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Resumen

La dermatitis atopica (DA) es una enfermedad muy frecuente
en la infancia, con un curso crénico e impredecible. En la ma-
yoria de los pacientes infantiles tiene un impacto relevante en la
calidad de vida: alteraciones del suefo, irritabilidad, reduccion
de la capacidad de atencién en la escuela; esto repercute nega-
tivamente en la vida del paciente y su familia, que ve alterada su
rutina y sus actividades sociales por los brotes recurrentes de la
enfermedad. Adems, los padres de los pacientes, en la mayoria
de los casos, no suelen recibir una adecuada informacién sobre
la enfermedad y su curso evolutivo, a veces por falta de tiempo
en las consultas del profesional sanitario que atiende al paciente,
ya sea dermatélogo o pediatra; la informacién obtenida de otras
fuentes es, en muchas ocasiones, de dudosa calidad. Todo ello
incide en el tratamiento que se les dispensa a los pacientes —que
con frecuencia es incompleto o no se realiza correctamente—y
en un aumento innecesario de visitas al médico o al servicio de
urgencias. Planteamos la realizacién de talleres educacionales
en nuestro hospital para nifios afectos de dermatitis atépica y
sus familias, realizados a o largo de cinco anos (2011-15) como
intervencién educativa para la salud, con objeto de mejorar la
calidad de vida de los pacientes infantiles con dicho padeci-
miento, mejorar la comprension de la enfermedad por parte
de sus familias (padres) y de los propios pacientes, asi como
el desarrollo y adquisicion de habitos recomendables para la
prevencion de brotes de eccema y una mayor autonoma en el
manejo del prurito en los pacientes infantiles. Nos planteamos
también si al aumentar el conocimiento y la informacién sobre
la enfermedad por parte de los padres y mejorar el manejo
domiciliario decrecerfa el niimero de consultas médicas y, por
tanto, el gasto médico. Se realizé una valoracion posterior con
una encuesta a las 40-60 dias de la intervencion para valorar
los objetivos perseguidos, con resultados muy satisfactorios en
la mejorfa de la comprensién de la enfermedad, reduccion del
miedo al uso de corticoides y disminucion del nimero de con-
sultas médicas, asf como una mayor autonomfa en la adquisicion
de habitos de hidratacién y aminoramiento del rascado por parte
de los pacientes infantiles.

Ibero-Latino-Americana

Efectividad de una intervencion educativa
en el abordaje y manejo de niiios con
dermatitis atopica y sus familias

Effectiveness of an educational intervention in the treatment and
management of children with atopic dermatitis and their families

Cristina Villegas Fernandez,* Cristina Garcia Millan,*
Fernando Caballero Martinez,* Diana Monge Martin$

Asstract

Atopic dermatitis is a very common chronic disease in childhood;
it has an unpredictable course. In the majority of children, it
bears a significant impact on their quality of life, resulting in
sleep disorders, irritability and reduced attention span in school.
All these adversely affect both the patient’s life and that of his
family, who see their routines and social activities altered by
recurrent outbreaks of the disease. In addition, in most cases,
the parents of the patients do not receive adequate information
regarding the disease and its evolutionary course, often due to
time constraints during consultations with health professionals
(either dermatologists or pediatricians) caring for the patient with
atopic dermatitis; the information obtained from other sources
is often not accurate. All these cause the treatment dispensed
by the parents to be incomplete or to be done incorrectly, and
in the long term, result in an unnecessary increase in visits to
the doctor or the emergency department. For five years (2011-
15), we carried out educational workshops in our hospital for
children suffering from atopic dermatitis and their families. This
was an educational intervention to improve the quality of life of
children suffering from atopic dermatitis. The goals of the study
were to improve the understanding of the disease in children
and their families, as well as the development and acquisition
of recommended habits for the prevention of outbreaks of
eczema, and to achieve greater autonomy in the managing
of pruritus in pediatric patients. We also wanted to assess if
increasing the knowledge and information of the parents and
improving the management of the condition at home would
reduce the number of medical consultations and, in turn, the
medical expenses. We carried out an assessment 40-60 days
after the intervention, via a survey, to assess the impact of the
intervention and to evaluate the objectives pursued, with very
satisfactory results in the improvement of the understanding
of the disease, a decrease of the fear of using corticosteroids,
and a decline of the number of medical consultations, as well
as greater autonomy in the acquisition of hydration habits and
reduction of scratching by the children.
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INTRODUCCION

