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Posicionamiento, consideraciones
y conclusiones finales alcanzadas

La dermatitis atopica (DA) es una enfermedad compleja que va mas alla de la piel, lo que
requiere una atencion multidisciplinar. Segun un reciente informe publicado por la Aso-
ciacion Europea de Pacientes con Alergias y Enfermedades Respiratorias (EFA) (1) sobre
la calidad de vida de los pacientes afectados que presentan la forma grave, esta pato-
logia inflamatoria créonica afecta al 3% de los adultos y al 20% de los menores europeos.
Asimismo, el 45% de los participantes en dicho estudio presentaban sintomas graves y
reconocian que la DA influfa en sus relaciones sociales, su vida sexual y sus aficiones.
Ademas, el 13% de los pacientes declararon que habian perdido méas de 11 dias al afio
en el trabajo o en los estudios.

La DA en su forma mas grave no solo afecta en el plano fisico y psicolégico, sino también
en el econémico. Estas personas deben afrontar de media unos gastos de 927,12 € al afio
para acceder a los cuidados médicos que necesitan. Esto supone una media mensual
de 77,26 euros, cifra que Espafia supera con un gasto por paciente y mes de 81,53 euros,
solo por debajo de Dinamarca y Reino Unido (1).

Su prevalencia se ha triplicado en los ultimos 30 afios en nuestro pais. Sin embargo, no
existen suficientes datos robustos sobre la situacion real de la DA, especialmente en adul-
tos, por lo que son necesarios mas estudios epidemioldgicos que permitan posicionar a
esta enfermedad como una de las prioridades en las agendas sanitarias.

Es por ello que Fundamed ha considerado necesario, junto con el apoyo de Sanofi Gen-
zyme, hacer un llamamiento a las autoridades sanitarias y a la comunidad médica y cien-
tifica para que aunen esfuerzos y apoyen en mayor medida a las personas con DA grave
en sus dificultades cotidianas.

La creacion de este grupo de trabajo se realiza con el objetivo de generar un documento
de consenso que analice la situacion actual de la DA y proponga una serie de acciones
estratégicas para mejorar su diagnoéstico y establecer una ruta asistencial definida.

A continuacion, se recogen las principales conclusiones alcanzadas por este grupo de
expertos, que en general se podria sintetizar en la importancia de asignar recursos para
el desarrollo de planes estratégicos en enfermedades dermatoldgicas, como la que nos
atane.



De forma resumida, estas son las conclusiones que se derivan del debate y andlisis lleva-
do a cabo por el panel de expertos:

Es necesario definir una herramienta de evaluacion y determinacion de la
gravedad de la DA armonizada y que sea Util, sencilla y facil de utilizar por el
propio paciente. Una opcion que actualmente ya esta en practica es el deno-
minado Patient-Oriented SCORAD (PO-SCORAD), un cuestionario a través
del cual el paciente puede evaluar sus propios sintomas desde casa. Este
cuestionario podria ser utilizado, ademas de por dermatoélogos, por otros pro-
fesionales sanitarios, como farmacéuticos, enfermeros o médicos de Atencion
Primaria (AP), para agilizar el proceso y favorecer la derivacion en su caso.

Resulta fundamental plantear una serie de acciones para reforzar la concien-
ciacion y educacion social sobre esta enfermedad a todos los niveles con
el objetivo de divulgar el mensaje de su gravedad. De este modo, se lograria
desestigmatizar esta patologia y dar a conocer las consecuencias de su im-
pacto.

Se requiere establecer unas guias de practica clinica claras y consensuadas
que agrupen a todos los profesionales sanitarios con dos obijetivos: definir
una ruta asistencial para el paciente, asi como un protocolo de actuacion
a todos los niveles. Asimismo, seria de interés implicar a los profesionales de
enfermeria, especialmente involucrados en la formacion y orientacion de los
pacientes.

Hay que trabajar en potenciar la informacién y educacion tanto de pacientes
como de profesionales sanitarios, especialmente en AP, para facilitar el diag-
nostico y la derivacion al especialista. Asimismo, es necesario que el paciente
aprenda a gestionar su propia enfermedad siempre acompafiado y aconseja-
do por su médico habitual.

Es importante promover la implementacion de apoyo psicoldgico en la aten-
cion sanitaria clinica dentro del departamento de dermatologia. Se debe im-
pulsar el desarrollo de sesiones psicoeducativas como parte de la interven-
cion clinica habitual. En estas sesiones, es clave estar en contacto con otros
pacientes, informar de los aspectos clinicos de la enfermedad, de buenos
habitos y estilos de vida, del componente psicolégico y emocional, asi como
sobre técnicas de relajacion para aliviar el picor.

Resulta indispensable apremiar a las autoridades sanitarias de las CCAA al
desarrollo de planes estratégicos de salud en enfermedades dermatolégi-
cas, como ocurre en otras patologias y en los que la dermatologia sea afron-
tada como una afectacion importante para la salud.



e Con respecto a los tratamientos, seria conveniente establecer una posible fi-
nanciacion de los emolientes, que podria contemplarse como selectiva para
garantizar el acceso y la equidad de todos los pacientes.

e Para garantizar la eficacia de los tratamientos biolégicos, que se estan
desarrollando, de los que actualmente solo hay un farmaco con indicacion
autorizada, (aunque esta pendiente de comercializacién en Espafia), es
necesario definir los criterios de utilizacion a nivel nacional que deberian
ser homogéneos y vinculantes. Otro aspecto fundamental, es garantizar la
adherencia a estos tratamientos y garantizar su acceso a los pacientes que
mas o necesitan.

e Es clave la coordinacion y el consenso entre los profesionales sanitarios
de todos los niveles asistenciales (AP, enfermeria, farmacia comunitaria y
hospitalaria y médicos especialistas como dermatélogos y alergdlogos).
Resultaria muy util tanto la elaboracion de un documento estandarizado con
los criterios diagndsticos como un algoritmo de actuacion que faciliten la
deteccion en AP, asi como su derivacion.

e Seria importante la realizacion de un registro de pacientes adultos con DA,
asi como la elaboracion de mas estudios que permitan obtener un mayor nu-
mero de datos acerca de la prevalencia de la DA en adultos y la tasa de aban-
dono del tratamiento. Asimismo, se contempla el buen uso de internet y las
redes sociales para divulgar y compartir informacion. Estas medidas evitarian
que muchos pacientes se pierdan por el camino.



Resumen ejecutivo
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enfermedad
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la implantacion de medidas
de deteccion y diagndstico
precoz de la DA grave

Es indispensable la realizacion de un mayor nimero de estudios,
asi como un registro de DA en adultos para conocer la prevalencia
real de la DA moderada y grave en estos pacientes. La dificultad
reside en el infradiagndstico de esta patologia por falta de una
herramienta armonizada de evaluacion en la préactica clinica, asi
como por el estigma aun existente que impide a los pacientes
normalizar su enfermedad. Asimismo, seria necesario realizar es-
tudios de la tasa de abandono de los tratamientos, ya que muchos
pacientes se sienten abandonados y se pierden por el camino.

Es importante desarrollar tareas de concienciacion donde poner
de manifiesto la gravedad de esta patologia que puede llegar a ser
invalidante y discapacitante. Es necesario promover la educacion
y la formacién tanto de los pacientes como de los profesionales
sanitarios. Por un lado, resulta vital empoderar al paciente con cur-
sos en escuelas de DA para que aprenda a gestionar su propia
enfermedad. Por otro lado, es importante sensibilizar a los profe-
sionales de la salud, especialmente médicos de atencion primaria
y especialistas para fidelizar a los afectados y garantizar la conti-
nuidad y adherencia de éstos a los tratamientos.

Desde las autoridades sanitarias no existen suficientes campanas
de educacién y sensibilizacion social. No existe la concienciacion
adecuada sobre el deterioro de la calidad de vida y sus conse-
cuencias. La DA esta infravalorada tanto desde el punto de vista
econdmico (dado el gasto tan elevado que supone para los pa-
cientes el uso de cremas emolientes y otros productos) como en la
consideracion del aspecto laboral dado el impacto de la enferme-
dad y sus efectos psicolégicos. Son necesarias medidas de inter-
vencion sanitaria como la aprobacion de nuevas terapias, ayuda
econdmica para los emolientes y apoyo psicologico.

El diagndstico y el tratamiento precoz de la DA moderada y gra-
ve ayudarian a facilitar el manejo terapéutico de estos pacientes
y modificar la evolucion de la enfermedad. Ello resultaria en una
medida de impacto tanto sobre la calidad de vida de los pacien-
tes y sus familias, como a nivel econémico al reducir los costes
derivados de los propios tratamientos y de su efecto indirecto
disminuyendo el absentismo laboral. También se podria rebajar
la incidencia de las comorbilidades asociadas a esta enfermedad.
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conclusiones alcanzadas

La DA grave esta considerada como una enfermedad crénica de
la piel que genera un gran impacto econodmico y sanitario. Se aso-
cia a la probabilidad de presentar una serie de comorbilidades,
especialmente relacionadas con la marcha atopica (asma, rinitis y
alergias alimentarias) asi como con problemas psicoldgicos y otras
condiciones correlacionadas con la carga de enfermedad (falta de
suefo, calidad de vida relacionada con la salud y productividad
laboral) que en su conjunto aumentan el coste sanitario y merman
la calidad de vida.

Entre otras medidas de intervencion podemos destacar las si-
guientes: elaboracion de guias de practica clinica claras y consen-
suadas; desarrollar un protocolo de actuacion y de comunicacion
entre profesionales sanitarios (diagnostico, evaluacion, manejo y
derivacion de pacientes); definicion de una ruta asistencial; de-
sarrollo de sesiones psicoeducativas que podrian incluirse en la
intervencion clinica habitual; creacion de un documento con cri-
terios diagndsticos definidos asi como el establecimiento de un
registro de pacientes con DA a nivel nacional, entre otras.

