.
.
.

:'"DermatologiaCMQ2016;14(2):110-116

ARTICULOS ORIGINALES

Estrés v calidad de vida en pacientes con epidermolisis ampollar

Stress and quality of life in patients with epidermolysis bullosa
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RESUMEN

El presente articulo tiene el objetivo de comparar el grado de
estrés en personas con epidermdlisis bullosa (EB) respecto a
otras enfermedades crénicas, explorar la relacién entre edad
(tiempo con la enfermedad) y el estrés en personas con EB, asi
como evaluar la calidad de vida de estos pacientes. Se trata de
un estudio descriptivo en el que se utilizaron cuestionarios de
autoinforme. Se aplicé la escala de estrés percibido y la versién
en espanol del Dermatology Life Quality Index (DLQ) a 18 per-
sonas con epidermdlisis bullosa (simple, de unién y distréfica),
con edades entre 14 y 58 afios, quienes pertenecen a la aso-
ciacién DEBRA México. Los principales resultados encontrados
fueron la correlacion entre estrés y edad, negativa y significativa
(r=—607; p = .008). Respecto a la calidad de vida, Unicamente
cuatro sujetos alcanzan los puntajes para ser clasificados en la
categoria de “mucho efecto en la vida del paciente”, y ninguno
de los participantes llega a la categoria més alta de efecto en
la calidad de vida. La media en el nivel de estrés fue de 2167
(DE = 654) y la mediana obtenida fue de 23. Se concluye que
como los participantes en el estudio pertenecen a una asocia-
cién dedicada a atender a personas con epidermdlisis bullosa,
éste puede ser un factor que beneficia tanto en la calidad de
vida como en el estrés percibido. Ademas, la correlacion entre
estrés y edad sugiere que conforme pasa el tiempo se van adap-
tando a las complicaciones de la enfermedad.

PALABRAS CLAVE: estrés, calidad de vida, epidermdlisis bullosa.

Introduccion
as enfermedades de la piel tienen un efecto profun-
do en muchos aspectos de la vida diaria. Complica-
ciones comunes como erupciones, dolor, comezén, olor
o reacciones a algin tipo de vestimenta pueden afectar
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ABSTRACT

The aim is to compare the degree of stress in patients with
epidermolysis bullosa (E) to their chronic diseases and explore
the relationship between age of onset and the stress and evalu-
ate their quality of life. This is a descriptive study, in which self-
report questionnaires were used. Perceived stress scale was ap-
plied and the Spanish version of the Dermatology Life Quality
Index (DLQY in 18 patients with epidermolysis bullosa (simple,
binding and dystrophic) aged from 14 to 58 years of age, who
belong to the association DEBRA Mexico. The main results the
correlation between stress and age, negative and significant
(r = -601, p =.008). Regarding quality of life, only four subjects
achieved scores to be classified in the category of “much effect
on the patient’s life”, and none of the participants reached the
highest category of impact on quality of life. The average stress
level was 2167 (sD = 654 ) and median obtained was 23. We
concluded that our study, participants belong to an association
dedicated to serving people with epidermolysis bullosa may be
a factor that benefits both quality of life and stress. Moreover,
the correlation between stress and age suggests that as time
goes by, they adapt to the complications of the disease.
KEYWORDS: stress, quality of life, epidermolysis bullosa.

la confianza, las actividades sociales, las relaciones inter-
personales, la educacién e incluso el empleo de un in-
dividuo. Estas complicaciones pueden ser aun peores en
las personas que padecen epidermdlisis bullosa (EB), una
enfermedad genética crénica caracterizada por una extre-
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ma fragilidad de la piel y la formacién de ampollas a la
menor friccién, calor o traumatismo, que afecta a todas las
razas, es propia de la nifiez y tiene una incidencia aproxi-
mada de un caso por cada 50000 personas, por lo cual se
cataloga como enfermedad huérfana o rara.