E ntre 0.7 y 2.4% de la poblacién general padece derma-
titis atépica (DA), con un curso crénico e impredecible
en la mayorfa de los casos.” Se trata de una enfermedad
inflamatoria crénica de la piel, no contagiosa, que cursa
en brotes y se caracteriza por prurito intenso, piel seca y
eccemas de distribucién caracteristica.? La prevalencia de
la DA es mucho mayor en nifios que en adultos: entre 7 y
20% de los nifios la padecen en algunos paises europeos
segln las Gltimas encuestas, en un 60% antes del afio de
edad y 30% entre el primer y quinto afio de vida.?

El sintoma mas frecuente es el prurito, y es tan impor-
tante que para muchos autores es el principio de la en-
fermedad.* Desde el punto de vista de la calidad de vida,
los brotes de DA se relacionan con pérdida en la calidad
del suefio y el descanso, niveles de desempefio personal
mas bajos en los ambitos escolar, laboral y social, ademés
de una significativa afectacion emocional asociada a la
gravedad de la enfermedad.®

Los nifios con DA presentan con frecuencia problemas
de comportamiento, como mayor dependencia, temor,
limitaciones en la participacién en deportes (lo que afecta
su vida social) y alteraciones del suefio, que pueden supo-
ner somnolencia diurna y dificultades en la escolarizacion.
Ademds, se ha demostrado que los niflos con DA tienen
un riesgo elevado de padecer trastornos de hiperactividad
e inatencién a los diez anos de edad, y si ademas del
eccema asocian problemas del suefio, desarrollan con
mayor frecuencia trastornos emocionales y de conducta.”

El prurito, principal sintoma de la DA, puede afectar
la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) del
paciente que lo sufre: se ha demostrado que los pacientes
con prurito intenso presentan una pérdida de energia con-
siderable, ademds de alteraciones del sueno y morbilidad
psiquidtrica, llegando incluso a restringirse su vida social.®?

En general, los padres de los pacientes infantiles con
dermatitis atépica no reciben una adecuada informacién
sobre la enfermedad (origen, curso, evolucién, preven-
cién, pronéstico), muchas veces por falta de tiempo del
profesional sanitario que atiende al paciente de DA, ya
sea dermatélogo o pediatra, o por informacién de mala
calidad obtenida de fuentes inadecuadas. Esto repercute
negativamente en el tratamiento que se les dispensa a los
pacientes —que con frecuencia es incorrecto o incomple-
to— y en un aumento innecesario de visitas al médico o
al servicio de urgencias."

Es, por tanto, fundamental la adecuada formacién e
informacioén a los padres en la naturaleza y curso de la
enfermedad y en el cumplimiento de los objetivos del
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tratamiento pautado por pediatras o dermatdlogos, asi
como darles a conocer la enorme importancia que tiene
su actitud frente a la enfermedad de sus hijos y la cola-
boracion estrecha que deben mantener con sus médicos
para la correcta evolucién y tratamiento efectivo del pa-
decimiento, siendo crucial la relacién de confianza con
el médico responsable del tratamiento de su hijo, quien
debe tomarse el tiempo e interés suficiente para acometer
esta valiosa funcion de informacién y apoyo.

Todo esto es esencial para una buena evolucién en el
curso de la dermatitis at6pica.” "

Basandonos en este concepto y teniendo en cuenta
la generalizada falta de tiempo en el profesional para
llevar a cabo dicha funcién, se planteé la realizacién de
talleres educacionales en nuestro Hospital Sanitas «La
Moraleja», Madrid, en una doble vertiente: dirigidos a
los padres de los pacientes, con objeto de ejecutar una
labor de informacién y formacién de los mismos en la
comprensién, curso y tratamiento de la enfermedad, asf
como en la actuacién frente a los brotes y en los periodos
de remision; y en segundo lugar hacia los nifios, ofrecién-
doles herramientas para enfrentarse de forma efectiva a
los retos mdas importantes que conlleva esta enfermedad.
La educacién parental se complet6 con talleres practicos
para los pacientes infantiles, que recibieron instruccién por
personal cualificado para la adecuada hidratacién de la
piel (esencial en los periodos de remisién) y la evitacién del
habito del rascado (origen de miltiples complicaciones).