Entre las medidas politicas y sociales podemos destacar las si-
guientes: potenciacion de acciones educativas y formativas en
escuelas, centros de salud, hospitales y farmacias, asi como cam-
pahas de divulgacion y comunicacion; la financiacion selectiva de
los productos emolientes y la recaudacion de los recursos eco-
noémicos necesarios para la atencion integral a estos pacientes v,
por ultimo, el desarrollo de proyectos basados en datos de la vida
real que proporcionen mas evidencia acerca de la prevalencia e
infradiagnostico de la DA.

Resulta de vital importancia el establecimiento de una herramien-
ta de evaluacion armonizada, sencilla y util en la practica clinica
habitual que facilite la deteccion y el diagndstico precoz. También
es importante, el desarrollo de métodos de autoevaluacion por los
pacientes, como el PO-SCORAD, actualmente en uso y que se
complementa con el SCORAD (Scoring Atopic Dermatitis) de uso
clinico por los especialistas. Seria recomendable ampliar el uso de
esta metodologia a otros profesionales sanitarios (AP, farmacéuti-
cos, enfermeros). También es fundamental desarrollar un algorit-
mo de actuacion para la correcta derivacion de pacientes desde
AP al especialista.
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9. Trazabilidad y seguimiento
de los pacientes
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tratamientos biolégicos
para el control de la DA a
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11. Acceso a los tratamientos
bioldgicos

12. Concienciacion y
educacion social

La heterogeneidad de los sintomas asociados a la DA de adultos
conlleva una dificultad en el diagndstico y seguimiento del pacien-
te. Esto provoca un cansancio de los afectados lo que produce
una alta tasa de abandono y de falta de adherencia al tratamiento.
Por ello, es importante que los profesionales sanitarios garanti-
cen la continuidad del paciente en su tratamiento. Para lograrlo se
proponen algunas medidas como la creacion de unidades de DA,
la implementacion de protocolos de seguimiento en la farmacia
comunitaria y hospitalaria, la facilitacion del diagnéstico en AP o el
desarrollo de procedimientos para evitar la pérdida de los pacien-
tes tras su derivacion.

Para la implementacion de estas nuevas terapias, hay que realizar
una valoracién de los costes econémicos que un paciente afecta-
do supone para el sistema sanitario. Los tratamientos bioldgicos,
de los que actualmente solo hay un farmaco con indicaciéon apro-
bada y pendiente de comercializarse en nuestro pais, presentan
una mayor eficacia a largo plazo con un buen perfil de seguridad.
Estos farmacos podrian suponer una buena opcién de tratamiento
y un ahorro del gasto sanitario en el futuro.

Para facilitar el acceso, se deben definir los criterios para la admi-
nistracion del tratamiento sistémico y establecer las indicaciones
de uso y el perfil de pacientes candidatos a los mismos. Otro as-
pecto fundamental, es garantizar la adherencia de los pacientes a
estos tratamientos.

Hay que trabajar para eliminar el estigma asociado a esta enfer-
medad que la convierte en un problema social unido al rechazo y
a la marginacion, lo que supone el aislamiento y la baja autoestima
de los pacientes.

Grupo de trabajo

El desarrollo de grupos de trabajo en el seno de Fundamed, se sitia como uno de los ob-
jetivos del ultimo Plan Estratégico de la misma. Este grupo de trabajo ha sido una iniciativa
de Fundamed y Sanofi Genzyme, debido a la necesidad de reflexionar sobre la situacion
actual de la dermatitis atopica moderada y grave en Espafia, asi como los principales
retos y de qué manera afrontarlos. Se ha de considerar que la creacion y el planteamiento
de la sistematica seguida en el desarrollo de los grupos de trabajo en el seno de Funda-
med, se encuentra especificado en el Procedimiento PC-06 (“Creacion y desarrollo de
grupos de trabajo en Fundamed”).



Grupo de Trabajo Dermatitis
Atopica: del diagndstico a la
definicion de una ruta asistencial

Fundamentaciones, objetivo y metodologia

La DA es una de las patologias mas desconocidas de la piel. Se trata de una enfermedad
cronica y sistémica inmunomediada que provoca la aparicion de lesiones cutaneas ec-
cematosas y que cursa con intenso picor en quien lo padece. Es altamente invalidante, y
en su forma mas grave, supone un coste de 3.686 euros al afio por paciente, absentismo
laboral, pérdida de horas de suefio y de calidad de vida (6).

Sin embargo, esta enfermedad se encuentra infradiagnosticada e infratratada en los
pacientes adultos, en muchos de los casos, debido a la falta de una herramienta armonizada
de evaluacion en la practica clinica habitual, asi como por la falta de concienciacion aun
existente en torno a ella.

Por ello, Fundamed ha justificado la creacion de un grupo de trabajo sobre el abordaje
integral de los pacientes con DA, desde su diagnoéstico a la definicion de una ruta
asistencial.

La creacion de este grupo de trabajo se realiza con el objetivo de generar un documento
a partir de las opiniones de un panel de expertos que analice la situacion actual de DA en
nuestro pais y las necesidades no cubiertas para esta patologia, lo que se concreta en los
siguientes aspectos: contexto actual, carga econdmica e impacto sociosanitario, estrate-
gias para un abordaje clinico integral, desarrollo de nuevos tratamientos y facilitacion de
su acceso y finalmente concienciacion y educacion social.

Para ello se ha propiciado un debate intelectual de alto nivel con un grupo de expertos en
esta patologia en los diferentes niveles asistenciales: AP, Farmacia Hospitalaria y Comuni-
taria, Dermatologia, Alergologia y Psicologia, asi como pacientes afectados. Finalmente,
el conjunto de aspectos tratados por el grupo de trabajo junto con sus conclusiones, han
sido recogidos de forma consensuada en este informe.



Introduccion

Contexto clinico

La dermatitis atépica (DA) es una enfermedad inflamatoria sistémica crénica que afecta
principalmente a la piel caracterizada por el prurito intenso y enrojecimiento de la piel. Se
considera que la DA es el tipo de eccema mas frecuente y también el mas grave. A pesar
de que es una patologia conocida por el picor intenso y continuo que produce, todavia es
necesario un mayor nivel de concienciacion y sensibilizacion para dar a conocer su pre-
valencia, la fisiologia subyacente y las graves consecuencias que implica en la vida diaria
de las personas afectadas, especialmente en las formas mas graves.

Se calcula que el 10% de la poblacion mundial tendra DA en algun momento de su vida.
Ademas, la DA varia segun la raza y la region geogréfica, pero se ha demostrado que es
mas frecuente en paises desarrollados. En los paises occidentales, la prevalencia se ha
incrementado entre 2 y 5 veces en los ultimos 20 anos. Prueba de ello es que, en nuestro
pais se ha triplicado la incidencia de esta enfermedad. Muchos de los casos comienzan
en edad temprana, normalmente antes de los 5 afos. Es por ello, que se asocia mas fre-
cuentemente a la poblacion infantil, sin tener en cuenta que puede comenzar a cualquier
edad y que existe ademas una variante de moderada a grave con consecuencias signifi-
cativas en la salud (2).

Segun las cifras proporcionadas por la Asociacion de Afectados por la DA (AADA), entre
el 1% y el 3% de la poblacion espafiola adulta padece DA en sus diferentes grados de
severidad y un 0,083% la sufre con caracter grave (3).

Sin embargo, se desconoce la causa exacta de su origen, pero se cree que en su apari-
cion y desarrollo intervienen diversos factores inmunitarios, genéticos y ambientales. De
hecho, en un estudio se observo que el 40% de los pacientes afectados tenia anteceden-
tes familiares de la enfermedad (4).

Es importante recalcar que el momento y la forma de aparicion de esta patologia es muy
heterogénea, lo que dificulta su correcto diagnoéstico. Aproximadamente, 30.000 adultos
en Espafia presentan la forma méas grave, con importantes sintomas y brotes continuos
que desembocan en una enfermedad invalidante (5).

Carga econdmica y de la enfermedad

La DA constituye un importante problema de salud publica sobre el que los pacientes
demandan una mayor atencion por parte de las autoridades sanitarias. Esta patologia se
relaciona con un alto consumo de recursos y una elevada carga econdémica para los siste-
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mas de salud, los afectados y sus familias, cuyo impacto es mayor cuanto mas grave sea
la enfermedad. Es importante mencionar que dicho efecto social y econdmico se asocia
directamente con la carga de enfermedad.

El coste econdmico se puede considerar desde diferentes perspectivas. Por un lado, esta
carga se asocia con las intervenciones sanitarias para tratar tanto la DA como las comor-
bilidades asociadas, entre otras la denominada marcha atépica (asma, rinitis y alergia
alimentaria). De hecho, la presencia de comorbilidad y el asma bronquial se han relacio-
nado con un mayor uso de recursos y costes sanitarios para el Sistema Nacional de Salud
(SNS), situandose este coste en 4.545 euros anuales por paciente (6).

Por otro lado, el tratamiento de la DA supone un elevado coste en consumo de recursos
y en costes sociales. Para los pacientes, implica, en muchas ocasiones, un gasto medio
mensual de entre 150 y 200 euros.

Ademas, esta enfermedad presenta un impacto importante en la salud fisica y psicosocial
de los pacientes por su caracter cronico y visible. En la vida diaria, impide dormir, afecta
a las relaciones sociales, sexuales, al trabajo, al deporte, al ocio y a la imagen corporal
y personal, entre otras. En un estudio, el 81% de los pacientes comunico problemas im-
portantes para dormir por el prurito intenso (7). De forma indirecta pero significativa, la
pérdida en la calidad de vida de estos pacientes supone un importante absentismo y pér-
dida de la productividad laboral. De hecho, en otro estudio se constatd que las personas
con DA perdian de promedio 5,8 dias de trabajo cada seis meses por su enfermedad (8).