Quienes padecen EB tienen que aprender a vivir dia-
riamente con el dolor que les producen las heridas cons-
tantes provocadas por las ampollas, incluso al vestirse.
Las lesiones no se limitan a la piel, también afectan a
membranas y mucosas provocando complicaciones del
tracto gastrointestinal con dificultad nutricional (la mal-
nutricién es un factor de retraso en la cicatrizacién y de
la calidad de las proteinas de anclaje), en la que muchas
veces se requerird de alimentacién enteral. En sus formas
mds severas hay deformidad en las manos y pies, lo que
gradualmente imposibilita su funcionalidad al grado de
requerir cirugia; puede haber presencia de alopecia, dis-
fagia o lesiones bucales que dificultan la alimentacién. En
los dientes hay hipoplasia del esmalte, erupcién retrasa-
da, desprendimiento precoz y deformaciones. Se obser-
va retraso del crecimiento y desnutricién. Hay ataque a
las mucosas ocular, nasal, anal y de las vias urinarias, asi
como trastornos psiquicos."?

Debra Hilton nacié con epidermdlisis bullosa, en el
Reino Unido, en 1963. Su madre, Phillis Hilton, es una
de las fundadoras de lo que hoy se conoce como DEBRA
(Dystrophic Epidermolysis Bullosa Research Associa-
tion), una institucién de caridad establecida formalmente
en 1978 por un grupo de padres cuyos hijos tienen epider-
molisis bullosa, asi como un grupo de especialistas que se
dedican al cuidado y apoyo de personas que padecen esta
enfermedad. Actualmente la asociacién se ha distribui-
do a lo largo del mundo: tiene sedes en varios paises de
Europa y Norteamérica, incluido México, y su objetivo es
promover la investigacién, la atencién y el apoyo a perso-
nas con esta enfermedad.’

Durante los ultimos diez afios se han realizado avances
notables para entender la epidermélisis bullosa hereda-
da. Actualmente la etiologfa de la mayoria de las formas
de EB se ha definido elegantemente a un nivel molecular,
poniendo el escenario para una eventual y posible terapia
de manipulacién de genes. Muchos de los estudios que se
encuentran hasta ahora permiten un diagnéstico més cla-
ro y especifico, nuevas formas de tratamiento médico, in-
cluso recomendaciones en el cuidado de estos pacientes.
La clave de estas investigaciones es, primero, entender la
enfermedad, para después pensar en formas de prevenir
o minimizar la formacién de ampollas en la piel y hacer
una diferencia significativa en la vida de estos pacientes
y sus familias.+’
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El estudio cientifico de la epidermélisis bullosa here-
ditaria hecho por Andreoliy colaboradores® refiere que es
aun muy poco comun el interés por analizar este aspecto
desde un punto de vista psicosocial, a pesar de las conse-
cuencias que este padecimiento puede tener, las cuales
no sélo inciden en el 4rea fisica, sino también en el desa-
rrollo y el comportamiento, personal e interpersonal, de
los mismos pacientes; consecuencias que tienen que ver
con sus posibilidades de afirmacién social y ocupacional,
y consecuencias para las personas con las cuales pudieran
interactuar, en especial para aquellos que les son particu-
larmente importantes.

Por esta razén realizaron un estudio para identificar si
las caracteristicas especificas y significativas y/o los pro-
blemas psicosociales-interaccionales existen en estos pa-
cientes. Los participantes fueron 15 mujeres y cinco hom-
bres, entre siete y 52 afios de edad diagnosticados con EB
(simple, de unién y distréfica). Los resultados obtenidos,
no concordantes con otros estudios revisados, indican
que la mayoria de los pacientes con EB muestran un desa-
rrollo intelectual por arriba de la norma, un adecuado lo-
gro laboral y escolar consistente con su edad cronolégica,
y ausencia de disturbios psicopatolégicos estructurales.
Ademds estos pacientes son claramente hébiles para acep-
tar su afeccién de una manera positiva y de confrontar las
consecuencias con un compromiso de conciencia. Mues-
tran niveles adecuados en todas las dreas de desarrollo
personal asi como de integracién social y autoafirmacién,
comunmente por debajo de la norma.

