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1. Justificacidon y resumen ejecutivo

La Alopecia Areata (AA) es un tipo de enfermedad dermatoldgica caracterizada por la caida de
pelo en forma de una o multiples placas alopécicas bien delimitadas, o con una pérdida del

pelo difusa o completa®. Se trata del segundo tipo de alopecia mas comuin?3.

En Espafia es una enfermedad poco conocida y visibilizada, tanto a nivel de la profesion
sanitaria como en la sociedad en general, que lleva asociada un estigma social, especialmente
relevante en el caso de las mujeres. Se trata de una patologia que puede impactar de forma
importante en la calidad de vida de los pacientes. Existen algunas morbilidades que pueden
estar relacionadas con la AA, como es el caso de la dermatitis atdpica, la enfermedad tiroidea y
patologia psiquiatrica®, siendo esta ultima una de las mdas comunes. Asimismo, existen
diferencias en la atencidn sanitaria interregional e intrarregional, hecho que resulta en

importantes diferencias en la atencién recibida en funcién del lugar de residencia del paciente.

En este contexto, se considera necesario conocer y entender la situacion actual de la alopecia
areata en Espaina desde diferentes perspectivas e identificar las necesidades y oportunidades
de mejora presentes en el abordaje de esta enfermedad, asi como iniciativas que puedan

impulsarse desde los érganos competentes de la administracidn sanitaria.

Es por ello por lo que se ha desarrollado este Libro Blanco de la Alopecia Areata en Espaia
(2023), como un documento que recoge las particularidades de la enfermedad en términos
epidemioldgicos, de impacto, de manejo actual (diagndstico, tratamiento, seguimiento), la
informacion disponible para los pacientes y para la sociedad en general, asi como las iniciativas
y proyectos de investigacion que se estdn desarrollando en Espaia. Todo ello enfocado desde
una perspectiva multidisciplinar de los principales agentes involucrados, integrando la vision del
paciente e identificando necesidades y oportunidades de mejora a futuro (“Call to action”) en

los diferentes ambitos de la enfermedad.

La metodologia de trabajo se ha basado en tres fases; involucracién y lanzamiento, revisién y
andlisis, y una ultima de elaboraciéon del informe final. Para ello, se ha contado con la
participacién de un grupo de profesionales con amplia experiencia en el campo de la
Dermatologia, Atencion Primaria, Psicologia, Farmacia Hospitalaria y Comunitaria, junto con la
representacion de la Asociacion de Pacientes Alopecia Madrid (Alopecia de la Comunidad de

Madrid).

A continuacidn, se presentan las principales conclusiones de este trabajo en relacion con los

distintos ambitos analizados y las necesidades y oportunidades de mejora identificadas.
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Introduccidn a la Alopecia Areata

La AA es un tipo de alopecia no cicatricial de patogenia inmune y de evolucién variable e
impredecible en cada paciente>®. Afecta al cuero cabelludo en un 90% de los casos, pero puede
aparecer en otras zonas pilosas como las pestafias, cejas, barba, asi como de lesiones en ufias’.
Entre los factores de riesgo mas significativos de la enfermedad encontramos los antecedentes

familiares y la presencia de otras enfermedades inmunolégicas 2.

El patron mas comun de pérdida de pelo consiste en una pequefia zona con pérdida de pelo
redondeada o en parches, normalmente en el cuero cabelludo, que puede evolucionar hacia la

pérdida total del pelo del cuero cabelludo y a la pérdida de la totalidad del pelo corporal®.

Actualmente no existen estudios epidemioldgicos de referencia recientes en el dmbito
nacional, aunque se considera que la incidencia es similar a la reportada en otros paises, siendo
el riesgo vital de padecer la enfermedad, o riesgo de padecer AA a lo largo de la vida, del 2% y

afectando de igual manera a hombres y a mujeres!®?'?, de cualquier raza o edad”*.

En este sentido, los expertos han identificado como perfil mas comun del paciente que acude
a consulta médica con AA en Espafia a una mujer joven en situacién de desarrollo familiar y

laboral, con AA leve-moderada en placas, con elevada carga psicoldgica y emocional.

En este dmbito, urge la necesidad de elaborar estudios epidemioldgicos a nivel nacional, asi

como mejorar el conocimiento por parte de profesionales sanitarios sobre la patologia.
Impacto de la Alopecia Areata

La AA es una patologia que puede impactar de forma importante en la vida de los pacientes.
Entre los factores que motivan este impacto, encontramos las comorbilidades, donde la

4,11,13

afectacion psicoldgica tiene un gran peso , el estigma social, la falta de tratamientos

especificos y eficaces, asi como los efectos adversos asociados a las terapias actuales.

Para reducir el impacto generado por la enfermedad, se propone el impulso de iniciativas para
dar a conocer la enfermedad y reducir el impacto especifico de la AA en la mujer. Ademas, con
el objetivo de conocer y medir el impacto, se plantea la realizacién de estudios que permitan
evaluar la carga y el impacto asociado a la AA desde todas las perspectivas (clinica, social,

laboral, etc.) en las personas que la padecen.
Manejo de la Alopecia Areata

El diagnostico de AA debe valorar la historia clinica del paciente incluyendo los antecedentes

familiares, asi como un examen minucioso del cuero cabelludo, la caray todo el cuerpo, incluidas
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las ufias, y debe realizarse siempre una tricoscopia y una prueba de arrancamiento del cabello

1

complementarias®!!. Habitualmente, en el momento del diagndstico, los pacientes se

encuentran fisicamente bien, pero el aspecto psicoldgico requiere especial atencidn.

Segun los expertos, el objetivo del tratamiento es conseguir una repoblacién cosméticamente
aceptable para el paciente y mantenerla, asi como mejorar su calidad de vida. Actualmente, no
existe un tratamiento curativo para la AA’%. Las terapias actuales tienen como objetivo
inmunosuprimir o inmunomodular la actividad de la enfermedad %> y estdn asociadas a una
serie de efectos adversos que, en ocasiones, pueden llevar a que los pacientes elijan no
tratarse®®. El tratamiento se establece en funcidn de la extensidn del cuero cabelludo afectada,
y consiste en corticoides (locales o sistémicos), minoxidil, y otras terapias inmunosupresoras. En
este sentido, la irrupcién en el panorama terapéutico actual de algunos farmacos como los
inhibidores de la quinasa Janus (iJAK), supone la posibilidad de tratar a los pacientes con AA,

por primera vez, con un fadrmaco indicado especificamente para el tratamiento de la patologia.

En la atenciéon de los pacientes con AA participan diferentes agentes y profesionales,
incluyendo Dermatologia, donde encontramos dermatdlogos generalistas y dermatdlogos
expertos en tricologia, Atencion Primaria (AP), Psicologia, Farmacia Hospitalaria (FH) y Farmacia

Comunitaria (FC).

En general, es necesaria la elaboracidn de guias, protocolos y procedimientos, que incluyan los
criterios de derivacion entre profesionales y permitan proporcionar una atencién adecuada y
uniforme a todos los pacientes. La formacion a los profesionales y la mejora de la comunicacién

entre estos son necesidades que abordar para mejorar la atencién a los pacientes.
Organizacion de la atencion sanitaria de la Alopecia Areata

La AA es una enfermedad desconocida, con prioridad y visibilidad bajas, no representada ni en
las estrategias ni en los planes de salud a nivel autondmico ni nacional. Asimismo, no existen
guias ni protocolos estandarizados para el manejo de la AA, ni existen Unidades de Referencia
(CSUR) de la patologia. Las unidades y consultas monograficas existentes son experiencias

puntuales.

En cuanto a Sociedades Cientificas (SSCC) con interés en la materia, destaca la Academia
Espafnola de Dermatologia y Venereologia (AEDV) y, en concreto, el Grupo Espafol de
Tricologia (GET) de la sociedad. En cuanto a Asociaciones de Pacientes (AAPP) cabe destacar

Alopecia Madrid.