Hay que tener en cuenta que se trata de una enfermedad que no solo es crénica, sino que
todavia no tiene cura y es estigmatizante, lo que hace que los datos de la incidencia de
la enfermedad no estén claros. Muchos pacientes sienten verglenza, aislamiento social o
acoso (8). Estos afectados deben convivir con un picor constante y lesiones cutaneas re-
currentes ademas de enfrentarse a la soledad y el poco reconocimiento con que viven su
enfermedad. Ademas, estos casos se asocian a menudo con problemas de salud mental
como la ansiedad y la depresion, asi como a ideas suicidas.

Faltan, por tanto, mas estudios de prevalencia en poblacién adulta que aclaren estos
datos y pongan sobre la mesa la necesidad de prestar atencion sanitaria y politica a esta
patologia. Por otro lado, los pacientes aquejados de las formas mas graves no responden
a los tratamientos topicos convencionales y tienen que recurrir a farmacos mas agresivos
a largo plazo.

Algunos estudios concluyen que, a pesar de los tratamientos disponibles en Espafa,
existen necesidades terapéuticas no cubiertas, en particular para los pacientes con las
formas mas graves de DA (9).
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Diagnaostico y evaluacion

El verdadero problema de la DA del adulto es el diagnodstico debido a la variabilidad de
las manifestaciones clinicas en este grupo de pacientes. Normalmente, este diagndstico
es mas sencillo cuando la enfermedad se presenta desde la infancia, utilizando como
referencia el historial clinico. Sin embargo, para detectar la DA que aparece de novo en
el adulto, es necesario descartar otras enfermedades y eccemas que se manifiestan de
forma similar, como la dermatitis de contacto alérgica o eccema crénico de manos. En la
mayoria de los casos, para confirmar el diagnoéstico es necesario realizar pruebas epicu-
taneas y una biopsia cutanea.

De forma general, el diagndstico se caracteriza por los siguientes criterios clinicos: la
presencia de prurito, la recurrencia de este y la aparicion de lesiones con una distribu-
cion caracteristica. Dichas lesiones estan vinculadas a una serie de manifestaciones de
inflamacion cutanea simétricas de mas de seis semanas de evolucion. Su progresion es
cronica y presenta fases de remision y exacerbacion con diferente intensidad segun la
gravedad y la edad. Ademas, normalmente suele asociarse a antecedentes familiares de
DA o de enfermedades alérgicas (10).

Posteriormente, es necesario realizar un cribado de los pacientes y una evaluacion de la
patologia de acuerdo con su severidad (leve, moderada y grave). La DA se clasifica de
leve a grave segun la extension de la enfermedad, la carga de enfermedad en la vida dia-
ria, la respuesta a los tratamientos y/o la frecuencia y el grado de aparicion de los brotes.

De entre todas las herramientas existentes para determinar la severidad de la DA, el
SCORAD es la més habitual en la practica clinica y la mas utilizada en Europa. Esta me-
todologia se realiza Unicamente por los meédicos especialistas, estando restringido su uso
al resto de los profesionales sanitarios. En este indicador, una puntuacion de mas de 50,
es considerada como DA grave (11). En este sentido, para ayudar al paciente y obtener
una valoracion mas rigurosa, esta herramienta se estd empezando a combinar con la
denominada PO-SCORAD, la cual proporciona una idea mas exacta de la evolucion vy el
estado del paciente. Se trata de un cuestionario que los propios afectados pueden relle-
nar desde casa, lo que la configura como una herramienta facil y sencilla para garantizar
la tenencia y seguimiento del paciente (12). Existen ademas otras metodologias como el
EASI (Ezcema Area and Severity Index) y el IGA (Investigator’s Global Assessment) que,
sin embargo, son mas propias para ser usadas por médicos y otros profesionales sanita-
rios. Por otro lado, la denominada escala POEM (Patient-Oriented Eczema Measure), es
un instrumento desarrollado también para ser utilizada por el propio paciente, siendo una
medida de eccema mas general.
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Para agilizar tanto el diagnostico como la posterior evaluacion, los expertos reclaman
la necesidad de ampliar el uso del SCORAD a otros profesionales sanitarios, como los
médicos de AP o farmacéuticos. Esto permitiria facilitar el control y la derivacion de los
afectados al especialista cuando sea necesario.

Necesidades terapéuticas y tratamientos

Actualmente no existe un tratamiento eficaz a largo plazo en Espafia para la DA, que sigue
siendo un importante reto terapéutico para pacientes, médicos de AP y especialistas. El
manejo 6ptimo de estos pacientes requiere de un enfoque multidisciplinar.

La eleccion del tratamiento depende de varios factores: la gravedad de la enfermedad y
los sintomas, la extension y localizacion de las lesiones y la persistencia y frecuencia de
los brotes, entre otros. Es fundamental considerar cualquier efecto adverso de los farma-
cos disponibles para maximizar el beneficio de la eficacia terapéutica (13).

Los objetivos que se pretenden alcanzar con los tratamientos disponibles son los siguien-
tes: disminuir la inflamacion de la piel, aliviar el prurito, evitar la recurrencia de los brotes,
mantener la barrera cutanea hidratada, reducir la colonizacion bacteriana y controlar la
carga de enfermedad directamente relacionada con la calidad de vida de los pacientes

(3).

Los tratamientos actuales pueden clasificarse en diferentes niveles segun su indicacion
(14) (15) (34):

- Emolientes. Constituyen la base de todos los tratamientos y permiten la hidrata-
cion de la piel y la minimizacion del prurito. Su elevado coste supone una enorme
carga economica para los pacientes, los cuales reclaman la necesidad de una
financiacion, al menos parcial, por parte de las autoridades sanitarias.

- Antihistaminicos. También se utilizan para el alivio del prurito y para paliar los
efectos desencadenantes del mismo.

- Terapias topicas antiinflamatorias. Basadas en corticoides e inhibidores de la
calcineurina que constituyen el tratamiento de primera linea y se utilizan tanto para
reducir la inflamacion clinica como para el manejo de los brotes.

- Fototerapia e inmunosupresores sistémicos. Utilizados en los casos de DA
moderada y grave refractaria al tratamiento de primera eleccion. Los farmacos
inmunosupresores modifican la respuesta inmunoldgica alterada que caracteriza
a la DA. La ciclosporina es el inmunosupresor de primera linea en Espafia y el
Unico con indicacion autorizada. Sin embargo, el periodo de utilizacion de estos
farmacos debe ser de corta duracion debido a su elevada toxicidad (14).
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- Tratamientos biolégicos. Estos nuevos farmacos actualmente en desarrollo son
anticuerpos monoclonales que actuan sobre la inflamacion subyacente. Presen-
tan, ademas, una mayor eficacia a largo plazo con un perfil de seguridad adecua-
do. Dupilumab es, de momento, la Unica terapia biolégica con indicaciéon autoriza-
da, que actua inhibiendo las interleucinas IL-4 e IL-13 (9), aunque esta pendiente
de comercializarse en nuestro pais.

Por tanto, el actual contexto clinico descrito anteriormente pone de manifiesto la necesi-
dad de priorizar la investigacion y el desarrollo de nuevos farmacos con altos niveles de
seguridad y eficacia a largo plazo.

Frente a este escenario y ante las necesidades no cubiertas para los pacientes afectados
por DA que se han expuesto, Fundamed ha tomado la iniciativa de reunir a un grupo de
expertos de alto nivel para analizar los retos a los que se enfrentan estos pacientes de
forma rutinaria y adelantar el escenario futuro que requiere de atencion y priorizacion por
parte de las autoridades sanitarias y los clinicos. Desestigmatizar, concienciar, educar e
informar; armonizar el diagndstico y el tratamiento, desarrollar necesidades terapéuticas
no cubiertas y definir una ruta asistencial, son algunos de los principales retos.

Cuestionario realizado a los
miembros del grupo de trabajo

Primera cuestion: ;Cree que existen suficientes datos y evidencia cienti-
fica robusta acerca de la prevalencia de la DA en adultos? ; Como podria
mejorarse esta situacion?

Consideraciones previas

Aproximadamente, entre el 70% y el 85 % de los casos de DA se inician antes de los 5
anos, pero puede comenzar a cualquier edad. Entre el 9% y el 24% de los casos de DA
aparecen en la edad adulta, especialmente entre los 20 y los 40 afios. Se estima que entre
el 60% vy el 74% de los casos de DA infantil desaparece antes de los 16 afos, persistiendo
el porcentaje restante durante la edad adulta (5).

Por tanto, existe una subpoblacion de pacientes que desarrolla sintomas severos. La DA
grave se puede describir, de manera general, como la presencia de lesiones cutaneas
generalizadas, prurito incesante y enfermedad fisica o emocionalmente discapacitante
qgue compromete significativamente la calidad de vida del paciente. Los pacientes con
DA grave que no responden a los tratamientos topicos de primera linea pueden clasificar-

14



se como pacientes con enfermedad grave refractaria. El incremento de la incidencia de
la DA en nifios y la observacion de que la DA en la mayoria de adultos persiste durante
anos sugiere que, con bastante probabilidad, veremos mas pacientes adultos con DA en
el futuro (5).

La prevalencia de esta patologia ha ido en aumento en las ultimas décadas, aunque como
se ha mencionado anteriormente, existen muy pocos estudios de prevalencia en adultos
en nuestro pais. La mayoria son en poblacion infantil (especialmente entre 2 y 4 afos).
Las formas moderadas y graves de la DA que son motivo de consulta y consumen gran
cantidad de recursos sanitarios, son cada vez mas numerosas, aungue no se conoce su
prevalencia exacta. Tampoco se tiene un conocimiento profundo de las formas de inicio
en la edad adulta o aquellas que evolutivamente corresponden a una DA ya presente en
otras etapas de la vida.

