Informacion sobre la dermatitis atopica para pacientes y sus cuidadores
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Como utilizar esta guia de planificaciéon

El iceberg

Considere la frase popular, la punta del iceberg. Esto
significa que solo una parte de un iceberg es visible por
encima de la superficie del agua, pero, por debajo de

la superficie, se encuentra un fragmento mucho mas
grande del iceberg que no puede verse. Se trata una
imagen utilizada con frecuencia para ayudar a explicar
situaciones en las que aquello que usted ve no le cuenta
todo lo que sucede!

El iceberg es una metafora Gtil para explicar lo que esta
sucediendo en su cuerpo cuando padece dermatitis
atépica (DA), una forma crénica, recurrente y compleja de eccema.?3

Esto se debe a que los signos y sintomas de la DA (piel seca, piel roja, picazén y manchas
que pueden aparecer en varias partes del cuerpo) son solo la punta del iceberg.2 La DA
es una enfermedad del sistema inmunitario caracterizada por una inflamacién crénica.
Esto significa que la inflamacion puede seguir ocurriendo debajo de la superficie de la
piel, incluso cuando no haya signos visibles de la enfermedad.

Este recurso educativo le ayudara a lo siguiente:

Definir la DA, también conocida como Identificar las opciones de manejo
@ eccema, y describir los signos y sintomas @ disponibles para la DA y ala vez
frecuentes de la DA. comprender los objetivos principales del
tratamiento para la DA, es decir, reducir la
@ Comprender las posibles causas picazon y la irritacion de la piel, y mantener
de la DA: los factores fisicos y otros la piel bien hidratada y protegida, y, a
factores asociados a la enfermedad, los mismo tiempo, reducir las exacerbaciones

desencadenantes ambientales que pueden e infecciones.5

empeorarla y los motivos de la disfuncion

de la barrera cutanea Describir como la DA puede afectar su
@ calidad de vida (incluidos los desafios

emocionales asociados que pueden afectar
a los pacientes y a sus cuidadores) y la
importancia de comunicarse a menudo con
su equipo de atencion médica sobre temas
importantes relacionados con el manejo de
la enfermedad.

Explicar las otras afecciones médicas
que pueden ocurrir con la DA.

Apoyo para la toma de decisiones sobre el manejo de la enfermedad

Se trata de un tipo diferente de recurso para pacientes que esta destinado a apoyar la toma de decisiones
sobre el manejo de la enfermedad entre pacientes, cuidadores y sus proveedores de atencion médica. El
contenido médico es mas profundo que los materiales clasicos de educacion para el paciente. Es decir, se
ha preparado de manera planificada. En cada seccion, se explican conceptos clinicos importantes, y se
plantean los problemas clave que usted querrd comentar con su equipo de atencion médica durante el
manejo de su enfermedad. Si usted es cuidador, la informacion en este recurso educativo puede serle (til
para apoyar a un paciente que lo necesite. Si usted es paciente, con estos nuevos conocimientos sobre

la DA, podré apoyar su propio manejo de la enfermedad al tener una mejor comunicaciéon y compartir

la toma de decisiones con su médico. En esta guia se incluyen términos médicos que quizd no haya visto
nunca. Los términos en negrita de cada seccion se definen en el glosario.

Informacion Obtener nuevos conocimientos sobre la DA puede ser til para

importante sobre que se empodere y apoye su propio manejo de la enfermedad.

el manejo de la Empoderamiento significa recuperar el control sobre el bienestar

enfermedad . .
médico y actuar en cuanto a los problemas médicos que un
paciente o cuidador definen como importante.® Empoderarse
también implica colaborar con su equipo de atencién de DA (su
médico de cabecera, dermatélogo, pediatra, alergélogo, personal de
enfermeria especializado, auxiliar médico, farmacéutico, etc.) para
disefiar un plan de manejo de la enfermedad que sea adecuado
para usted o para una persona bajo su cuidado.