Existen diversos estudios sobre el impacto de la dermatitis
atdpica sobre la calidad de vida de los pacientes, pero no
hay herramientas de tratamiento diferentes al abordaje mé-
dico como intervencién en el curso de la enfermedad; este
fue el propdsito de nuestros talleres y la valoracién posterior
de los mismos sobre la incidencia en la calidad de vida de
los pacientes infantiles con dermatitis atépica y sus familias.

Con este estudio pretendimos conocer la utilidad de la
intervencion a través de talleres educacionales realizados
durante los afios 2011 a 2015 en nuestro hospital (Hos-
pital Universitario Sanitas «La Moraleja») en la calidad de
vida de pacientes infantiles de dermatitis atpica, en la
comprensién de la enfermedad por parte de sus padres y
de ellos mismos, asi como en el desarrollo y adquisicion
de hébitos recomendables para la prevencion de brotes de
eccema, y una mayor autonomfa en el manejo del prurito.

Nos planteamos también si al aumentar el conocimien-
to y la informacion sobre la enfermedad por parte de los
padres y mejorar el manejo domiciliario (al tratarse de una
enfermedad crénica, que cursa con brotes), se reduciria el
nimero de consultas médicas y, por tanto, serfa también
de utilidad desde el punto de vista de la eficiencia.

Med Cutan Iber Lat Am 2017; 45 (3): 178-184

www.medigraphic.com/medicinacutanea



Villegas FC et al. Efectividad de una intervencion educativa en el abordaje y manejo de nifios con dermatitis atépica y sus familias

MATERIAL Y METODOS

Desarrollo de talleres educacionales en nuestro hospital
de Madrid (Hospital Universitario Sanitas «La Moralejay)
durante los afios 2011 a 2015, en una doble vertiente:
dirigidos, en primer lugar, a los padres de los pacientes
infantiles, con objeto de realizar una labor de informa-
cién y formacién en la comprensién, curso y tratamiento
de la enfermedad, resolucién de dudas en cuanto a la
ejecucion y cumplimiento del tratamiento, y miedos
relacionados con el mismo (corticofobia), asi como en la
actuacion durante los brotes y en los periodos de remision;
en segundo lugar, enfocados en los nifos, ofreciéndoles
herramientas para enfrentarse de forma efectiva a los retos
mas importantes que conlleva esta enfermedad, como el
desarrollo y adquisicion de hébitos recomendables para la
prevencién de brotes de eccema y una mayor autonomia
en el manejo del prurito.

Disefiamos un instrumento especifico, una encuesta, que
contestaron los padres de los pacientes via telefénica entre
40y 60 dias después de haberse realizado el taller, con 10
ftems o preguntas con una contestacion cerrada (si, no, NC)
en relacién con los beneficios obtenidos por ellos y sus hijos
después de la realizacién del taller educacional respecto
a 10 puntos concretos, en relacién con sus percepciones
como padres (primeras seis preguntas) y las de sus hijos, los
pacientes (cuatro Gltimas preguntas).

El instrumento de medida fue doblemente especifico,
puesto que se refirié a una patologia especifica (dermatitis
atépica) y a una poblacién definida (nifios enfermos de
dermatitis atépica), y tuvo poder discriminativo, al presen-
tar tres categorfas de respuesta: si, no, NC, minimizando
asi el problema de dispersién.

Como inconveniente del estudio y el instrumento utili-
zado, se trata de la dificil medida de aspectos psicosociales
y referidos a la salud, y por tanto, medidas més proclives
a errores que otras mas tangibles.

La educacién parental se completé con talleres précti-
cos para los pacientes, que recibieron instruccién por per-
sonal cualificado en dos aspectos concretos: la adecuada
hidratacion diaria de la piel (esencial en los periodos de
remisién) y la evitacion del habito del rascado (origen de
mdltiples complicaciones).

Diseiio y estructura de los talleres
* Disenfo:

Talleres educacionales para padres de pacientes infanti-
les de dermatitis atépica y para pacientes infantiles desde
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noviembre de 2011 hasta junio de 2015, en un total de
13 sesiones, con una media de 14 nifios por taller.

Asistencia de 202 ninos de edades comprendidas entre
los cuatro y 12 afos, y sus respectivos padres.

