad de vida de las personas con DA en México”.
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PERDIDA DE SUENO

La mayoria de las personas con DA informaron sufrir afec-
taciones en su capacidad para dormir a causa de sus sinto-
mas. 65% informé afectacidon del suefio. 37% respondieron
“un poco”, 28% reportd mucha o muchisima afectaciony 35%
informo no tener ningln impacto en su capacidad para dor-
mir (Ver grdfica 4).

«[La experiencia de vivir con DA
es] en una palabra, tormentosa. No
puedo dormir en las noches porque

me despierta el prurito [...)»

Este resultado es comparable con el resultado de un estudio
implementado en Reino Unido en 2017, donde se identificé
que 7 de cada 10 personas con DA presentan afectaciones en
sus habitos de suefio (Allergy UK, 2017).

Al profundizar en la asociacidn entre la gravedad auto-perci-
bida de la DAy el impacto en el suefio, se observa que las per-
sonas con DA mas severa, presentan mayores afectaciones
en su capacidad para dormir. Por ejemplo, en las personas
con DA que reportan un nivel grave, 71% experimentd mucha
o muchisima afectacién en su capacidad para dormir. Esta
asociacion se agudiza en el grupo con DA muy grave, donde
este numero asciende al 83% de las personas.

DERMATITIS ATOPICA: MAS ALLA DE LA PIEL.
IMPACTOS A LA CALIDAD DE VIDA EN MEXICO

Esta afectacion también se experimenta de manera diferen-
ciada de acuerdo con la edad. Para las personas que pertene-
cen a los grupos de mayor edad, particularmente el de 45 a
54 afios, se observa una tendencia ascendente en las catego-
rias “Mucho” y “Muchisimo” (con respecto a los grupos mas
jovenes), sugiriendo que la calidad del suefio podria verse
mas afectada conforme avanza la edad de las personas®.

«Mi hija no dormia. Era estar toda
la noche cuidando que no se ras-
cara. Cuando empezo su padeci-

miento fue muy pesado para todos

porque si no duerme uno de la
familia no duerme nadie. [Ademas]

ella tenia un lugar separado con
cobijas especiales y yo me quedaba
toda la noche con ella [para que no
se rascaral»

Notablemente, la falta de suefio es una afectacién que tam-
bién afecta a las personas cuidadoras de quienes padecen
DA. 58% de las personas cuidadoras encuestadas declaré
que el hecho de que su familiar padezca DA ha afectado su

» Grafica 4. Gravedad de la enfermedad e influencia de la DA en su capacidad para dormir
Cruce entre las preguntas “Durante la Ultima semana, ;ha afectado su piel su capacidad para
dormir”y “"Actualmente ;cual considera es la gravedad de su DA?”

Leve Nivel de afectacion
Nada
| Un poco
Mucho
W Muchisimo
Moderada
|
71Y 81%
Grave ENTRE 0
| DE LAS PERSONAS CON DA SEVERA
SUFRE AFECTACIONES EN SU
Muy grave
CAPACIDAD PARA DORMIR
IO% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Fuente: Elaboracidn propia con informacién de la encuesta “Calidad de vida de las personas con DA en México”.

8 De acuerdo con otros estudios, con el avance de la edad disminuyen las horas de suefio, la profundidad del mismo y la duracion del suefio REM. En personas mayores, la presencia de
DA —principalmente prurito e inflamacién—puede exacerbarse la interrupcion del ciclo normal de suefio, deteriorando ain mas la calidad capacidad para dormir plenamente (Ramirez

et al., 2019; Martin et al., 2000).
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suefo en distintos niveles. Los niveles mas altos de afecta-
cién al suefio provienen de personas que cuidan a bebés de 0
a 2 afos, y a nifias y nifios de 3 a 5 afios: mas de 60% de estas
personas cuidadoras reportaron afectaciones en sus habitos
de suefio. Las experiencias de estas personas sefalan que su
falta de suefio no sdlo viene de los cuidados comunes asocia-
dos a nifas o nifios de estas edades, sino de la preocupacién
y angustia que genera el hecho de que el bebé, nifia o nifio se
rasque para aliviar su comezén.

ACTIVIDAD FiSICA Y DEPORTES

68% de las personas con DA informoé haber sufrido dificul-
tades para practicar deportes, siendo las personas de mayor
edad (de 45 afios en adelante) las que presentaron mayo-
res afectaciones. Ademas, se identificé que la incidencia de
personas con dificultades para practicar deportes, aumenta
conforme la gravedad y sintomas son mayores entre las per-
sonas encuestadas.

A partir de las entrevistas con personas con DA, fue posible
identificar que las personas suelen abstenerse de este tipo
de actividades debido al riesgo de agravar sus sintomas por
la exposicidn a distintos estresores como el sol, agua, sudor,
ropa deportiva entre otros.

La privacion de la practica de actividades fisicas o deporti-
vas, puede tener efectos negativos adicionales en la calidad
de vida y salud de las personas con DA (Mohammadi et al.,
2021), pues la innactividad fisica es un factor de riesgo de
enfermedades cardiovasculares, deterioro en la funcién cog-
nitiva y la salud menta, osea y muscular (Booth et al., 2012).
Para disminuir el riesgo y procurar la actividad fisica de las
personas con DA mientras gestionan su enfermedad, existen
pautas de cuidado que sugieren el uso de cremas hidratantes
(emolientes) previo a la actividad fisica y bafios inmediatos
posteriores a la misma (Eichenfield et al., 2014).

DERMATITIS ATOPICA: MAS ALLA DE LA PIEL.
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ALIMENTACION

49% de las personas indicaron que se les ha sugerido mo-
dificar su dieta como parte de su tratamiento (Ver grdfica
5). Lo anterior puede estar relacionado con alergias alimen-
tarias, pero también resalta la naturaleza multifactorial que
puede requerir el manejo adecuado de la enfermedad (Rota-
ru et al., 2020; Papapostolou et al., 2022).

Como sucede con otras areas, se observa que las personas
que reportan altos niveles de gravedad de DA, en compara-
cién con los niveles leves y moderados, manifiestan con ma-
yor frecuencia haber recibido sugerencias para cambios en
su dieta. Mientras que en el grupo con DA leve el 47% de las
personas con DA recibié recomendaciones dietéticas, este
porcentaje se incrementa progresivamente en los grupos con
mayor gravedad alcanzando hasta un 67%.

MAS DE LA MITAD DE LAS PERSONAS CON DA
SEVERA HAN RECIBIDO RECOMENDACIONES
PARA CAMBIAR SU DIETA

Casi la mitad de las personas participantes ha modificado
su dieta como parte de su tratamiento. Esto puede tener un
impacto positivo en su condicién, pues existe creciente evi-
dencia de que, en algunos casos, los cambios en la dieta pue-
den ayudar a contrarrestar los sintomas de la DA y reducir la
probabilidad de presentar otras complicaciones (FMD, 2020).
Sin embargo, los cambios en la dieta de las personas también
tienen costos directos e indirectos asociados y pueden ser
limitantes sociales.

Es importante sefialar que desde la experiencia de las per-
sonas cuidadoras, la necesidad de cambios en la dieta de las
personas que cuidan también tienen implicaciones en sus

» Grafica 5. Personas con DA que se les ha sugerido modificar su dieta como parte de su tratamiento
Cruce entre las preguntas “Como parte de su tratamiento, ;le han sugerido cambiar su dieta o
esquemas de alimentacion?” y “Actualmente ¢ cudl considera es la gravedad de su DA?”

|

Leve

|

Moderada

D B

Muy Grave

Cambio en la dieta
No
msi

0% 10% 20% 30%

50% 60% 70% 80% 90%  100%

Fuente: Elaboracién propia con informacién de la encuesta “Calidad de vida de las personas con DA en México”.
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propios habitos. 48% de las personas cuidadoras declaré que
sus habitos alimentarios se vieron influidos a raiz de la DA de
su familiar. En la mayoria de las personas cuidadoras se tra-
duce en retos adicionales como la preparacién de alimentos
para la familia y ademas preparar comida especial para su
familiar con DA.