11



En este ambito, dar visibilidad a la AA en el marco de las estrategias y planes de salud existentes
para otras enfermedades inmunomediadas, la promocidon de la creacion de unidades
especializadas en tricologia, asi como la mejora de la comunicacion entre SSCC y AAPP han sido

identificadas como necesidades para la mejora en la organizacidén sanitaria de la AA en Espafia.
Estado de informacion de los pacientes y la sociedad sobre Alopecia Areata

Actualmente no existen fuentes ni recursos consensuados que proporcionen informacién
acerca de la AA. Los expertos consideran que se debe facilitar informacion a los pacientes que
dilucide el caracter crénico de la AA, trate sobre sus causas y tratamientos, asi como sobre
medidas de proteccidn. Esta informacién debe trasladarse desde el momento del diagndstico y

debe adaptarse a la circunstancias y perfil de cada paciente.

Para elaborar documentos informativos para pacientes, los expertos sefalan que deben ser
promovidos e impulsados desde las SSCC relacionadas. Esta informacion debe estar alineada y
ser comun entre todos los profesionales. Los expertos también sostienen que el desarrollo e
implementaciéon de campafias de visibilizacidon y concienciacion al publico general podrian

resultar beneficiosas para mejorar la aceptacion de la enfermedad por parte de los pacientes.
La investigacion e innovacidn en Alopecia Areata en Espaiia

En el ambito de la investigacidn, los iJAK suponen una gran innovacién en el arsenal terapéutico
disponible para el tratamiento de la AA. Para los pacientes, la llegada de los nuevos
medicamentos supone un foco de esperanza y, segun los expertos, va a implicar la mejora de la

calidad asistencial de los pacientes.

Asimismo, los expertos consideran que debe continuar la actividad investigadora en el campo

de la AAy que se deben apoyar vias para la financiacion de los nuevos medicamentos.
Call to action. Necesidades y oportunidades de mejora en el abordaje de la AA en Espaia

Considerando el analisis de la informacion y documentacidon obtenida tras la revision de la
literatura y de las aportaciones de los expertos, se han identificado una serie de necesidades y

oportunidades de mejora en cada uno de los apartados de este Libro Blanco.

Con las necesidades identificadas en los distintos apartados desarrollados la propuesta de
acciones debe estar dirigida a mejorar el abordaje de la AA en Espaiia, algunos de los aspectos
mas relevantes son, entre otros, la estandarizacidn del tratamiento y manejo, la mejora de la
comunicacién entre niveles asistenciales, la informacién al paciente durante la consulta y la

promocién de la investigacion en AA.
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2. Objetivos y metodologia

2.1 Objetivos

El objetivo principal del Libro Blanco de la Alopecia Areata en Espaifia es disponer de un
documento que permita entender la situacion actual de la patologia a nivel nacional,
concienciar sobre la enfermedad y destacar las necesidades y oportunidades de mejora

existentes relacionadas con la patologia.

Para ello, se plantearon una serie de objetivos especificos:

Analizar la carga de la enfermedad: epidemiologia, impacto, etc. tanto para el
sistema sanitario como para los pacientes

Analizar el manejo de la enfermedad (diagndstico, tratamiento, seguimiento, etc.):
flujo de pacientes, profesionales sanitarios implicados, coordinacion entre los
diferentes profesionales y niveles asistenciales, etc.

Analizar la visibilidad y el grado de prioridad que representa la enfermedad en el
seno de la Administracién sanitaria Nacional y Regional, estrategias y recursos
disponibles en las Comunidades Auténomas para el manejo de la enfermedad y sus
problemas asociados.

Identificar el estado de informacién de los pacientes y la sociedad en general con
relacién a la enfermedad, asi como los recursos existentes para tratar la
enfermedad y ayudar a convivir con ella.

Conocer la investigacion que se desarrolla en Espaia en torno a la Alopecia Areata
y los recursos dedicados a la misma.

Identificar necesidades y oportunidades de mejora en el abordaje de la Alopecia
Areata en Espafia.

2.2 Metodologia
Para la elaboracion del Libro Blanco de la Alopecia Areata en Espafia, se ha seguido una
metodologia que se ha desarrollado en tres fases de trabajo: Fase 1 de involucracién y

lanzamiento, Fase 2 de revision y andlisis, y Fase 3 de elaboracién del informe final (Fig. 1).

Desde el comienzo de la Fase 1, se contd con la participacidn de un grupo multidisciplinar de
profesionales con experiencia en Tricologia, Dermatologia, Medicina de Familia y Comunitaria,

Psicologia, Farmacia Hospitalaria y Farmacia Comunitaria, acompafiados por una representante
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de la Asociacién de Pacientes Alopecia Madrid, que conformaron el Comité Asesor del Libro

Blanco.

También se contd con la participacion de dos expertos en gestién hospitalaria, que
constituyeron el Comité de Expertos, quienes aportaron el punto de vista de la administracién

sanitaria.

FASE 1 FASE 2 FASE 3
Involucraciony Revisién y analisis Informe final
lanzamiento
1.1. Involucracién de las 2.1 Recopilacion y ?r;%c',fr:]aebﬁ:,z?gg de!

. s explotacidn de la . .
Sociedades Cientificas y los explotacio conclusiones que incluya
expertos identificados. informacién desde todos los aspectos

fuentes secundarias. definidos en las fases

anteriores.

1.2. Reunidn de lanzamiento 2.2. Entrevistas con el

con el Comité Asesor Comité Asesor, Panel
de Expertos y Pacientes

2.3. Ejecucion del Taller
de trabajo con el
Comité Asesor

Figura 1. Metodologia de trabajo para la consecucion del proyecto.

Fase 1. Involucracion y lanzamiento

Durante la primera Fase, se involucré a los miembros del Comité Asesor (Tabla 1), compuesto
por diferentes profesionales con distintos niveles de experiencia en el manejo de la Alopecia
Areata. Ademas, se contd con la participacion de agentes cuya perspectiva sobre el manejo de
la Alopecia Areata en Espafia, asi como de las necesidades y oportunidades de mejora en su

abordaje, resultaba de interés.
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Tabla 1. Miembros del Comité Asesor

m

Director de la Unidad de Tricologia del Hospital Universitario Ramdn
Sergio Vaié y Cajal, Director de la Unidad de Tricologia de la clinica Grupo Pedro
Jaén y Coordinador del GET de la AEDV.

Jefe de Unidad de Dermatologia en el Complejo Asistencial de

Maria Garcia .
Palencia.

Psicéloga, servicio de Dermatologia en el Hospital de la Santa Creu i

Sandra Ros Sant Pau.

Médico especialista en Medicina Familiar y Comunitaria en el
Servicio Madrilefio de Salud (SERMAS) y Coordinador del grupo de
Dermatologia de la Sociedad Espafiola de Médicos de Atencién
Primaria (SEMERGEN).

David Palacios

Jefe de seccidn. Servicio de Farmacia. Hospital Universitario y
Politécnico La Fe y miembro del Grupo de Trabajo de Enfermedades
Inflamatorias Inmunomediadas (GTEII) de la Sociedad Espafiola de
Farmacia Hospitalaria (SEFH).

Emilio Monte

Farmacéutico. Director de Servicios Técnicos en el Consejo General

Antonio Blanes de Colegios Farmacéuticos (CGCOF).

Presidenta de la Asociacion de Pacientes Alopecia de la Comunidad

Conchi Botillo de Madrid (Alopecia Madrid).

Se llevd a cabo una reunion de lanzamiento con el Comité Asesor, con la finalidad de revisar los
objetivos, alcance, expectativas, metodologia, identificar factores clave de éxito, valorar la
participacién de un Comité de Expertos, seleccionar informacidn, documentacién y bibliografia

relevante, discutir sobre la organizacidn general y otros temas de interés.

Adicionalmente se incorporaron dos personas al Comité de Expertos (Tabla 2) a través de
entrevistas individuales. El objetivo de su participacion fue conocer el punto de vista de gestores

y de la administracidon sobre la situacion de la Alopecia Areata.

Tabla 2. Miembros del Comité de Expertos

I

Gerente del Area Sanitaria de Ourense, Verin y O Barco de
Félix Rubial Valdeorras. Ex-Director General de Asistencia Sanitaria del Servicio

Gallego de Salud (SERGAS)

Especialista en Farmacologia Clinica. Hospital Universitario Puerta

de Hierro. Madrid

Concepcidn Payares
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Fase 2. Revision y andlisis

Durante esta fase se realizd la revisidn y analisis bibliografico de la informaciéon y documentacion

obtenida tanto de fuentes primarias (informes de Sociedades Cientificas y grupos de interés,

guias clinicas, publicaciones cientificas, documentacién publica, etc.) como secundarias

(entrevistas semiestructuradas con el Comité Asesor). La metodologia de esta fase se

fundamento en:

Analisis de la bibliografia recopilada.