Un consejo del iceberg de la DA

Los pacientes deben buscar la mayor cantidad posible de informacion sobre
la DA, incluidos los conocimientos clinicos que se encuentran en este recurso
educativo que quiza no se encuentren en los materiales de educacion para
el paciente, a fin de apoyar el manejo de la enfermedad al tener una mejor
comunicacion y compartir la toma de decisiones con sus profesionales de
atencion médica.
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Informacion necesaria sobre la DA

DA: enfermedad inflamatoria crénica marcada por una serie
de sintomas?3

Comprenda estos datos clave sobre la
dermatitis atopica (DA). Luego, en cada
seccion, marque sus preguntas e inquietudes
personales cuando analice su afeccion médica
y el plan de manejo de la enfermedad con los
proveedores de atencion médica.

La DA es una enfermedad inflamatoria crénica
recidivante.” Recidiva significa que los signos

y sintomas de la DA pueden volver después

de un periodo de mejoria.? Es posible que la
inflamacion siga produciéndose debajo de la
piel incluso cuando puede que no haya signos
visibles en su cuerpo.4210

Un consejo del iceberg de la DA

Debido a que la inflamacién subyacente siempre esta presente en

el organismo cuando tiene DA, es decir, se produce por debajo de la
superficie del iceberg de la DA, es importante que siempre respete su
plan de manejo de la enfermedad segin las indicaciones de su proveedor
de atencion médica, incluso si su piel esta limpia y no hay signos visibles
de DA, a menos que su médico indique lo contrario.”

Términos médicos de signos y sintomas de la DA

Varios signos y sintomas caracterizan la DA y la inflamacién subyacente que la causa.?* La tabla
siguiente muestra como suelen aparecer los signos de la DA en el cuerpo (aunque los signos de cada
paciente pueden variar en funcién del tono de la piel):

e .. Caracteristicas principales
Caracteristicas clinicas

Asiatico Negro o afroamericano

Xerosis’ Piel excesiva, seca y escamosa’1-13.a.b

Eritema*”? Enrojecimiento de la piel'214-16.a.c.d

En pieles mas oscuras, es
mas probable que el eritema
parezca de color violadceo

0 que se pase por alto por
completo 1

Supuracion y formacion de Bultos, llagas, de
costras®’ Fo M

Papulas?

Liquenificacion7? Manchas en la piel gruesas y coridceas que se producen por rascarse
o frotarse12.14.18,19,a,df

Picazén? Picazon en la piel, que es un sintoma principal y un factor

en la carga de la DA?

@Reimpreso de The Lancet, 387(10023), Weidinger S, Novak N. Dermatitis atopica. 1109-1122. Copyright 2016, con permiso de Elsevier.!?
bReimpreso con permiso de Springer Berlin, Heidelberg: Management of Chronic Kidney Disease. Arici M (ed). Pruritus and Other Dermatological Problems in Chronic Kidney
Disease. Lester J, Robinson-Bostom L. 2014."3
cReimpreso de Journal of Allergy and Clinical Immunology, 136(5), Leung DY, Atopic dermatitis: Age and race do matter!, 1265-1267, 2015, con permiso de Elsevier.'6
dKaufman BP, Guttman-Yassky E, Alexis AF. Atopic dermatitis in diverse racial and ethnic groups-Variations in epidemiology, genetics, clinical presentation and
treatment. Experimental Dermatology. 2018;27(4):340-357. © 2018 John Wiley & Sons A/S. Publicado por John Wiley & Sons Ltd.'
Utilizado con permiso de Springer Berlin, Heidelberg; de Handbook of Atopic Eczema; Wiithrich B, Ring J, Przybilla B, Ruzicka T, eds; 2 and 2006; permiso transmitido a
través de Copyright Clearance Center, Inc.l”
fGirolomoni G, de Bruin-Weller M, Aoki V, et al. Nomenclature and clinical phenotypes of atopic dermatitis. Therapeutic advances in chronic disease.
2021;12:20406223211002979. doi:10.1177/20406223211002979. Reimpreso con permiso de SAGE Publications.’®




La DA suele aparecer por primera vez en la infancia.?® De hecho, el inicio de la DA en nifios suele producirse
antes de los 2 afos. Sin embargo, es importante sefialar cdmo varian los patrones de la DA segln la
edad.'? Nota: Los sintomas que se muestran a continuacion tienen fines ilustrativos; sus signos y sintomas
especificos de la DA pueden aparecer en otro lugar del cuerpo.