Estos resultados parecen contradecir lo que otros estu-
dios han descrito (Lavigne y Faier-Routman, 1998; Titman,
2001; Wallander y Varna, 1998), que por las propias carac-
teristicas de la enfermedad, es una patologia que siempre
presenta condiciones para desarrollar problemas en los pa-
cientes (intelectuales, afectivos, sociales y ocupacionales) y
disturbios en la integracién de la personalidad.”

Algunas hipétesis que explicarian las contradicciones
entre los estudios son: la heterogeneidad del grupo, la ca-
pacidad o estrategias para resolver problemas por la en-
fermedad, y las caracteristicas de sus familias (clase media
alta, apoyo activo de familiares, buen servicio de salud,
escuela, empleo, entre otras).s®

Por un lado estin los factores fisicos que parecen pre-
disponer, disparar, acompaiiar o exacerbar varios modelos
dermatolégicos; y por otro, los factores sométicos, donde
varios sintomas o condiciones dermatolégicas parecen
disparar o exacerbar problemas psicolégicos o psiquid-
tricos.? Condiciones como la alopecia, el acné, la psoriasis,
la dermatitis seborreica y la epidermdlisis bullosa pue-
den involucrar una relacién negativa entre el cuerpo y
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la mente. Ejemplos de ello pueden ser la ansiedad que
provoca urticaria crénica; el estrés que causa y resulta, al
igual que la depresién, de la psoriasis; profundos con-
flictos psiquicos motivados por la dermatitis; problemas
psiquicos provocados por el acné en adolescentes; pro-
blemas psiquicos e incluso la muerte causada por el acné
en adultos.”®

En su articulo Paconesi indica que los estudios pione-
ros en este aspecto fueron los de Lewis, quien describié
el fenémeno de la triple respuesta observado en la piel
humana como consecuencia de una herida, con manifes-
tacién morfolégica de papulas, eritema local, y reacciones
destellantes en respuesta a estimulacion externa. Después
Seyle propuso su sindrome de adaptacion, introduciendo
los conceptos de estrés y estresores, y los identificé con
muchas sustancias del cerebro, especialmente neuropép-
tidos que fueron identificados en sangre y tejidos, incluso
en las mucosas y la piel.”

La perspectiva de estudio del estrés mds difundida y
aceptada en la actualidad es la teorfa transaccional del
estrés, donde se enfatiza la importancia del estrés perci-
bido o estrés psicolégico. Esta perspectiva considera que
la evaluacién que hace la persona de la situacién (como
una amenaza, una situacién que puede dafiarlo o un reto)
es lo que determina su nivel de estrés." Hoy en dia existe
un drea entera de medicina psicosomdtica, incluida, una
de particular interés para el dermatélogo, la dermatologfa
psicosomdtica. Actualmente se acepta que una gran can-
tidad de enfermedades dermatolégicas tienen un efecto
psicolégico en las personas debido a las mismas caracte-
risticas de su enfermedad. Por eso ahora se incrementa
el nimero de publicaciones donde se aborda la psicoder-
matologfa. Incluso con la tendencia al tratamiento mul-
tidisciplinario y con la aceptacién del término psicoder-
matologfa entre los especialistas, podemos observar que
la investigacién en torno a las enfermedades de la piel,
como la epidermdlisis bullosa, y los aspectos psicolégicos
asociados a ella es muy limitada. Por ello, el propésito
de este estudio es ampliar el conocimiento que se tiene
acerca del estrés y la calidad de vida en personas con EB,
lo que permitird contribuir en el logro de un mejor trata-
miento integral para estos pacientes.

