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Presentacion del
Comisionado para
la equidad

Desde la Oficina del Comisionado para la Equidad de la Alianza General de Pacientes,
queremos dejar patente con este informe de situacion sobre la dermatitis atopica (DA) grave,
que estamos ante una enfermedad que no tiene el reconocimiento que deberia, en parte por
desconocimiento y en parte porque de forma habitual consideramos leves la mayoria de las
afectaciones de la piel, pero todos sabemos que no es asi. De hecho, la dermatitis atopica a
nivel mundial se ha incrementado de 2 a 5 veces en los ultimos 20 afios, estimando que entre
el 1% y el 3% de la poblacion general la padece, llegando a cerca del 20% de los nifios en
Espafa, si bien solo el 0,1% suelen considerarse grave.

Los datos epidemiolégicos son muy variables y dispares en funcion de la zona, region y
poblacion estudiadas, por lo que seréa necesario seguir estudiando la magnitud de esta
enfermedad a través de nuevos estudios epidemiolégicos. Otro aspecto que analiza de
forma pormenorizada el informe, son las manifestaciones clinicas de la enfermedad, que
también son variables, lo que dificulta tener unos criterios diagnosticos establecidos, 10 que
hace necesario escalas de evaluacion como la Evaluacion Global del Investigador (IGA), el
indice de Puntuacion de la Dermatitis Atdpica (SCORAD) y el indice de Gravedad y Area del
Eczema (EASI) que ayuden al diagndstico.

También es muy relevante la carga econdémica asociada a la enfermedad que, ademas de
ser muy alta, no podemos dejar de lado por su elevado impacto y en concreto, por los costes
del tratamiento. En ese sentido, la disparidad de criterios hace que el coste sea muy variable
de una zonas a otras y que su armonizacion sea también necesaria, todo ello se aborda al
detalle en el presente informe con el fin de darle una respuesta. El documento pone el énfasis
en el alto consumo de recursos que la enfermedad tiene para todos los implicados, es decir
para los sistemas de salud, los afectados y sus familias.

Sin dejar de lado nada de lo anterior, no debemos olvidar el estigma de esta enfermedad y
de otras muchas que afectan a la piel, y que las convierte en un problema social, que suele
ir unido al rechazo y a la marginacion, y por lo tanto, al aislamiento de los pacientes. Este
aspecto es clave, ya que hasta ahora son muy pocas las respuestas que los pacientes han
obtenido en este sentido.
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Por eso, el presente informe quiere dejar patente la existencia de la DA, y la importancia de
tomar concienciade ella, para que, entre todos, podamos darle una solucion soliday sostenible
que pase por la identificacion, cribado, derivacion y correcto diagndéstico, y como no, por el
tratamiento correcto con un enfoque multidisciplinar, que incluya el apoyo psicologico a los
pacientes y el abordaje de las comorbilidades asociadas. También sera necesario que haya
mas educacion y formacion dirigida a los pacientes y a sus familiares. Cada dia hay mas
informacion disponible, pero tenemos que ayudar a pacientes y profesionales a seleccionarla
y analizarla para que puedan tener el conocimiento mas veraz posible de la enfermedad.

Espero que el informe que les presentamos sea de utilidad y que vean en él el deseo y
el animo de aportar toda la informacion disponible sobre la DA, dejando patente que es
necesario ampliar el nivel de concienciacion social acerca de la DA para ayudar a los
pacientes y profesionales sanitarios a mejorar su formacion e informacion. Ademas hay que
abordar la existencia de necesidades no cubiertas que se deben solventar, como el retraso
en el diagndstico, la falta de tratamiento farmacolégico y psicolégico adecuados, asi como
el establecimiento de una ruta asistencial que facilite la atencién apropiada.
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Introduccion

Identificacion del problema

La dermatitis atopica (DA) moderada y grave es una enfermedad crénica y sistematica
caracterizada por la presencia de un eczema inflamatorio y un prurito intenso e invalidante.
Se trata de una enfermedad inmunomediada que cursa con una disrupcion de la barrera
cutanea que compromete la calidad de vida de los pacientes.

La prevalencia de la DA a nivel mundial se ha incrementado de 2 a 5 veces en los ultimos 20
afos. Los cambios ambientales y en el estilo de vida que se han producido, especialmente
en los palses industrializados, estan incrementando los casos de esta enfermedad en
individuos genéticamente susceptibles. Actualmente se estima que entre el 1% y el 3% de
la poblacion general padece DA, un trastorno dermatolégico crénico que llega a sufrir cerca
del 20% de los niflos en Espafa. Se calcula que la prevalencia de esta enfermedad se ha
triplicado en los ultimos 30 afios en nuestro pais (1). Sin embargo, no existen suficientes
datos robustos sobre la situacion real de la DA, especialmente en adultos, por lo que son
necesarios mas estudios epidemioldgicos que permitan posicionar a esta enfermedad como
una de las prioridades en las agendas sanitarias.

Segun las cifras proporcionadas por la Asociacion de Afectados por la DA (AADA), entre
el 1% y el 3% de la poblacién espafiola padece DA en sus diferentes grados de severidad
y un 0,083% la sufre con caracter grave (2). Asimismo, su aparicion varia dependiendo de
la zona geograéfica, ya que presenta una mayor preponderancia en areas urbanas y paises
desarrollados, especialmente en Occidente.

Aproximadamente, entre el 70% y el 85 % de los casos de DA se inician antes de los 5 afios
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 afos. Se estima que entre el 60% v el
74% de los casos de DA infantil desaparece antes de los 16 afos, persistiendo el porcentaje
restante durante la edad adulta (3).

Por tanto, existe una subpoblacién de pacientes que desarrolla sintomas severos. La DA
grave se puede describir, de manera general, como la presencia de lesiones cutaneas
diseminadas, prurito incesante y enfermedad fisica o emocionalmente discapacitante que
compromete significativamente la calidad de vida del paciente. Los pacientes con DA grave
que no responden a los tratamientos topicos de primera linea pueden clasificarse como
pacientes con enfermedad grave refractaria.
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El incremento de la incidencia de la DA en nifos y la observacion de que la DA en la mayoria
de adultos persiste durante afos sugiere que, con bastante probabilidad, veremos mas
pacientes adultos con DA en el futuro.

En estos ultimos, la manifestacion clinica de la DA es muy variable lo que dificulta su
diagndstico. Los criterios de diagnostico 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 la Evaluacion Global del Investigador (IGA), el
indice de Puntuacion de la Dermatitis Atopica (SCORAD) vy el indice de Gravedad y Area
del Eczema (EASI). Aunque tales escalas son Utiles para estandarizar los resultados de los
estudios de investigacion, no se usan de forma rutinaria en la practica clinica. Ademas, estas
medidas pueden no reflejar la gravedad de la enfermedad tal como la perciben los pacientes
individuales. Patient-Oriented Eczema Measure (POEM) y Patient Oriented SCORAD (PO-
SCORAD), dos escalas derivadas del paciente, se han propuesto como un instrumento
central para complementar aquéllas evaluadas por el médico en el analisis de la gravedad
de la enfermedad y la respuesta al tratamiento (4). Por tanto, seria de gran utilidad definir
una herramienta armonizada de clasificacion y diagndéstico que contemple la enfermedad y
su impacto desde un punto de vista global.