Ubicaciones de la DA relacionadas con la edad'?

¢Doénde aparecen los signos de DA?

En el siguiente diagrama, trabaje con su proveedor de atencion médica para marcar
exactamente dénde se encuentran sus lesiones y, luego, comente con él sobre como
pueden tratarse estas areas.!?

Reimpreso de The Lancet, 387(10023), Weidinger S, Novak N. Atopic dermatitis. 1109-1122. Copyright 2016, con permiso de Elsevier.!2

« En lactantes, la DA tiende a aparecer principalmente en la cara, las extremidades y el tronco.'2
e En ninos (de 1 a 2 afios y mas), la DA puede aparecer en la piel del interior de una articulacion
que se pliega.'2

» En adolescentes y adultos, la DA puede aparecer en las munecas, los tobillos y los parpados, asi
como en la cabeza, el cuello y el tronco superior; también pueden aparecer signos de DA en los
hombros.!2

Un consejo del iceberg de la DA

Es posible que su dermatélogo, pediatra, alergblogo y otros proveedores
de atencion médica estén preparados para ayudarlo a abordar los
desafios de calidad de vida asociados a la DA. Debe compartir sus
inquietudes con sus proveedores de atencion médica. Pueden ayudarlo
a enfrentarse a obstdculos relacionados con la enfermedad que podrian
estar interfiriendo en las actividades cotidianas.

Informacion
importante

sobre el

manejo de la
enfermedad

La picazon, conocida por el término médico prurito, es un sintoma
principal de la DA y representa parte de la carga de la enfermedad que
experimentan los pacientes y cuidadores.” El prurito puede dar lugar a
lo que se conoce como el ciclo de picazén-rascado.? El término describe
como el acto de rascarse dafia la barrera cutanea (lo que provoca un
picor en la piel y la prolongacién de la enfermedad) y como puede estar
causado por mecanismos complejos del sistema inmunitario.

Anote sus preguntas o problemas personales para hablar con su equipo de atencion médica:




La metafora del iceberg ayuda a explicar lo que ocurre por encima y por debajo de la superficie de la piel
cuando tiene DA

Observe la imagen que aparece a continuacion. Muestra como una piel sana forma una barrera natural
contra los irritantes externos.2? Pero se cree que las anomalias fisicas en la capa externa de la piel

(la epidermis) junto con las irregularidades del sistema inmunitario que se producen debajo de la
superficie de la piel ayudan a explicar los signos frecuentes de la DA.23

En términos clinicos, la actividad debajo de la piel provoca dafos en la epidermis.?3 La imagen muestra
coémo se activa su sistema inmunitario debido a la disfuncion de la barrera cutanea, lo que permite que
irritantes, microorganismos y alérgenos penetren la piel y provoquen interacciones celulares que dan
como resultado inflamacién crénica.2223

Por encima y por debajo de la superficie de la piel: Una imagen y un iceberg"22.23

Signos y sintomas frecuentes de la DA

Picazén Vil ) : o| [Irritantes, ol [Irritantes,
Enrojecimiento | / % of* microorganismos, o|® Microorganismos,
- & A o alérgenos ), alérgenos
Piel secay escamosa .; P .i o
Engrosamiento de la piel-" - ¢ Proteccion ® Disfunciéon de
Lesiones/afecciones t6 ea de barrera barrera cuténea
esiones/afecciones cutaneas an 1l cuténea l

Manifestaciones estructurales
de la inflamacién subyacente

Actividad celular inmunitaria y
epidérmica activada

Sistema inmunitario

Anomalias de la barrera cutanea

Activacion de linfocitos T

Liberacion
de citocinas
inflamatorias

Anote sus preguntas o problemas personales para hablar con su equipo de atencion médica:

Las causas de la DA y los factores ambientales que pueden empeorarla

La DA se asocia con frecuencia con los antecedentes médicos del paciente y de sus familiares.*’ Sin
embargo, los factores externos también pueden contribuir al desarrollo de la DA o estar relacionados
con la gravedad.?“Estas son solo algunas de las cosas que pueden desencadenar la DA o empeorarla.