Ademas, los adultos que padecen DA de moderada a grave presentan una carga de
enfermedad multidimensional que incluye alteraciones en la calidad del suefio y de vida
y efectos psicosociales derivados de su sintomatologia crénica. Esta carga puede no ser
detectada a través de las medidas de resultados clinicos que han sido utilizadas tradi-
cionalmente para evaluar la gravedad de la DA. Por tanto, para la DA moderada y grave,
existen una serie de necesidades no cubiertas en relacion con una correcta clasificacion
y diagnostico de ésta, asi como el desarrollo de nuevos tratamientos que proporcionen
resultados satisfactorios a largo plazo.

Resultado del cuestionario

De modo general, los expertos coinciden en la dificultad de encontrar datos acerca de
la prevalencia de la DA en adultos. Tradicionalmente ha sido considerada como una en-
fermedad infantil que mejoraba, en la gran mayoria de los casos, al alcanzar la adoles-
cencia. Sin embargo, existen casos de novo en el adulto con una manifestacion clinica
variable y heterogénea que no se diagnostican correctamente.

Se considera que el verdadero problema de la DA del adulto es el diagnéstico, ya que es
clinico y se realiza por exclusion de otro tipo de dermatitis 0 eccemas, como la dermatitis
de contacto o el eccema de manos.

Como resultado de todo esto, no se produce una correcta identificacion de los afectados,
existiendo una tendencia a infraestimar la prevalencia en este colectivo. No obstante, exis-
ten algunos estudios a nivel clinico y cientifico que evaltan los datos de pacientes con DA
tanto en nuestro pais como a nivel mundial (16) (17).

Ademas, la Asociacion de Afectados por DA (AADA) sostiene que muchos adultos dejan
de acudir a los médicos debido a una cierta sensacion de abandono, soledad vy la falta de
esperanza en los tratamientos. Como resultado, muchos permanecen en la sombra o se
pierden por el camino. Es por ello, que los pacientes sugieren que seria interesante la rea-
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lizacion de estudios, no solo de prevalencia, sino también de la tasa de abandono de los
tratamientos. Confirman que la mayoria de ellos han abandonado en algun momento para
reengancharse mas adelante. En este sentido, la asociacion de pacientes tiene un papel
fundamental para reforzar la importancia y necesidad del seguimiento de los afectados.

Asimismo, los expertos alegan que seria necesario la existencia de un registro de DA en
adultos en el que la Academia Espafiola de Dermatologia y Venereologia (AEDV) ya esta
trabajando, ya que en la actualidad no se realiza un correcto abordaje de los datos de es-
tos pacientes. Todo ello se traduce en la existencia de un infradiagnostico e infrarregistro
debido a que el diagndstico es clinico y requiere en los adultos de pruebas epicutaneas y
una biopsia cutanea para confirmarlo. Este registro deberia plantearse en las consultas de
dermatologia y alergologia para recoger la gravedad, la edad de inicio y su relacion con
otras enfermedades alérgicas. En este sentido, desde Farmacia Hospitalaria y Comunita-
ria, también proponen mejorar el registro de los datos y desarrollar servicios profesionales
farmacéuticos asistenciales en patologias dermatoldgicas, que proporcionen herramien-
tas para detectar la enfermedad abordarla, y conocer los criterios de derivacion.

Otras acciones propuestas pasan por incrementar la concienciacion y formacion de los
especialistas y otros profesionales sanitarios (médicos de AP, farmacéuticos y enferme-
ros) sobre las distintas formas clinicas de la DA en adulto, asi como estimular la realiza-
cion de un mayor numero de estudios multicéntricos sobre la prevalencia actual de esta
patologia en Espana.

Segunda cuestion: ;Cree que existe un conocimiento y concienciacion
social suficiente sobre el impacto de la DA grave en la vida de las perso-
nas que la sufren?

Resultado del cuestionario

La opinidon general es que no existe conocimiento y concienciacion social suficiente sobre
el impacto de la DA grave en la vida de las personas que la sufren. A nivel social, la DA
parece ser una enfermedad todavia bastante desconocida entre la poblacion general,
especialmente con respecto a las consecuencias negativas que provoca, no soélo a nivel
de la piel, sino en la calidad de vida general del paciente, con una fuerte carga fisica y
emocional. El prurito de la DA ocasiona a menudo dificultades para el descanso nocturno,
lo cual puede favorecer el bajo rendimiento laboral. Asimismo, es la dermatosis crénica
que genera mas gasto familiar globalmente y en productos OTC, como los emolientes y
productos para el bafio. Se considera que todas estas consecuencias negativas de la
enfermedad no son habitualmente tenidas en cuenta en el entorno laboral y social de los
afectados y sus familias.

16



Por otro lado, algunos especialistas opinan que apenas existe concienciacion en el mundo
laboral y que en algunas ocasiones, estos pacientes se ven a expuestos a condiciones de
trabajo 0 a productos quimicos que agravan su enfermedad (18).

En general, el entorno social que rodea al paciente desconoce la implicacion sistémica
de la DA, y en muchos casos, aun mas grave, su implicacion psicolégica. Los pacientes
que sufren brotes continuos y graves de DA, ven mermada su calidad de vida, ademas
de tener una implicacion estética.

Por ello, tanto profesionales sanitarios como pacientes reclaman plantear una serie de
acciones de concienciacion social y campafias que den mayor visibilidad a la enferme-
dad y ponga de manifiesto la gravedad de la patologia y lo inhabilitante de su caracter.
También se considera importante incrementar la sensibilidad y el conocimiento de los
profesionales sanitarios que tienen que tratar con los pacientes. Esto mejoraria el camino
del paciente a lo largo de su enfermedad y disminuiria la tasa de abandono y resignacion
de los afectados.

Tercera cuestion: ¢ Considera adecuada la atencion que las autoridades
sanitarias prestan a esta enfermedad comparada con otras patologias cro-
nicas?

Resultado del cuestionario

De forma unéanime, los expertos consideran que no existen suficientes campafias de edu-
cacion y sensibilizacion social por parte de las autoridades sanitarias. Afirman que la
DA esté infravalorada tanto desde el punto de vista econdémico como desde el aspecto
laboral.

Desde la perspectiva econémica, los pacientes demandan la importancia de que los emo-
lientes se financien, como minimo, parcialmente en funcion de las necesidades de cada
paciente. Actualmente, la adquisicion de estos productos supone una considerable carga
econdmica, en torno a 150 y 200 euros mensuales, por lo que se han convertido en “arti-
culos de lujo” como ellos mismos denominan. Estos tratamientos tépicos de mantenimien-
to resultan imprescindibles para los afectados y sin embargo, permanecen en el terreno
de la dermocosmeética. No obstante, con la aparicion de las nuevas terapias bioldgicas
parece que se esta incrementando la concienciacion y la relevancia de esta enfermedad.
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Desde la vertiente social y laboral, no existe conciencia del deterioro de la calidad de vida
como consecuencia del prurito persistente, la grave afectacion de la calidad de vida, la
pérdida de suefio y los problemas sociales a los que se enfrentan estos pacientes. Los
afectados son usuarios habituales del sistema sanitario y buscan soluciones a través de
diferentes especialistas. Algunos expertos consideran que no se presta la misma atencion
a esta patologia comparado con otras enfermedades cronicas de igual impacto sanitario,
ya que de alguna manera se tiende a banalizar las afecciones de la piel.

No obstante, reconocen que resulta complicado seleccionar y optimizar los recursos eco-
nomicos y humanos basandose en la gravedad de las patologias, sus consecuencias y
complicaciones, asi como la eficiencia de las intervenciones disefiadas buscando la opti-
mizacion econdmica del proceso.

Uno de los retos a los que se enfrenta esta patologia crénica pasa entre otros, por la im-
plantacion de medidas de diagndstico y deteccion precoz que supondréan una reduccion,
a largo plazo, del impacto socioeconémico ya que disminuiran los costes secundarios y
el coste social asociados (19).

Las medidas de intervencion sanitaria que requiere la DA actualmente son aprobacion
de medicamentos eficaces para el tratamiento de esta patologia, ayuda econémica para
el coste de emolientes, apoyo psicolégico debido a la afectacion de la calidad de vida y
también terapias psicolégicas como las de control del estrés para disminuir el empeora-
miento que produce éste en esta enfermedad

Cuarta cuestion: ; Qué impacto socioeconomico cree que puede conllevar
la implantacion de medidas de deteccion y diagnostico precoz de la DA en
sus formas mas graves?

Consideraciones previas

Es evidente que la DA tiene un elevado impacto econdémico en los pacientes y familia-
res. Sin embargo, la mayoria de los estudios publicados se centran Unicamente en el
coste del tratamiento farmacoldgico, por lo que los andlisis sobre el uso de recursos y
los costes asociados a este colectivo en nuestro pais son escasos. De forma general, se
consideran costes directos sanitarios, aquéllos relacionados con la actividad asistencial
(consultas médicas, dias de hospitalizacion, urgencias, seguimiento clinico y terapéutico
y tratamientos) y como costes no sanitarios o indirectos, los relativos a las pérdidas de
productividad laboral (dias de incapacidad laboral).

Los datos obtenidos en un reciente estudio para analizar estas cifras (20) muestran que el
coste total de los aproximadamente 6.000 pacientes analizados es de 9 millones de euros.
De esta cantidad, el 75% corresponde a costes sanitarios directos y el 25% restante a
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costes no sanitarios. Del total de los costes sanitarios, el 56% se produjo en AP y el 20%,
en atencion especializada. El mayor componente de los costes totales lo forma la medica-
cion concomitante seguida de la pérdida de productividad laboral, que es notablemente
mayor en los casos de DA grave. El impacto econdmico promedio en la DA del adulto se
calculd en 1.504 euros anuales por paciente, con diferencias notables entre las formas
graves, cuyo impacto econémico (3.686 euros) superd en mas de 4 veces la asociada a
las formas leves (811 euros). Asimismo, la DA grave se asocia a la edad, al sexo femenino
y a la presencia de mayor comorbilidad general (asma, depresion, eventos cardiovascu-
lares, obesidad y tabaco) (6).