«Generalmente procuro hacer
comida que ella pueda consumir. Y
si todo mundo [demas integrantes

de la familia] tiene ganas de algo
diferente o algo que ella no puede,

preparo dos tipos de comida. En
ese sentido nos ha cambiado la
forma de alimentarnos»

Estos cambios en la alimentacidn familiar pueden traer conse-
cuencias positivas en el hogar. De acuerdo con las entrevistas
realizadas, en el caso de una familia los cambios en habitos
alimentarios sugeridos para la persona con DA, influenciaron
que el resto de la familia adoptara una dieta mas sana a la
que acostumbraban.

La relacidn entre alimentacion y DA, aunque ha sido docu-
mentada debido a su vinculo con comorbilidades alérgicas,
es un area que debe ser explorada de manera individual; es
decir, no existen recomendaciones generales aplicables a to-
dos los casos (Nosrati et al., 2017). Por lo tanto, considerando
que estas modificaciones implican ajustes importantes en la
rutina de las personas con DA o sus cuidadoras, es importan-
te que siempre se hagan con acompafiamiento profesional
(LEO Pharma, n.d.). El diagnéstico de DA asociada con alergia
alimentaria requiere la elaboracién de un diario de alimen-
tos y la atencion de una persona especialista en alergologia.
Asumir que todas las personas con DA requieren una dieta
restrictiva por la suposicion de alergia alimentaria, aumenta
la posibilidad de que las personas con DA —principalmente
nifias y nifos— sufran desnutricidn crénica.

Esta situacion enfatiza la importancia de que la atencién a la
DA sea multidisciplinaria. En el caso concreto de los impactos
en la alimentacidn, es necesario que existan las condiciones
para que las personas con DA y sus cuidadoras puedan ac-
ceder a asesoria nutricional como parte de su tratamiento
regular.

0
idea 208

FUNDACION

DERMATITIS ATOPICA: MAS ALLA DE LA PIEL.
IMPACTOS A LA CALIDAD DE VIDA EN MEXICO

ELECCION DE ROPA O VESTIMENTA

La DA influye de manera importante en la eleccidén de ves-
timenta de las personas participantes. Mas de 80% de las
personas informaron que la DA influye en la eleccion diaria
de ropa (Ver grdfica 6). 28% declararon que su DA influye
muchisimo en la eleccién de su ropa, 54% consideran que
mucho o un poco (27% cada nivel), y sélo 18% consideraron
gue no ha influido en lo absoluto.

» Grafica 6. Influencia de la DA en la eleccion de ropa
Durante la Ultima semana, ;ha influido su condicién de la
piel en la eleccion de la ropa que lleva?

Si
82%

No

Fuente: Elaboracién propia con informacion de la encuesta “Calidad
de vida de las personas con DA en México”.

ENTRE 75 Y 800/0 DE

LAS PERSONAS CON DA SEVERA HAN VISTO
ALTAMENTE INFLUENCIADA SU ELECCION DE
VESTIMENTA DEBIDO A SU ENFERMEDAD

Aunque las personas con DA grave y muy grave son quienes
reportan una influencia de la enfermedad en su vestimenta
de manera mas importante, esta afectacion no es exclusiva
para dicho grupo. 44% de las personas con DA leve y 61% de
las personas con DA moderada reportaron que la enferme-
dad influye “Mucho” o “Muchisimo” en su eleccién de ropa.
Las personas mds jovenes suelen ser quienes ven mayor in-
fluencia en esta area.

En entrevistas, las personas con DA reportaron que los cam-
bios en la eleccion de vestimenta son para aminorar los sin-
tomas producto de la interaccién de su piel con algunos tipos
de telas.
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Las afectaciones de una mala eleccion de vestimenta, asi
como los beneficios de una vestimenta adecuada han sido
ampliamente documentados (Ricci et al., 2006). Existen re-
cursos sencillos con guias sobre materiales, cortes y estilos
de prendas, asi como sobre productos para el cuidado y lim-
pieza de la ropa que pueden ayudar a personas con DA y sus
cuidadoras (Eczema Foundation, 2020). Debe promoverse la
distribucién de este tipo de materiales como parte del trata-
miento integral, de manera que mas personas puedan mejo-
rar sus decisiones en esta materia.
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DERMATITIS ATOPICA: MAS ALLA DE LA PIEL.
IMPACTOS A LA CALIDAD DE VIDA EN MEXICO

Los hallazgos revelan que las personas con DA expe-
rimentan afectaciones fisicas importantes que tienen
implicaciones en su vida diaria y bienestar fisico gene-
ral. Casi la totalidad de las personas participantes viven
con comezdn, dolor o ardor en la piel, con una tenden-
cia acorde con la gravedad de su DA. Ademas, la DA se
relaciona con otras enfermedades, 72% de las personas
con DA reportaron tener comorbilidades diversas (alér-
gicas, psiquiatricas, psicolégicas, o metabdlicas). Este
resultado es un indicador importante de la necesidad
de un enfoque integral en el tratamiento de la DA.

Los impactos fisicos de la DA estan asociados con la
presencia de comorbilidades, afectaciones al suefio,
cambios en la alimentacién y en la eleccién de vesti-
menta y reduccion de la actividad fisica.

Lo anterior sugiere que el manejo adecuado de la DA
requiere de atencion integral multidisciplinaria que
permita a personas con DA y a sus cuidadoras acceder
a especialistas que les brinden herramientas para co-
nocer y manejar las distintas consecuencias de la enfer-
medad de mejor manera.




Fotografia: Freepik

IMPACTOS PSICOLOBECOS
DE LA DA

En estudios previos realizados en México y otros paises se iden-
tificd que las caracteristicas y consecuencias de los sintomas
de la DA influyen en el estado de animo, la prevalencia de es-
trés y otras precondiciones asociadas con trastornos psicoldgi-
cos como depresion y ansiedad. En Reino Unido, por ejemplo,
se identificd que mas de 70% de las personas con DA se sien-
ten deprimidas (FMD, 2019; Allergy UK, 2017). Esta seccion
profundiza en el impacto de la DA en los ambitos emocionales
y de salud mental identificando la manera en que influye en la
ansiedad, la depresion y la autoestima de quienes la padecen,
y de quienes les proveen cuidados en México.



ANSIEDAD Y DEPRESION DE LAS PERSONAS CON DA
Las respuestas de las personas con DA revelan que una gran
mayoria experimenta algun grado de ansiedad o depresién a
causa de los sintomas de su enfermedad. 85% informé con-
tar con algun nivel de ansiedad o depresion durante la se-
mana de su participacion en el estudio y 58% seinalé tener
ambas condiciones (Ver grdfica 7).

La informacién recabada registrd una relacién entre el nivel
de gravedad auto-percibida de la DA y los niveles de ansie-
dad o depresidn reportados®. En los grupos con DA grave y
muy grave mas de la mitad reporta vivir con ansiedad o de-
presidn severas. Los grupos restantes (personas con DA leve
o moderada) reportan una prevalencia menor, aunque no
estan exentas pues la mayoria reportaron haber sentido al-
gun sintoma asociado con dichas enfermedades. Lo anterior
va en linea con la limitada evidencia internacional sobre los
factores que pueden potenciar estos padecimientos, la cual
sugiere que las mujeres y particularmente aquellas con DA
severa son las que se encuentran en mayor riesgo de presen-
tarlas (Nicholas & Gooderham, 2017).

Cabe resaltar que, si bien estos padecimientos pueden ser
cambiantes o estar condicionadas a situaciones puntuales,
en el caso de las personas encuestadas se identifico que su
presencia es constante. Al preguntar sobre sus niveles de an-
siedad y depresion desde que fueron diagnosticadas con DA,
88% sefald haber enfrentado alguin grado de ambas desde
entonces.