Al ser un estudio pionero en México, sus resultados
tienen una gran relevancia, ya que los hallazgos de esta
investigacién permitirdn, por una parte, abrir camino
para estudios futuros en esta drea y proporcionar alter-
nativas de tratamiento eficaces para trabajar con estos
pacientes; asimismo, permitird a la Asociacién DEBRA
México brindar a sus pacientes informacién y atencién
que les ayude a mejorar su calidad de vida.

m Dermatologfa Cosmética, Médica y Quirtirgica

Con base en lo anterior, los objetivos del presente es-
tudio son: @) comparar el grado de estrés en personas con
EB respecto a otras enfermedades crénicas, b) explorar la
relacién entre edad (tiempo con la enfermedad) y estrés
en personas con EB, y ¢) evaluar la calidad de vida de las
personas con EB.

Materiales y métodos

Se trata de un estudio descriptivo en el que se utilizaron
cuestionarios de autoinforme. Los participantes forman
parte del padrén de pacientes registrados por la Asocia-
cién DEBRA México, quienes fueron invitados a parti-
cipar de manera voluntaria. En esta invitacién se tomé
en cuenta a aproximadamente 40 hombres y mujeres de
entre 14y 60 afios de edad que tuvieran el diagnéstico de
epidermdlisis bullosa. Se logré la participacién voluntaria
de 18 personas que cumplian los criterios de inclusién que
fueron los siguientes:

Se incluy6 en el estudio a todas aquellas personas que
presentaban el diagnéstico de epidermélisis bullosa en
cualquiera de sus tipos: simple, de unién y distréfica, y
que cumplian con la edad requerida. Aquellas personas
que estuvieron por debajo o por encima de las edades
marcadas no se incluyeron en el estudio.

Instrumentos
Las escalas con las que se evaluaron las variables de in-
terés fueron seleccionadas considerando sus propiedades
de confiabilidad y validez. Asi, para medir el estrés se uti-
liz6 la escala de estrés percibido (PPS) de Cohen, Kama-
rak y Mermelstein® en su versién adaptada a México por
Gonzilez y Landero.” Consta de 14 reactivos con puntua-
cién de nunca (0) a muy a menudo (4). Invirtiéndose la
puntuacién en los siete items negativos. La mayor pun-
tuacién corresponde a mayor estrés percibido. La versién
adaptada a México confirma la estructura factorial repor-
tada por los autores en la versién en inglés, con estadisti-
cas de bondad de ajuste adecuados y consistencia interna
evaluada con el coeficiente alfa de Cronbach de .83.4
Para la medicién de calidad de vida se aplicé la versién
en espanol del cuestionario Dermatology Life Quality
Index (DLQI) (Finlay y Khan, 1994)" que evalaa el efecto
en la vida de las personas con enfermedades de la piel.
Es un cuestionario autoaplicado que cuenta con 10 items
cuyas alternativas de respuesta son: nada, un poco, mucho
y muchisimo, con su correspondiente puntuacién: o, 1, 2
y 3. Sin relacién se puntta con o, lo que permite un pun-
taje mdximo de 30 y minimo de o. La interpretacién de la
escala se hace considerando que a mayor puntuacién mds
deterioro en la calidad de vida. Asimismo, los autores pro-
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ponen una clasificacién de deterioro en la calidad de vida,
la cual se utiliza en los resultados del presente estudio.

Procedimiento

En una primera etapa se buscé contactar, por medio de la
Asociacién DEBRA en Monterrey, a las personas que pre-
sentaban EB y que cumplieran con los criterios de inclu-
sién. En la segunda etapa se informé a todos los pacientes
que accedieron a colaborar en el estudio sobre el propé-
sito del mismo y las consideraciones éticas (anonimato y
confidencialidad), firmaron un consentimiento informa-
do en el que se les explicaban los aspectos mencionados.
Posteriormente se les pidié que respondieran el cuestio-
nario de manera individual, en presencia del investigador,
quien resolvié las dudas que se presentaron durante el
proceso. En el caso de que la persona no pudo responder
el cuestionario por alguna limitante fisica (deformidad en
las manos), el investigador realizé el cuestionario de for-
ma verbal, anotando ¢l mismo las respuestas del paciente.