El caracter cronico y recurrente de la DA hace que tenga una serie de consecuencias
negativas en la vida de los pacientes, tales como la afectacion del suefio, la calidad de vida
y el funcionamiento social. A menudo, la DA se asocia a problemas de salud mental como la
ansiedad y la depresidn, asi como a una importante pérdida en la productividad laboral (5).

Por tanto, existe una evidente necesidad de informacién y de educacion sobre esta
enfermedad y sus importantes repercusiones sociales, emocionales y econémicas sobre la
vida tanto de los afectados como de sus familiares.

La carga econdémica asociada al tratamiento de la DA y a la falta de financiacién de los
productos basicos, es comparable al de la epilepsia, el enfisema y otras enfermedades
cronicas. Aunque existen muchos tratamientos convencionales, usualmente solo estan
dirigidos al alivio de los sintomas del eczema, produciendo resultados suboptimos a largo
plazo. No obstante, el reciente desarrollo de tratamientos bioldgicos, dirigidos a contener
la cascada inflamatoria a través del bloqueo selectivo de diversas dianas moleculares del
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sistema inmune, ofrece una serie de mejoras en las respuestas en las formas graves de
la enfermedad. Asi, la prevencion y la resolucion efectiva del prurito son importantes para
reducir la carga de esta afeccion en periodos de tiempo prolongados.

El incremento de la carga de enfermedad, su controvertido tratamiento, el impacto negativo
quetiene sobre la calidad de vida de los pacientesy la ciertaincomprension y desconocimiento
social que sigue existiendo en relacion con esta patologia, ponen de manifiesto la necesidad
de hacer una llamada de atencién sobre la dimension de este problema en crecimiento, para
el que se reclama una mayor dedicacion en atencién médica e investigacion basica.

Ademas, tanto su aspecto visible como la falsa creencia de que es una enfermedad
contagiosa, estigmatiza a los pacientes y les afecta a su autoestima, provocando un rechazo
social que afecta al nivel de reconocimiento y deteccion precoz de estos casos. Por ello, los
pacientes reafirman la necesidad de desestigmatizar la DA y aumentar la divulgacion vy el
conocimiento de la probleméatica que plantea esta patologia crénica de la piel, que afecta a
un nUmero creciente de personas en nuestro pals.

En base a lo expuesto anteriormente, el presente informe analiza la situacion actual de la DA
moderada y grave y el impacto negativo que supone para los afectados con el objetivo de
proponer mejoras para un correcto abordaje clinico y socio sanitario de esta patologia.
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Objetivos

Poner de relieve la existencia de la DA moderaday grave y las necesidades no cubiertas
para esta patologia.

Crear conciencia sobre este problema y que todos los profesionales de la salud
involucrados conozcan sus implicaciones en la practica clinica (guias de manejo de
pacientes, ruta asistencial definida).

Hacer unarevision bibliogréfica de los mecanismos de identificacion, cribado, derivacion
y correcto diagnostico de los pacientes con DA.

Informar sobre las comorbilidades relacionadas con la DA como pueden ser el asma, la
rinitis, la poliposis nasal o alergias alimentarias.

Reconocer el papel de los pacientes a través del acceso a la informacion y del apoyo
psicolégico asi como obtener datos sobre su percepcion de la enfermedad.

Poner de manifiesto las complicaciones derivadas de la DA y sus costes asociados.

Dar a conocer actuaciones llevadas a cabo en materia de tratamiento, valoracion
integral del paciente e intervenciones para mejorar la calidad de vida de los afectados.

Proponer acciones de mejora para un correcto abordaje clinico de la DA.
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Situacion actual de la
dermatitis atopica grave

1. Acotacion territorial y cuali-cuantitativa de personas afectadas

1.1. Prevalencia y etiologia de la DA moderada-grave

La incidencia de la DA estd aumentando en los Ultimos afios, sobre todo en los paises
desarrollados, en los que se estan incrementando también todas las enfermedades atdpicas.
La prevalencia de la DA en la poblacion general es dificil de precisar, pero se calcula que en
los paises desarrollados es del 20% en nifios y entre el 1% y el 3% en adultos. Un 60% de los
casos son diagnosticados antes del afio de edad, y en torno al 85% se desarrollan antes de
los 5 aflos de vida (6). Existen diferencias étnicas y geograficas que condicionan la aparicion
de la enfermedad a factores ambientales.

Estudios sobre la inmigracion y el desarrollo de DA, apoyan la hipétesis de que son los
factores ambientales y el estilo de vida, mas que las diferencias raciales, los que juegan
un papel importante en el desarrollo de esta enfermedad. El numero de casos de DA se ha
triplicado en Espafia en las tres Ultimas décadas, 10 que constituye un importante problema de
salud publica a nivel global. La incidencia es similar en ambos sexos, afectando ligeramente
mas a las mujeres que a los hombres en un ratio 1,5:1 (7).

Desde el punto de vista geografico, su presencia es mucho mayor en paises industrializados
como Estados Unidos, Europa occidental, Japén o Australia que en regiones con una cultura
agricola marcada como China, Europa del este, Asia central y paises africanos en vias de
desarrollo.

Por otro lado, existen datos de agregacion familiar, de cuyo analisis se desprende que la
prevalencia de DA en nifios con familiares de primer y segundo grado afectados puede
llegar a ser del 39% y del 19% respectivamente (6). Todo ello es indicativo de una marcada
predisposicion genética sobre la que actuan factores ambientales que modulan el desarrollo
de la enfermedad. Por otro lado, la fisiopatologia de la DA es multifactorial y poligénica.

Se ha evidenciado la implicacion de factores genéticos, bioldgicos, inmunolégicos vy
ambientales. La aparicion de DA se ha asociado a mutaciones de dos grupos de genes.
El primer conjunto interviene en la estructura y funcion de la epidermis, como el gen de
la filagrina, variantes del gen de la proteasa y otros genes de diferenciacion epidérmica
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que ocasionan las alteraciones de la barrera epitelial produciendo una inflamacion crénica
de la piel. El segundo grupo de genes son aquellos que codifican para la produccion de
determinadas interleucinas como la IL-4, que se encarga de producir inmunoglobulinas (lg)
de tipo E especificas frente a alérgenos y la IL-5 que activa a los eosindfilos para acudir al
foco de la inflamacion (8).

La DA se caracteriza por una alteracion en la barrera epitelial, una inflamacién cutanea y una
desregulacion inmunoldgica con una frecuente colonizacion de Staphylococcus aureus. Es
habitual la aparicion de la llamada marcha atdpica, con el desarrollo subsecuente de asma,
rinitis y alergia alimentaria.

Las personas que padecen DA presentan un desequilibrio entre las respuestas de las células
inmunes adaptativas, Th1 y Th2 en la dermis. Su etiopatogenia se caracteriza inicialmente
por una predisposicion genética causante de una disfuncion de la barrera epitelial. Esta
alteracion junto con un desequilibrio inmunolégico provoca una respuesta predominante de
las células Th2 y la consiguiente liberacion de interleucinas IL-4, IL-5 e IL-13 con un aumento
en la secrecion de Ig E que originan una alteracion permanente de la dermis. La disfuncion de
la barrera cutanea propicia en este sentido una mayor penetracion de alérgenos provocando
una notable pérdida de agua y una inflamacion incesante de la dermis (Figura 1).

Figura 1.
Etiopatogenia de la dermatitis atopica.