Los elementos ambientales, también conocidos como desencadenantes, que pueden causar

o empeorar la DA incluyen (entre otros)?4-28;

Jabon, bano de burbujas
y detergente con aroma y Hormonas?’
productos perfumados2“

Humo del tabaco,
contaminacion atmosférica,
bacterias y moho?4.25

Vestirlanaotejidosasperos
en contacto con la piel?“

Alergias

. . Estrés28
alimentarias2®

Es posible que, en ocasiones, los desencadenantes hagan que su DA empeore de forma significativa.?
Esto se denomina exacerbacion Las exacerbaciones pueden ser causadas por desencadenantes
externos o internos, como alergias a los alimentos, estrés u hormonas, que pueden aumentar la
inflamacion en el cuerpo y provocar un sarpullido grave.?“ Las exacerbaciones pueden requerir
tratamientos especiales, como aquellos con farmacos recetados.2°

Informacioén Es importante intentar identificar sus desencadenantes personales para
importante evitarlos y prevenir la actividad de la enfermedad que pueden provocar.
sobre .el Comprender sus desencadenantes ayuda a controlar sus sintomas.>2
manejo de la Asegirese de documentar y compartir sus experiencias de DA con su proveedor
enfermedad de atencién médica para ayudar a identificar sus desencadenantes especificos.




La DA y otras afecciones médicas asociadas, conocidas como
comorbilidades

Si tiene DA, es posible que tenga otros problemas de salud conocidos como comorbilidades, que pueden ser
de naturaleza fisica o psicologica.?6-2°

El asma y las alergias, en particular, se asocian con la DA.2? La marcha atépica es un término especifico que
describe la progresion natural de las enfermedades alérgicas que a veces se producen en pacientes con DA, a
menudo desde una etapa temprana de la vida.”2? Es importante sefialar que la marcha atépica no se produce
de la misma manera en todas las personas.° En su lugar, los pacientes experimentan problemas de marcha
atopica de diferentes maneras y en diferentes momentos en funcion de los factores genéticos y ambientales.

Las estadisticas muestran la relacion entre la DA y el asma y las alergias entre los nifios con DA.2?

Prevalencia del asma y de las enfermedades alérgicas en pacientes con DA2°

Entre los nifios con DA...

... 1 de cada 3 La probabilidad de desarrollar asma Las alergias alimentarias
también aumenta con la gravedad de la DA @ tienen 6 veces mas probabilidades
' experimentard 1 50% de los Nifios con DA 5 de desarrollarse en comparacion
asma o grave desarrollara asma? : 0 con los nifios que no padecen DA%

rinitis alérgica®

Comorbilidades fisicas: ejemplos

Otras comorbilidades fisicas asociadas con la DA incluyen infecciones bacterianas e infecciones viricas.? Los
problemas con la barrera cutanea epidérmica hacen que los pacientes con DA tengan mas probabilidades de
experimentar estos y otros tipos de infecciones.?? Algunos pacientes pueden contraer infecciones por estafilococos.?
Los datos muestran que mas del 90 % de los pacientes con DA ya tienen estafilococos en la piel (aunque es posible
que adn no hayan causado una infeccién).

Las infecciones bacterianas de la piel son especialmente frecuentes.3! Las infecciones bacterianas tienden a
producirse por roturas de la piel causadas por una sequedad o un rascado extremos. Tener DA también parece
reducir la capacidad del paciente para luchar contra las bacterias de la piel. Esto, a su vez, puede dar lugar a otras
afecciones de la piel como fordnculos y llagas.

Es importante recordar los desafios del ciclo de picazon-rascado que ya se menciond, que puede empeorar y
prolongar la DA.%!

Las infecciones viricas también se observan entre las personas con DA.3" De hecho, ciertas infecciones viricas pueden
propagarse rapidamente cuando se tiene DA, lo que hace que las infecciones sean mas graves y provoca otros
problemas como fiebre y formacion de costras y ampollas en la piel.