* Estructura:

1. La seleccion de los pacientes se realizé a partir de las
consultas de dermatologia pediétrica y pediatria y el
servicio de urgencias del hospital, siendo el derma-
t6logo o pediatra el que selecciond a los pacientes,
utilizando como criterios de inclusién uno o mas
de los siguientes:

— Nifos con DA y edades comprendidas entre los
cuatro y 12 anos; es decir, nifos en edad escolar
y, por tanto, con cierta autonomia y capacidad
de aprendizaje de normas.

— Diagnéstico de dermatitis atopica. Severidad
moderada o mayor de su sintomatologfa clinica.

— Afectacioén de la calidad de vida del paciente o su
familia por la enfermedad, independientemente
de su severidad.

— Interés de los padres en el conocimiento y trata-
miento de la enfermedad, independientemente
del grado de severidad.

2. Talleres practicos para los pacientes infantiles: cada
grupo de pacientes, de media formado por 14 nifos,
se dividi6 en dos subgrupos para poder realizar los
dos talleres de forma consecutiva:

2.1: Taller de «<masajes», a cargo de una enfermera:
durante el taller, la enfermera, formada en la habi-
lidad de fisioterapia y masaje corporal, les explicé
dénde y cémo debian aplicar la crema y dénde
no (zonas eccematosas). Los nifos aprendieron a
ser auténomos y adquirieron un habito esencial
en la prevencion y tratamiento de su enfermedad.
Al finalizar el taller, los nifios debieron haber
aprendido cémo y dénde aplicar sistematicamen-
te la crema y dénde no: autocuidado.

2.2: Taller del «no rascadoy, a cargo de un «payaso»
adiestrado para el taller para explicar a los nifios
de forma divertida y amena cémo el rascado de su
piel y sus eccemas empeora su enfermedad y, por
tanto, el rascado es una conducta que deben evi-
tar. Para ello, les ensefi6 otras posibilidades, como
aplicar suaves muiecos de algodén, piedras de rio
romasy frias, aerosoles de agua termal vaporizada
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o manoplas sobre la zona pruriginosa; es decir,
les orient6 a modificar la conducta compulsiva
del rascado vy sustituirla por otras que alivien la
sensacion de prurito, pero no les perjudiquen.

3. Charla interactiva para padres: el grupo de traba-

jo de los talleres educacionales para las sesiones
tedricas estuvo constituido por dos dermatélogos,
un pediatra, un psicélogo infantil y un alergélogo
infantil. Cada sesion tedrica para los padres tuvo
una duracién aproximada de una hora. Se realiz6
en una sala de conferencias, préxima a las consultas
donde se llevaron a cabo los talleres practicos para
los pacientes infantiles, y fue simultanea. Se dispuso
de una presentacion en Power Point como respaldo
de las diferentes charlas:

3.1: Dermatélogo-pediatra: en esta primera charla,
se expuso de una forma clara y sencilla, evitando
en lo posible los tecnicismos, en qué consiste la
enfermedad, cudles son sus causas hipotéticas
conocidas, evolucién y tratamiento, haciendo
hincapié en su cronicidad y su evolucién en
brotes, asi como en su prevencién y abordaje
médico. Se dedicé un apartado especial a lo
que llamamos «corticofobia», tema que despier-
ta enorme interés en los padres, que muchas
veces, mal informados, no les administran a sus
hijos los corticoides tépicos prescritos por sus
médicos, con el consiguiente perjuicio y retraso
en la curacion del brote de eccema. Durante la
charla, se les pidi6 a los padres que intervinieran
con preguntas sobre todos aquellos temas que les
preocuparan o interesaran, y los profesionales se
adaptaron a sus inquietudes.

3.2: Alergdlogo infantil: el especialista explicé duran-
te su ponencia, de forma clara y sencilla, las im-
plicaciones de la DA con la alergia, desde la fase
del lactante hasta la adolescencia. Se trat6 que los
padres comprendieran la estrecha relacion entre
las dos especialidades en esta enfermedad, y se
puso de manifiesto la colaboracién existente entre
dermatélogos, pediatras y alergélogos, que deben
trabajar unidos, junto con los padres, por el bien
de los pacientes, siempre en la misma direccién.
Fue también una charla abierta al didlogo y la
comunicacion directa con los padres.