Disfuncion de la
barrera cutanea

Inflamacidn subclinica en piel
lesionada y no lesionada

~~—

Predisposicion genética

Fuente: Martin Mateos (2011) (8)

Es importante mencionar que la Ig E esta incrementada en un 70% u 80 % de estos pacientes,
lo que se correlaciona con la extension e intensidad de la enfermedad. La DA severa se
caracteriza, por tanto, por una mayor extension, duracion e intensidad de las lesiones que en
los adultos se presentan en forma de placas de liguen simple crénico con un grosor de la piel
mayor (9). Aungue muchos de los pacientes estan controlados a través de los tratamientos
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actuales, es importante el desarrollo de nuevos farmacos para el mayor control de las formas
mas graves, ya que actualmente no hay farmacos indicados de uso crénico que permitan un
abordaje de la enfermedad a largo plazo.

Cabe mencionar que la severidad de la DA se correlaciona con el hecho de que el paciente
sufra algun tipo de alergia. De hecho, en los adultos aumenta la sensibilizacion a todo tipo de
alérgenos con respecto a nifos, incluidos a los alimentos, y sobre todo a los microorganismos
y a los alérgenos (3).

Sin embargo, la carga de esta enfermedad en adultos no ha sido bien caracterizada. Los
adultos que padecen DA de moderada a severa presentan una carga de enfermedad
multidimensional que incluye alteraciones en la calidad del suefio y de vida y efectos
psicosociales derivados de su sintomatologia cronica. Esta carga puede no ser detectada a
través de las medidas de resultados clinicos que han sido utilizadas tradicionalmente para
evaluar la gravedad de la DA.

Por tanto, para la DA moderada y severa, existen una serie de necesidades no cubiertas en
relacion con una correcta clasificacion y diagndstico de la misma asi como el desarrollo de
nuevos tratamientos que proporcionen resultados satisfactorios a largo plazo.

1.2. Carga econémica e impacto sanitario de la DA moderada-grave

Tal y como se ha mencionado anteriormente, la DA constituye un importante problema de
salud publica sobre el que los pacientes demandan una mayor atencion por parte de las
autoridades sanitarias. A pesar de gque su incidencia disminuye con la edad, la carga de
enfermedad se asocia con un mayor impacto social y econémico.

La DA se relaciona con un alto consumo de recursos y una elevada carga econémica para
los sistemas de salud, los afectados y sus familias, cuyo impacto es mayor cuanto mas grave
sea. Dicho impacto es complejo de evaluar, pero se asocia a pérdida de horas de suefo,
concentracion en el estudio, perdida de horas de trabajo y, por ende, un impacto econémico
importante.

En este contexto, resulta decisivo, determinar el uso de los recursos y los costes en adultos
segun su gravedad y las comorbilidades asociadas bajo condiciones clinicas reales de las
intervenciones sanitarias.

Asimismo, esta patologia es causante de la denominada marcha atépica que se asocia a
otros procesos, como alergia alimentaria, asma vy rinitis. Ademas, la carga inflamatoria que
tienen que aguantar estos pacientes puede favorecer la aparicion de otras enfermedades.
Se ha observado que los niflos menores de 2 afios de edad con DA tienen un riesgo de 6 a
8 veces mayor de desarrollar asma y otras alergias (10).

Todo ello supone una mayor carga economica relacionada con las intervenciones sanitarias
necesarias para tratar no solo la DA sino las comorbilidades asociadas. La presencia de
comorbilidad y el asma bronquial se han relacionado, de hecho, con un mayor uso de
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recursos y costes sanitarios para el Sistema Nacional de Salud (SNS), situandose este coste
en 4.545 euros anuales por paciente (11).

Del mismo modo, otra de las vertientes econémicas importantes para los pacientes con esta
enfermedad es el elevado coste que tienen los productos para su tratamiento, los cuales
requieren de un uso constante como los emolientes. Ademas, no son reembolsados ni
financiados por el SNS (1).

Esta enfermedad es la causante de una serie de procesos cronicos e irreversibles. Las
consecuencias derivadas de dicha patologia son mayores en los pacientes con DA grave,
cuya calidad de vida se ve completamente alterada con un devastador impacto en su vida
social, laboral y emocional.

Es evidente que la DA tiene un elevado impacto econdmico en los pacientes y familiares.
Sin embargo, la mayoria de los estudios publicados se centran Unicamente en el coste del
tratamiento farmacolégico, por lo que los analisis sobre el uso de recursos y los costes
asociados a este colectivo en nuestro pais son escasos (11). 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, 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 costes no sanitarios. Del total de los costes sanitarios, el 56% se produjo
en Atencion Primaria (AP) y el 20%, en atencién especializada. El mayor componente de los
costes totales lo forma la medicacion concomitante seguida de la pérdida de productividad
laboral, que es notablemente mayor en los casos de DA severa (Figura 2). El impacto
economico 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). Del mismo modo,
la DA grave se asocia a la edad, al sexo femenino y a la presencia de mayor comorbilidad
general (asma, depresion, eventos cardiovasculares, obesidad y tabaco) (11).

También es importante sefalar que el coste medio anual por paciente derivado de la
pérdida de productividad es aproximadamente 7 veces mayor en los pacientes con DA
grave que en aquéllos con DA leve (11). En algunas patologias como la psoriasis, esta 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 severidad de la enfermedad en la productividad e incapacidad laborales
(Work Productivity and Activity Impairment, WPAI, por sus siglas en inglés).

En algunos estudios, un cuestionario de 6 items, WPAI-AD (por sus siglas en inglés), fue
utilizado para evaluar el impacto anteriormente mencionado. La herramienta WPAI-AD
analiza, por tanto, el impacto de la gravedad de la DA sobre la productividad laboral en
adultos. A través de ella, se ha demostrado que tanto la productividad como la incapacidad
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Figura 2.
Distribucion de los principales componentes del coste total por grado de gravedad.

1.500 € - 1.337 €

1.000 € -

500 € -

0€

Leve Moderada Grave

Fuente: Sicras-Mainar (2017) (11).

laborales totales se asocian significativamente con la gravedad de la DA. Esta enfermedad
tiene un impacto negativo en la productividad laboral de los pacientes que tiende a ser
mayor que el de la psoriasis y es aun mayor en pacientes con DA grave (12).

Mas estudios son necesarios para evaluar las consecuencias de la DA grave en términos
de costes indirectos asi como los efectos de los tratamientos sobre la productividad laboral.

Eltratamiento 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. Algunos estudios concluyen que, a pesar de los tratamientos disponibles, existen
necesidades terapéuticas no cubiertas, en particular para los pacientes con las formas mas
graves de DA (13). A laluz de esta situacion, resulta necesario, especialmente en este grupo
de pacientes, un consumo eficiente de los recursos. En este sentido, el reciente desarrollo
de tratamientos bioldgicos, ofrece una serie de mejoras en las respuestas para las formas
graves de la enfermedad.

Actualmente, varias guias sobre dermatitis han incluido la inmunoterapia como un nuevo
enfoque en el tratamiento. El uso de estos nuevos farmacos en los pacientes con dermatitis
moderada o severa disminuye el requerimiento de medicamentos tépicos y sistémicos, cuyo
empleo croénico frecuentemente ocasiona efectos adversos.