Resultado del cuestionario

Los expertos consideran que el verdadero problema de la DA en el adulto es lograr su
correcto diagndstico a tiempo, el cual se realiza por exclusion de otras enfermedades ato-
picas o eccemas que se manifiestan de forma similar. Estas otras patologias en muchas
ocasiones se producen a la vez que la DA, como la DA de contacto o irritativa. Por tanto,
para la confirmacion de estos casos de caracter moderado y grave, es necesaria la inter-
vencion de los especialistas, dermatdlogos y/o alergdlogos, y la realizacion de pruebas
epicutaneas y biopsias.

En este sentido, los profesionales sanitarios coinciden en que es necesario concienciar
a todo el colectivo de la gravedad de esta patologia y la existencia de estos casos de
manera importante también en adultos. Por ello, se considera que el diagndéstico vy el tra-
tamiento precoz de la DA moderada y grave ayudaria a facilitar el manejo terapéutico de
estos pacientes y modificar la evolucion de la enfermedad. Ello resultaria en una medida
de impacto tanto sobre la calidad de vida de los pacientes y sus familias, como a nivel
econdmico al reducir tantos costes derivados de los propios tratamientos, como su efecto
indirecto al reducir el absentismo laboral. En este sentido, es importante tener en cuenta
que existen determinados puestos de trabajo, como la manipulacion de alimentos o la ex-
posicion a ciertas sustancias quimicas, que agravan las condiciones de estos pacientes.
Asimismo, una deteccion precoz también podria reducir la incidencia de las comorbilida-
des asociadas a esta enfermedad, las visitas a urgencias derivadas de las mismas y el
desarrollo de enfermedades psicolégicas derivadas de la misma. Por tanto, la DA al ser
una enfermedad con un componente inmunolégico en el que se debe valorar el impacto
sistémico que esta sufriendo el paciente, ese reconocimiento temprano disminuiria consi-
derablemente los costes socioecondmicos relacionados (21).

Los pacientes con DA grave de larga evolucion responden peor y mas tarde a los tra-
tamientos que aquellos cuya enfermedad es de caracter leve. Es por ello, que en este
colectivo es especialmente importante un diagnoéstico precoz. Aungque no esta demos-
trado, algunos profesionales sanitarios consideran que es muy probable que un abordaje
terapéutico precoz evite, en gran medida, la aparicion de otras enfermedades atépicas
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(asma, rinitis, alergias alimentarias, etc.) asi como las repercusion socioeconémicas vy
sanitarias que éstas conllevan (21).

El tratamiento y el cuidado adecuado de la piel se podrian realizar antes y con esto se
conseguiria no sélo que no empeore su estado, sino que se lograria adicionalmente una
mejora mas rapida y precoz y por lo tanto un mayor bienestar del paciente.

Por tanto, a medio y largo plazo la deteccion y diagndéstico precoz de la DA supondria un
ahorro tanto en costos directos como indirectos.

Quinta cuestion: ; Qué impacto sanitario y economico considera que su-
pone la DA grave con respecto a otras enfermedades de la piel?

Consideraciones previas

Esta enfermedad tiene un elevado impacto negativo en la productividad laboral de los
pacientes que tiende a ser mayor que el de la psoriasis y €s alun mayor en pacientes con
DA grave. En algunas de estas patologias como la psoriasis, estd muy bien caracterizado
el impacto sobre la productividad laboral en los paises desarrollados. Sin embargo, en el
caso de la DA, existe escasa literatura acerca de la relacion entre el impacto de la severi-
dad de la enfermedad en la productividad e incapacidad laborales (Work Productivity and
Activity Impairment, WPAI, por sus siglas en inglés) (6).

En un estudio (22), se compard el impacto cuali-cuantitativo de dos enfermedades croni-
cas de la piel, la psoriasis y la DA. En ambos casos, 10s niveles de afectacion psicologi-
ca y el estado de la piel fueron similares. Sin embargo, los pacientes con DA mostraron
niveles significativamente mas altos de prurito, un mayor impacto de la enfermedad en
su vida diaria asi como mayores niveles de fatiga. Del mismo modo, el 45% y 30% de
los pacientes con DA presentan puntuaciones iguales o superiores a las puntuaciones
medias de pacientes ambulatorios psiquiatricos con estado de animo depresivo y ansie-
dad respectivamente. De este grupo de pacientes con DA, el 13% reportd puntuaciones
iguales o superiores respecto a las de los pacientes diagnosticados con depresion o an-
siedad (22). A la luz de los resultados anteriormente descritos, se puede concluir que los
adultos con DA de moderada a grave presentan una carga multidimensional que incluye
la enfermedad per se, los sintomas, las comorbilidades y el impacto en la calidad de vida.
Precisamente, en este colectivo de pacientes se ha demostrado que esta patologia pre-
senta un mayor impacto en la calidad de vida de forma global que otras condiciones de
la piel. Del mismo modo, la DA en adultos también tiene un mayor impacto negativo en la
salud mental de los pacientes en comparacion con otras enfermedades cronicas como la
diabetes y la hipertension.
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Resultado del cuestionario

La DA grave se asocia a una elevada utilizacion de recursos sanitarios y costes para el
SNS, siempre proporcional a la gravedad de la dermatitis. De hecho, esta considerada
como la enfermedad cronica de la piel que genera mayor impacto econdmico y sanitario
(23, 24, 25).

Como ya se ha mencionado, la DA grave se asocia a la probabilidad de presentar comor-
bilidades y problemas psicoldgicos, que aumentan considerablemente el coste sanitario.
Ademas, esta patologia esté ligada a tratamientos con productos emolientes de elevado
coste econdmico, que no se encuentran financiados por el SNS. El uso de este tratamiento
es basico para todos los pacientes que no pueden prescindir de ellos.

Desde la perspectiva de los dermatdlogos especialistas, la enfermedad cutanea que ma-
yor atencion esta recibiendo por parte del sistema sanitario y la poblacion general es el
cancer cutaneo, especialmente el melanoma. La concienciacion de la poblacion gene-
ral y su diagnéstico precoz han permitido salvar vidas y disminuir el gasto econémico
que supone el tratamiento de los casos mas graves. Otra enfermedad cutanea que esta
recibiendo gran cantidad de recursos econdmicos para su tratamiento es la psoriasis
moderada-grave. Algunos expertos opinan que si se compara con los recursos que reci-
be la DA grave, es desproporcionado, pues la DA tiene, al menos, un impacto sanitario y
economico tan alto como la psoriasis.

Tanto profesionales como pacientes, reclaman que es necesario una mayor conciencia-
cion a todos los niveles para destinar un numero creciente de recursos al diagnostico y
tratamiento de esta enfermedad. Los retos pasan por incrementar los niveles de informa-
cién sobre las novedades en DA a todo el colectivo médico, farmacéutico y enfermero,
el desarrollo de herramientas sencillas y estandarizadas de evaluacion, la ampliacion del
uso de estas herramientas a otros profesionales sanitarios, asi como la elaboracién de
unas guias clinicas armonizadas con un protocolo de actuacion homogéneo, entre otros.
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Sexta cuestion: ;Qué medidas de intervencion socio sanitaria podrian
mejorar la calidad de vida de los pacientes afectados, incluyendo el apoyo
psicologico?

Resultado del cuestionario

Lo mas caracteristico de esta enfermedad es su curso cronico y el prurito, el cual, a ve-
ces se torna desesperante. Este ultimo factor produce un notable descenso de la calidad
de vida de los pacientes, de ahi, que sea el primero que se trata. Por otro lado, hay que
tener presente las comorbilidades, ya que en un 80% de los pacientes aparece la triada,
presentando asma bronquial y rino-conjuntivitis. Por tanto, al tratarse de una enfermedad
de causa multifactorial, requiere un tratamiento integral del paciente, en el que también
deben abordarse aspectos biopsicosociales.

Es por ello, que todos los expertos consideran que es fundamental el apoyo psicolégico
de estos pacientes y una adecuada formacion y empoderamiento de estos para facilitar
la gestion de su enfermedad.

Desde la Sociedad Espafiola de Psicologia Clinica y Salud (SEPCyS) ponen de manifiesto
la importancia de la implementacion del apoyo psicoldgico en la atencion sanitaria de
esta patologia. Esto podria materializarse a través de sesiones psicoeducativas para los
pacientes, siguiendo el ejemplo de otros paises como Alemania donde estan teniendo
resultados muy positivos. Consideran que lo ideal es que estos grupos se llevasen a
cabo dentro del propio departamento de AP o dermatologia, liderado por un psicélogo u
otro profesional sanitario formado en esta patologia. En estas sesiones, es fundamental
informar sobre los aspectos clinicos de la enfermedad, asi como sobre buenos habitos y
estilos de vida, sobre cémo afrontar la enfermedad a nivel emocional y psicolégico y téc-
nicas de relajacion para aliviar el picor, entre otras. Es fundamental fomentar el contacto
con otros pacientes, para lo que seria importante incluir la participacion de asociaciones
de afectados por DA.

De acuerdo con la experiencia de los dermatélogos, en muchas ocasiones, continlda exis-
tiendo un estigma sobre la derivacion directa del paciente a enfermedad mental. En este
sentido, la intervencion de un psicologo es fundamental para canalizar el aspecto emo-
cional y las consecuencias de la DA en términos de ansiedad, depresion, estigma, etc.
Asimismo, estos expertos coinciden en la necesidad de crear unidades multidisciplinares
que incluyan dermatdlogos, alergélogos, endocrindlogos, psicologos, enfermeros, farma-
céuticos y nutricionistas (en el caso de las alergias a los alimentos).