» Grafica 7. Nivel de ansiedad y depresion por gravedad de DA

DERMATITIS ATOPICA: MAS ALLA DE LA PIEL.
IMPACTOS A LA CALIDAD DE VIDA EN MEXICO

A pesar de la alta prevalencia de ansiedad y depresién en-
tre las personas con DA, es poco comun que éstas cuenten
con atencidn psicolégica profesional. De acuerdo con los re-
sultados de la encuesta, 42% ha considerado buscar apoyo
psicolégico profesional; sin embargo, apenas 13% declaré
estar recibiendo atencidn actualmente. Este dato puede ser
explicado por informacidn provista en entrevistas en las que
las personas mencionaron enfrentan barreras para acceder a
esta atencidn por el costo econdmico que implica.

Lo anterior resalta la importancia de mantener un monito-
reo constante de la salud mental de las personas con DA a lo
largo de su tratamiento. Aunque es necesario generar mas
evidencia sobre los factores de riesgo asociados con estos
padecimientos, partiendo de esta evidencia inicial, podrian
emprenderse esfuerzos para la implementacion generaliza-
da de mecanismos de valoracion psicoldgica de las personas
con DA, particularmente aquellas con cuadros de mayor gra-
vedad.

De igual manera, es conveniente informar y sensibilizar a las
personas con DA y sus cuidadoras sobre la alta prevalencia
de comorbilidades no-alérgicas como depresion, ansiedad y
TDAH en las personas con la enfermedad, y la importancia
de atenderlas. El potencial impacto positivo en su calidad
de vida es muy importante, dado que el vinculo entre la in-
corporacion de tratamientos psicoldgicos y psiquiatricos y la
mejora general en los sintomas de las personas con DA esta
comprobado (Ehlers, 1995).

Cruce entre las preguntas “Durante la Gltima semana... seleccione la opcidon con la que se identifique
més (ansiedad y depresion)” y “Actualmente ;cual considera es la gravedad de su DA?”

Nivel de ansiedad y depresion
Nada
Levemente

[ Moderadamente

B Muy

M Extremadamente

MAS DE LA MITAD DE LAS
PERSONAS CON DA GRAVE 0 MUY
GRAVE REPORTAN VIVIR CON
ANSIEDAD 0 DEPRESION SEVERAS

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

80% 90% 100%

Fuente: Elaboracidn propia con informacién de la encuesta “Calidad de vida de las personas con DA en México”.

9 Este resultado muestra lo reportado por las personas participantes, pero existe evidencia de que esta relacion no siempre se da. De acuerdo con el Global Report on Atopic Derma-
titis 2022 la severidad de la DA no es directamente un predictor de impacto psicolédgico en las personas con la enfermedad.
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SENTIMIENTO DE VERGUENZA E INCOMODIDAD
Algunos sentimientos con potenciales vinculos con la ansie-
dad y depresién como comorbilidades son: la vergiienza, la
pena o la incomodidad que experimentan debido a las ma-
nifestaciones visibles de la DA. 82% de las personas encues-
tadas expresd haberse sentido de esta manera y también
mostraron una tendencia ascendente en la profundidad de
su sentimiento de acuerdo con la gravedad de su DA. Las
personas mas jovenes (entre 18 y 34 afios) fueron las mas
susceptibles a esta sensacidén de verglienza.

LA GRAN MAYORIA DE LAS PERSONAS

CON DA SE SIENTEN AVERGONZADAS O
COHIBIDAS DEBIDO A LAS MANIFESTACIONES
VISIBLES DE LA ENFERMEDAD.

En la experiencia de algunas personas entrevistadas este
sentimiento constante de verglienza combinado con la limi-
tacion en las actividades cotidianas y el estrés asociado con
el tratamiento de la DA, exacerba la sensacion de ansiedad
y depresion.

«Parte de la enfermedad me causo
ansiedad. Por lo mismo de que

me aislaba, me limitaba a hacer
ciertas actividades. Me daba pena
exponer ciertas partes de mi cuerpo

o0 estar haciendo otro tipo de cosas.
Por ejemplo, las fiestas y el alcohol
influian que me brotara mas y eso me
detond la ansiedad y la depresion»

Estas experiencias coinciden con los hallazgos del reporte
“La Voz del Paciente” de la FMD, donde sefialan que la grave-
dad de los sintomas fisicos de la DA les impide desarrollar su
vida como desean. Dichas limitaciones provocan aumentos
en los niveles de estrés y variaciones del tono emocional en
las personas con DA, siendo factores detonantes de otro tipo
de trastornos psicolégicos y/o psiquidtricos como depresion
y ansiedad (FMD, 2019).

Para hacer frente a estos sentimientos, ademas de la aten-
cién psicoldgica y psiquiatrica profesional, pueden ofrecerse
distintos recursos a las personas con DA: informacidén gene-
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«[Experimento] depresidn y estrés.
Cuando me siento mal o siento
que me veo reseca me siento

muy mal [deprimida]»

ral sobre la enfermedad, su tratamiento y las consecuencias
de ambos, recomendaciones generales sobre el manejo de
emociones y el autocuidado (Fundacion Eczema, 2020) y ac-
ceso a redes de apoyo (Asociacion de Afectados de Dermati-
tis Atdpica, 2020).

IMPACTOS PSICOLOGICOS EN LAS PERSONAS CUIDA-
DORAS

Los impactos psicoldgicos de la DA van mas alla de la expe-
riencia de las personas que viven la enfermedad directamen-
te en su piel. El papel que toman las personas cuidadoras
en el tratamiento y acompafiamiento de sus familiares con
DA tiene implicaciones directas en su propia salud mental y
bienestar. Esto, debido a los sentimientos de preocupacién,
frustracidn vy tristeza que experimentan por la enfermedad
de su familiar.

78% de las personas cuidadoras informaron afectaciones en
su vida debido a su papel y 8 de cada 10 reporté angustia,
depresion, frustracion y culpabilidad. La mayor prevalencia
de angustia emocional se encuentra entre las personas que
cuidan bebés, y nifias y nifios de entre 0 y 5 afos de edad.

«He tenido que tomar terapia porque
me siento culpable. También estrés y
ansiedad. Sobre todo de no ver mejo-
ria [de su familiar], de sentir que estoy
dando mi maximo en todo y verlo igual
de la piel y unos dias peor. Entra el sen-

timiento de culpa de algo no hecho bien,
algo estoy haciendo mal. Mucha culpa,
mucho remordimiento, he llegado a te-
ner crisis ansiosas y de llanto por esto»

Las personas cuidadoras suelen relacionar este papel con
distintos sentimientos que pueden afectar negativamente su
calidad de vida. Una proporcién importante reporta sentir
preocupacién (93%) y frustracién (80%) (Ver grdfica 8, si-
guiente pdgina).
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» Grafica 8. Principales sentimientos de las personas
cuidadoras
Debido a la condicién de mi familiar...

Me siento
preocupado/a

Me siento
frustrado/a

Me siento
triste

Me siento
enojado/a

46%

Fuente: Elaboracidn propia con informacion de la encuesta “Calidad de vida
de las personas con DA en México”.

La informacién reportada por las personas cuidadoras resue-
na con las conclusiones de estudios internacionales en la ma-
teria, los cuales han identificado que las personas al cuidado
de otras con DA, presentan preocupacion por la condicion de
su familiar y con la carga asociada a las decisiones y acciones
propias del manejo de la enfermedad (Manzoni et al., 2013;
Kilic & Kilic, 2023; Johnson, 2021). De acuerdo con estos es-
tudios, algunas estrategias para hacer frente a esta situacion
son el proveer a las personas cuidadoras de herramientas que
les permitan valorar y atender sus necesidades de salud men-
tal, dar acceso a recursos guia sobre el manejo de la enferme-
dad, y fortalecer la comunicacién con sus proveedores de sa-
lud para aminorar la carga que pueden sentir (Johnson, 2021).