Andlisis de datos

Por tratarse de un estudio descriptivo, con muestreo no
probabilistico y una muestra pequefia, se utilizaron pruebas
estadisticas no paramétricas, especificamente se usé la co-
rrelacién de Spearman para analizar la edad (que equivale
al tiempo con la enfermedad) y su relacién con el estrés.

Resultados

En este estudio participaron 12 mujeres y seis hombres
cuyas edades oscilaron entre los 11 y 59 afios, las frecuen-
cias se describen en la tabla 1. En cuanto al estado civil,
se reportan 13 personas solteras, cuatro casadas y una di-
vorciada. Sélo 509 del total de las personas informaron
que actualmente estudian y s6lo siete personas reportaron
contar con un trabajo remunerado.

De las 18 personas diagnosticadas con EB que parti-
ciparon en el estudio, nueve tienen el diagnéstico de EB
distréfica, tres de EB simple, una EB de unién y cinco
reportaron no saber qué tipo de EB padece. Sélo cinco
personas informan tener ademds de la EB alguna otra en-
fermedad crénica.

Con respecto al estilo de vida, sélo siete personas re-
portan hacer algtn tipo de ejercicio regularmente, nueve
informan llevar alguna clase de dieta como complemento
asu tratamiento y 13 personas reportan que ingieren algin
tipo de medicamento diariamente. Del total de personas
entrevistadas, 12 dijeron haber tenido una o mas de una
intervencién quirdrgica debido a su enfermedad (tabla 1).

Respecto a las variables de interés en el estudio, la me-
dia en el nivel de estrés fue de 21.67 (DE = 6.54) y la

Volumen 14 / Ndmero 2 B abril-junio 2016

|

EPIDERMOLISIS AMPOLLAR:***

mediana obtenida fue de 23. De acuerdo con los resul-
tados de la prueba de Kolmogorov-Smirnov, la variable
estrés muestra una distribucién que se ajusta a la norma-
lidad, sin embargo, considerando que la variable edad
no se ajusta a una distribucién normal y que dicha varia-
ble se utiliza en el siguiente andlisis, las pruebas estadis-
ticas que se realizaron fueron no paramétricas (tabla 2).

Para describir los datos correspondientes al objetivo
de este estudio, en este apartado se presenta (tabla 3) el
andlisis caso por caso, donde se muestra el puntaje indivi-
dual obtenido por cada sujeto al analizar los datos para la
variable. La columna z indica los valores estandarizados
para cada uno de los puntajes de estrés, es decir, la dis-
tancia en desviaciones estindar con respecto a la media.

Como podemos observar en la tabla 3, el sujeto 13 tiene
I1 afios y sus puntajes para todas las variables estdn cer-
canos al promedio del grupo (menos de una desviacién
estindar de distancia); por otro lado, el puntaje de estrés
del sujeto 2 se encuentra a dos desviaciones estindar por
debajo de la media. En contraparte, el nivel de estrés del
sujeto 4 se encuentra a 1.58 desviaciones estindar por arri-
ba de la media del grupo. Estas diferencias podrian estar
influidas por algunas caracteristicas sociodemogréficas
particulares de cada sujeto, como su edad, estado civil,
estatus socioeconémico, tipo de familia, lugar de residen-
cia, entre otros.