3.3: Psicélogo infantil: en esta ponencia se buscé que
los padres comprendieran la estrecha relacién que
presenta esta enfermedad con las alteraciones del
sueno, irritabilidad, disminucién de la concentra-
ciényy, por tanto, en la calidad de vida de sus hijos,
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que repercute directamente en la suya y en la del
resto de la familia: pérdida de suefo, cansancio,
preocupacién por la enfermedad de su hijo y su
evolucién, alteracién de la vida familiar y social.
El especialista les dio las pistas conductuales para
enfrentarse con la enfermedad de sus hijos y su
manejo adecuado desde el punto de vista psico-
l6gico, asi como las claves para actuar frente a
situaciones estresantes, modificando su conducta
frente a sus hijos y permitiéndoles ayudarles a
cambiar sus habitos incorrectos.

4. Taller de masajes para padres y pacientes: al terminar
las charlas interactivas para padres y los talleres para
nifos, que tuvieron una hora de duracién aproxima-
da, los padres fueron reunidos con los nifos, esta-
bleciéndose grupos de cuatro o cinco pacientes con
sus respectivos padres y un profesional del equipo
médico, y se realizé un taller de masajes, donde los
padres aprendieron con su hijo como paciente la
técnica de la aplicacion adecuada de las cremas, que
no sélo tiene un efecto preventivo de los brotes de
la enfermedad, sino que también estrecha el vinculo
de unién padres-hijos.

5. Los talleres se realizaron los viernes por la tarde, en
horario de las 5:30 a las 7:00 horas, después del
horario escolar.

Materiales

I. Talleres infantiles: manoplas, mufiecos para acariciar,
piedras de rio redondeadas, aerosoles de agua termal,
juegos interactivos, libros de dibujo y pinturas, asi como
cremas emolientes para el taller de masajes.

II. Sesién didactica para padres: charlas de los profesio-
nales con apoyo de presentaciones en Power Point,
folletos informativos, CD, pagina web.

1. Entrega de diplomas infantiles, donde se certific que
los pacientes habian realizado con éxito el taller. Se le
entrego un diploma a cada paciente al finalizar la sesion.

Instrumento de medida de la intervencion educacional

Encuesta realizada telefénicamente en los 40-60 dias
siguientes a la intervencién.

1. Mejoria en la comprensién de la fisiopatologia de la
enfermedad.

2. Mejoria en la comprension de la evolucion.

3. Mejorfa en la comprensién de las posibles complica-
ciones de la DA.
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4. Mejoria en el manejo de los brotes en el domicilio.

5. Reduccién de la resistencia de los padres al uso de
corticoides topicos.

6. Reduccién del nimero de visitas al pediatra o derma-
t6logo.

7. Adquisicion de conciencia y comprensién de la en-
fermedad.

8. Adquisicién de habitos de cuidado de la piel para pre-
vencién de brotes.

9. Adquisicién de autonomia en el manejo del prurito.

10. Mejoria en la calidad de vida (atencién, suefo, rela-
ciones sociales).

Disefio, a partir de estos objetivos, de las siguientes
preguntas:

1. ¢Considera que tras su asistencia al taller tiene una
mejor comprensién de la fisiopatologfa (origen) de la
dermatitis atépica?

2. ¢Considera que tras su asistencia al taller tiene una
mejor comprension de la evolucién (brotes y periodos
de remisién) de la dermatitis atopica?

3. ¢Considera que tras su asistencia al taller tiene una
mejor comprension de las posibles complicaciones de
la dermatitis atopica?

4. ¢Considera que tras su asistencia al taller tiene un mejor
manejo del tratamiento del brote de dermatitis atépica?

5. ¢Considera que tras su asistencia al taller ha reducido
su miedo al uso de los corticoides topicos?

6. ¢Considera que tras su asistencia al taller ha reducido
el nimero de visitas a su médico (pediatra y/o derma-
t6logo)?

7. ¢Considera que la asistencia de su hijo(a) al taller ha sido
Gtil para tener una mejor conciencia de su enfermedad?

8. ¢Considera que la asistencia de su hijo(a) al taller ha
sido til para la adquisicién de hébitos de cuidado de
la piel y prevencién de brotes?

9. ¢Considera que la asistencia de su hijo(a) al taller ha
sido til para aprender a manejar mejor los sintomas
de la dermatitis atépica (prurito)?