Elaboraciéon de guiones de entrevista especificos para cada perfil.

Entrevistas individuales al Comité Asesor del Proyecto, asi como al Comité de Expertos.
Andlisis de lainformacion obtenida sobre los elementos y variables claves definidos para
la caracterizacion de la Alopecia Areata en Espaiia.

Realizacion de un taller telematico con el Comité Asesor del proyecto para revisar y
debatir acerca del analisis realizado y la informacion preliminar obtenida.

Integracion y explotacion de la informacion obtenida, extrayendo conclusiones sobre la
situacion actual, asi como de las principales necesidades y areas de mejora en el

abordaje de la Alopecia Areata en Espafia.

Fase 3. Informe Final

Durante esta fase se elaboré el documento final “Libro Blanco de la Alopecia Areata en Espafia”,

segln la estructura definida en la fase 1y los resultados obtenidos en la fase 2. La metodologia

empleada fue la siguiente:

Extraccion de conclusiones acerca de los objetivos especificos del proyecto, a partir de
la informacion obtenida en las fases anteriores.

Redaccién del informe final incluyendo la perspectiva del sistema sanitario, los
profesionales sanitarios implicados y de los pacientes.

Revision individual por los miembros del Comité Asesor.

Reunidn de validacidon con el Comité Asesor.
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3. Introduccién a la Alopecia Areata
3.1 Caracterizacion de la patologia

La Alopecia Areata (AA) es un tipo de alopecia no cicatricial de patogenia inmune y de evolucién
variable e impredecible en cada paciente>®. Afecta al cuero cabelludo en un 90%, pero puede
aparecer en otras zonas pilosas como las pestafias, cejas, barba, asi como de lesiones en ufias’.
La AA puede aparecer en forma de una o multiples placas alopécicas bien delimitadas, o con una
pérdida del pelo difusa o completa®. Para determinar la severidad de la enfermedad, se emplea
la herramienta SALT (Severity of Alopecia Tool)'!, que permite clasificar la AA en funcién de la

superficie del cuero cabelludo afectada:

Tabla 3. Clasificacidn de la AA por gravedads.

e Leve: SALT<20 (afectacidn del 20% del cuero cabelludo).
e Moderado: SALT=20-50 (del 20 al 50% del cuero cabelludo afectado).

e Grave o severo: SALT>50 (mds del 50% del cuero cabelludo afectado).

La etiologia de la AA alin no se conoce por completo, aunque se cree que la pérdida del privilegio
inmunitario en el foliculo piloso podria provocar un dafio autoinmune que finalmente seria el
responsable de la AAY™ | Mds concretamente, se cree que las células T CD8+ participan en la
liberacion de interferén-gamma, que conduce a la alteraciéon de la tolerancia inmunitaria de los

foliculos pilosos y a la posterior exposicidn de autoantigenos 7%,

3.2 Factores de riesgo

Como se ha mencionado en el apartado anterior, la AA es una enfermedad de origen
inmunolégico. Entre los factores de riesgo mas significativos de la enfermedad encontramos los
antecedentes familiares y la presencia de otras enfermedades inmunolégicas. Su incidencia
familiar varia entre el 10% y el 20% de los casos’® y el 30% de los casos de AA pueden asociarse

a alguna otra enfermedad autoinmune”®*1,

Principales factores de riesgo de la AA:
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Tabla 4. Factores que aumentan el riesgo de desarrollar AA20

1. Factores que se considera que aumentan el riesgo de desarrollar AA2%2L;
e Antecedentes familiares de AA.
e Antecedentes familiares de enfermedades inmunomediadas.
e Genotipo (HLA-B14)%,
e Antecedentes personales de enfermedad inmunoldgica como tiroiditis, vitiligo o

dermatitis atdpica.

Tabla 5. Factores que influyen en la historia natural y el prondstico de la AA2°
2. Factores que se considera que influyen en la historia natural y el pronéstico de la AA:
e Genotipo (HLA-B14)%.

e Antecedentes personales de enfermedades inmunomediadas.

Tabla 6. Factores que actian como desencadenantes de la enfermedad inicial y de la/s recaida/s episédica/s2012

3. Factores que se consideran desencadenantes de la enfermedad inicial y de la/s
recaida/s episédica/s 2%
e Genotipo con desencadenante externo (HLA-B14)%,
e Acontecimiento vital traumatico.

e Estrésagudo.

Segun los expertos, el estrés psicolégico puede ser un factor desencadenante de la AA%. Un
estudio indicé que al menos el 23% de los pacientes experimentaron un acontecimiento o crisis
emocional antes de la aparicién de la enfermedad?*. No obstante, el estrés no es la causa de la
enfermedad ya que se trata de una enfermedad inmunomediada y éste por si solo no puede
explicar toda la patogénesis de la AA. En algunos casos, la enfermedad afecta a recién nacidos
y los lactantes, los cuales no son una poblacion caracterizada por altos niveles de estrés.
Adicionalmente, se cree que otros factores, como las infecciones, las toxinas e incluso la
alimentacién, pueden estar asociados a procesos de desregulacion autoinmunitaria, por lo que
se han propuesto como posibles desencadenantes de la enfermedad, si bien no todos los casos

han sido validados *°.

Aunque existe cierta controversia, la carencia de hierro y el embarazo no se considera que
aumenten el riesgo de desarrollar AAY, asi como la carencia de hierro y la vacunacién no se

consideran factores que influyan en la historia natural y el prondstico de la AA%°,
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3.3

Manifestaciones y sintomatologia

La caracteristica principal de la AA es la pérdida de pelo. El patrén mas comun es una pequefia

zona con pérdida de pelo redondeada o en parches, normalmente en el cuero cabelludo, que

puede evolucionar hacia la pérdida total del pelo del cuero cabelludo y a la pérdida de la

totalidad del pelo corporal®. La piel afectada puede estar ligeramente enrojecida, pero por lo

demds suele presentar un aspecto normal®®. Esta pérdida puede producirse de diferentes

maneras y, en funcién de la extensién y localizacién de la pérdida de pelo se diferencian

diferentes tipos de AA, representados en la siguiente tabla:

Tabla 7. Variantes clinicas de la AA con sus manifestaciones caracteristicas!

Variantes clinicas de la AA

Alopecia Areata en parches (llustracion 4)

Alopecia total (AT)

Alopecia universal (AU) (llustracién 1)

Alopecia Ofiasis (AO) (llustracién 3)

AA de Ofiasis inversa (Sisaifo)

AA difusa o incdégnita (llustracion 2)

Alopecia barbae

Afectacién ungueal en AA
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Presentacion

Parches Unicos o multiples bien delimitados
de caida del pelo del cuero cabelludo.
Pérdida total del pelo del cuero cabelludo.
Pérdida total del vello facial, corporal y del
pelo del cuero cabelludo.

Caida del pelo en la zona occipital y temporal
del cuero cabelludo.

Pérdida de pelo en el area central, sin
afectacién en zonas laterales y posteriores
del cuero cabelludo.

Caida difusa del cabello y reduccién de la
densidad capilar.

Pérdida de pelo discreta circular o en parches
en el bigote o la barba, a menudo a lo largo
de la linea de la mandibula, rara vez
debilitamiento difuso.

Ufias dafadas, traquioniquia, lUnula roja,
onicomadesis,

estrias longitudinales,

onicoélisis y onicorrexis.



llustracion 1. AA universal. Mujer de 38 afios. Cortesia Dr. Sergio
Vafio.

llustracion 2. AA multifocal-difusa. Mujer de 36 afios. Cortesia Dr. Sergio
Vané.

llustracion 3. AA ofidsica. Mujer de 29 afios. Cortesia Dr. Sergio Vano.

llustracion 4. AA de placa unica. Mujer de 25 afios. Cortesia Dr. Sergio Vafid.