La comparacién de puntajes obtenidos en las escalas
de las personas con EB con respecto a otros obtenidos en
pacientes con otras enfermedades crénicas, se muestra

Tabla 1. Distribucion de frecuencias de edad

(i 2 11
13 3 16.7
14 3 16.7
19 1 56
23 1 56
24 1 56
32 1 56
33 1 56
35 1 56
38 1 56
47 1 56
49 1 56
59 1 56
Total 18 100.0
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Tabla 2. Medidas de tendencia central de las variables

Edad 2100 2567

Estrés 23.00 2167

Calidad de vida 6.5 694

Tabla 3. Puntaje individual para estrés

13 i 26 0.66
18 1 23 0.20
13 26 0.66
13 23 0.20
13 28 097
4 14 32 158
1 14 27 0.81
17 14 25 051
16 19 19 -041
15 23 30 127
14 24 15 -1.02
32 17 -071
2 33 8 -209
1 35 26 0.66
10 38 19 -0.41
8 47 19 -041
49 12 -148
12 59 15 -1.02

Nota: La columna z indica los valores estandarizados para cada uno de
los puntajes de estrés, es decir, la distancia en desviaciones estandar con
respecto a la media.

Tabla 4. Comparacién de puntajes de estrés con respecto a
otras enfermedades

Epidermodlisis bullosa 23.00 217 6.54
Diabetes 381 1435
VIH 226 8.67
Fibromialgia 31 303 991
Cancer 17.55 672
Estudiantes 21 219 4.07

Fuentes: epidermdlisis bullosa, datos del presente estudio; diabetes, Lozano
y Salazar (2006); viH, Remor y Carrobles (20071); fibromialgia, Gonzalez,
Landero y Garcia-Campayo (2008); cancer, Golden-Kreutz et al. (2004);
estudiantes, Gonzdlez y Landero (2008).

m Dermatologfa Cosmética, Médica y Quirtirgica

14.99
6.54
4.68

1-59 226;p =015
0-56 139, p =200
0-30 133; p = .200

claramente en la tabla 4. Los andlisis de estos resultados
se discuten ampliamente mds adelante.

Otro de los objetivos de este estudio fue conocer si
existia una relacién entre estrés y la edad de cada sujeto,
dicha correlacién fue negativa y significativa (r = —.601;
p = .008); conforme avanza la edad del sujeto el estrés
tiende a disminuir, lo cual se relaciona con el tiempo que
se tiene con la enfermedad.

Respecto a la calidad de vida, no se encontré correla-
cién significativa con ninguna de las otras variables debi-
do ala dispersién que existe entre los puntajes obtenidos.
En la tabla 5 se muestran los datos obtenidos de todos los
sujetos agrupados de acuerdo con la clasificacién que la
misma escala hace con base en el efecto que tiene la en-
fermedad en la calidad de vida de las personas.

Los resultados obtenidos de la escala de calidad de
vida también permiten analizar las dreas o dimensiones
de la vida cotidiana mds afectadas por la enfermedad. En
la tabla 6 se muestran los puntajes maximos por sujeto en
las dreas que la escala toma en cuenta.

Discusion y conclusiones
Uno de los propésitos de este estudio fue identificar el
grado de estrés en las personas con EB evaluadas, y su
comparacién con el nivel de estrés en personas con otras
enfermedades crénicas como objetivo complementario.
Se comparan los resultados con otras investigaciones
donde se utiliz6 el mismo instrumento para medir estrés
(PSS). Asi, los participantes en el estudio mostraron un
nivel promedio de estrés similar al observado en otros
estudios. Por ejemplo, en una muestra de estudiantes
universitarios la media obtenida de estrés fue de 21.9,° al
igual que en una muestra de personas con VIH la media
que se registré fue de 22.6.7

Por el contrario, en una muestra de personas con fi-
bromialgia se reporté una media de 30.3,® y en pacientes
con diabetes mellitus tipo 2 la media de estrés fue de 38.1
(Lazcano y Salazar, 2007); estos puntajes son superiores
comparados con los encontrados en personas con EB (to-
dos fueron evaluados con el PSS); lo que nos lleva a inferir
que la muestra evaluada en el presente estudio tiene nive-
les de estrés adecuados.
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Tabla 5. Clasificacion de resultados de acuerdo con el efecto de
la EB en la calidad de vida

1 14 0 No afecta del todo la vida
2 33 0 del paciente
13 m 5 Poco efecto en la vida del
7 13 4 paciente
9 13 3
5 32 5
1 35 3
8 47 3
18 n 6 Efecto moderado en la
6 13 10 vida del paciente
17 14 8
15 23 8
14 24 8
49 7
4 14 13 Mucho efecto en la vida
16 19 15 del paciente
10 38 16
12 59 il

0-1=No afecta del todo la vida del paciente.