Con respecto a la formacion, los especialistas recomiendan la implementacion de pro-
gramas educativos sistematizados para mejorar el conocimiento de los pacientes sobre
su enfermedad y ensefiarles a manejarla de forma adecuada. Este plan educativo podria
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realizarse en los Centros de Atencion Psicosocial (CAPS), con la implicacién de otros
profesionales sanitarios como farmacia y psicologia clinica. En este sentido, algunos ex-
pertos consideran que seria necesario incluir la participacion del colectivo de enfermeria,
cuyo nivel de contacto y cercania con el paciente es muy estrecho.

Por otro lado, también podria establecerse un sistema de atencion a pacientes con enfer-
medad frecuentemente recurrente, donde se pudieran atender las necesidades de trata-
miento de las exacerbaciones o cualquier duda en un corto plazo de tiempo.

De esta manera podrian establecerse precozmente los tratamientos y se evitaria un posi-
ble empeoramiento mientras se espera durante meses a ser atendido, como puede ocurrir
actualmente.

Otra de las sugerencias incluye la educacion y sensibilizacion de los profesionales sani-
tarios en todos los niveles asistenciales, especificamente en el diagnoéstico precoz de las
formas moderadas y graves en APy su derivacion. Esto puede resultar de especial interés
de cara a intentar modificar la evolucion de la enfermedad, o derivar a los pacientes pre-
cozmente a otros niveles asistenciales para intentar disminuir comorbilidades y complica-
ciones. Asimismo, esta formacion puede ser de gran utilidad para fomentar un abordaje
integral del paciente incluyendo el aspecto biopsicosocial y el autocuidado.

Por tanto, como se ha mencionado anteriormente, el apoyo psicolégico, la formacion e
informacion de profesionales sanitarios y pacientes, son los pilares fundamentales.

Séptima cuestion: ;Qué estrategias (sanitarias, sociales y politicas) se
podrian adoptar para mejorar el abordaje clinico de los pacientes con DA?

Resultado del cuestionario

De manera fundamental, se considera que en la practica clinica habitual es clave el de-
sarrollo de una herramienta armonizada de diagndéstico, que pueda ser utilizada, no solo
por los especialistas, sino también por los médicos de AP y farmacéuticos, facilitando
una deteccion precoz y una correcta derivacion del paciente entre los diferentes niveles
asistenciales. Para ello, desde AP se sugiere la elaboracion de un documento sencillo con
una serie de criterios diagnodsticos que ayuden al médico a reconocer la enfermedad réapi-
damente y a establecer su gravedad. Esto permitiria acelerar la deteccion e incrementar
la confianza de los afectados.

En este sentido, los expertos contemplan también la posibilidad de ampliar el uso del
actual método de evaluacion de la gravedad de la DA, SCORAD, a otros profesionales,
asi como fomentar el desarrollo de una herramienta sencilla de autoevaluacion para los
propios afectados. Actualmente, se ha terminado de perfilar el denominado PO-SCORAD,

23



el mas adecuado segun los especialistas. De esta manera, el paciente puede realizar un
control periddico desde su casa de forma sencilla y répida, lo que facilita su adherencia
y seguimiento.

Otra de las estrategias pasa por desarrollar un algoritmo estandarizado para la correcta
derivacion desde AP o farmacia comunitaria. Se propone la elaboracion de un protocolo
de actuacion y guias clinicas consensuadas en las que se incluya la participacion de to-
dos los profesionales sanitarios con el objetivo de agilizar el proceso y de que el paciente
no sufra ni se pierda por el camino. Esto permitiria la reinclusion en el sistema de aquellos
pacientes que han abandonado el tratamiento, de manera que aquellos casos mas leves
y controles intermedios puedan realizarse desde AP mientras que los mas graves se de-
riven al especialista.

Para ello, es fundamental potenciar la comunicacion y colaboracion entre niveles asisten-
ciales, asi como la posibilidad de compartir el historial clinico del paciente para facilitar el
diagnostico en base a antecedentes en caso de que los hubiera.

Por otro lado, los expertos concluyen que el correcto manejo del paciente pasa por la
definicion de una ruta asistencial clara, tanto en aquellos individuos diagnosticados como
en los que no lo estan.

Con el objetivo de incluir la participacion de otros profesionales sanitarios, se considera
que se debe dirigir a los profesionales mas afines con la DA a través de Grupos de Trabajo
o desde unidades de referencia, tanto en AP como en las especialidades de dermatolo-
gia y alergologia. Para ello, se contempla potenciar las acciones educativas en centros
de formacion, centros de salud, hospitales y farmacias comunitarias. Ya existen escuelas
de atopia en hospitales espafioles, pero representan un numero muy pequefio. La labor
educativa en pacientes, como ya se ha mencionado antes, es también fundamental a
través de talleres de empoderamiento asi como campafias de informacion en los medios
de comunicacion que dieran a conocer la enfermedad, sus caracteristicas clinicas, su
prevalencia, su impacto en la calidad de vida y sobre todo el hecho de que no es conta-
giosa. Esto podria minimizar el rechazo social. Las campafias de formacién e informacion
ayudan a estos afectados y sus familiares a tomar decisiones responsables sobre su en-
fermedad, en base a su vivencia personal y la evidencia cientifica disponible.

En AP, es habitual manejar al paciente infantil con DA. Sin embargo, diagnosticar una
DA en pacientes adultos nuevos puede resultar bastante mas complicado ya que no se
dispone de su historia clinica previa y no se sabe precisar sus antecedentes patologicos.
Desde este punto de vista, seria interesante incidir con mayor intensidad en el diagndstico
y diagnostico diferencial de la DA moderada-grave, ya que AP debe tener el conocimiento
adecuado para detectar la DA, tratar los casos leves y derivar los mas graves.
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También es de vital relevancia, la deteccion de pacientes atdpicos con trabajos de riesgo
(trabajo humedo, ambiente caluroso, manejo de sustancias toxicas o irritantes.). Es nece-
sario concienciar a empleadores y a médicos de trabajo de la importancia de considerar
las condiciones especiales en las que estas personas deben realizar su trabajo.

A nivel clinico, otras propuestas pasan por potenciar proyectos como la Catedra Real
World Evidence centrada en estudios observacionales con datos reales de la préactica
clinica diaria, que serian de utilidad para disefiar politicas y estrategias de decision en el
ambito sanitario. Desde la Sociedad Espafiola de Farmacia Familiar y Comunitaria (SE-
FAC), plantean la posibilidad de implementar alguno en farmacia comunitaria para re-
coger datos, dado la estrecha relacion y cercania del paciente con el farmacéutico. De
hecho, este colectivo aboga por una mayor participacion tanto en la detecciéon como en
el seguimiento y derivacion del paciente, ya que son los profesionales clave para reforzar
el mensaje del médico.

Finalmente, a nivel politico y econdmico, es fundamental subvencionar los productos de
higiene, hidratacion y tratamiento de la DA ya que suponen un gasto importante para los
pacientes, a través, si es necesario de la instauracion de un sistema de visado o de indi-
caciones terapéuticas financiadas. Esto ya ocurre por ejemplo en los casos de los colirios
lubricantes en pacientes con Sindrome de Sjégren, o las capsulas de &cidos grasos ome-
ga 3 en el caso de los pacientes con cardiopatia coronaria. Se deberian destinar recursos
econémicos para generar la red sociosanitaria necesaria para la atencion integral de es-
tos pacientes. En este sentido, para lograr la asignacion de dichos recursos, es clave el
desarrollo de planes estratégicos para las enfermedades dermatolégicas por parte de las
autoridades sanitarias de las 17 CCAA y que sean, ademas, Io mas homogéneos posible.

Por tanto, el primer paso es dar a conocer que la DA en adultos también existe para, a
partir de ahi, conocer la magnitud de su severidad y a continuacion elaborar programas
especificos que atiendan al paciente tanto desde la vertiente farmacoterapéutica como
desde la psicoldgica y social.

Octava cuestion: i Como cree que la armonizacion y el desarrollo de nue-
vos instrumentos de diagnostico orientados a la practica clinica pueden
contribuir a una mejor deteccion?

Consideraciones previas

Los criterios de diagndstico clasicos de la DA que se utilizan para los nifios, no siempre
sirven para los adultos. Tradicionalmente, los estudios clinicos han utilizado escalas para
definir la gravedad de la DA, como los ya mencionados SCORAD, IGA, y EASI (26). En
1993 la European Task Force on Atopic Dermatitis desarrolld el indice SCORAD para el
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diagnostico y seguimiento de la DA. Este indice mide la extension de la superficie afec-
tada, la intensidad de los signos clinicos y los sintomas subjetivos como el prurito y la
pérdida de suefio. En 1998 se describio el indice EASI que se basa en la intensidad de 4
signos clinicos y su extension. Ambos indices se usan mas con fines estadisticos y para
ensayos clinicos que en consulta (27, 28). Actualmente, la herramienta més utilizada para
dicha evaluacion es el indice SCORAD, muy extendida entre el colectivo de especialistas.

Aunque tales escalas son Utiles para estandarizar los resultados de los estudios de in-
vestigacion, pueden no reflejar la gravedad de la enfermedad tal como la perciben los
pacientes individuales. En este sentido, se han desarrollado dos metodologias de autoe-
valuacion, las denominadas POEM y PO-SCORAD, dos escalas derivadas del paciente.
Estas se han propuesto como un instrumento central para complementar aquéllas evalua-
das por el médico en el analisis de la gravedad de la enfermedad y la respuesta al trata-
miento. Segun los especialistas, POEM es una medida de eccema mas general mientras
que PO-SCORAD se esta terminando de perfil y remodelar para su uso por los pacientes.
No obstante, la herramienta SCORAD es un instrumento de uso exclusivo por especialis-
tas, dermatologos, alergoélogos y farmacéuticos hospitalarios.