Los signos que indican la actividad de la enfermedad, identificables mediante una
dermatoscopia del cuero cabelludo son: pelos en signo de exclamacién, puntos negros, prueba

del “tirén” de pelo positiva y efluvio andgeno, entre otros®.

Existen algunas morbilidades que pueden estar relacionadas con la AA, como es el caso de la

dermatitis atdpica, enfermedad tiroidea y patologia psiquiatrica®.

La afectacion psicoldgica es una de las comorbilidades mds comunes en la AA. Multitud de
estudios han demostrado dicha relacién, que se manifiesta especialmente en forma de
ansiedad?®, estrés® y déficits sociales y funcionales*'*?’, La AA también se ha relacionado con la

presencia de depresion®, una enfermedad que se caracteriza por estado de dnimo deprimido
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(tristeza, irritabilidad, sensacién de vacio) o una pérdida del disfrute o del interés en la

realizacion de actividades?>3°. En algunos casos, esta afectacién psiquidtrica puede

acompafarse de ideacidn suicida, intento autolitico e incluso suicidio3%2,

3.4 Epidemiologia de la enfermedad

La AA es el segundo tipo de alopecia mas comun?3. El riesgo vital de padecer la enfermedad, o
riesgo de padecer AA a lo largo de la vida, es del 2% y afecta de igual manera a hombres y a
mujeresi®?2 La AA también puede afectar a pacientes de cualquier raza, género o edad”!
observandose dos picos de incidencia; el primero en la infancia/juventud y el segundo en la edad

adulta a los 30/40 afios*.

Se estima que la prevalencia de AA es mayor en nifios y adolescentes que en adultos?.
Aproximadamente el 20% de los casos son nifios?* y se calcula que el 40% de los pacientes
experimentaran su primera manifestacion de AA antes de los 20 afos, asi como entre el 83-88
% debutara antes de los 40 afios!"?*33, Dificilmente la AA se presentard en pacientes mayores

de 60 afios®.

En la actualidad, no existen estudios epidemioldgicos de referencia recientes en el ambito
nacional, aunque un estudio concluye que la prevalencia e incidencia de la AA en Espafia es

similar a la reportada en estudios de otros paises®.

3.5 Perfil de paciente tipo con Alopecia Areata

Como se ha mencionado, la AA afecta a hombres y mujeres por igual, asi como afecta a pacientes
de todas las edades. No obstante, seguin el Comité de Expertos, el perfil habitual de un paciente

con AA que acude a consulta médica es el siguiente:

llustracion 5. Definicion del paciente tipo con AA que acude a consulta en Espaiia. Elaboracion propia.

Mujer joven (18 — 30 afios)
AA leve-moderada en placas

Inquieta, alto nivel de estrés, con elevada carga
psicolégica y emocional

' D=

e

Gran impacto en calidad de vida

En pleno desarrollo familiar

3

En circunstancia de alta productividad laboral
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Por otro lado, los expertos consideran adecuado destacar otros perfiles relevantes que se deben

tener en cuenta por sus particularidades:

e Pacientes pediatricos.

e Pacientes con comorbilidades asociadas.
e Hombres jovenes.

e Pacientes con menores recursos.

e Mujeres embarazadas.
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4. Impacto de la Alopecia Areata

La AA es una patologia que puede impactar de forma importante la vida de los pacientes. Entre

los principales factores que motivan este impacto, los expertos sefialan:

Las comorbilidades asociadas a los pacientes con AA, como las enfermedades
sistémicas sefialadas y, en especial las psiquiatricas, infringen un impacto

significativo en la calidad de vida del paciente®!+13,

El estigma social asociado a la AA, especialmente relevante en el caso de las

mujeres, dificulta la aceptacion de la enfermedad por los propios pacientes.

La falta de tratamientos especificos y eficaces, asi como de alternativas para el

manejo de la AA produce en los pacientes sensacion de desanimo y abandono.

Los tratamientos actuales estdn sujetos a una gran cantidad de efectos
adversos asociados a su uso, que, en ocasiones, acaban produciendo en los
pacientes miedo a la toma de la medicacién y falta de adherencia,

comprometiendo su efectividad.

Segun los expertos, el mayor impacto que soportan los pacientes con AA es el psicolégico, que

conduce a afectacidn social y laboral*®%’. En este sentido, cabe resaltar que:

e La ruta asistencial es sinuosa y larga para los pacientes. El tiempo transcurrido desde
el inicio de los sintomas hasta el diagndstico junto con el propio diagndstico,
exacerbados por la demora en la atencidén, representan los momentos de mayor
dificultad para los pacientes.

e La efectividad del tratamiento esta directamente relacionada con el bienestar
emocional de los pacientes. Aquellas situaciones en las que un tratamiento no resulta
efectivo o cuando se producen recaidas representan momentos muy duros para los
pacientes.

e El estrés puede suponer un factor de empeoramiento o facilitador de la aparicién de la

d>?*38 pero nunca es la causa de la misma. Un correcto manejo del estrés

enfermeda
puede mejorar la calidad de vida y emocional, aunque no mejore directamente la
enfermedad.

e Finalmente, los expertos sostienen que la AA tiene un impacto mayor en las mujeres
debido a la mayor aceptacidn social de la alopecia masculina frente a la alopecia

femenina
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41 Claves

O La alopecia areata es el segundo tipo de alopecia mas comun vy, por lo general, es una

enfermedad poco conocida por la sociedad.

0 La alopecia areata tiene un alto impacto para el paciente, tanto en la calidad de vida,
como a nivel laboral, social, familiar, y es habitual que se produzcan problemas

psicoldgicos o psiquiatricos como ansiedad o la depresidn.

U Esta enfermedad, tiene un impacto particularmente negativo en mujeres jévenes, si
bien, deben considerarse la repercusion de la alopecia areata en otros perfiles

vulnerables.
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5. Manejo de la Alopecia Areata
5.1 Diagndstico

La evaluacidén de un paciente con AA debe incluir la historia clinica del paciente incluyendo los
antecedentes familiares, asi como un examen minucioso del cuero cabelludo, la cara y todo el
cuerpo, incluidas las ufias. Esto debe complementarse siempre con una tricoscopia y una prueba

de arrancamiento del cabello®'?.

El diagndstico diferencial de la AA frente a otros tipos de alopecia se puede hacer por inspeccion
visual (a ojo desnudo) y/o mediante tricoscopia’!!. La valoracién de la actividad y la gravedad
de la enfermedad en la primera consulta, mediante la historia clinica y tricoscopia’ puede
aportar informacion relevante para el prondstico de la enfermedad y su tratamiento!®. La
tricoscopia es la dermatoscopia del cuero cabelludo. Es una técnica util, simple, no invasiva y de
rapido aprendizaje®* que reduce la necesidad de realizar procedimientos invasivos, como la
biopsia. Su uso en la consulta dermatoldgica puede mejorar el diagndstico de la AA, evaluar la
actividad inflamatoria del proceso, identificar signos de gravedad, valorar el control terapéutico
e identificar factores prondsticos de la AA. Se considera una técnica complementaria

indispensable en una consulta de tricologia’.

Entre los hallazgos tricoscdopicos en la AA, podemos encontrar: puntos amarillos, puntos negros,
pelos en signo de exclamacidn, pelos afilados o pelos cénicos, pelos acodados, pelos rotos, pelos
vellosos, pelos en recrecimiento (pelos en posicién vertical), pelos en cola de cerdo o circulares

o constricciones de Pohl-Pinkus, entre otros®”%.

llustracién 6. Puntos amarillos (imagen izquierda) y puntos negros (imagen derecha).

®Cuando los hallazgos clinicos no permiten un diagndstico definitivo, se deben realizar
investigaciones adicionales, como una biopsia del cuero cabelludo, un cultivo de hongos, o

serologia para descartar otras enfermedades autoinmunes o infecciosas®*%,
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Los programas de deteccion precoz para facilitar el diagndstico y tratamiento temprano de la
enfermedad no resultan adecuados desde el punto de vista clinico en la AA ya que, tal y como
sefialan los expertos, el empeoramiento del prondstico de la enfermedad se da a partir de los 8
afios desde el comienzo de la misma, por lo que dichos programas no tendrian la misma utilidad
que en otras enfermedades en las que el tratamiento temprano es vital. No obstante, desde el

punto de vista psicoldgico estos programas si podrian resultar beneficiosos.