La inmunoterapia en el tratamiento de la dermatitis, al igual que en el asma y la rinitis, abarata
el coste a largo plazo significativamente, aproximadamente a partir de los 9 y 12 meses
posteriores (14).
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2. Estandares de calidad en el diagndstico, tratamiento y cuidados
necesarios para el abordaje apropiado de la DA

2.1. Evaluacion, valoracion y diagndstico del paciente

La afectacion cutanea de la DA no tiene unas caracteristicas propias especificas y como
tal no se diferencia de otras dermatitis. No existe en la actualidad un parametro objetivo de
laboratorio y su diagndéstico se basa en la asociacion con una serie de rasgos clinicos. Las
claves diagnosticas dependeran de las manifestaciones cutaneas vy la historia clinica del
paciente.

De forma general, el diagnéstico se caracteriza por los siguientes criterios clinicos: la
presencia de prurito, la recurrencia del mismo y la aparicion de lesiones con una distribucion
caracteristica. Dichas lesiones estan vinculadas a una serie de manifestaciones de
inflamacion cutanea simétricas de mas de seis semanas de evolucion. Su progresion es
crénica 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 (8).

Su manifestacion clinica se caracteriza por la presencia de diversas lesiones de diferente
indole tales como el eczema, el prurito y la liquenificaciéon. Su localizacion varia con la edad
del paciente segun se encuentre en la fase de lactante, la fase infantil o la fase de adolescente/
adulto. En ésta ultima predomina el eczema inflamatorio con zonas de liquenificacion, que
afecta mas frecuentemente a zonas extensoras y flexoras de las extremidades, manos,
hombros, cara y cuello. En la cara, las zonas mas afectadas son, por lo general, la frente y
las mejillas asi como los labios y los parpados (15). Normalmente, el diagndstico de la DA del
adulto es mas sencillo cuando la enfermedad se presenta desde la infancia, ya que se tiene
como base el historial clinico.

Se han definido diferentes criterios diagnésticos aunque no existe mucha informacién acerca
de su validez en los adultos. Los mas utilizados son los criterios diagnésticos de Hanifin
y Rajka (1980) y de Williams (1994). Los criterios mayores y menores de Hanifin y Rajka
son los mas aceptados entre los pediatras y alergélogos infantiles y los mas ampliamente
utilizados en los ensayos clinicos con buena sensibilidad y especificidad. Entre los criterios
mayores se incluyen: prurito, morfologia y distribucion de las lesiones, desarrollo crénico
refractario e historia clinica con antecedentes familiares. A los anteriores, se han de sumar
al menos 3 criterios menores de entre una lista de 21 (Tabla 1). Sin embargo, se consideran
pPOCO practicos en la intervencion clinica habitual ya que contienen numerosos items para su
calculo e inicialmente fueron disefiados para el diagnostico de la DA infantil, por lo que su
precision disminuye en adultos.
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Tabla 1.
Criterios diagndsticos de la dermatitis atdpica.

Debe presentar tres o mas de los siguientes criterios mayores:
1. Prurito

2. Morfologia y distribucion tipicas
3. Dermatitis crénica o crénicamente recurrente
4. Historia familiar o personal de atopia

Mas tres o mas de los siguientes criterios menores:

Xerosis

Ictiosis. Hiperlinealidad palmar. Keratosis pilaris
Reactividad cutanea inmediata en test cutaneos

IgE sérica total elevada

Inicio en edad temprana

Tendencia a infecciones cutaneas. Trastorno en la inmunidad celular
Tendencia a dermatitis inespecifi ca de manos y pies
Eccema del pezodn

9. Queilitis

10. Conjuntivitis recurrentes

11. Pliegues infraorbitarios de Dennie-Morgan

12. Keratocono

13. Catarata subcapsular

14. Ojeras oscuras

15. Palidez facial. Eritema facial

16. Pitiriasis alba

17 Pliegues en region anterior del cuello

18. Picor con la sudoracion

19. Intolerancia a disolventes de las grasas y lana

20. Acentuacion perifolicular

21. Intolerancia a alimentos

22. Curso influenciado por factores ambientales y emocionales
23. Dermografismo blanco y respuesta retardada frente a agentes colinérgicos

—_

© N O AW

Fuente: Martin Mateos (2011) (8) Tomada de Hanifin y Rajka (36)

Destacan también los criterios de diagnodstico del grupo de trabajo de Reino Unido para la
DA con algunas variables introducidas con respecto a los anteriores. En este caso, cambios
en el patron del prurito deben haber sido diagnosticados en los ultimos 12 meses, ademas
de al menos 3 de los siguientes criterios: inicio de la enfermedad por debajo de los 2 afos,
historia de afectacion de pliegues cutaneos, sequedad generalizada de la piel, eczema
visible y otras enfermedades atépicas (16).
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Las manifestaciones clinicas de la DA en adultos son muy variables, lo que dificulta su
diagnostico. En la DA del adulto de novo, es necesario un diagnostico de exclusion como
paso previo al diagndstico definitivo siendo imprescindible considerar otras patologias. En la
mayoria de los casos, es necesario realizar pruebas epicutaneas y casi siempre una biopsia
cutanea para establecer el diagnostico definitivo (3).

Unavezrealizado el diagndstico y antes de iniciar un abordaje terapéutico de estos pacientes,
es necesario establecer un cribado de los mismos y una clasificacién de la patologia de
acuerdo a su severidad (leve, moderada, grave).

La evaluacion precisa del alcance y la gravedad de la DA es esencial para cuantificar tanto
la carga de enfermedad clinica inicial como la eficacia del tratamiento. La extension de
la dermatitis generalmente se determina examinando la piel del paciente para estimar el
porcentaje de afectacion de las areas con lesiones, mientras que la gravedad se determina
clasificando los signos especificos de eczema causantes de la intensidad sintomatica del
prurito. La estimacion de los cambios en estos parametros durante los examenes sucesivos
puede ser subjetiva, inexacta y dificil de estandarizar.

La DA se clasifica de leve a grave segun la extension de la enfermedad, la afectacion de la
actividad diaria, la respuesta a los tratamientos y/o la rapidez y el grado en la que reaparece.

Las herramientas mas utilizadas para establecer el grado de gravedad de la DA en los
ensayos clinicos son las siguientes:

e Investigator’s Global Assessment (IGA)
e Eczema Area and Severity Index (EASI)
e Scoring of Atopic Dermatitis (SCORAD)

El Grupo de Trabajo Europeo de Dermatitis Atépica disefid el denominado SCORAD para
valorar a los pacientes que cumplen los criterios diagndsticos habituales y que, en la
actualidad, es el més utilizado en Europa. En el SCORAD se valora la extension del area
afectada por la dermatitis, la intensidad de las diversas lesiones (eritema, edema/papula,
exudado/costra, excoriacion, liquenificacion, sequedad) y los sintomas subjetivos (prurito
y pérdida de suefio) en una escala analdgica visual. En este indicador, una puntuacion de
mas de 50, es considerada como DA grave (15). En este sentido, el indice PO-SCORAD o
SCORAD orientado por el paciente ha sido validado en Europa en 2011 y proporciona una
idea mas exacta de la evolucion y del estado de los pacientes. Como toda enfermedad que
cursa en brotes, si se hace una valoracion aislada exclusivamente cuando el paciente acude
a consulta se puede infravalorar o sobrevalorar el grado de severidad (17).

Por otro lado, existen publicaciones que hablan del EASI como una puntuacién que consigue
una mejor valoracion y estimacion de la superficie corporal afectada, ya que no incluye
sintomas subjetivos. Sin embargo, se ha establecido que ambas escalas (SCORAD y EASI)

Oficina del Comisionado para la equidad 19



Informe técnico sobre
la situacién actual de la dermatitis atépica grave

son validos, reproducibles y sensibles para la valoracion inicial y la monitorizacion durante el
tratamiento de los pacientes con DA.