2-5 = Poco efecto en la vida del paciente.

6-10 = Efecto moderado en la vida del paciente.

11-20 = Mucho efecto en la vida del paciente.

21-30 = Efecto extremadamente grande en la vida del paciente.

Estos resultados nos llevan a suponer que los parti-
cipantes en el estudio se han adaptado a su condicién y
presentan niveles adecuados de calidad de vida; esto se
confirma con los resultados obtenidos en el DLQI, donde
Gnicamente cuatro sujetos alcanzan los puntajes para ser
clasificados en la categoria de “mucho efecto en la vida
del paciente” y ninguno de los participantes llega a la ca-
tegoria mds alta de efecto en la calidad de vida.

Sin embargo, las personas informaron que sienten que
su vida se ve mds afectada en el drea de actividades de
ocio, debido al impedimento que la enfermedad por si
misma conlleva: hacer ejercicio, salir de paseo al campo,
bailar, jugar pelota, son sélo algunas de las actividades
que las personas que padecen EB no pueden realizar
como la mayorfa. Para los mds jévenes esto podria ser
frustrante, ya que la actividad fisica es fundamental entre
las personas de corta edad, a diferencia de los adultos,
en quienes el ritmo de vida se vuelve mds sedentario,
lo que les permite una mejor adaptacién buscando acti-
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vidades recreativas de menor afectacién a su salud. Otra
de las dimensiones de la vida que se ve afectada en las
personas con EB es la de actividades cotidianas. Al pa-
recer las exigencias en los cuidados de las heridas obs-
taculizan o quitan tiempo que podrian utilizar en otras
actividades.

A pesar de estos resultados, las dimensiones de trabajo
y escuela, asi como las relaciones personales no parecen
afectadas por la enfermedad, segtin el cuestionario de ca-
lidad de vida. Esto podria deberse a que muchas de estas
personas no trabajan o estudian debido a las limitantes
que su enfermedad les provoca.

Al ser una enfermedad congénita, el tiempo que los
pacientes con EB tienen con la enfermedad es el mismo
que su edad, de manera que se analiz6 la correlacién en-
tre la variable estrés y la edad, y se encontré que la co-
rrelacién fue negativa. Esto parece indicar que conforme
pasa el tiempo las personas con EB se van adaptando a las
complicaciones que la vida les presenta; es decir, el paso
del tiempo permite a los pacientes sentirse mds capaces
y mds apoyados para solventar aquellas situaciones ame-
nazantes que se les presenten, lo cual podria explicar la
correlacién negativa entre el estrés y la edad.

Al parecer, el hecho de pertenecer a la Asociacién DE-
BRA es un factor que también beneficia la percepcién de
esta variable. El convivir con mds personas con la enfer-
medad y darse cuenta de que no son los Gnicos que la
padecen, los hace sentirse menos solos. En ocasiones, el
efecto de los padres de un nifio con EB al ver a un ado-
lescente o adulto con la enfermedad y darse cuenta de la
complicidad que el tiempo traerd, produce sentimientos
de desesperanza, pero el apoyo y la informacién que la
Asociacién brinda a estas personas, aunado a los comen-
tarios de familiares y personas que tienen mds tiempo con
la enfermedad, hace que estos sentimientos disminuyan,
proporcionando consejos y recomendaciones para sol-
ventar de mejor manera las vicisitudes que se les presen-
ten y manejar mejor su enfermedad.

Esta retroalimentacién permite mayor sentido de per-
tenencia y crea vinculos de apoyo entre las familias, sin
embargo, seria interesante evaluar la percepcién de las
personas que recién reciben el diagnéstico, asi como el
efecto en sus familias.
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