Una apreciacion que realizé el Comité de Expertos es que, en el momento del diagnéstico, el
paciente, a excepcidn de la presencia de placas alopécicas, se encuentra fisicamente bien. La

afectacion psicologica del paciente es uno de los aspectos que requiere especial atencion.

5.2 Tratamiento

Actualmente, no existe un tratamiento curativo para la AA”** y las terapias actuales tienen
como objetivo inmunosuprimir o inmunomodular la actividad de la enfermedad, con respuestas
generalmente insatisfactorias y altas tasas de recaida, especialmente en los casos mas
graves't >, Ademas, los tratamientos que se emplean estdn asociados a una serie de efectos

adversos que, en ocasiones, pueden llevar a que los pacientes elijan no tratarse®.

Segun los expertos, el objetivo del tratamiento es conseguir una repoblaciéon cosméticamente
aceptable para el paciente (recuperar el 80% o mas del pelo del cuero cabelludo) y mantener

esa repoblacion, asi como mejorar la calidad de vida del paciente.

Algunos factores como la edad del paciente, la duracién de la enfermedad y su extension pueden

influir en la eleccidn y el uso del tratamiento en AA®.

Previo a la valoracion de los tratamientos farmacoldgicos, se ha de discutir con el paciente sobre
el caracter no curativo de las terapias disponibles, la posibilidad de curacidon espontanea y del
empleo de soluciones cosméticas® para poder valorar todas las opciones en el marco de la toma

de decisiones compartidas.

Entre las terapias que se emplean actualmente, en funcion de la edad del paciente,

encontramos:

llustracion 7. Lineas de tratamiento propuestas por el Comité de Expertos para el paciente pedidtrico con AA.
Paciente pediatrico®:
= Paciente < 5 afios. Corticoides tépicos de alta potencia.
= Entre 5 y 15 afios. Valorar afiadir pulsos orales de dexametasona frente a

inmunoterapia de contacto (difenciprona).
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llustracion 8. Lineas de tratamiento propuestas por el Comité de Expertos para el paciente adulto con AA.

Paciente adolescente y adulto®:

= Formas localizadas (extension<20%). Triamcinolona intralesional (8mg/ml) +
corticoides tdpicos.

= Formas extensas (extension>20%, ofiasis, AT, AU). Pulsos orales de dexametasona
(0,1mg/kg/dia, 2 dias/semana, 8-12 meses) vs. iJAK. En el momento de
interrupcién del tratamiento anterior, valorar mantenimiento con triamcinolona
intralesional (8mg/ml) £ minoxidil oral £ inmunoterapia (difenciprona) * iJAK.

= Casos refractarios. Valorar inmunosupresores (ciclosporina, azatioprina,

metotrexato) vs. fototerapia vs. iJAK.

Los expertos indican que el tratamiento de la AA es muy individualizado y depende del impacto
de la enfermedad en cada paciente. Esto genera gran variabilidad en los tratamientos
proporcionados entre las distintas unidades e incluso entre distintos médicos, ya sea por el
conocimiento, el interés o por la disponibilidad de farmacos en los distintos centros. Un aspecto
de elevada importancia en este sentido es la formacién e informacién sobre los farmacos
disponibles y sus efectos adversos a los profesionales implicados ya que garantiza una atencién

basada en evidencia.

Como se ha definido en apartados anteriores del Libro Blanco, los aspectos psicosociales tienen
un papel destacado tanto en la génesis como en el curso posterior de la AA y resultan
fundamentales en el abordaje terapéutico del paciente, precisando de una colaboracién
conjunta entre el dermatélogo y el psicélogo/psiquiatral. El tratamiento psicoldgico o
psiquiatrico puede ser necesario para ofrecer un adecuado tratamiento de la AA ya que algunos
pacientes presentan sintomas asociados de ansiedad o depresidn; los pacientes con diagndstico
clinico de depresién merecen especial atencién debido a la posibilidad de ideacién suicida
asociada a este diagndstico. En este sentido, los expertos afirman que, en Espania, el tratamiento
psicoldgico es practicamente inexistente, y los centros que lo proporcionan de forma

estandarizada son pioneros.

5.3  Agentes implicados

En el manejo y abordaje de la AA participan diferentes agentes y profesionales del sector

sanitario. Entre ellos, segun las consideraciones de los expertos, se encuentran:
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Atencion Primaria : participa en el diagndstico e iniciacién del tratamiento. De manera
general, suele manejar pacientes con AA leves a moderadas, derivando a dermatologia
aquellos pacientes con dudas diagndsticas, dificultad terapéutica, refractariedad o
progresion a formas mas graves de la patologia. En AP se trata y se hace seguimiento de
aquellos casos leves respondedores al tratamiento primario y de algunos casos leves-
moderados.

Dermatologia: es el especialista encargado de realizar el diagndstico definitivo de AA 'y
es quien instaura el tratamiento y hace seguimiento de la enfermedad en lineas
generales. Se encarga del manejo de todos los pacientes con AA, de leve a grave,
incluyendo aquellos derivados desde AP o pacientes en seguimiento previo en la
consulta de dermatologia por otra causa. Podemos encontrar dos grados de
especializacion:

o Dermatdlogo generalista: aquel dermatdlogo que maneja todo tipo de
afecciones dermatoldgicas sin discriminaciéon de ningun tipo. Es el principal
especialista implicado en el manejo de la AA en la mayoria de los centros.

o Dermatodlogo experto en tricologia: se trata de aquel dermatélogo experto en
tricologia y en el tratamiento de las enfermedades y anomalias del cabello.
Actualmente, el nUmero de dermatdlogos expertos en tricologia es reducido,
suponiendo esto una carencia en la equidad en el manejo de la enfermedad. La
mayoria de estos especialistas trabajan en centros privados y/o en hospitales
con unidades especializadas o consultas monograficas en tricologia siendo
experiencias pioneras en la materia. En estas unidades y consultas existentes,
suelen tratar a aquellos pacientes de mayor gravedad, aunque las listas de
espera para acceder a ellas son muy largas. Ademas, no estan distribuidas ni
desarrolladas de forma homogénea en todo el territorio, por lo que la distancia
también puede ser una barrera adicional.

Psicologia y Psiquiatria: debido a la carga emocional y a las complicaciones psicoldgicas
que acompanfan al diagndstico de AA, estos profesionales resultan indispensables para
realizar un adecuado manejo de la enfermedad. Actualmente, en general, los pacientes
con AA no reciben la atencién psicolégica requerida. Esta carencia se debe, en la mayoria
de los casos, a la falta de recursos y a la falta de personal experto en el area de salud
mental.

Farmacia Hospitalaria: se encarga de la validacidn de la prescripcidon y dispensacion de

farmacos de dispensacion hospitalaria, por lo que hasta ahora su participacidn ha sido
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reducida. Debido a la irrupcién en el panorama terapéutico de nuevos farmacos de
dispensacién hospitalaria para el tratamiento de las formas graves de AA, la FH puede
tener una importante participacién en la educacidn, formacién y seguimiento de este
tipo de terapias y pacientes. Concretamente, la FH es un actor clave para mejorar la
adherencia y cumplimiento terapéutico de los pacientes.

e Farmacia Comunitaria: se encarga de la dispensacidon de medicacién, asi como de la
indicacion de productos para el pelo. En este contexto, |la FC tiene un papel claro en la
deteccion temprana y derivaciéon de los pacientes a AP. Asimismo es una fuente de
informacidn relevante para los pacientes al ser punto sanitario mas accesible para la
poblacién.

e Otros profesionales: en caso de pacientes pediatricos se puede solicitar el apoyo de un
pediatra. En caso de pacientes con determinadas comorbilidades se puede solicitar el
apoyo de un internista u otros especialistas y, en algunos servicios de dermatologia, se

cuenta con la colaboracion de enfermeria.