DERMATITIS ATOPICA: MAS ALLA DE LA PIEL.
IMPACTOS A LA CALIDAD DE VIDA EN MEXICO

Ademas de sus afectaciones fisicas, la DA puede es-
tar asociada con profundos impactos psicoldgico. Las
personas con DA a menudo enfrentan ansiedad y de-
presidn, con 85% reportando variados niveles de estas
condiciones. Esta problematica se acentla especial-
mente en casos de DA grave, donde mas de la mitad
de las personas afectadas reportan sufrir ansiedad
o depresion severa. Paralelamente, la verglienza y el
malestar por la apariencia de la piel es un sentimiento
constante de las personas con DA, afectando en mayor
medida a los jovenes.

Las personas cuidadoras también enfrentan desafios
emocionales significativos, con 78% reportando impac-
tos en su vida, y 8 de cada 10 experimentando angustia
emocional, especialmente al cuidar a bebés, nifias y ni-
nos de 0 a 5 ainos. Sus experiencias, marcadas por la pre-
ocupacion y frustracion, resaltan la carga del cuidado y
la necesidad de apoyo emocional individual y familiar.

Hacer frente a estas situaciones requiere de fortalecer
el manejo integral de la DA, procurando que quienes
padecen la enfermedad o quienes les proveen cuidado
puedan acceder a acompanamiento psicolégico como
parte de su tratamiento. Sin embargo, considerando el
reto que implica poder ofrecer este acompafiamiento
en todos los casos, existen otros recursos que pueden
contribuir a reducir esta problematica, como: desa-
rrollo y distribucién de materiales informativos, pro-
mocion de redes de apoyo, e implementacion de me-
canismos que permitan identificar casos en los que el
acompafiamiento psicoldgico es prioritario.




Fotografia: Freepik

MPACTOS SOCIALES
JETLADA

La DA impacta la forma en la que quienes la padecen se des-
envuelven en su entorno y generan comunidad. De acuerdo
con diversos estudios, los sintomas de la DA pueden impedir
que quienes la padecen realicen actividades que puedan afec-
tar su condicion o exponerles a seiialamientos (FMD, 2019; Ali
et al., 2020). Estudios internacionales (Silverberg et al., 2018;
Allergy UK, 2017) mostraron que 60% de las personas con
DA prefiere quedarse en casa debido a su apariencia (Reino

Unido) y 39% evita la interaccion social (EEUU). Para sumar a
esta evidencia, en la siguiente seccion se presentan hallazgos
sobre la influencia de la DA en las relaciones y actividades so-
ciales de las personas en México.




Moderada

Muy grave

ACTIVIDADES SOCIALES Y RECREATIVAS

78% de las personas con DA informaron experimentar al-
gun grado de afectacion en sus actividades sociales a causa
de sus sintomas. Al analizar estos resultados considerando
la gravedad auto-percibida de la DA, se observa una relacién
entre la severidad de la enfermedad y la afectacion social ex-
perimentada por las personas (Ver grdfica 9).

La informacién también mostré una diferencia en el impacto
social de la DA entre distintos grupos de edad. Las perso-
nas mas jovenes, aquellas entre 18 a 24 y de 25 a 34 afios,
muestran un mayor grado de afectacion en sus actividades
sociales con respecto a los grupos de mayor edad. En ambos
grupos de edad, cerca del 50% de las personas estan dentro
de los niveles de mayor afectacién (mucho y muchisimo).

Al profundizar en las actividades sociales especificas que se
ven afectadas, el estudio identificé que 68% de las perso-
nas con DA han sufrido dificultades para practicar deporte,
siendo las personas de mayor edad (de 45 afios en adelante)
las que presentaron mayores afectaciones.

La evidencia recopilada en otros estudios destaca que distintos
factores pueden potenciar las afectaciones sociales derivadas
de la DA, aunque generalmente éstas resultan de una com-
binacion de los impactos fisicos y psicoldgicos (Levy, 2018).
Sobre la relacion con los impactos fisicos, las entrevistas con
personas con DA permitieron identificar que las personas sue-
len abstenerse de actividades que puedan potenciar sus sin-
tomas. Por ejemplo, las personas con DA mencionaron evitar
actividades que implican la exposicion al sol o al agua (como
ir a la playa o fiestas al aire libre) con el objetivo de proteger
su piel y evitar que incremente la severidad de los sintomas.

DERMATITIS ATOPICA: MAS ALLA DE LA PIEL.
IMPACTOS A LA CALIDAD DE VIDA EN MEXICO

En torno a la relacién con impactos psicolégicos, las encues-
tas permitieron obtener informacién que indica que las afec-
taciones a las actividades sociales podrian también estar
asociadas con la existencia de prejuicios hacia las personas
con DA. 60% de las personas reportaron haber sufrido de
miradas incobmodas a causa de su condicion y 30% reporté
haber recibido comentarios despectivos. Este tipo de sefia-
lamientos puede afectar la confianza y autoestima de las per-
sonas e incentivar su aislamiento.

Las personas cuidadoras no estan exentas de percibir afecta-
ciones en actividades sociales y recreativas. 6 de cada 10 las
personas cuidadoras encuestadas reportaron que las acti-
vidades de la familia se han visto afectadas en distintos ni-
veles debido a la DA de su familiar. 67% considera que tam-
bién influye en las actividades de diversién o recreacion de
la familia en general, y 57% en la planificacién de vacaciones.

En las entrevistas se identifico que, con el fin de proteger a la
persona con DA, las personas cuidadoras limitan la realizacién
de actividades al aire libre con toda la familia. Adicionalmen-
te, existe evidencia de otros contextos en los que las madres
cuidadoras reportan tener poco tiempo para realizar activida-
des sociales sin el o la hija a la que cuidan (Yang et al., 2019).

Frente a esta situacién, tanto las personas con DA como las
personas cuidadoras pueden beneficiarse de planes de ac-
ciéon para el cuidado de los sintomas que les permitan forta-
lecer su confianza para realizar ciertas actividades sociales y
recreativas de manera segura (Levy, 2018) o incluso pensar
en actividades alternativas (Allergy UK, 2021), asi como de
redes de apoyo que les ayuden a sentirse mds cémodas en la
interaccion social (Angelhoff et al., 2018).

» Grafica 9. Influencia de la DA en actividades sociales y recreativas vs gravedad de DA
Cruce entre las preguntas “Durante la Ultima semana, ;ha influido su condicion de la piel en alguna
actividad social o recreativa?” y “Actualmente ;cual considera es la gravedad de su DA?”

Grave

Nivel de afectacion
Nada
Un poco

M Mucho

W Muchisimo

87% DE LAS PERSONAS CON DA GRAVE
Y 100% DE LAS PERSONAS CON DA MUY
GRAVE SUFREN AFECTACIONES EN SUS
ACTIVIDADES SOCIALES Y RECREATIVAS

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

80% 90% 100%

Fuente: Elaboracidn propia con informacion de la encuesta “Calidad de vida de las personas con DA en México”.
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CONTACTO FiSICO

Mas de la mitad de las personas con DA indican que su en-
fermedad les orilla, en distintos niveles, a evitar tener con-
tacto fisico con otras personas (Ver grdfica 10). 31% reporté
verse poco influenciada, 16% mucho y 9% muchisimo.

» Grafica 10. Personas con DA que evitaron el contacto
fisico con otras personas
Durante la Ultima semana, a partir de su enfermedad de
la piel, ;evito el contacto fisico con otras personas?

Si
54%

No
46%

Fuente: Elaboracién propia con informacién de la encuesta “Calidad de vida
de las personas con DA en México”.

Los datos sugieren una relacién entre evitar (o no) el contacto
fisico y el nivel de gravedad de la enfermedad. Las personas
con DA manifiestan evitar el contacto con mayor frecuencia
conforme aumenta la gravedad de su enfermedad. Al igual
gue otros efectos como las decisiones de vestimenta o senti-
mientos de verglienza, la tendencia a evitar el contacto fisico
suele afectar en mayor medida a las personas mas jovenes.