El sistema EASI se basa en la intensidad de 4 signos clinicos (eritema, papula, excoriacion y
liquenificacion), cada una valorada en 4 regiones del cuerpo (cabeza-cuello, brazos, tronco
y piernas) con una escala de 0-3 asi como la extension de cada una de estas 4 regiones con
una escala de 0-6. En este escala, una puntuacion de entre 20-50 es considerada como DA
grave y a partir de 50 como muy grave (18).

Tanto SCORAD como EASI, son sistemas de puntuacion compuestos con mdltiples items
que sirven para la valoracion global de la gravedad de la DA por el médico y el paciente asi
como para analizar la respuesta global al tratamiento.

Existen, ademas, una serie de instrumentos comiUnmente conocidos como evaluaciones o
escalas globales tales como la Escala de Evaluacion Global del Investigador (IGA) de cinco
puntos. Esta herramienta es un instrumento de uso sencillo y rapido para evaluar la severidad
de la DA. Aunque pueda parecer menos robusta, esta sujeta a menos intervariabilidad que
otras escalas y suele utilizarse como estandar para validar otras. De hecho, la FDA (Food and
Drug Administration) recomienda el uso de la IGA en los ensayos clinicos para la aprobacion
de nuevos farmacos en DA y psoriasis (19).

Las evaluaciones globales son frecuentemente utilizada en los ensayos clinicos de DA pero
la falta de estandarizacion en cuanto a las definiciones y su implementacion dificultan la
comparacion significativa de los datos entre estudios lo que, a su vez, impide una correcta
toma de de decisiones clinicas.

Sin embargo, estas medidas pueden no reflejar la gravedad de la enfermedad tal como
la perciben los pacientes individuales. Por ello, se ha desarrollado una escala totalmente
derivada del paciente y evaluada por el paciente llamada POEM (Patient-Oriented Eczema
Measure). Se trata de un cuestionario para complementar las escalas puntuadas por el
meédico en la evaluacion de la gravedad de la enfermedad y la respuesta al tratamiento en
pacientes con DA (20).

A laluz de lo anteriormente mencionado, la estandarizacion y validacion de un instrumento de
medida global podria suponer una mejora en el uso y analisis de los resultados de estudios
en DA. Esto permitiria realizar comparaciones sistematicas de la efectividad de diferentes
tratamientos asi como empoderar a los médicos y pacientes con el conocimiento necesario
para la toma de decisiones clinicas en las intervenciones sanitarias.

2.2. Carga clinica e impacto en la vida de los pacientes

El impacto significativo de la DA sobre la salud publica en términos de pérdida de salud de
la poblacién y la discapacidad concomitante que ésta supone ha sido reflejado tanto en el
proyecto publicado en 2010 de la OMS, Global Burden of Skin Disease, como en el validado
por el grupo de Cochrane en 2014 (21,22).
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En estos estudios, la DA se postula como la enfermedad de la piel con el mayor porcentaje de
carga e impacto medido a través del indicador de afios de vida ajustados por discapacidad
(DALY, por sus siglas inglés). Esta patologia aparece particularmente implicada como causa
de la mayor discapacidad a nivel poblacional entre las diferentes enfermedades cutaneas
(5). Sin embargo, para concienciar a las autoridades globales y nacionales acerca de la
necesidad de priorizar la DA en las agendas sanitarias, se requieren estudios mas amplios y
representativos sobre este trastorno.

En este contexto, la DA altera la calidad de vida de los pacientes con DAy la de sus familiares.
El prurito es el sintoma predominante y es el responsable de la mayor parte de la carga
de enfermedad. Ademas, la intensidad, recurrencia e intensidad del prurito y los brotes
aumentan con la gravedad (23). Los pacientes con DA grave manifiestan un mayor nimero
de brotes asi como una mayor persistencia de los mismos en el tiempo. De modo general,
este colectivo presenta un estado de enfermedad exacerbada durante mas de la mitad de
dias del afio (Tabla 2) (24).

Tabla 2.
Frecuencia y duracion de los brotes segun la gravedad.

| DAgave |

Numero de brotes/afio 11,1
Duracion total del brote (dias) 17,3
Numero de dias/afio con brotes 192
Numero de noches con afectacion al suefio durante un brote 14,6
Numero de noches/afio con afectacion de suefio debido a brotes 162
Porcentaje tiempo que afecta al rendimiento colegio/trabajo 15

Numero de dias absentismo escolar/laboral debido brote 53

Fuente: Elaborado a partir de Zuberbier (2006) (24).

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 la DA presenta un
mayor impacto en la calidad de vida que otras condiciones de la piel como la psoriasis. 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 (24).
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El Estudio Internacional de la Vida con DA (ISOLATE, por sus siglas en inglés), es el primer
estudio a gran escala desarrollado para responder a una serie de preguntas acerca del
manejo de la enfermedad (24):

e ,Como afecta la DA actualmente a la vida de los pacientes y sus cuidadores?
e Elimpacto de la DA varia con la edad, el sexo y la gravedad de la enfermedad?

e ;Como manejan su condicién los pacientes y cuidadores y cuanto de bien creen que
su patologia esta controlada?

Los resultados del estudio ISOLATE manifiestan que la DA es una condicion que todavia
tiene un efecto fisico y emocional significativo en pacientes y cuidadores, a pesar de la
disponibilidad de estrategias de tratamiento y fuentes de apoyo al paciente.

De forma similar a la psoriasis, la cual se asocia con una alta carga de enfermedad, los
brotes de DA tienen un elevado impacto sobre el estado de animo vy el suefo, la calidad de
vida relacionada con la salud y mas concretamente, con la salud mental, la productividad
laboral y las actividades cotidianas en relacion con la gravedad de los sintomas (5).

En la poblacion adulta, la frecuencia e intensidad del prurito es superior y presenta mas
diferencias dependiendo de la gravedad de la enfermedad. El picor provoca el rascado del
paciente que, a su vez, provoca una mayor irritacion de la piel haciendo, de este modo, mas
graves las heridas.

En cuanto a la afectacion del suefio, los adultos que padecen DA experimentan un mayor
grado de insomnio, fatiga y somnolencia con un incremento en los niveles de afectacion, 1o
que se correlaciona con el grado de severidad. El nimero de noches con alteraciones del
suefio debido a brotes equivale a 162 noches al afio en este grupo de pacientes (24). El 87%
de los pacientes afirmaron tener a veces o casi siempre dificultad para conciliar el suefio, el
73,5% afirmaron despertarse a veces o casi siempre debido al prurito y el 19,8% afirmaron
tomar somniferos (25).

Del mismo modo, con relacién al impacto en la salud mental, estos pacientes presentan
una mayor prevalencia de depresion, ansiedad, trastorno de conducta, y autismo, sobre
todo en los pacientes afectados por DA grave. Ademas, los adultos son mas propensos a
tener depresion que los individuos que son saludables (23). Diferentes estudios en Europa
han evidenciado que los pacientes que sufren DA presentan importantes comorbilidades
psicoldgicas con un mayor riesgo de sufrir depresion y ansiedad asi como ideas suicidas
(26).