5.4 Ruta del paciente

De manera habitual, segun los expertos, se diferencian dos tipos de pacientes:

e El paciente sin historia previa en dermatologia, o de novo, que comienza con caida de
cabello, inicia el recorrido asistencial en AP, donde se realiza el primer contacto,
diagndstico y tratamiento. En caso de complejidad diagndstica o terapéutica, es
necesaria la derivacion a un nivel asistencial mas especializado, que es la consulta de
dermatologia.

e El paciente que acude con anterioridad a la consulta de dermatologia debido a otras
patologias previas y debuta con alopecia y, por lo tanto, acude directamente al

dermatélogo.

33



llustracion 9. Recorrido del paciente con AA. Elaboracidn propia.

Diagndstico Tratamiento y seguimiento
—b[ Atencién Primaria Casos leves a —>[ Atencién Primaria ]
Paciente con T moderados W
alopecia de
novo 11 (|
Casos moderados Casos moderados
a graves a graves
11 11
\A \ A

Paciente en —v[ Dermatdlogo generalista ]

.. T T
seguimiento

previo con I |

dermatologia* I Confirmacion !

| diagndstica |

*Paciente  que  visita ol I I
dermatdlogo por otra patologia 1 T

v que debuta con alopecia. * *

[ Dermatdlogo tricélogo (siempre y cuando esté disponible) ]

[ Farmacia Hospitalaria f]

[ Psicologia / Psiquiatria @
[ Farmacia Comunitaria E]

En paciente pedidtrico, pueden intervenir los especialistas en pediatria.

En el caso del manejo de determinadas comorbilidades, se puede solicitar la colaboracion de especialistas en medicina interna.

Los expertos determinaron que existe un retraso en el diagndstico de la AA principalmente
debido a la demora en la citacion de las consultas en dermatologia, ya que no se dispone de

recursos suficientes para dar respuesta a la demanda actual.

Entre algunas soluciones, los expertos sefialan que la indicacidon de pruebas complementarias
previas a la derivacion al dermatélogo como, por ejemplo, analitica basica y determinacion de
hormonas tiroideas, reducen el nimero de consultas con el especialista y liberan presion
asistencial. No obstante, es necesario alcanzar un consenso sobre las pruebas complementarias

a realizar para la consecucion de este objetivo.

Un aspecto que contribuye a la demora en la atencién de los pacientes es la falta de
protocolizacidn en la coordinacion y la falta de comunicacion entre los distintos profesionales

gue intervienen en el manejo de la patologia.

Una posible solucion a esta problematica es la constitucién de comités multidisciplinares, ya
gue generan un espacio de debate y comunicacién en el marco de determinadas patologias o

areas terapéuticas, y permiten la toma de decision justificada y consensuada. Ademas, segun el
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Comité de Expertos, son dérganos transparentes que generan confianza y, por lo tanto,

favorecen el acceso a los medicamentos de ambito hospitalario.

Otra de las carencias sefaladas por los expertos es la falta de definicion de criterios de
derivacion al especialista estandarizados y comunes, que favorezcan la correcta y eficiente

transicion y derivacién de los pacientes entre los distintos profesionales sanitarios implicados.

Esta situacidn, lleva a que los pacientes sufran largas listas de espera y deambulen por el
sistema sanitario, produciendo, en ocasiones, cierto sentimiento de abandono generado por la

incertidumbre y la incomprension.

Una posible solucién en este sentido es la tele-dermatologia, que ya ha demostrado ser un
recurso valioso en otras patologias y cuya aplicacién en el ambito de la AA puede resultar

beneficioso para determinados pacientes y profesionales sanitarios.

Por otro lado, los expertos remarcan la importancia de impulsar iniciativas para la mejora de la
comunicacion entre los profesionales farmacéuticos (FC y FH), para una mejor atencién

farmacéutica a los pacientes.

5.5 Claves

U El manejo y abordaje de la AA debe ser realizado desde un punto de vista

multidisciplinar.

O En los hospitales, los comités multidisciplinares pueden generar un espacio de debate

adecuado para la evaluacion y la toma de decision.

U No existe ningin documento de consenso o guia a nivel nacional en el cual se describa

el diagndstico y el tratamiento éptimo de los pacientes con AA.

O Informar correctamente al paciente en el diagnéstico y durante el tratamiento
aumenta el empoderamiento de los pacientes, asi como favorece la adherencia a los

tratamientos, mejorando los resultados en salud.

O El tratamiento psicolégico que se proporciona a estos pacientes es limitado en todos
los niveles asistenciales del sistema sanitario publico y es uno de los principales aspectos

demandados por los pacientes con AA.
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6. Organizacion de la atencidn sanitaria de la Alopecia Areata en Espafia

6.1  Visibilidad y organizacién de la atencidn

En la organizacién de la AA en Espaia, podemos diferenciar dos niveles principales:

e El ambito de la sanidad, donde involucramos a todos los integrantes del Sistema
Nacional de Salud (SNS): profesionales sanitarios, administracion, gestién, etc.
e La sociedad en general, que corresponde a pacientes, y resto de poblacién no

involucradas en el primer grupo.

Desde el punto de vista del SNS, los expertos consideran que la AA es una enfermedad
desconocida, con prioridad y visibilidad bajas. No esta representada ni en las estrategias ni en
los planes de salud a nivel autondmico ni nacional. No existen guias ni protocolos

estandarizados para el manejo de la AA, ni existen CSUR de la patologia.

Existen algunas unidades especializadas en tricologia, pero no son unidades oficialmente
reconocidas ni coordinadas a nivel de la administracién sanitaria publica. Los expertos
consideran que el nimero de estas unidades especializadas es insuficiente y que su distribucion
no es adecuada o homogénea en todo el territorio nacional. Las unidades identificadas son
pioneras y, normalmente, su existencia se conoce por el propio interés de los profesionales

individuales.

A continuacion, se indica el mapa de los centros que disponen de unidad de tricologia, consulta
monografica de tricologia o las dos, identificados a través del GET de la AEDV y por los expertos

participantes en el proyecto presentes en Espafia:
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llustracion 10. Mapa de unidades y consultas monogrdficas de tricologia en Esparfia. Fuente: Elaboracidn propia a
partir de los datos proporcionados por el GET de la AEDV y el Comité de Expertos.

* Clinica Imema (Madrid)

* |Instituto Médico Ricart * Hospital Universitario Vall

d’Hebron (Barcelona)

(Madrid) N -
* Hospital Universitario La Paz* * Hospital Clinic de Barcelona
(Madrid) * Hospital Universitari Sagrat Cor

(Barcelona)
* Hospital de la Santa Creu i Sant
Pau* (Barcelona)

* Hospital universitario Ramén
y Cajal (Madrid)

* Hospital Universitario Infanta
Sofia (Madrid)

* Grupo Pedro Jaén (Madrid)

* Hospital Viamed Santa Angela de
la Cruz (Sevilla)

* Hospital Universitario Virgen
Macarena (Sevilla) * Hospital Universitario Virgen de

las Nieves (Granada)

Todos los centros indicados disponen de unidad de tricologia a excepcion de los siguientes hospitales que, en su lugar,
disponen de consulta monografica de tricologia:

* Hospital Universitario La Paz.

* Hospital de la Santa Creu i Sant Pau.

El conocimiento por parte de los profesionales sanitarios de la AA es limitado y esto, sumado
a la falta de informacion proporcionada a los pacientes, provocan cierta sensaciéon de

abandono en estos.

Finalmente, los expertos consideran que existen diferencias en la atencién sanitaria
interregional e intrarregional, hecho resulta en importantes diferencias en la atencién recibida,

en funcién del lugar de residencia del paciente.

Desde el punto de vista de la sociedad, los expertos concluyeron que la visibilidad en la
sociedad de la AA es bajay que se percibe como un problema cosmético y no como un problema
de salud. Esto tiene un impacto en los pacientes y contribuye a dafiar su bienestar emocional.
Ademas, existe un elevado grado de estigma social asociado a la AA debido a la pérdida de
cabello que, a nivel social y relacional, en muchas ocasiones se asocia con el padecimiento de

enfermedades como el cancer.

6.2 Sociedades Cientificas y Asociaciones de Pacientes
A nivel nacional e internacional, los expertos han identificado una serie de SSCC y AAPP

relacionadas con la AA.