Los datos anteriores sugieren que la reduccion del contac-
to fisico es un aspecto importante que afecta a las personas
con DA. Sin embargo, es importante sefalar que el contacto
por si mismo no es necesariamente una causal que pueda
agravar significativamente la enfermedad. Por el contrario,
evitarlo de manera reiterada podria llevar a las personas con
DA a desarrollar sentimientos de aislamiento y soledad (Ma-
rron et al., 2020) que pueden repercutir en otras areas de su
vida. Por lo anterior, es necesario proveer de informacion y
acompafiamiento adecuados a las personas con DA que re-
duzcan las limitaciones que puedan tener en esta area.

s0e 6D Y4
MAS DEL O DE LAS PERSONAS

CON DA SEVERA HAN EVITADO EL CONTACTO
FiSICO CON OTRAS PERSONAS

20}
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RELACIONES FAMILIARES, DE PAREJA Y AMISTADES

Es comun que la DA cause dificultades en la interaccion con
el circulo cercano de las personas que la padecen. 55% de las
personas con DA informd haber sufrido afectaciones en la re-
lacidn con su pareja o amistades en distintos niveles, siendo
mas afectadas las personas que reportan niveles de DA grave
y muy grave. Las personas que pertenecen a los grupos de
edad mas jovenes reportaron las mayores tasas de afecta-
cién: 69% entre las personas de 18 a 24 ailos y 57% entre las
de 25 a 34 afios.

78% DE LAS PERSONAS CON DA GRAVE Y
100% DE LAS PERSONAS CON DA MUY GRAVE
SUFREN AFECTACIONES EN SUS RELACIO-
NES DE PAREJA, FAMILIARES O DE AMISTAD

Estas afectaciones con los circulos mas cercanos pueden
también estar influenciadas por el desconocimiento o los
prejuicios sobre la enfermedad: como muestra, 40% de las
personas con DA indicaron sentir una falta de comprension
hacia su condicion.

«Esa parte fue una de las mas dificiles
[relaciones personales], porque con todo
el dolor no puedo estar en ningun lugar.
Yo creo que uno se va aislando y por mi

parte preferia cancelar mis planes.
0 de plano no incluirme en ellos
con mis amigos»

Adicionalmente, 55% de las personas sefialé algiin grado de
afectacion a su vida sexual derivada de la DA, lo cual tam-
bién esta asociado con complicaciones en las relaciones de
pareja.

«Yo me quedaba toda la noche con ella
[su familiar, para que no se rascaral

y pues tuve que mudarme de la
recamara con mi esposo— tuvimos

que apartarnos. Afecté mucho
nuestra rutina [como parejal»
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» Grafica 11. Principales afectaciones sociales de las per-
sonas cuidadoras
Debido a la condicion de mi familiar se ha visto afectada...

La relacién
con la pareja

Mi relacion con
otros miembros
de la familia

Mi vida sexual 28%

Fuente: Elaboracién propia con informacién de la encuesta “Calidad de vida
de las personas con DA en México”.

Las personas cuidadoras, por su parte, también reportaron
afectaciones a sus propias relaciones personales. 64% de
esta poblacién compartié que su rol como cuidadoras ha
tenido implicaciones en la relacién con su pareja y/o las
personas integrantes de la familia (Ver grdfica 11).

Evidencia recolectada en otros estudios destaca que en el
caso de madres o padres con varios hijos, el cuidado de la DA
puede relacionarse con resentimiento de las hijas o hijos sin
DA, derivado de la percepcion de que reciben menos aten-
cién que la persona con DA (Carroll et al., 2005). Sobre las
relaciones de pareja, la evidencia sefiala que estas pueden
verse afectadas por tensiones asociadas con las decisiones
de cuidado, el impacto emocional derivado de la condicién
del hijo o hija, y por cambios en la logistica asociada con la
manera de dormir (Yang et.al., 2018).

«Mis hijas se sienten desatendidas,

o sienten que es mas la atencion o
cuidado que le pongo a mi hija con DA.
Nosotros les hemos explicado que

no es el hecho de que se le quiera mas
a una que a otra, sino que en ciertos
momentos requiere mas atencion»

FUNDACION
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En otros contextos se ha propuesto la implementacion de
programas o recursos educativos dirigidos al circulo cercano
de los pacientes (Misery et al., 2023), o incluso estrategias
de tratamientos familiares (Ramirez et al., 2019) como medi-
das para contrarrestar las afectaciones familiares derivadas
de la DA. El objetivo comun de estas iniciativas es proveer
al circulo cercano de las personas con DA con informacién
para poder comprender y acompafiar a sus seres queridos
de mejor manera.

REDES DE APOYO Y COMUNIDAD DE PERSONAS CON DA
La mayoria de las personas con DA y cuidadoras encuentran
apoyo y empatia en sus familiares o personas mas cercanas.
Las personas con DA destacan el rol activo de sus padres en
el cuidado y atencién de sus sintomas, mientras que las per-
sonas cuidadoras resaltan la importancia del apoyo emocio-
nal y econdmico de sus familiares.

Sin embargo, existe una carencia de comunidades forma-
les en México donde personas con experiencias similares
puedan reunirse y compartir sus vivencias. Aunque algunas
encuentran espacios virtuales como grupos de Facebook
o siguen a influencers especializados en dermatologia que
ofrecen consejos Utiles sobre cémo vivir con la enfermedad,
la mayoria sefialé no contar con redes o comunidades mas
estructuradas y formales.

«Gracias a un grupo que encontré
en Facebook he encontrado que
mas personas comparten la
enfermedad. Nos damos tips y
apoyo. Eso me ha servido

porque me ayuda a sentirme

acompanado y comprendido
porque generalmente pues no
he conocido como tal alguien que
esté pasando por lo mismo»

Existen estudios que demuestran los beneficios de partici-
par en grupos educativos y de apoyo relacionados con la DA.
Tanto las personas con DA como las cuidadoras que se invo-
lucran en estos grupos reportan mejoras significativas en el
manejo de la enfermedad (Heratizadeh et al., 2017; Staab et
al., 2022). La interaccidén en estos grupos no solo proporciona
informacidn valiosa sino también consuelo emocional y apo-
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yo social al compartir experiencias y estrategias de manejo
con quienes entienden lo que significa vivir con DA (Biletska-
ya & Golikova, 2020).

Para mejorar la capacidad de las personas con DA y cuidado-
ras para lidiar con la enfermedad y encontrar apoyo social,
es crucial incentivar la formacion de redes y grupos de apoyo
formales que faciliten el intercambio de experiencias y estra-
tegias en el manejo de la DA.

FUNDACION

DERMATITIS ATOPICA: MAS ALLA DE LA PIEL.
IMPACTOS A LA CALIDAD DE VIDA EN MEXICO

El desarrollo social de las personas con DA se ve impac-
tado de manera importante por la enfermedad. 78%
de las personas encuestadas con DA reportaron afec-
taciones sociales en distintos niveles, siendo las per-
sonas jovenes las mas afectadas. De la misma manera,
sus relaciones personales se ven afectadas, llevando a
menudo al aislamiento y a interaccién social limitada.
Las experiencias recopiladas ilustran como el padecer
DA les puede conducir a distanciarse de su circulo so-
cial mas cercano, afectando sus relaciones familiares,
de pareja y de amistad.

Por otra parte, las personas cuidadoras experimentan
cargas emocionales y sociales debido a su rol. 64% in-
dicé que su labor de cuidado afecta sus relaciones per-
sonales, sefialando cémo el cuidado de una persona
con DA puede alterar la dindmica y rutina familiar. Las
entrevistas con personas cuidadoras revelaron cémo la
necesidad de atencidn constante puede llevar a distan-
ciamientos con la pareja y otras personas dependientes.