Como se planted en un estudio de 2006, la consecuencia de todo ello es que el 89% de los
pacientes con DA se siente frustrado ante su enfermedad, el 78% irritable por los sintomas y
el 70 % cansado y triste ante el impacto que tiene en su vida. Asimismo, el 81% asegura estar
preocupado por su aspecto fisico al tener una piel imperfecta y, ademas, al 80% le limita el
ocio, al 60 % las actividades sociales y al 37% le hace sentir incobmodo en el trabajo (24).
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Es importante mencionar también, que el aspecto visible de la enfermedad afecta mucho
a la autoestima de los pacientes ya que les estigmatiza. En este contexto, se genera una
situacion de rechazo social que condiciona la vida del afectado ante el reconocimiento de su
enfermedad y la busqueda de apoyo psicoldgico.

Los pacientes con DA suelen valorar su calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) por
debajo de la poblacién general, y sufren un mayor distrés psicoldgico 5. Se ha observado que
la CVRS de los pacientes se ve mas afectada cuanto mayor severidad tengan las lesiones de
DA, aunque de forma independiente del lugar donde se localizan las lesiones (27).

2.3. Necesidades terapéuticas y tratamientos

La DA es una enfermedad relativamente facil de diagnosticar pero dificil de tratar con
resultados optimos. Actualmente, no existe un tratamiento curativo que permita su remision
total. El manejo 6ptimo de la DA es complejo y requiere de un enfoque multiple que abarca
diferentes vertientes (15):

e FEducacion del paciente y su familia

e FEvitar factores exacerbantes

e Reducir la sequedad cutanea

e Control del prurito

e Tratamiento de la inflamacion

e Tratamiento de la infeccion

e Perfil de seguridad éptimo a medio y largo plazo

El tratamiento de la DA depende de la gravedad de la enfermedad. Debe ser personalizado
para cada paciente y debe elegirse en funciéon de la edad, la extension y localizacion de
las lesiones, la persistencia y frecuencia de los brotes asi como la severidad sintomatica.
Esto ultimo condiciona la intensidad y caracteristicas del prurito, 1o que, de manera directa
e indirecta, tiene un efecto sobre la calidad de vida de los pacientes. Para maximizar el
efecto terapéutico y el cumplimiento de las recomendaciones, es importante tener en cuenta
cualquier efecto adverso de los tratamientos disponibles (28).

Las guias terapéuticas que existen actualmente para el control y manejo de la DA establecen
una serie de escalones de tratamiento (figura 3).

Oficina del Comisionado para la equidad 23



Informe técnico sobre
la situacién actual de la dermatitis atépica grave

Figura 3.
Algoritmo de tratamiento del paciente adulto con DA.

Terapia sistematica o fototerapia
+ TCS de potencia media-alta o TCI
+Tratamiento basico

DA
grave

+ TCS de potencia media-alta o TCI DA
G IEIQIERICN LRl leve-grave

+ TCS de potencia baja-media y/o TCI* [l»).\
SAICIEIEIIGN LIl leve-moderado

Tratamiento basico: emolientes
(hidratacion de la piel)

Solo piel seca

TCS: Corticosteroides tépicos; TCI: Inhibidores tépicos de la calcineurina

Fuente: Adaptado de Akdis et al. (29) y la Asociacion de Afectados por la Dermatitis Atépica (AADA) (2).

El tratamiento de la DA tiene los siguientes objetivos (2):
e Disminuir la inflamacion de la piel
e Aliviar el picor
e FEvitar los brotes
e Mantener la barrera cutanea hidratada
e Reducir la colonizacion bacteriana

e Controlar los sintomas que afectan a la calidad de vida del paciente: prurito, rascado,
suefio, salud mental y emocional y actividades cotidianas

La base clinica de la enfermedad es la inflamacion crénica que, a su vez, genera el prurito
y el malestar incesante. Un manejo 6ptimo de la inflamacion permite aliviar la situacion del
paciente.

Debido a la condiciéon de cronicidad que presenta, la eleccion y seguimiento del tratamiento
de la DA debe realizarse con un planteamiento a largo plazo.
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El tratamiento hidratante/emoliente constituye la base del tratamiento inicial e incluye el uso de
emolientes topicos y bafios de agua templada para la hidratacion de la piel y la minimizacion
del prurito asi como para evitar cualquier factor desencadenante. Las estrategias de
hidratacion se basan en tres principios: antideshidratacion, humectacion y reestructuracion
de la pelicula hidrolipidica. Los bafios de cloro se recomiendan en los casos de eczema
con tendencia a la sobreinfeccion (28). Otras estrategias preventivas para evitar los factores
que exacerban la DA se basan en la evitacion de determinados alérgenos alimentarios en la
dieta y aeroalérgenos asi como reducir los niveles de estrés que en adultos juega un papel
determinante.

Por otro lado, para el alivio del prurito, es frecuente el uso de antihistaminicos con el objetivo
de romper el ciclo prurito-rascado condicionado por la liberacion de histamina. Sin embargo,
no hay evidencia suficiente de su eficacia en el tratamiento del prurito. El valor de los
antihistaminicos de primera generacion reside en su efecto sedante al ser administrado por
la noche (15).

Como parte del tratamiento farmacolégico, las terapias topicas antiinflamatorias con
corticoides e inhibidores de la calcineurina constituyen el tratamiento de primera linea. Este
tipo de terapias se utilizan tanto para la inflamacion clinica como para el manejo de los brotes
agudos y las recaidas. La eleccion del tipo de tratamiento corticoideo topico (GCT) depende
de la potencia del mismo, la pauta de dosificacion y la zona afectada. En las formas severas
pueden utilizarse corticoides de alta potencia por periodos cortos (7-10 dias), para luego
continuar con corticoides de mediana potencia. Los efectos secundarios del GCT son casi
nulos si se emplea de forma adecuada.

Sin embargo, uno de los principales efectos secundarios que mas preocupa €s la atrofia
cutanea, que aparece tras una pauta de aplicacion continua superior a 10 dias. La
principal alternativa antiinflamatoria topica no esteroidea son los farmacos inhibidores de la
calcineurina. En los casos de adultos con DA moderada-severa, es comun que las lesiones
estén liguenificadas y haya zonas de piel engrosadas, lo que requiere el uso de medidas
terapéuticas mas agresivas para obtener unas respuestas clinicas 6ptimas. En estos casos,
el uso de tacrolimus es mas efectivo que el pimecrolimus, pero ambos farmacos tienen un
buen perfil de seguridad y pueden aplicarse en zonas sensibles, como la cara o los parpados.
La principal ventaja de este tipo de farmacos es que no generan atrofia cutanea (3).

Cuando se observa la existencia de una sobreinfeccion bacteriana, que generalmente
esta producida por Staphylococcus aureus, pueden utilizarse antibioticos tépicos como el
acido fusidico para estos casos localizados. Una complicacion grave de la DA en forma de
infeccion por herpes simple en la piel (eczema herpeticum), requiere un tipo de tratamiento
antiviral sistémico con aciclovir (15).

En los casos de DA moderada-grave refractaria al tratamiento de primera eleccion, se utilizan
otros tratamiento alternativos tales como la fototerapia o los agentes inmunosupresores
sistémicos. La fototerapia estéa indicada antes de utilizar farmacos mas agresivos como 10s
inmunosupresores sistémicos. Se administra 3 veces a la semana, a dias alternos, durante
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1 0 2 minutos por sesion y durante un maximo de 3 meses. La modalidad de la luz elegida
debe guiarse por varios factores tales como el tipo de piel del paciente o los antecedentes
de cancer de piel. La primera eleccion de fototerapia en el tratamiento es el UVB de banda
estrecha (UVBnb). Este tipo de tratamiento presenta, no obstante, efectos potencialmente
carcinégenos, y es eficaz Unicamente a corto plazo (17).