Las SSCC e interés a nivel nacional son:
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Tabla 8. Sociedades Cientificas de interés identificadas a nivel nacional

Atencion
Dermatologia Pediatria
Primaria Hospitalaria Comunitaria

Farmacia Farmacia

SEMERGEN-
Derma,
SSCC y Grupos AEP,
AEDV (GET) |semFYC- SEFH-GTEII CGCF, SEFAC
de Trabajo AEPap
Derma
SEMG

A nivel europeo, la sociedad de referencia es la European Academy of Dermatology and

Venereology (EADV).

En cuanto a AAPP, se han identificado:

Tabla 9. Asociaciones de Pacientes con actividad en el dmbito de la AA identificadas

Asociaciones de Pacientes Grupo de pacientes

Alopecia de la Comunidad

Apelo Alopecia
de Madrid

6.3 Claves

O La visibilidad y prioridad de la AA en el Sistema Nacional de Salud es muy baja, ya
gue no esta presente en ninguna estrategia de salud y no se disponen de guias ni

documentos que estandaricen el manejo de la patologia.

O Actualmente no existen CSUR del Sistema Nacional de Salud de manera oficial a los
que se puedan derivar pacientes desde otros centros. Unicamente se derivan de
manera puntual pacientes a las pocas unidades especializadas en tricologia

existentes gracias al conocimiento de los profesionales.

O La AA constituye también una problematica social y estd asociada a un importante
estigma para los pacientes, no suficientemente reconocido ni a nivel de profesion

médica ni entre la poblacién general.
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7. Estado de informacidon de los pacientes y la sociedad sobre Alopecia

Areata

Actualmente no existe ningun tipo de documento o herramienta de soporte informativo
relacionado con la AA proporcionado desde el sistema sanitario publico. En cuanto a las

fuentes de informacidn disponibles para pacientes, los expertos seialan las siguientes:

e Lapdgina web de la AEDV la cual dispone de informacién resumida®.
e Pé&ginas web de AAPP*,
e La principal fuente de informacidn proporcionada a los pacientes proviene de centros o

clinicas privadas, dermatdlogos expertos y redes sociales.

Los expertos destacan que, debido al poco tiempo disponible en consulta, resulta muy
complicado informar correctamente a un paciente con AA. Por ello, resulta prioritario poner a
su disposicidon informacion consensuada, y elaborada por un comité multidisciplinar de
profesionales, que pueda ayudar a resolver sus dudas fuera de la consulta de dermatologia o

AP.

Las personas con AA tienen muchas dudas y la informacién que se les proporciona tiene que
hacerse de forma adecuada, ya que la enfermedad produce un gran impacto emocional. Los
pacientes solicitan informacion relacionada con la enfermedad (causa, posibilidad de
transmisién a la descendencia, prondstico), con los tratamientos (opciones terapéuticas,
riesgos, expectativas), con la cosmética (maquillaje y pelucas), con la atenciéon recibida
(atencion psicoldgica, derivacion a dermatdlogo experto en tricologia), y otros aspectos

relacionados con la enfermedad.

Para elaborar documentos informativos para pacientes, los expertos sefialan que deben ser
promovidos e impulsados desde las SSCC relacionadas (p. ej. AEDV, SEMERGEN, etc.). Esta
documentacién debe permitir que todos los profesionales dispongan de informacidn alineada

y comun para proporcionar a los pacientes.

Los expertos remarcan la necesidad de diferenciar el formato y contenido, en funcion de lo que

se quiera comunicar y depende del canal que se decida usar. Distinguen dos tipos:

e Documento dirigido a pacientes, donde se podria aportar informacién de la patologia,
los medicamentos, cuidados, habitos, etc. En formato infografia, documento tipo

triptico, digital, etc.
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e Documento dirigido al publico general, en cuyo caso sélo se podria ofrecer informacion
relativa a la patologia. En este caso se pueden emplear redes sociales, campafias de

visibilizacidn e informacién, etc.

Un punto importante destacado por los expertos es que la informacién proporcionada a los

pacientes debe proporcionar una visién global de la AA y debe contener, como minimo:

En qué consiste la enfermedad y las causas.
Tratamientos: posibilidad de curacion, tiempo de tratamiento, expectativas, etc.

Medidas cosméticas.

DN N NN

Medidas de proteccion solar: habitos saludables, uso de crema y gafas de sol.

Asi mismo, sefialan que el desarrollo e implementacion de campafnas de visibilizacién y
concienciacion al publico general podrian resultar beneficiosas para la aceptaciéon de la
enfermedad por parte de los pacientes. En este sentido, la FC puede contribuir a este tipo de

iniciativas al tratarse del establecimiento sanitario mas accesible para la poblacién general.

7.1 Claves

U No existen fuentes ni recursos consensuados que proporcionen informacion acerca de
la AA.

O Se debe facilitar informacion sobre el caracter crénico de la AA, causas, tratamientos y
medidas de proteccidn.

U Lainformacion debe trasladarse desde el momento del diagnéstico y debe adaptarse a
la circunstancias y perfil de cada paciente. Esto mejoraria la adherencia a las consultas

y favoreceria el vinculo médico-paciente.
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8. La investigacion en Alopecia Areata en Espafia
8.1 Lineas de investigacion actuales

En el ambito de la investigacidn, los iJAK suponen una gran innovacidn y representan el cambio

mas significativo en la historia del tratamiento de la AA.

Los iJAK son medicamentos indicados para el tratamiento de enfermedades inmunomediadas.
Existen distintas moléculas, indicadas para diferentes patologias y financiadas para el
tratamiento de algunas de ellas. Estos medicamentos se han utilizado para el tratamiento de la
AA en situaciones especiales, aunque por el momento, solo hay una molécula que posee la
indicacion en Ficha Técnica para el tratamiento de la AA grave en pacientes adultos

(baricitinib)***3. Asimismo, existen otras moléculas de este grupo actualmente en investigacion.

La llegada de los nuevos medicamentos, segln los expertos, ademds de tener resultados

prometedores en eficacia, van a suponer:

e Probable mejora en cuanto a reduccion de efectos adversos frente a corticoides.

e Mejora en la estandarizacion del manejo de los pacientes con AA.

e Previsible aumento de los recursos destinados a esta patologia por parte de la industria
farmacéutica y el sistema sanitario publico.

e Una mejor organizacidn y planificacion de la asistencia sanitaria a los pacientes con
AA.

e Mejora de la calidad asistencial a los pacientes.

Ademas de los iJAK, los expertos han identificado otras moléculas, como etrasimod (modulador
selectivo del receptor de esfingosina 1-fosfato (S1P)) y otros tratamientos como los farmacos
gue actuan sobre las interleuquinas (IL), como tratamientos prometedores que estan en fase de

investigacion clinica para el tratamiento de la AA.

En Espafia, existen una serie de centros que desarrollan actividad investigadora relacionada con

la AA:

llustracion 11. Mapa de las regiones donde existen centros que

desarrollan actividad investigadora relacionada con la AA en

Espafa. Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos

proporcionados por el Grupo de Tricologia de la AEDV y el Comité
de Expertos.
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Tabla 10. Listado de centros que desarrollan actividad investigadora relacionada con la AA en Espaiia. Fuente:
Elaboracion propia a partir de los datos proporcionados por el Grupo de Tricologia de la AEDV, asi como de la
informacion obtenida en el Registro Espafiol de Estudios Clinicos**.

I Lineas de investigacion identificadas
Nombre del centro Des'arrollo de Patologia* Biobanco
farmacos
Hospital Universitario Vall d’Hebron
(Barcelona) X
Hospital Clinic de Barcelona
(Barcelona) X
Hospital de la Santa Creu i Sant
Pau** (Barcelona) X
I Hospital del Mar* (Barcelona) X
I Grimalt dermatologia** (Barcelona) X
Hospital Universitari Germas Trias i
I Pujol de Badalona** (Barcelona) X
Hospital Universitario y Politécnico
La Fe* (Valencia) X
Hospital Universitario Reina Sofia
(Cérdoba) X
Hospital Universitario Virgen de las
Nieves (Granada) X
Instituto Médico Ricart (Madrid) X X
Hospital Universitario La Paz
(Madrid) X
Hospital Universitario Ramon y
X X X
Cajal (Madrid)
Grupo Pedro Jaén (Madrid) X X
Hospital Universitario Infanta
Leonor** (Madrid) X

*La linea de investigacion de Patologia incluye; estudios de comorbilidades, biomarcadores e
impacto en calidad de vida, entre otros.
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8.2 Claves

La llegada de los nuevos medicamentos (iJAK) va a significar un cambio radical en el

abordaje terapéutico de la AA.
Para los pacientes, la llegada de los nuevos medicamentos supone un foco de esperanza.