Los resultados revelan la necesidad de las personas con
DA, de las personas cuidadoras y de sus redes cercanas,
de contar con mayor informacion que amplie el cono-
cimiento sobre la enfermedad, reduzca los prejuicios
sobre ésta y fomente un ambiente mas incluyente con
quienes la padecen. Asimismo, se aprecia el potencial
de contar con redes de apoyo entre pares que podrian
aminorar la carga emocionar entre las familias.




La DA impacta directa e indirectamente la economia familiar.
La evidencia internacional muestra que los costos asociados al
manejo de la enfermedad (consultas, medicamentos, etc) re-
presentan una proporcion importante del gasto de bolsillo que
dedican las familias a su salud. Ademas, existe evidencia de
que los sintomas de la enfermedad pueden afectar el desem-

peno laboral, académico o el plan de carrera de las personas,
lo cual puede generar afectaciones econdmicas en el largo pla-
zo. Esta seccion presenta los impactos encontrados en estas
dos areas para la poblacion en México.




De acuerdo con un estudio realizado en Estados Unidos en
2010, el desembolso estimado anual de las personas con DA
en este pais fue de $37.8 millones de délares, aproximada-
mente $371 por persona, una cifra superior a aquella en la
gue incurren las personas con hipertension arterial o diabe-
tes (Adamson, 2017; Silverberg, 2015). Los motivos se deben
a la necesidad de que algunas personas con DA lleven tra-
tamiento con mas de una especialidad®®y, ademas, a las ne-
cesidades de medicinas y tépicos especializados, no siempre
cubiertos por el sistema de salud, a las consultas médicas, al
transporte y a otros aspectos (FMD, 2019; Adamson, 2017).

En cuanto a los impactos econdmicos indirectos, interna-
cionalmente se ha documentado que los sintomas fisicos
y psicoldgicos de la DA pueden afectar el desempefo pro-
fesional y académico, en grados que van desde ausentarse
temporalmente de dichas responsabilidades o abstenerse de
realizar ciertas tareas, hasta, en el peor de los casos, desertar
por completo y tener que hacer cambios en los planes labo-
rales o escolares (Adamson, 2017; FMD; 2019; Faraz et al.,
2020). De acuerdo con la evidencia existente, estos impactos
econdmicos indirectos pueden llegar a representar la mayor
parte de los costos de la atencién de la DA para una persona
(Filanovsky et al., 2016).

En México, si bien existia informacién sobre los costos de
la DA para el sistema de salud publica!, no habia evidencia
sobre sobre el impacto econémico de la enfermedad para
las personas. Por ello, esta seccién profundiza en la carga
economica al bolsillo de las personas para cubrir los costos
asociados con atender la DAy las implicaciones que ésta tie-
ne en el desarrollo de sus actividades académicas y econé-
micas.

CARGA PROMEDIO EN EL INGRESO ECONOMICO

De acuerdo con la Encuesta Nacional de Ingresos y gastos de
los Hogares (ENIGH), las familias en México destinan 3.4% de
sus gastos trimestrales a cuidados de la salud en general. En
contraste, en este estudio se identificd que mas de las mitad
de las personas con DA y cuidadoras destinan entre 10 y
40% de su presupuesto mensual al tratamiento de la DA™
(considerando la suma de consultas médicas, medicamentos
y/o tépicos y transporte), lo cual es muestra de la importante
carga econdmica asociada a la DA (Ver grdfica 12, siguiente
pdgina). Este resultado es similar a hallazgos de estudios en
otros contextos donde se identificéd que las familias destina-
ban en promedio el 35% al cuidado de la DA de un familiar
(Filanovsky et al., 2016).

DERMATITIS ATOPICA: MAS ALLA DE LA PIEL.
IMPACTOS A LA CALIDAD DE VIDA EN MEXICO

ALGUNAS PERSONAS CON

DA SEVERA LLEGAN A DESTINAR
HASTA 80% DE SU INGRESO

EN ATENCION A LA ENFERMEDAD

Los hallazgos muestran que existe una relacién entre la gra-
vedad de la enfermedad y el porcentaje de ingreso mensual
destinado al tratamiento (Ver grdfica 13, siguiente pdgina).
Las personas participantes que reportan grados mas severos
de DA (grave y muy grave) estan asociadas con mayor propor-
cién gastos para la atencion de la enfermedad: mas de la mi-
tad de las personas con DA severa y cuidadoras con familiares
con la misma gravedad, destinan mas del 20% de su ingreso
mensual al tratamiento de la enfermedad. Esta informacién
es evidencia de las afectaciones financieras de las personas
con grados mas severos y la necesidad de priorizar y facilitar
el acceso de estas personas a tratamientos compatibles con
sus necesidades desde los servicios de salud publicos.

La informacion obtenida identifica tres categorias de gasto
principales: medicamentos o tdpicos, citas médicas y trans-
porte (Ver grdfica 14, pdgina 34). De estas, los gastos en me-
dicamentos y citas médicas son los que mas impactan econé-
micamente a las personas con DA.

Especificamente, 70% de las personas con DA invierten mas
del 40% de su presupuesto mensual en medicamentos o té-
picos, mientras que aproximadamente la mitad asigna un
porcentaje similar a las citas médicas. Por otro lado, la ma-
yoria, 77%, gasta menos del 20% en transporte para acudir
a las citas o compromisos relacionados con su tratamiento.
Las personas cuidadoras destinan en promedio proporciones
similares para cada uno de los tres rubros.

Tanto personas con DA como personas cuidadoras destinan
una parte importante de sus ingresos a cubrir costos de la
enfermedad. Para aligerar esta carga, es de suma importan-
cia seguir ampliando la informacién detallada sobre los gas-
tos de estas poblaciones con el objetivo de que desde el sec-
tor publico, privado y social puedan desarrollarse estrategias
que amplien la disponibilidad de atencién accesible.

«La mayor parte de mis ingresos
economicos si se van en consultas,

en tratamientos, en cremas»

10 por ejemplo, ademas de dermatologia, la DA es de la competencia de pediatras, genetistas, alergologas/os y otras especialidades (depende de las caracteristicas de los sintomas y

de las comorbilidades).

11 Otros estudios han identificado que los costos por persona en el ISSSTE van desde $33,000 a $213,000 pesos para los casos moderados a graves (Guevara-Sanginés, et al., 2020).
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» Grafica 12. Gasto promedio mensual de las personas con DA y cuidadoras
En promedio, ;qué porcentaje de su ingreso mensual estima que destina para su tratamiento? y ;qué
porcentaje de ingreso familiar mensual estima que destina para el tratamiento de su familiar?

&

PERSONAS CON DA 40% PERSONAS CUIDADORAS

34%

1%
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2
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Fuente: Elaboracidn propia con informacién de la encuesta “Calidad de vida de las personas con DA en México”.

» Grafica 13. Gasto promedio mensual de las personas cuidadoras por gravedad de su familiar
Cruce entre las preguntas “Actualmente jcudl considera es la gravedad de la DA de su familiar?” y “En promedio,
iqué porcentaje del ingreso familiar mensual estima que destina para el tratamiento de su familiar?”

P je de ingreso

I dactinad,

al i de su familiar

Frecuencia (%)

Mds del 80% 60

40
Entre 60% y 80%

20

Entre 40y 60%

Entre 20% y 40%

Entre 10% y 20%

Menos del 10%

Leve Moderada Grave Muy grave
Gravedad de DA

Fuente: Elaboracidn propia con informacién de la encuesta “Calidad de vida de las personas con DA en México”.
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» Grafica 14. Porcentaje de gasto promedio de las personas con DA en la atencion de la enfermedad por rubro
Estimacion realizada a partir de las respuestas a “En promedio, ;jcuanto gasta al mes para tratar su DA?”",
“iCuanto gasta al mes en medicamentos?” “; Cudnto gasta al mes en citas médicas?”y “;Cuanto gasta al mes en

transporte?”