Los estudios han demostrado la frecuencia con la que pueden ocurrir comorbilidades entre los pacientes con DA .32
La siguiente tabla presenta datos consolidados de maltiples estudios sobre la prevalencia de 3 comorbilidades
relacionadas con la DA (asma, fiebre del heno y alergias alimentarias) entre nifios y adultos:

Porcentaje de pacientes con comorbilidades frecuentes relacionadas con la DA en un periodo de 1 afo3?

0s, % Adultos, %

Asma 19.8 18.7
Rinitis alérgica 34.4 28.4
Alergia alimentaria 15.1 13.2

Comorbilidades psicologicas: ejemplos

Las comorbilidades de naturaleza emocional, que
tienden a afectar a los nifios con DA, incluyen las
siguientes33:

e Depresion
e Ansiedad
e Trastornos del comportamiento

Si experimenta alguna de estas dificultades, consulte
con su médico.

Las comorbilidades entre los pacientes con DA son frecuentes.??

Sin embargo, recuerde que la situacién de cada paciente es diferente.
La DA se relaciona con una compleja mezcla de factores genéticos

y ambientales.24.25.34.35

Informacion
importante

sobre el
manejo de la
enfermedad

Trabaje con su proveedor de atencién médica para comprender mejor
los factores especificos que contribuyen a su afeccion.

Anote sus preguntas o problemas personales para hablar con su equipo de atencion médica:
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@ Objetivosdelaatencion médicadela DAy opcionesdisponibles para
el manejo de la enfermedad

Las guias médicas establecidas para el manejo de la DA enfatizan la importancia de reducir la picazén
y reparar la barrera cut@nea para evitar el empeoramiento de su afeccion o la de su hijo.3® Mantener la
piel bien hidratada y protegida es fundamental para el manejo de la enfermedad.?’

Hay varios pasos que puede llevar a cabo todos los dias para mantener la piel hidratada y protegida.38
Entre estos, se incluyen los siguientes:

@ La DA y su posible impacto en la calidad de vida

Puede ser dificil vivir con DA.** Supone un reto para
los pacientes debido a sus sintomas y a los cambios
que provoca en el aspecto fisico.*> También puede
suponer una carga para los cuidadores que se
esfuerzan por ayudar a los pacientes jovenes que

Utilizarcremahidratanteentre2
y 3 veces al dia

Utilizar una pequena cantidad Elegir jabones, cremas
de limpiador suave o sin jabén ‘_ﬁ! humectantes y detergentes

para la piel para la ropa sin perfume

Establecer una rutina de bafno

Secarlapieldando palmaditas,
sin frotarla

Ademas de los pasos anteriores, su proveedor de atencion médica puede recomendar
tratamientos topicos no farmacoldgicos (que incluyen cremas, lociones y unguentos) para aplicar
de forma externa a la piel.38

Otro tipo de tratamiento no farmacolégico es la terapia con vendas hiimedas.324CAqui se aplica
una capa hidratante de algodon y vendajes sobre los tratamientos topicos para aumentar la
hidratacion de la piel y disminuir la picazon. A veces, es posible que se necesiten medicamentos
con receta para ayudar a manejar su DA. 443 Entre estos, se incluyen los siguientes:

e Corticosteroides tépicos (CT)“!
« Inhibidores topicos de la calcineurina (ITC)4!
e Inhibidor tépico de la fosfodiesterasa 4 (IPDE-4)42

e Tratamientos sistémicos (comprimidos o farmacos inyectables que actan dentro del cuerpo)“3

Anote sus preguntas o problemas personales para hablar con su equipo de atencion médica:

lo necesitan.** En resumen, la DA puede afectar la
calidad de vida de manera directa.#445

Para algunos pacientes, vivir con DA puede
obstaculizar sus actividades sociales, académicas

o profesionales en funcion de la gravedad de su
afeccion.“4#6 Hemos visto como la DA tiende a
aparecer en las primeras etapas de la infancia.2?
Los pacientes a menudo experimentan angustia
emocional debido a verguienza, aislamiento social y
sentimientos de impotencia y depresion.+446

Para los cuidadores, ayudar a los pacientes puede causar agotamiento fisico y emocional debido a tantas
horas de atencion nocturna que exigen los pacientes pediatricos, sin mencionar los sentimientos de
desesperanza, culpa o tristeza por los problemas médicos de sus seres queridos.*“é Los problemas de
calidad de vida pueden estar relacionados con la gravedad de la enfermedad de un paciente: es decir,

los desafios del estilo de vida pueden ser mas molestos cuando un paciente experimenta molestias
importantes en la piel y trastornos del suefio.*4*