10. ¢Considera que la asistencia de su hijo al taller ha sido
Gtil para mejorar su calidad de vida (relacién con los
demas, atencién, sueno)?

Las seis primeras preguntas estaban directamente relacio-
nadas con el propésito de mejora en la comprensién, manejo
de la enfermedad, tratamiento y reduccién del nimero de
consultas, dirigido a los padres de los nifios enfermos.

Las cuatro dltimas preguntas, contestadas también
por los padres, estaban relacionadas con la capacidad de
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intervencion del taller en la vida de sus hijos enfermos
asistentes al mismo: mejora de sus héabitos de cuidado
de la piel, manejo del prurito, mayor conciencia de la
enfermedad y mejora en su calidad de vida (relacién con
los demas, atencién, sueno).

Las opciones de respuesta fueron: si, no, no contesté (NC).

RESULTADOS

Desde diciembre de 2011 hasta junio de 2015 se realiza-
ron 13 intervenciones para la salud, con un total de 202
pacientes infantiles y sus familias intervenidos.

Se recogieron 173 encuestas realizadas un mes y me-
dio (de 40 a 60 dias) después de la intervencion para la
salud, lo que correspondié a un 85.64% de los pacientes
intervenidos (Figura 1).

En nuestro estudio, la edad media de los pacientes fue
de 5.96 anos, siendo la media de edad en ninas de 6.1,
y en varones, 5.7 afos.

En cuanto al sexo de los pacientes intervenidos, 63.4%
fueron mujeres y 36.6% varones.

En las cuatro primeras preguntas realizadas a los padres,
sobre la mayor comprensién de la causa de la enferme-
dad, evolucion de la enfermedad, conocimiento de sus
complicaciones y mejora en el manejo de los brotes, la
mayoria de los padres (96.7%) contestaron que si, y s6lo
3.2% contestaron negativamente.

En la pregunta relacionada con la reduccién del miedo
al uso de corticoides realizada a los padres después de la
intervencion para la salud, un 86.7% contestaron que si,
frente a un 13.3% que contestaron negativamente.

Un 84.4% de los padres afirmé haber reducido el
ndmero de visitas al médico después de la intervencion,
frente a 15.6% que contestaron que no.

120
100

mSi =No wmlgual

Porcentaje

Figura 1. Resumen.
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En las preguntas realizadas a los padres en relacién con
sus hijos, los porcentajes de respuesta afirmativa después
de la intervencién fueron: 72.8% mayor conciencia de
su enfermedad, 86.7% mejorfa en los habitos de autocui-
dado, 81.5% mejor control del prurito (evitar rascado) y
84.4% una mejor calidad de vida.

En las cuatro Gltimas preguntas realizadas a los padres
en relacién con sus hijos, el sexo se demuestra como fac-
tor diferenciador en la comprensién de la enfermedad,
resultando mayor dicha comprensién en las ninas frente
a los nifos; esta diferencia fue significativa (nifias 79.8%,
nifos 62.9%, p = 0.016).

En los hébitos de autocuidado (89.9% ninas, 82.3%
nifos), en el manejo del prurito (82% nifas, 77% nifos) y
en la mejoria de la calidad de vida (87.2% nifias, 80.6%
nifnos) existié también diferencia por sexo, pero sin signi-
ficacién estadistica.

DISCUSION

Existen diversos estudios publicados sobre el impacto
de la dermatitis atépica sobre la calidad de vida de los
pacientes,''® y diferentes cuestionarios para valorar la
calidad de vida relacionada con la salud, tales como el
Dermatology Life Quality Index (DLQ), Children’s Derma-
tology Life Quality Index (CDLQ), Infant’s Dermatology
Quality of Life Index (DDQL) y la escala de afectacién
de la DA, EAD.>"

Sin embargo, no existen herramientas de trabajo dise-
fiadas para intervenir en el curso de la enfermedad (DA)
como coadyuvantes al tratamiento médico establecido.

Desde el principio de nuestro trabajo en los talleres educa-
cionales, nos planteamos la posibilidad de valorar su impacto
en los nifios enfermos de dermatitis at6pica y sus familias en
diferentes aspectos del conocimiento y comprensién de su
enfermedad, asf como el desarrollo y adquisicién de habitos
recomendables en los pacientes para la prevencién de brotes
de eccema, una mayor autonomia en el manejo del prurito
y la posibilidad de mejora en su calidad de vida.