100%-

proximado del gasto d al i por rubro

90%-

80%-

70%-

60%-

50%-

40%-
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Entre 10% y 20%
Entre 20% y 40%
Entre 40y 60%

Entre 60% y 80%
Mas del 80%

Citas médicas
Rubro

Medicamentos

Transporte

Fuente: Elaboracién propia con informacién de la encuesta “Calidad de vida de las personas con DA en México”.

GASTOS Y ACCESO A SERVICIOS DE SALUD

Los datos revelan que existen diferencias en la carga eco-
noémica de la enfermedad segun el tipo de sistema de salud
utilizado por las personas para atenderla: publico, privado o
una combinacién de ambos. Aquellas personas que recurren
a ambos servicios son quienes reportan mayores gastos. 60%
de quienes reportan tratarse en los dos servicios destina mas
del 20% de su ingreso mensual a atender su enfermedad. En-
tre quienes se atienden exclusivamente en publico el porcen-
taje que destina esta misma proporcion de ingreso es de 39%
y entre quienes se atienden en el sistema privado de 28%.

Destaca que 21% de las personas con DA que recurren a la
combinacion de ambos servicios reporta padecer DA gra-
ve o muy grave. Por otro lado, 9% de aquellas que acuden
exclusivamente a servicios privados presentan estos nive-
les de gravedad, mientras que no se registraron respues-
tas de personas con casos de DA grave o muy grave que
se atiendan exclusivamente en el sistema de salud publico.
Esta informacidn sugiere que la urgencia de atenderse por
un caso complejo puede motivar la busqueda de atencidn
complementaria.

60% de las personas con DA reportaron dificultades para
acceder a especialistas en el sector publico, mientras que
13% reportd el mismo problema en el sector privado. Esta
diferencia puede explicar por qué 94%'? de las personas
con DA, a pesar de tener acceso a un servicio de salud pu-
blica, reportan atender su DA en el sector privado o en una
combinacion de ambos (Ver grdfica 15, siguiente pdgina).

LA URGENCIA DE ATENDERSE POR UN CASO
SEVERO PUEDE MOTIVAR LA BUSQUEDA @66
DE ATENCION COMPLEMENTARIA Q@ :

EN EL SISTEMA DE SALUD PRIVADO

Esta informacion destaca la necesidad de robustecer las po-
sibilidades y recursos para la atencion de la DA en los ser-
vicios de salud publica para mitigar el gasto de bolsillo que
implica la enfermedad en la economia de las familias. Un
ejemplo de recursos para el tratamiento de la DA que re-
caen en el gasto de bolsillo son los emolientes y dermolim-
piadores. A pesar de que éstos son necesarios para el mane-

12 Un dato relevante para esta hipdtesis es la tasa de personas con seguro de gastos médicos mayores por derechohabiencia: 46% de las personas con DA que son derechohabientes
del IMSS, ISSSTE o alguna otra institucion publica de salud, cuentan también con seguro de gastos médicos mayores. Lo anterior podria suponer que quiza quienes tienen cobertura
de salud publica optan por complementar (o sustituir) su atencion médica a través de medios privados.
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» Grafica 15. Porcentaje del ingreso mensual de las personas con DA destinado a su enfermedad por tipo de

servicio de salud

Cruce entre las preguntas “En promedio, ;Qué porcentaje de su ingreso mensual estima que destina para su
tratamiento?”y “; En qué tipo de servicio de salud recibe la atencion de su DA?”

90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%

10%

Porcentaje del ingreso
destinado a tratamiento
No sé o prefiero no responder
Menos del 10%
Entre 10% y 20%
Entre 20% y 40%
m Entre 40y 60%
m Entre 60% y 80%
m Mas del 80%

0% — -
Publico Privado

En ambos, publico y privado

Fuente: Elaboracidn propia con informacién de la encuesta “Calidad de vida de las personas con DA en México”.

jo de la DA, ningln sistema de salud publica cuenta con éstos
por lo que el gasto correspondiente a dichos restauradores
de la integridad de la barrera cutanea siempre es cubierto
directamente por las personas con DA y sus familias.

EDUCACION Y TRABAJO: AUSENTISMO, ABANDONO E
INFLUENCIA EN PLANES DE CARRERA

De acuerdo con la informacién obtenida en la encuesta, 43%
de las personas con DA y 39% de las cuidadoras se han vis-
to limitadas por la enfermedad para trabajar o estudiar.
Entre éstas, 30% han sido limitadas un poco, 8% mucho y
4% muchisimo.

Como se observé en otras variables, los niveles de afectacién
estdn relacionados con la gravedad reportada, pues 38% de
las personas que reportan DA grave tuvieron los maximos ni-
veles de impedimento, seguidos por 40% de las personas con
DA muy grave. Por el contrario, mas de 60% de las personas
con DA leve no experimentaron complicaciones para llevar a
cabo sus actividades a causa de esta enfermedad (Ver grdfi-
ca 16, siguiente pdgina).

ES COMUN QUE LA ENFERMEDAD
AFECTE LA CAPACIDAD PARA
ESTUDIARY TRABAJAR DE

LAS PERSONAS CON DA SEVERA

idea 202

«Cuando decidi estudiar, habia elegido
irme a Monterrey. Y lo hice, pero me

puse bien mal, entonces me regresé»

Asimismo, las personas con DA que pertenecen a los grupos
de edad mads jovenes (18-24 y 25-34 aiios) reportan el ma-
yor impacto. Conforme avanza la edad, reduce la incidencia
en impedimentos para trabajar o estudiar. Este fendmeno es
vinculable con las afectaciones psicoldgicas y sociales men-
cionadas en las secciones anteriores en donde se identificd
que, la prevalencia de ansiedad y depresion, asi como los
sentimientos de verglienza e incomodidad por la apariencia
de la piel, se observaron en mayor medida en los grupos de
poblacién mds joévenes.

Adicional al hecho de que las personas perciben que la DA
afecta su desempenio laboral y escolar, la informacién recaba-
da mostré que esta enfermedad también se traduce en que
en ocasiones las personas deben ausentarse por completo a
sus actividades. 1 de cada 10 personas con DA y personas
cuidadoras reporté haberse visto forzada a faltar al trabajo
o a la escuela debido a sintomas de DA. El ausentismo es
mas frecuente entre los grupos de personas que refieren ni-
veles mas severos de la enfermedad: 4% de las personas con
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» Grafica 16. Personas con DA que han sido impedidas por su enfermedad para trabajar o estudiar
Cruce entre las preguntas “Durante la Gltima semana, ;le ha impedido su condicion de la piel trabajar o estu-

diar?” y "Actualmente ;cual considera es la gravedad de su DA?”

Nivel de afectacion
Nada
Un poco
L
eve ® Mucho
® Muchisimo
Moderada
Grave
Muy grave
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Fuente: Elaboracidn propia con informacién de la encuesta “Calidad de vida de las personas con DA en México”.

DA leve han tenido que faltar al trabajo a la escuela, seguido
de 15% en las personas con DA moderada, 26% de aquellas
con DA grave y 33% en las que presentan DA muy grave.

En términos de abandono total de las actividades laborales
o escolares, 6% de las personas con DA informaron haber
tenido que abandonar por completo su trabajo o estudio.
Llama la atencién que este porcentaje se duplica para las
personas cuidadoras, pues 12% reportaron encontrarse en
esa situacion. Lo anterior representa una sefial de alerta so-
bre las implicaciones que tienen las labores de cuidado y la
falta de apoyo para poder llevarlas a cabo en paralelo con
otras actividades.