Los farmacos inmunosupresores sistémicos modifican la respuesta inmunoldgica anémala
que provoca la aparicion de la DA. La tolerabilidad a dichos farmacos es, por lo general,
baja en adultos, y las interacciones farmacoldgicas son importantes en individuos de edad
avanzada polimedicados. En Europa, el inmunosupresor de primera linea es la ciclosporina.
En Espana, la ciclosporina es el unico farmaco con indicacion autorizada y es la primera
eleccion para tratamientos cortos. Los tratamientos de segunda linea son la azatioprina y el
metotrexato, ambos prescritos fuera de indicacion en la DA grave. El uso de estos farmacos
debe estar restringido a los especialistas, ya que presentan efectos secundarios importantes
que requieren controles hematoldgicos, de funcion renal y crecimiento, entre otros.

En aquellos pacientes de edad avanzada, es importante monitorizar mas exhaustivamente
los efectos secundarios (28).

Los agentes inmunosupresores orales soélo se pueden utilizar durante un corto periodo de
tiempo debido a su elevada toxicidad, |0 que obliga a una monitorizacion profunda para el
control de los efectos secundarios.

Por otro lado, existen tratamientos utilizados fuera de indicacion que incluyen micofenolato
mofetil, omalizumab, inmunoglobulinas intravenosas, antifungicos sistémicos, inmunoterapia
0 probidticos (3).

Actualmente, se estan desarrollando una serie de agentes bioldgicos con un menor
grado de toxicidad que 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. Algunos ejemplos son rituximab, que actua evitando la activacion de los
linfocitos B; omalizumab, que se une a la inmunoglublina E libre o dupilumab, que inhibe las
interleucinas IL-4 e IL-13 (13).

Las terapias de primera y segunda linea descritas anteriormente presentan una serie de
limitaciones. En el primer caso, a pesar de que los agentes topicos contribuyan a aliviar
los sintomas, no reducen la inflamacién subyacente para prevenir los brotes de la DA. En
el segundo caso, aparecen una serie de efectos secundarios asociados a una elevada
toxicidad que condicionan la duracion del tratamiento a menos de 12 meses. Dichas
limitaciones provocan la aparicion de resultados subdptimos como una DA no controlada
con la presencia de brotes agudos o la indeseada progresion de la enfermedad.

Estos condicionantes junto con el uso de terapias fuera de indicacion ponen de manifiesto
una serie de necesidades no cubiertas en esta patologia, especialmente para los pacientes
con DA moderada y grave refractaria a otros tratamientos.
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Por tanto, la situacion expuesta alerta sobre la importancia de la investigacion en el desarrollo
de nuevos farmacos con altos niveles de seguridad, que actien eficazmente a largo plazo
sobre la inflamacion crénica.

2.4. Manejo del paciente con DA

La naturaleza cronica y recurrente de la DA dificulta el desarrollo de estrategias de gestion
asistencial y manejo clinico de los pacientes a largo plazo. En este contexto, resulta necesario
la creacion de un procedimiento consensuado de ruta asistencial, como el denominado
“tratamiento proactivo” en lugar del clasico “tratamiento reactivo” (30).

En ausencia de un marcador especifico de laboratorio para la deteccion, el diagndstico
se realiza clinicamente. El diagndstico de un clinico experimentado es superior a todos
los criterios diagndsticos disponibles, pero es necesario disponer de una serie de criterios
estandarizados para la investigacion epidemioldgica, asi como para la aplicacion de criterios
de inclusion en ensayos clinicos.

El manejo de las exacerbaciones agudas en forma de brotes, continda siendo un reto
terapéutico. Esto es debido a que se requiere de un control eficiente inmediato y a corto
plazo de los sintomas, sin comprometer el plan de ruta asistencial. El objetivo es lograr
la estabilizacion a largo plazo y la prevencion de los brotes y de los efectos secundarios,
en la medida de lo posible. La exacerbacion puede, en ocasiones, poner de manifiesto
otros factores desencadenantes tales como otras alergias o infecciones subyacentes. En
consecuencia, las pruebas iniciales de deteccion deben incluir una investigacion detallada
de las circunstancias del brote y un examen dermatolégico exhaustivo que incluya los
ganglios linfaticos, orificios y todos los pliegues de la piel.

Para evaluar la calidad de vida de los pacientes afectados por DA, se utilizan diferentes
cuestionarios especificos de calidad de vida relacionada con la salud, cumplimentados por
los propios afectados. Entre los mas comunmente utilizados, se puede citar al indice de
Calidad de Vida Dermatolégica (DLQI, por sus siglas en inglés), cuestionario especifico para
enfermedades dermatoldgicas en pacientes adultos y los cuestionarios genéricos EQ-5D,
POEM, y SF-36. La puntuacion de todos ellos presenta un rango de entre 0 (minimo impacto
y mejor CVRS) y 30 (méximo impacto y peor CVRS) (27).

Existen, ademas, otras herramientas para evaluar la adherencia y la satisfaccion general
de los pacientes en relacion con el tratamiento que estan siguiendo. Entre ellos, destaca el
test de Morisky-Green como una medida indirecta del cumplimiento de los pacientes con la
prescripcion médica.

Por tanto, se puede concluir, que en términos generales, el grado de impacto en la CVRS
esta directamente relacionado con la gravedad de la enfermedad. De modo que, cuanto mas
grave es la DA que presenta un paciente, mayor es la frecuencia e intensidad del prurito lo
que implica un incremento en las puntuaciones del DLQI (5).
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El abordaje de esta enfermedad requiere de un tratamiento integral del paciente que debe
incluir aspectos biopsicosociales debido a la presencia de causas multifactoriales en su
origen. La gran complejidad del tratamiento terapéutico provoca que muchos resultados
no sean satisfactorios para el paciente, especialmente cuando el abordaje es estrictamente
clinico. Por todo ello, resulta de vital importancia desarrollar y dirigir rutas asistenciales que
incluyan lineas de investigacion cualitativa que contemplen aspectos psicolégicos, sociales
y emocionales (31).

También es importante la educacion dirigida tanto a los profesionales sanitarios como a
los pacientes acerca de esta enfermedad, su condicion cronica, la disponibilidad de
tratamientos y la necesidad de un abordaje integral en el aspecto biopsicosocial. De esta
forma, mediante el uso de un lenguaje comun, se podria garantizar la disminucion de la
variabilidad profesional, el fomento del autocuidado del paciente y su calidad de vida.

La actitud profesional frente a la DA moderada-grave ha de dibujar el futuro escenario para
garantizar la conformidad y la adherencia de los pacientes, ya que, perspectivas dispares
sobre cada caso, provocan una mayor frustracion de los afectados. A la hora de determinar la
severidad clinica, son ambos, los sintomas objetivos como los subjetivos los que contribuyen.
Por esta razén, la carga global de la enfermedad se mide normalmente con una puntuacion
compuesta, evaluando ambos tipos de parametros.

Es por ello, que el establecimiento y seguimiento de un plan estandarizado de manejo y
cuidados al paciente con DA moderada-severa constituiria uno de los pilares fundamentales
para garantizar la calidad de la prestacion sanitaria, disminuyendo la variabilidad profesional
a través de la utilizacion de un lenguaje comun.