Nos planteamos también si al aumentar el conocimien-
to y la informacién sobre la enfermedad por parte de los
padres y mejorar el manejo domiciliario, se reduciria el
nimero de consultas médicas y, por tanto, las interven-
ciones serfan también de utilidad desde el punto de vista
de la eficiencia.

Hemos realizado una recogida de datos a lo largo de
13 talleres educacionales durante cinco anos en nuestro
hospital.

Se disefi6 un instrumento especifico, una encuesta que
deberfan contestar los padres de los pacientes a las cinco
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semanas de la intervencién con los talleres. Fueron 10
iftems o preguntas con una contestacién cerrada (si, no,
NC) en relacion con los beneficios obtenidos por ellos y
sus hijos después de la realizacién del taller educacional,
respecto a 10 puntos concretos sobre sus percepciones
como padres (primeras seis preguntas) y las de sus hijos,
los pacientes (cuatro Gltimas preguntas).

El instrumento de medida fue doblemente especifico,
puesto que se refiri6 a una patologfa especifica (dermatitis
atépica) y a una poblacién definida (nifios enfermos de
dermatitis atépica), y tuvo poder discriminativo, al presen-
tar tres categorias de respuesta: si, no, NC, minimizando
asi el problema de dispersion.

Como inconveniente del estudio y el instrumento
utilizado, se trata de la dificil medida de aspectos psico-
sociales y referidos a la salud; por lo tanto, son medidas
mds proclives a errores que otras mas tangibles.

De las 202 familias intervenidas, se obtuvo respuesta
a la encuesta en 173.

En la inmensa mayoria de las familias encuestadas entre
40y 60 dias tras la asistencia al taller, los padres confirma-
ban que tenian una mejor comprensién de la enfermedad,
su tratamiento y complicaciones.

Se constaté una reduccién del miedo de los padres
al uso de corticoides t6picos (corticofobia) prescritos
por el pediatra o dermatélogo. Los corticoides tépicos
son primera eleccién en el tratamiento de los brotes de
dermatitis atépica y, en general, suscitan recelo y miedos
desproporcionados en los padres, que incluso se niegan
a administrarlos a pesar de la prescripcién del médico,
con el consiguiente perjuicio para el paciente y su mala
evolucion hacia la cronicidad de la dermatitis.

Los nifios, en su mayoria, habian mejorado en la adqui-
sicion de hébitos de cuidado como la aplicacién auténoma
de productos tépicos hidratantes, esencial en la prevencién
de nuevos brotes de eccema durante la etapa de remisién
(65%); aproximadamente la mitad de ellos consiguieron
una mayor autonomia en el manejo del prurito (evitacién
de habitos desaconsejables como el rascado). Destacamos
que, por sexo, las nifas se mostraron més autbnomas y
con una mayor capacidad en la adquisicion de habitos
que los ninos (73.7 a 65%).

Desde el punto de vista de la eficiencia, tras la reali-
zacién de los talleres, los padres contestaron mayoritaria-
mente (89.7%) que habian reducido el nimero de visitas
al pediatra o dermatélogo, al tener una mayor informa-
cién y autonomia para la realizacion del tratamiento
adecuado previamente prescrito por el especialista. Por
tanto, desde el punto de vista del gasto médico, podemos
decir que una adecuada informacién médica es esencial
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para que los pacientes (en este caso, sus padres) tengan
una mayor autonomia en el mantenimiento y resolucién
de brotes en una enfermedad crénica como la dermatitis
atépica, lo que repercute positivamente en la reduccién
del gasto médico.

CONCLUSION

Los padres refirieron haber mejorado en el manejo de los
brotes, tener una mayor comprensién de la enfermedad,
la disminucién de las visitas al pediatra o dermatélogo,
una reduccién del temor al uso de los corticoides tépicos
y mejoria en la calidad de vida del nifio y, por tanto, la
vida familiar.

Se necesitan estudios més especificos para valorar el
impacto real en la calidad de vida de los pacientes in-
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fantiles y sus familias de los talleres educacionales como
elemento coadyuvante definitivo en el tratamiento de la
dermatitis atépica.

Una adecuada informacion médica es esencial para el
paciente y su familia (en el caso de pacientes pediatricos),
para una correcta evolucién y tratamiento de las enfer-
medades crénicas.
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