«Se me hace muy complicado el
tiempo del transporte [de su casa

a la escuelal, el sentir la cara toda
seca. Al llegar alla [la escuela] pues

ya esta mal. Ya ni siquiera daban
ganas de estar. Es como de “esto
me duele, ya me quiero ir”»

De acuerdo con las entrevistas a las personas con DA y cuida-
doras, generalmente los fendmenos de ausentismo y aban-

dono se explican por brotes espontaneos y sintomas de pru-
rito y ardor intensos. Algunos testimonios incluso apuntan al
abandono como la ultima consecuencia ocasionada por mul-
tiples ausencias y la percepcion de que el ambiente de trabajo
o estudio no es el ideal para la disminucién de sus sintomas.

Por ultimo, se identificé que para 18% de las personas con
DA encuestadas la enfermedad influyé en el tipo de trabajo
o plan de carrera que selecciond. Esta proporcion aumenta
hasta mas de 30% en personas que reportan DA grave y muy
grave y en 42% en las personas con 18 a 24 afios.

«Estaba buscando trabajo, pero no
podia porque me pedian estar en
el sol. Tenia muy fea la piel. Tuve

que rechazar un trabajo porque me
pedian que me mudara a Mérida»

Estudios en otros contextos han encontrado que las implica-
ciones a largo plazo en el desarrollo educativo o profesional
asociados con la DA, pueden ser mayores que, por ejemplo,
los gastos en consultas médicas, medicamentos, transporte,
entre otros (Filanovsky et al., 2016; Su et al., 1997; Fivenson,
2022). Por ello, es de relevancia sensibilizar a empleadores e
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instituciones educativas sobre los sintomas y consecuencias
de la DA, de manera que ofrezcan arreglos flexibles a quienes
experimentan esta enfermedad. Distintas organizaciones na-
cionales e internacionales han generado materiales que pue-
den servir como referencia en temas como la sensibilizacion
general y también con guias especificas asociadas al manejo
de la DA en espacios de trabajo (FMD, 2023; Dia a dia con DA,
2023; National Eczema Society, 2021). Estos podrian servir de
referencia para generar iniciativas hacia el futuro.

«Yo soy enfermero. Hay ciertas
areas donde, por ejemplo, tienes
que usar cierto tipo de uniforme,

utilizar el mismo jabdn quirdrgico
para lavarte las manos —que yo
no puedo porque también reseca
mucho las manos—. Entonces me
he limitado de aceptar o ejercer en
algunas areas donde es estricto
[usar cosas especificas]»

ACTIVIDADES DE CUIDADO NO REMUNERADAS

Ademas del impacto en el desarrollo de actividades econd-
micas remuneradas, existe evidencia de que la DA también
puede tener consecuencias en el desarrollo de tareas de cui-
dado, no remuneradas, como las labores domésticas. 79%
de las personas con DA y 66% de las personas cuidadoras
reportaron un impacto de la enfermedad en la gestion y
administracién del hogar.

La informacion muestra afectaciones mas agudas en las fa-
milias con nifios y nifias con DA entre 0 y 5 afios y entre per-
sonas con DA mas jovenes. 8 de cada 10 personas con DA
considera dificil disponer de tiempo para llevar a cabo este
tipo de tareas del hogar. La mitad de las personas cuidadoras
reportan que la DA influye en la preparacion de alimentos
y en el tiempo destinado a las compras para la familia; esta
ultima proporcién aumenta entre personas con niveles de
gravedad mas altos.

Estas cargas adicionales a las actividades de cuidado no re-
munerado son muestra de las importantes implicaciones de
tiempo que requiere el manejo de la DA, lo cual tiene como
consecuencia afectaciones generales para el descanso, el de-
sarrollo personal y el bienestar en general, tanto de las perso-
nas con DA como de las personas cuidadoras.

DERMATITIS ATOPICA: MAS ALLA DE LA PIEL.
IMPACTOS A LA CALIDAD DE VIDA EN MEXICO

La DA tiene fuertes implicaciones en las finanzas de las
personas con DA y sus cuidadoras. La mayoria de las
personas encuestadas destinan entre 10 y 40% de su
ingreso mensual para el tratamiento de la enfermedad.
Dichas proporciones representan un desafio econdmi-
co importante para estos grupos, particularmente por
los gastos que implican los medicamentos y tdpicos.

La DA también tiene implicaciones indirectas en el
ambito profesional, académico y en el trabajo no re-
munerado. 43% de las personas con DA y 39% de las
cuidadoras reportan limitaciones para trabajar o estu-
diar debido a la enfermedad. De igual manera, afecta
las actividades cotidianas del hogar y las dindmicas fa-
miliares, con un porcentaje alto de personas con DA y
cuidadoras que reportan dificultades en la realizacidn
de tareas domésticas y de cuidado familiar.

Lo anterior indica que las personas con DA y sus cuida-
doras requieren de importantes apoyos. Por un lado,
éstas requieren servicios de salud que les permitan re-
ducir el impacto de los costos econémicos asociados a
la enfermedad que actualmente absorben directamen-
te. Adicionalmente, se requieren de esquemas labora-
les y educativos flexibles, que comprendan las impli-
caciones de la enfermedad y ofrezcan a las personas
oportunidades de seguir desarrollandose, sin poner en
riesgo su inclusion en estas esferas.
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CONCLUSIONESY
LLAMADO A LA ACCION

Mas de 12 millones de personas en México podrian padecer
dermatitis atdpica. Los hallazgos de este reporte hacen evi-
dente el impacto de la enfermedad en la calidad de vida de
quienes la padecen y de quienes les proveen cuidado, de ma-
neras diversas. Es imperativo poner en marcha iniciativas que
aborden esta problematica de manera integral. Estas inicia-
tivas deberan tener en cuenta la salud fisica y mental, pero
también los aspectos sociales y econdmicos destacados en

este documento.




DERMATITIS ATOPICA: MAS ALLA DE LA PIEL.
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Entre las areas prioritarias que deberian considerarse en el diseiio e implementa-
cién de estrategias de atencién integral, destacan:

FORTALECIMIENTO DE ATENCION MEDICA MULTIDISCIPLINARIA:
La atencidn a personas con DA, desde su diagndstico hasta el monitoreo
y seguimiento, debe considerar las distintas manifestaciones que puede
tener la enfermedad incluyendo sus sintomas directos, pero también las
comorbilidades y padecimientos de salud mental asociados.

EDUCACION Y CONCIENTIZACION:

Es necesario generar y distribuir informacion general sobre la DA. Estos
materiales deben orientarse en dos sentidos. Por un lado, es necesaria
informacidn para concientizar a la poblacidn general y reducir el estigma
asociado a la DA y fomentar un entorno mas incluyente y comprensivo.
Por otro lado, es necesario poner a disposicion de personas con DAy sus
cuidadoras recursos informativos que les permitan manejar de mejor
manera la enfermedad vy reducir la carga que esto les genera.

APOYO FINANCIERO Y POLITICAS DE SALUD:

Deben explorarse alternativas que permitan aumentar el acceso a tra-
tamientos asequibles y de calidad para las personas con DA, incluso en
casos no severos. Asi mismo, debe fortalecerse el acceso a atencién por
personal especializado desde los sistemas de salud publica, particular-
mente para los grupos de poblacién mas vulnerables.

ESQUEMAS DE FLEXIBILIDAD LABORALY EDUCATIVA:

A partir de una mayor visibilizacion de la enfermedad, es necesario pro-
mover adaptaciones en el entorno laboral y educativo para apoyar a las
personas con DA y a sus cuidadores, permitiéndoles continuar con su
desarrollo profesional y académico.

INVESTIGACION CONTINUA:
Fomentar la investigacidén para mejorar el entendimiento y tratamiento
de la DA y sus implicaciones en la vida de las personas.

Implementar estas acciones no es una tarea que pueda ser abordada desde un ac-
tor o sector particular, sino que se requiere de la colaboracion de los sectores publi-
co y privado en las areas de salud, educacién y empleo, asi como de la sociedad en
general. De ser implementadas, estas estrategias tienen el potencial de contribuir a
mejorar la calidad de vida de millones de personas en México y contribuir al desa-
rrollo de una sociedad que garantice los derechos de todas las personas.
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