Los primeros estudios que pretenden cuantificar los principales retos de esta enfermedad
son anglosajones. Desgraciadamente, existen pocos estudios realizados en Europa en
general y en Espafia y puede que sus resultados no sean utiles en un diferente contex-to
sociocultural. La Federacion Europea de Asociaciones de Pacientes afectados por Alergia
y Enfermedades de las vias respiratorias (EFA, por sus siglas en inglés) ha trabajado en el
desarrollo de un cuestionario para evaluar la carga de esta enfermedad y la calidad de vida
del adulto con DA severa. Su objetivo principal es concienciar sobre la DAy las implicaciones
psicosociales que lleva asociadas (32).

Recientemente, se estan desarrollando una serie de guias clinicas a nivel europeo, como
parte de un proyecto interdisciplinar, que incluye la participacion de médicos de todas las
disciplinas relevantes asi como de los propios pacientes. El objetivo de esta iniciativa se
centra en consensuar una serie de estrategias clinicas para el manejo de los pacientes (33).

La importancia de estos estudios radica en que son la via para llamar la atencién de las
autoridades sanitarias a la hora de movilizar los recursos disponibles. Es por ello, que se debe
insistir en la relevancia del término de calidad de vida para el paciente y en la necesidad de
nuevas lineas de investigacion para el estudio de esta enfermedad.
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Un estudio realizado en Reino Unido, muestra que no existe una priorizacion suficiente de
esta enfermedad por parte de las autoridades sanitarias, lo que supone la aparicion de una
serie de retos asistenciales, entre los que destacan (34):

e Un conocimiento variable de las condiciones de la piel en Atencion Primaria

e Una carencia de guias nacionales o estandares de calidad asistencial que provoca que
los pacientes reciban un tratamiento suboptimo y un retraso en el diagndstico

e Acceso variable al cuidado y ayuda psicolégicas con escasez de unidades de apoyo
psicodermatolégico

A la luz de este estudio, resultaria prioritario establecer unas guias estandarizadas para
unificar y dar seguimiento a un plan de cuidados con el objetivo de garantizar la atenciéon
de calidad al paciente con DA, tanto en el ambito de atencion primaria como especializada.

3. Impacto cuali-cuantitativo de un inadecuado diagnéstico y
tratamiento

Diferentes estudios ponen de manifiesto que la carga de la DA en pacientes adultos y el
impacto negativo en su CVRS es mayor comparado con otras enfermedades crénicas como
la diabetes tipo 2, la psoriasis y la urticaria crénica (23,24,35).

En uno de estos estudios, se compard el impacto cuali-cuantitativo de dos enfermedades
cronicas de la piel, la psoriasis y la DA. En ambos casos, los niveles de afectacion psicologica
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 estos pacientes
presentan puntuaciones iguales o superiores a las puntuaciones medias de pacientes
ambulatorios psiquiatricos con estado de animo depresivo y ansiedad respectivamente. De
este grupo, el 13% reportd puntuaciones iguales o superiores respecto a las de los pacientes
diagnosticados con depresion o ansiedad (35).

Como ya se ha mencionado anteriormente, los adultos con DA severa sufren niveles mas
elevados de ansiedad, depresion y alteracion del suefio comparados con aquellos con
psoriasis, asi como una mayor incapacidad a largo plazo (5). Ademas, el aspecto visible de
la enfermedad afecta mucho a la autoestima ya que les estigmatiza.

Por todos estos motivos, los pacientes con DA grave sufren una serie de crisis motivadas
por diferentes factores que exacerban la enfermedad en forma de brotes. Es por ello, que
seria importante un abordaje multidisciplinar que reuna las actuaciones de especialistas
(dermatdlogos, alergdlogos), atencion primaria, psicologos y trabajadores sociales.

La desatencion de las necesidades biopsicosociales del paciente con DA tiene como
consecuencia la situacion de estancamiento en la que se encuentran muchos de los afectados
y sus familiares, con un incremento de su estado de frustracion, impotencia y soledad, que
no hace mas que potenciar los efectos negativos de su patologia.
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Por otro lado, parece que no existe suficiente conciencia sobre la DA como una enfermedad
de adultos, cuando la DA en adultos es tan grave como la del nifio. De modo general, los
recursos destinados a la DA en este grupo poblacional son menores que hacia la DA en
nifos, ya que en estos Ultimos hay mas tratamientos, recursos y documentacion disponible.
En algunas ocasiones ademas, la DA en adultos permanece invisible sobre todo si los
afectados no acuden al especialista.

Es importante recalcar que la DA también conlleva un coste econdémico en los tratamientos,
ya que muchos de ellos no estan financiados o no lo estan adecuadamente, un aspecto que
también debe ser tenido en cuenta. El mayor malestar entre los pacientes, en relacion al
coste de los cuidados, es la falta de financiacion de las cremas hidratantes y los emolientes,
gue no entran en la Seguridad Social y pueden llegar a ser muy caras. En una entrevista a
pacientes afectados, se calculé que el gasto medio al afio esta en torno a los 1.560 euros
s6lo en cremas hidratantes, aparte de los medicamentos y otros productos para el cuidado
de la piel (36).

Por otra parte, el paciente demanda mas educacion e informacion. Se quiere saber mas
sobre el origen de la enfermedad, las causas, los tratamientos disponibles y sus efectos
secundarios asf como el autocuidado y prevencion. Ademas, el paciente recibe diferentes
diagnosticos y tratamientos a lo largo de su patologia, lo que incrementa su frustracion.

Ante esta situacion, se evidencia la necesidad de una nueva forma de intervenir con el
paciente que le ayude a gestionar su enfermedad a todos los niveles. También se manifiesta
la falta de un mayor seguimiento y se demandan una mayor orientacion, informacion y apoyo
psicoldgico y emocional (36).
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4. Propuesta de mejora para una correcto abordaje clinico de los
pacientes con DA

Desde la Oficina del Comisionado, se ha detectado un inadecuado nivel de concienciacion
social acerca de la DA, especialmente en los casos moderados y graves en adultos, donde
la falta de estudios e informacion, deja a estos pacientes ante una situacion complicada.

En estos casos, la dificultad a la hora de un correcto abordaje clinico, que incluya un adecuado
diagnostico y tratamiento, pone de manifiesto la existencia de una serie de necesidades no
cubiertas, para las que este Comisionado hace las siguientes propuestas:

e Aumentar el grado de concienciacion social de esta patologia en adultos mediante la
generacion de mayor evidencia cientifica acerca de su prevalencia, impacto y costes
socioecondmicos.

e FEstablecer unas guias clinicas armonizadas a nivel nacional para el correcto
diagnostico, manejo y tratamiento de la DA moderada y severa en adultos.

e Crear herramientas estandarizadas de diagnéstico que sean adecuadas para la
practica clinica con el objetivo de evitar el retraso y la falta de deteccion de la DA en
adultos.

e Mejorar la educacion y formacion de los profesionales sanitarios, especialmente de
aquellos que trabajan en Atencion Primaria.

e Definir una ruta asistencial y facilitar una via de atencion con la codificacion y la
financiacion adecuados para que los afectados puedan recibir el tratamiento y la
atencion apropiados a través de cambios en las politicas sanitarias

e Incrementar las plataformas de apoyo psicoldgico a los pacientes.
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