La toma de conciencia profesional sobre la enfermedad esta directamente relacionada

con la existencia de alternativas terapéuticas para su tratamiento.

Los expertos consideran que debe continuar la actividad investigadora en el campo de

la AA y apoyar vias para la financiacion de los nuevos medicamentos.
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9. Necesidades y oportunidades de mejora en el abordaje de la Alopecia
Areata en Espafia
Necesidades y oportunidades de mejora en cuanto a la epidemiologia e impacto de la AA

1. Promover la realizacion de estudios epidemioldgicos a nivel nacional sobre la prevalencia
e incidencia de la AA en Espaiia. Los estudios deberian promoverse desde las SSCC tanto de

AP como de dermatologia.

2. Concienciar a profesionales sanitarios y sociedad sobre el impacto de la enfermedad
eliminando el concepto de enfermedad cosmética y poniendo de manifiesto el impacto que

puede tener para los pacientes.

3. Impulsar iniciativas para dar a conocer y tratar de reducir el impacto especifico de la AA en

la mujer.

4. Promover la realizacién de estudios que permitan evaluar la carga y el impacto asociado a
la AA desde todas las perspectivas (clinica, social, laboral, etc.) en las personas que la

padecen.

5. Promover la identificacidn y difusiéon de buenas practicas en el abordaje la enfermedad,
haciendo hincapié en el impacto psicolégico y emocional, entre los profesionales que

atienden a los pacientes con AA.

6. Aumentar el contacto y conocimiento entre profesionales sanitarios y AAPP.
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Necesidades y oportunidades de mejora en cuanto al manejo de la AA

1.

Potenciar la formacidn y actualizacion de los profesionales, especialmente AP y dermatologia
general, sobre el diagndstico, el manejo, los tratamientos disponibles, manejo de efectos

secundarios, asi como de las consecuencias sobre la calidad de vida de los pacientes.

Proporcionar tricoscopios o dermatoscopios y formar a los profesionales de AP en su uso para

mejorar el diagndstico.

Favorecer el seguimiento de algunos tratamientos y analiticas desde AP para agilizar el
diagndstico, optimizar los recursos de dermatologia y evitar desplazamientos innecesarios por

parte del paciente al hospital.

Establecer manuales y protocolos que fomenten una atencidon integral y mejoren la
coordinacion asistencial desde el diagndstico, tratamiento y seguimiento de la enfermedad de
manera que permitan detectar de forma temprana la posible afectacion psicolégica y paliar el

impacto de la enfermedad en los pacientes.

Realizar un abordaje de la AA mads orientado a la mujer, especialmente en el dmbito

sociolaboral.

Favorecer la toma de decisiones en el seno de comités multidisciplinares y su

institucionalizacidn, ya que generan transparencia y confianza.
Mejorar la comunicacién entre el médico y el paciente y promover la educacidon al paciente.

Potenciar la participacidon de farmacia hospitalaria y enfermeria en el manejo de los pacientes

con AA, principalmente, en la educacion, formacion y manejo de la enfermedad.

Disponer de herramientas y/o aplicaciones que permitan la coordinacion entre farmacia

hospitalaria y farmacia comunitaria.
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Necesidades y oportunidades de mejora en cuanto a la organizacion sanitaria de la AA

10.

Elaborar una guia de practica clinica a nivel nacional que permita establecer estandares de

tratamiento y manejo con evidencia.

Fomentar la visibilidad de la AA en el marco de las estrategias y planes de salud existentes para

otras enfermedades inmunomediadas.
Promover la creacién de unidades especializadas en tricologia.

Establecer criterios de derivacion consensuados entre los profesionales implicados,
principalmente AP y dermatologia, para facilitar el acceso de pacientes a los servicios de

dermatologia y psicologia/psiquiatria.

Aumentar el papel de la psicologia en el SNS y asegurar el acceso temprano de los pacientes con

AA al tratamiento psicolégico siempre que lo necesiten.
Garantizar el acceso equitativo de los pacientes a los nuevos medicamentos para la AA.
Promover la codificacién del diagndstico, asi como los procedimientos de consultas externas.

Desarrollar sistemas informaticos que faciliten la comunicacidén y coordinacién entre las
unidades asistenciales que intervienen en el abordaje de la AA (AP, Dermatologia,

Psicologia/Psiquiatria, Farmacia Hospitalaria y Farmacia Comunitaria).
Promover la medicion de indicadores y resultados en salud poblacionales asociados a la AA.

Fomentar una mayor colaboracion entre las AAPP y las SSCC implicadas en el abordaje de la AA

que permitan establecer proyectos y lineas de trabajo alineados, asi como con los clinicos.
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Necesidades y oportunidades de mejora en el estado de la informacion de la AA

10.

Generar contenido propio y de caracter multidisciplinar a partir de unidades especializadas, y
ponerlo a disposicidn del paciente. Estos materiales deben ser sencillos y accesibles como es el

caso de materiales tipo preguntas frecuentes, muy apreciados por los pacientes.

Crear un sistema de coordinacidn de la informacidn entre los distintos niveles asistenciales para
proporcionar la misma informacidn, alineada y uniforme por parte de todos los profesionales

sanitarios.

Elaborar informacion referente a las alternativas terapéuticas disponibles, efectos adversos y
expectativas del tratamiento, alineada con la ficha técnica, por parte de las SSCC, ya que estd

demostrado que, contar con este tipo de recursos mejora la adherencia a los tratamientos.

Proporcionar la informacion adecuada a cada paciente sobre su tratamiento y las posibles

alternativas existentes, con especial atencion a los nuevos farmacos y que esperar de ellos.
Combatir bulos y desinformaciones mediante informacién contrastada y veraz.

Promover el conocimiento sobre la AA por parte de la poblacién y dar visibilidad a la
enfermedad, incluyendo la AA infantil, asi como aumentar el apoyo a los padres de estos
nifios.

Fomentar el uso de canales de comunicacion actuales para informar a pacientes y poblacién
sobre la patologia.

Impulsar la informacion especifica dirigida a la alopecia femenina.

Fomentar la creacidn de escuelas de pacientes de AA para formarlos en la patologia y que sirvan

de recurso de apoyo para los pacientes.

Informar sobre las AAPP, resaltando su papel esencial como punto de referencia para disponer

de informacion, educacién y apoyo para el paciente.

Formar a los dermatdlogos en técnicas de comunicacion y en conocer las fases emocionales del

paciente y su capacidad para comprender la informacion en cada fase.
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Necesidades y oportunidades de mejora en la investigacion de la AA

1.

Potenciar la investigacidon de la AA a nivel nacional, mediante la promocién de la actividad

investigadora desde las instituciones.

Promover una mayor financiacién de la investigacién dirigida a la AA, instaurando ofertas de

investigacion especifica (para estudios de adherencia, calidad de vida, etc.).
Integrar a los pacientes en todo el proceso de investigacién.
Realizar estudios especificos sobre:

a) Calidad de vida, valorando la afectacién emocional y psicolégica en la vida del paciente,
incluyendo también la parte social, sexual, etc. Los estudios, deberian valorar también el

impacto acumulado en la vida de los pacientes.
b) Comorbilidades asociadas a la AA.
c) El papel de la microbiota intestinal (EECC con trasplante fecal, etc.).
d) Biomarcadores que permita apoyar o confirmar el diagnéstico de la AA.

Reducir, en la medida de lo posible, las trabas administrativas en relacidn con el uso de farmacos
en investigacién para el tratamiento enfermedades con tan pocas alternativas terapéuticas

como la AA.

Involucrar a AP en la investigacidon teniendo en cuenta su papel en la identificacion de

comorbilidades e impulsar el registro de estos pacientes.

Impulsar la identificacion de los perfiles de paciente que se pueden beneficiar mas de un

tratamiento o de otro.

Identificar marcadores para prever la eficacia para elegir los tratamientos mas adecuados.
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