Por tanto, la armonizacion y validacion de unas guias de practica clinica a nivel nacional,
asi como el establecimiento de instrumentos de diagnostico a nivel global, podrian mejo-
rar el analisis de los resultados de estudios de la DA en adultos y realizar comparaciones
sistematicas de la efectividad de diferentes tratamientos (28).

Resultado del cuestionario

El diagndstico ha sido definido por los expertos como el principal problema de la DA en
la actualidad, ya que éste se basa en las manifestaciones clinicas y en el historial del pa-
ciente, careciendo de una herramienta estandarizada.

Existen distintas pautas de diagnostico basadas en la determinacion de criterios mayores
y menores que, aunque son muy Utiles en ensayos clinicos, son poco practicas en la acti-
vidad diaria. La pauta de diagnéstico usada con mas frecuencia es la de Hanifin y Rajka y
los criterios diagnosticos propuestos por el grupo de trabajo britanico. En las formas leves
0 moderadas no suelen ser necesarias pruebas complementarias. Sin embargo, en oca-
siones, el diagnostico diferencial de las lesiones cutaneas de los pacientes adultos en AP
puede llegar a resultar realmente complicado. Por otro lado, dado que la mayor parte de
los pacientes presentan las formas leves y moderadas, son tratados y controlados exclu-
sivamente desde AP, donde existe una sobrecarga importante. Seria necesario potenciar
la formacion especifica de los criterios diagnosticos para facilitar una deteccion precoz,
agil y rapida en consulta, asi como fomentar la comunicacion entre este nivel asistencial
y los dermatélogos.
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En tanto en cuanto se desarrollen nuevas herramientas, es importante hacer uso de las
existentes para evaluar el componente fisico: SCORAD o EASI. La ventaja del SCORAD
es que ademas de aportar datos clinicos objetivos, tiene una vertiente relacionada con el
suefio y el prurito. Los expertos proponen la posibilidad de ampliar el uso de SCORAD a
otros profesionales sanitarios, como AP y farmacia comunitaria. De hecho, desde AP, su-
gieren la inclusion de esta herramienta en el desplegable de las diferentes pruebas dentro
del historial del paciente como el de respiratorio o diabetes. Asi, si la puntuacion obtenida
es mayor de 30, se derivaria a estos pacientes graves a los especialistas.

Por otro lado, AP y farmacia reclaman la necesidad de promover la formacion sobre es-
tas herramientas, asi como de los criterios diagnosticos para facilitarles su participacion.
Asimismo, los especialistas consideran que la aparicion de nuevos biomarcadores diag-
noésticos va a ser de gran utilidad en un futuro no muy lejano. Seran de mucha ayuda para
distinguir entre distintos fenotipos clinicos de pacientes y permitiran la eleccion del trata-
miento sistémico mas adecuado para cada uno de ellos (29).

Por tanto, de forma consensuada, se considera que la unificacion en una sola pauta de
diagnoéstico mas facil de aplicar en la practica diaria, asi como el desarrollo de un test
especifico ayudaria a una mejor deteccion y manejo de la patologia desde las primeras
manifestaciones. Desde este punto de vista, el desarrollo de nuevos instrumentos y apli-
caciones diagnosticas orientadas a la practica clinica pueden resultar de gran utilidad si
se desarrollan especificamente para tal fin.

La posibilidad de disponer de un numero de herramientas sistematicas y procedimenta-
les, permitiria una deteccion de mayores casos, agilizaria el proceso y facilitaria la comu-
nicacion con otros profesionales sanitarios para una atencion multidisciplinar y completa.

Novena cuestion: ; Qué medidas considera necesarias para mejorar el se-
guimiento y la trazabilidad de los pacientes afectados por DA grave?

Resultado del cuestionario

Uno de los principales problemas detectados por los expertos y pacientes, es la elevada
tasa de abandono y falta de confianza de éstos en su tratamiento. Es por ello, que muchos
de estos afectados se pierden tras la derivacion a otros niveles asistenciales o simple-
mente se salen del sistema. En este sentido, podria resultar de interés establecer algun
tipo de control para verificar que esto no sucede. La existencia de las tecnologias como
la teledermatologia han mejorado en parte esta accesibilidad, pero aun son muchos los
lugares donde no se utiliza esta herramienta de consulta. Por tanto, para el seguimiento,
es imprescindible disponer de equipos conectados que intervengan en el tratamiento de
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los pacientes de forma coordinada, registrando los datos de cada visita y con fluidez de
informacion entre los especialistas y otras unidades de DA, asi como con los pacientes.

De forma general, inicialmente los pacientes acuden a AP para su diagnostico. De cara
a mejorar su seguimiento y trazabilidad, podria resultar de utilidad implementar sistema
de ayuda de los programas informaticos. En este sentido, seria muy practico utilizar este
sistema de alarma en relacion con los términos de “eccema” o “dermatitis”, como, por
ejemplo: en pacientes ya diagnosticados de DA durante su infancia, en aquéllos con
varios brotes de eccema o dermatitis, aquéllos que presenten antecedentes personales
de rinitis estacionales o de asma o atopia o en aquéllos a los que se realicen méas de una
prescripcion de corticoides topicos y no presenten el diagnoéstico previo de DA.

Por otro lado, desde SEFAC, sugieren que podria implementarse el seguimiento mediante
protocolos en la farmacia comunitaria, para obtener de forma rapida mas informacion so-
bre la adherencia al tratamiento y el desarrollo de la patologia. Otra medida seria estable-
cer canales de comunicacion habituales entre el farmacéutico y el médico del paciente.

Asimismo, algunos especialistas sugieren la creacion de unidades especializadas de ec-
cema, asi como una derivacion rapida a estos centros especializados donde se les puede
proporcionar tanto una orientacion terapéutica especifica como una atencion psicoldgica
adecuada.

Desde la SEPCyS, ademas de todo lo anterior, inciden en la importancia de evaluar la
sintomatologia ansiosa-depresiva mediante la escala de Ansiedad y Depresion Hospi-
talaria (HADS, Hospital Anxiety and Depression Scale, por sus siglas en inglés) u otro
instrumento, asi como valorar la calidad de vida con alguno de los muchos instrumentos
disponibles, por ejemplo el EuroQol 5D-3L, y utilizar la escala EVA para valorar el grado
de satisfaccion con diferentes aspectos del proceso: tratamientos previos y actual, aten-
cion prestada, informaciones recibidas, etc. El cumplimiento terapéutico es también un
aspecto interesante a tener en cuenta, asi como la recogida de datos de seguridad y
efectos adversos. Todo ello debe estar protocolizado para obtener los mismos datos en
todos los pacientes y de esta manera facilitar la trazabilidad. En definitiva, hay que intro-
ducir el uso en la practica clinica diaria de los resultados reportados por los pacientes,
los llamados PROs (Patient Reported Outcomes, por sus siglas en inglés). Desde la SEP-
CYS, han desarrollado esta idea en un grupo de 13 pacientes con DA grave refractaria a
tratamientos previos que estan siendo tratados con dupilumab 300 mg cada 2 semanas,
gracias a un protocolo de uso compasivo para la misma indicacion y sin coste autorizado
por la AEMPS. Estos resultados ya han sido publicados en el Congreso de la European
Academy of Dermatology and Venereology (EADV), en la semana 16 de tratamiento en el
que se compararon estos datos en la préctica clinica diaria con los ensayos pivotales del
farmaco.
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Finalmente, los pacientes reclaman que para ellos resulta fundamental la reduccion de las
listas de espera para poder acudir con mas frecuencia a consulta, asi como facilitarles el
acceso a los nuevos tratamientos e incluso una monitorizacion de las lesiones, las horas
de sueno, el nivel de picor, etc. Por otro lado, una vez empezado un tratamiento, son ne-
cesarias medidas para favorecer una correcta adherencia de los pacientes, mejorando
la informacioén sobre los efectos adversos que pudieran surgir y el manejo de estos para
evitar abandonos terapéuticos.

Décima cuestion: ; Qué consecuencias tiene el desarrollo de los nuevos
tratamientos biolégicos para el control a largo plazo de la DA?

Consideraciones previas

Los tratamientos sistémicos actuales para tratar la DA (corticoides e inmunosupresores),
presentan una eficacia limitada y muchas veces estan restringidos por cuestiones de se-
guridad. Los corticoides no tienen una indicacion habitual en DA y se reservan para casos
excepcionales de brotes intensos y agudos que no responden a tratamientos topicos. Se
usan dosis de prednisona de 0.5-1 mg/kg/dia y debe evitarse su uso a largo plazo por el
riesgo de efectos secundarios sistémicos y posible efecto rebote tras suspender el trata-
miento. Los inmunosupresores como la ciclosporina, azatioprina o el mofetil micofenalato
se usan en los casos mas graves ya que presentan importantes efectos secundarios y
requieren controles hematolégicos, de funciéon renal y de crecimiento entre otros (28).

Hasta el momento actual no ha existido un tratamiento crénico especifico para la DA mo-
derada y grave con clinica persistente. Durante los ultimos 30 afios los pacientes con DA
grave han recibido tratamiento combinado tépico y sistémico, pero debido a los efectos
secundarios, debfan ser interrumpidos lo que hacia que las respuestas fueran parciales
o temporales.

Actualmente, varias guias sobre dermatitis han incluido los tratamientos biolégicos como
un nuevo enfoque en el tratamiento. El uso de esta terapia innovadora en los pacientes
con dermatitis moderada o grave disminuye el requerimiento de medicamentos topicos y
sistémicos, cuyo empleo cronico frecuentemente ocasiona efectos adversos.