Dispone de una herramienta para ayudarle a realizar un seguimiento de su DAy
generar informacion para su equipo médico.’ Se trata de la escala de evaluacién
del eccema orientada al paciente. Este cuestionario le permite documentar sus
signos y sintomas, informacion que puede compartir con sus proveedores de
atencion médica a fin de que puedan monitorear y evaluar su DA.

Informacion

: Es importante que comente a menudo los desafios de calidad de vida
importante

con su equipo de proveedores de atencion médica para que puedan
evaluar la eficacia de su plan de manejo de la enfermedad (y realizar
cualquier cambio necesario), asi como determinar otros tipos de apoyo
médico o de atencidon médica que pueda necesitar para tratar su DA.

sobre el
manejo de la
enfermedad
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Recursos para personas con DA Glosario de términos clave

Alérgeno Sustancia que puede causar una reaccion alérgica.“?

PP Término médico para referirse a la fiebre del heno, causada por la exposicién a un
Rinitis alérgica

alérgeno.”®
Infeccién bacteriana De una infeccion causada por bacterias o relacionada con esta.”
Comorbilidades Coexistencia de 2 o mas afecciones médicas, que suelen ser independientes entre si.>2

Clase de proteinas segregadas por las células del sistema inmunitario y que contribuyen a

Citocina . . .
las respuestas del sistema inmunitario.>3
Epidermis Capa externa no sensible de la piel del cuerpo humano.>*
Eritema Término clinico para designar un enrojecimiento anémalo de la piel.>
Las siguientes organizaciones ofrecen recursos educativos sobre la dermatitis
atoépica y otros trastornos de la piel: Sisterna inmunitario Un sistema corporal que proporciona proteccion frente a infecciones y sustancias

extranas.>>

National Eczema Association (Asociacion Nacional del Eccema, NEA)

Afeccion caracterizada por la aparicién de piel dura o de cuero que se produce por irritacion

https://www.nationaleczema.org
cronical’

Liquenificacion

International Alliance of Dermatology Patient Organizations (Alianza
Internacional de Organizaciones de Pacientes de Dermatologia, IADPO) Prurito Término clinico para picazon.>®

https://www.globalskin.org

Tratamiento sistémico | Tipo de tratamiento que afecta a todo el cuerpo al vigjar a través del torrente sanguineo.3
Society for Pediatric Dermatology (Sociedad de Dermatologia Pediatrica, SPD)

https://www.pedsderm.net Tipo de célula sanguinea que es un anticuerpo que combate las infecciones. Los linfocitos T

Linfocito T ; - : : _ -
reconocen los tejidos extrafios y la respuesta directa del sistema inmunitario.>”

American Academy of Dermatology (Academia Estadounidense de

Dermatologia, AAD) Violaceo Decoloracion morada de la piel.>8
https://www.aad.org

Infecci6n viral Infeccién causada por la presencia de un virus en el cuerpo.>?

Xerosis Afeccion caracterizada por una sequedad anormal de la piel."
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Enumere cualquier otra pregunta, problema o inquietud que le gustaria
comentar con su proveedor de atencion médica (dermatélogo, médico
de familia, pediatra, alergista, personal de enfermeria especializado,
auxiliar médico o farmacéutico) durante su préxima visita:

Preparacién para su proxima cita con su
proveedor de atencién médica

Su préxima cita:

1.

Proveedor de atencion médica:

Fecha:

Lugar:

Un consejo del iceberg de la DA

Los sintomas de la dermatitis atépica son diversos.” Por ello, es
posible que se necesiten diferentes proveedores de atencion médica
(un “equipo de atencion de la DA” formado por dermatélogos,
alergblogos, pediatras y otros proveedores de atencion médica)
para proporcionar atencion médica especializada.

eSS



Signos y sintomas frecuentes de la DA

Picazon
Enrojecimiento
Piel seca y escamosa
Engrosamiento de la piel
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