Los farmacos bioldgicos en el tratamiento de la dermatitis, al igual que en el asma vy la
rinitis, reduce el coste a largo plazo significativamente, aproximadamente a partir de los
9y 12 meses posteriores (28). Actualmente, se estan desarrollando una serie de agentes
biolégicos con una mayor eficacia y buen perfil de seguridad a largo plazo compara-
do con otras terapias sistémicas. Estos nuevos farmacos son anticuerpos monoclonales
cuyas dianas terapéuticas son moléculas involucradas en el desarrollo de la DA como
receptores especificos de la superficie celular o citocinas implicadas en la inflamacion.
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Un ejemplo es dupilumab, el unico farmaco con indicacion autorizada, que inhibe las
interleucinas IL-4 e I1L-13 (28,30). El dupilumab esta aprobado tanto por la FDA como por
la EMA desde 2017, aunque todavia no esta comercializado en nuestro pais. En varios
ensayos ha demostrado ser efectivo, mejorando no sdlo las lesiones sino también el picor,
la ansiedad y la calidad de vida siendo sus efectos adversos méas frecuentes la reaccion
en el punto de inyeccion, la conjuntivitis y el herpes simple (31, 32).

Estos tratamientos biolégicos, dirigidos a contener la cascada inflamatoria a través del
bloqueo selectivo de diversas dianas moleculares del sistema inmune, ofrecen una serie
de mejoras en las formas graves de la enfermedad. La prevencion y la resolucion efectiva
del prurito son importantes para reducir la carga de esta afeccion en periodos de tiempo
prolongados.

Resultado del cuestionario

Los especialistas coinciden en que estos tratamientos suponen una buena alternativa de
tratamiento a largo plazo, por su mayor eficacia y su buen perfil de seguridad en casos de
DA moderada-grave. El control de la enfermedad conllevara una reduccion de los brotes
graves, comorbilidades asociadas y de los efectos secundarios de los tratamientos inmu-
nomoduladores sistémicos. Como consecuencia se conseguira una mejoria de la calidad
de vida, y una reduccion a medio/largo plazo de la carga socioeconémica de la enferme-
dad. Asimismo, esto conllevara una mayor integracion social y laboral y las consecuentes
implicaciones sanitarias y econdémicas. El paciente recurrird en menos ocasiones a las
instalaciones sanitarias, lo que evitaria la sobrecarga del sistema que los tratamientos
actuales pueden ocasionar.

También podrian suponer una mejora importante en cuanto a la adherencia ya que influiria
positivamente sobre los factores relacionados con la terapia.

Aunqgue es pronto para hablar de las consecuencias a largo plazo de estos tratamientos,
pero los primeros resultados de los ensayos clinicos con dupilumab han sido promete-
dores (32). No obstante, desde la Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria (SEFH),
hacen hincapié en que es muy importante un seguimiento de los pacientes, tanto de la
eficacia como de la seguridad a largo plazo y de la adherencia a estos tratamientos. Un
seguimiento que ya se realiza en los servicios de Farmacia Hospitalaria para garantizar el
correcto cumplimiento de los tratamientos dispensados.

Por otro lado, los médicos de AP reclaman que es importante que se les proporcione
informacion y formacion sobre estas nuevas terapias asi como de sus complicaciones y
posibles efectos adversos para poder atender a los pacientes en consulta de forma mas
satisfactoria asi como poder evaluar los efectos secundarios adecuadamente.
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De modo general, estos tratamientos biolégicos podrian suponer un ahorro del gasto sani-
tario a largo plazo, evaluando el proceso de forma integra (consultas de atencion primaria,
consultas en urgencias, consultas en dermatologia, etc.), asi como una disminucion de
los costes indirectos derivados de la enfermedad (disminucion del absentismo laboral, y
por tanto también aumento de la productividad de estos pacientes). Seria necesario, por
tanto, evaluar el coste-efectividad a largo plazo y teniendo en cuenta todas las variables
anteriores.

Undécima cuestion: ; Qué elementos considera claves para facilitar el ac-
ceso a estos nuevos tratamientos?

Resultado del cuestionario

Un factor fundamental para facilitar el acceso a estos tratamientos es definir tanto el perfil
de los pacientes que se van a beneficiar como los criterios de utilizaciéon a nivel nacional
para su administracion y su indicacion. En este sentido, los expertos coinciden en que es
importante trabajar para lograr que estos criterios fueran homogéneos y vinculantes para
las distintas CCAA.

La utilizacién del mejor tratamiento bioldgico para cada paciente va a depender también
del desarrollo de biomarcadores y de la accesibilidad a estos farmacos. Seria de utilidad
establecer algoritmos terapéuticos individualizados basados en biomarcadores. No obs-
tante, estos algoritmos van a depender en gran medida del coste econdémico de estos
farmacos.

Por otro lado, en la indicacion de dupilumab, se describe el uso de éste en pacientes de
caracter grave candidatos a tratamiento sistémico. Sin embargo, en la practica clinica,
solo aquellos pacientes que hayan sido previamente tratados con ciclosporina y no hayan
respondido al tratamiento, podran beneficiarse de dupilumab. Por ello, los pacientes re-
claman que se revisen estos criterios para ampliar el abanico de individuos que pueden
acceder al tratamiento.

Otra medida para facilitar su accesibilidad pasa porque las autoridades sanitarias fa-
vorezcan su uso en los casos indicados, desarrollando sistemas de financiacion. Todo
paciente independientemente de donde viva o quien lo trate tiene derecho a ser tratado
con este farmaco. También es importante la concienciacion por parte de la industria far-
macéutica para la negociacion de los precios con las administraciones publicas.
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Ademas, se considera necesaria la informacion clara y apoyada por evidencias cientificas
sobre estos nuevos tratamientos tanto para los pacientes como para todos los profesiona-
les sanitarios implicados: médicos, enfermeros y farmacéuticos. Esta informacion puede
basarse en la identificacion de casos y elaboracion de estudios epidemioldgicos para
conocer su incidencia real, asi como los resultados de los tratamientos de forma periddica
para reevaluar su eficacia como ya se hace en el caso de otras patologias dermatoldgicas
como psoriasis o urticaria.

Finalmente, se contempla que es necesario establecer unos protocolos a nivel nacional
para el diagnoéstico, manejo y tratamiento de la DA moderada y grave. En estos protocolos
seria necesario incluir unos criterios que definan la gravedad de la enfermedad, la indi-
cacion de tratamiento sistémico y los objetivos a alcanzar con el tratamiento, asi como el
proceso terapéutico en practica clinica con evaluacion de PROs de manera sistematica.
De esta forma, podrian definirse las caracteristicas de los pacientes que mas se benefi-
ciarian de los nuevos tratamientos, para que puedan ser utilizados por el mayor niumero
posible con una ¢ptima utilizacion de los recursos.

Duodécima cuestion: ; Qué impacto cree que puede tener la estigmatiza-
cion de esta enfermedad con el consiguiente rechazo social de los pacien-
tes afectados y la creencia de que la DA es contagiosa?

Consideraciones previas

El estigma asociado a esta enfermedad sigue presente lo que la convierte en un proble-
ma social que suele ir unido al rechazo y a la marginacion derivando en el aislamiento y
la baja autoestima de los pacientes. Este aspecto es clave, ya que hasta ahora son muy
pocas las respuestas que los pacientes han obtenido en este sentido.

En el estudio DATOP (33), se valor¢ el impacto de la enfermedad en la vida de las perso-
nas sujetas al estudio y los datos reflejan que un porcentaje muy alto se siente incomodo
en el trabajo, que estan preocupados por su aspecto fisico y que limitan sus actividades
sociales, de ocio y de relacion con su pareja. El desconocimiento de los factores desen-
cadenantes de la DA por una gran parte de la poblacion puede ser responsable de las
falsas creencias sobre ella como por ejemplo su caracter contagioso.

Resultado del cuestionario

Los pacientes con DA ven afectada notablemente su vida cotidiana consecuencia del
aspecto visible de la enfermedad. Las enfermedades de la piel resultan muy vistosas, y
facilmente reconocibles. Desde este punto de vista, el impacto de afecciones como las
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placas de la DA pueden llegar a generar importante rechazo social. Esta vision de una
piel alterada puede dar lugar a la estigmatizacion. Ademas, los expertos afirman que
sigue existiendo un estigma grande en aquellos casos en los que se producen lesiones en
areas visibles como la cara o manos. Al igual que pasa con otras enfermedades cronicas
cutaneas, la poblacion general discrimina a estos pacientes por su aspecto fisico y por
el temor a que se trate de una enfermedad contagiosa. Esto afecta psicolégicamente
al paciente lo que aumenta la tendencia a la reclusion domiciliaria, dejando de tener
incluso una vida social adecuada y a su vez, provoca situaciones de aislamiento social
que pueden conllevar trastornos depresivos y ansiedad. De ahi que el apoyo psicoldgico
deba integrarse en la atencion del paciente con DA grave.

Por otro lado, esta demostrado que los estados ansiosos pueden favorecer el empeora-
miento de la dermatitis atopica, por lo que podria establecerse un circulo vicioso “derma-
titis atopica- rechazo social- estado ansioso depresivo- empeoramiento de la dermatitis”.

Por ello, desde AADA se pretende dar visibilidad a la enfermedad y destruir falsas creen-
cias que dificultan el dia a dia de los afectados. Asi, los pacientes reafirman la necesidad
de desestigmatizar la DA y aumentar la divulgacion y el conocimiento de la problematica
que plantea esta patologia cronica de la piel.

De hecho, todos los expertos coinciden en que es fundamental informar y concienciar
adecuadamente tanto a los medios como a la poblacion de lo que puede representar un
paciente grave, aunque también hay que informar de que muchos pacientes se podran
controlar con medidas adecuadas que no tengan que suponer un tratamiento hospitalario
de alta complejidad. Desde esta perspectiva, las redes sociales, manejadas adecuada-
mente, podrian resultar de gran utilidad de cara a disminuir dicha estigmatizacion.
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