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Urticaria cronica

Las nuevas tecnologias «revolucionan»
el control de la enfermedad

Hasta hace pocos
anos ha sido

una enfermedad
huérfana y los
afectados eran los
unicos conocedores
para valorar la
gravedad de la
patologia. Los
nuevos proyectos
digitales son el punto
de encuentro médico
entre el facultativo

y el paciente
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delos pacientes
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a Cenicienta de las enferme-
dades de la piel. Asi podria
definirse ala urticaria crénica,
una patologia dermatolégica
que, aunque no es muy fre-
cuente y s6lo la padece entre un uno y un
dos por ciento de la poblacién, produce
erupciones cutaneas en forma de ronchas
o habones y tiene un gran impacto en la
calidad de vida del paciente. Esta enfer-
medad «huérfana», a la que se dedican
POCOS recursos y, en ocasiones, los afecta-
dos no reciben la atencién que merecen,
asi como el papel que las nuevas tecnolo-
glasjuegan en el abordaje de la enfermedad
fueron los ejes sobre los que se centro el
ultimo encuentro Novartis-A Tu Salud.
Esta es una afeccion cutanea grave,
crénica y angustiosa dificil de diagnosticar
y de controlar, sigue siendo un reto para
la comunidad cientifica. La doctora Ana
Gimenez-Arnau, dermatéloga y respon-
sable dela Unidad de Inmunologia-Alergia
Cutanea y Fotobiologia del Hospital del
Mar en Barcelona, sostiene que «el pacien-
te es el que vive la enfermedad y el que la
entiende. En dermatologia para, por ejem-

plo, la psoriasis o la dermatitis atépica
todas las herramientas que se tienen de
evaluacion de gravedad de la enfermedad
estan llevadas por el médico. Sin embargo,
la tinica patologia donde la afectacion de
todo lo asume el enfermo es la urticaria
cronicay. Por ello, 1a union de los pacien-
tes es clave para entender la enfermedad
y poder actuar sobre ella. Maria Antonia
Gimeno, secretaria de la Asociacion de
Afectados de Urticaria Crénica (AAUC)
explica que, precisamente, la labor de la
asociacion no es otra que «sensibilizar a
la poblacion, llegar a los pacientes para
ofrecerles informacion y que sepan que
les puedes respaldar, apoyar y orientar.
Que no estan solos».

En concreto, las nuevas tecnologias han
supuesto un antes y un después, hasta el

Lacreenciadequelos
conservantesy los aditivos
alimentarios guardan
relacién con la enfermedad
no tiene ninguin fundamento

punto de cambiar el paradigma de la ur-
ticaria cronica. Pero todo esto no habria
sido posible sin las asociaciones de pacien-
tes que han hecho un gran esfuerzo en la
elaboracion de diferentes proyectos digi-
tales para ayudar a los pacientes en el dia
a dia de la enfermedad. «Gracias a estas
iniciativas, el enfermo ve que no esta solo
con su enfermedad y puede compartirla
de manera transparente y con rigor»,
explica la doctora Marta Ferrer Puga,
directora del departamento de Alergologia
e Inmunologia Clinica de la Clinica Uni-
versidad de Navarra.

REGISTRO

Un ejemplo de ello es «UrticariApp — Urti-
caria bajo control», una aplicacion que
permite de una forma muy sencilla man-
tener unregistro de la actividad diaria de
urticaria créonica y angioedema y poder
exportarlo y enviarlo por correo electro-
nico al profesional sanitario. Vivir en so-
ledad la enfermedad es una realidad que
sufren la mayoria de los afectados. «La
urticaria cronica perjudica en el dia a dia:
la ropa que te pones, en lo que comes, in-
cluso en la toma de ciertos medicamentos.
Pero el poder compartir tu experiencia
con otras personas que saben por lo que

REPORTAJE GRAFICO: SHODTING

HOSPITAL DEL MAR; INSTITUT HOSPITAL DEL MAR D...



P17 Enero, 2016

PAI[S: Espafia

PAGINAS: 4-5

TARIFA: 60070 €

AREA: 2072 CM2 - 200%

FRECUENCIA: Semanal
0.J.D.: 95588

E.G.M.: 236000
SECCION: SALUD

estds pasando te libera», relata Gimeno.

A pesar de la ayuda que suponen las
nuevas tecnologias, es imprescindible,
segln Ferrer, «no tener una actitud tan
pasiva. Hay que ser proactivo y darle la
vuelta a la Medicina y hacerla mas del
futuro. Hoy en dia, se mueve en unos
compartimentos estancos y los pacientes
no tienen acceso a un tratamiento 6ptimo
para su enfermedad por falta de informa-
cién y acceso a una comunidad de pacien-
tes que tienen la misma patologia».

FIABILIDAD

Precisamente, esa btisqueda de informa-
cion sobre la enfermedad puede conducir,
en ocasiones, a obtenerla con escasa fiabi-
lidad. En este sentido, Ferrer advierte de
que «las redes traen muchas ventajas, pero
es constante que los pacientes de urticaria
cronica intenten buscar un alérgeno que es
lo que se lo esta produciendo y se encuen-
tran con dietas muy dificiles de llevar y
muy incémodas. Hay mucha creencia de
que los conservantes y los aditivos alimen-

ENCIFRAS

10-20%
DE LA POBLACION ESPANOLA
HA SUFRIDO, ENALGUN

MOMENTO DE SU VIDA, UN
CUADRO AGUDO DE URTICARIA

300.000

ESPANOLES PADECEN
URTICARIA CRONICA

70%

DE LOS AFECTADOS SE SIENTE
LIMITADO EN SUS RELACIONES
SOCIALES

tarios guardan relacion con la enferme-
dad, pero la realidad es que por su peso
molecular bajisimo no pueden sufrir union
con la inmunoglobulina A que es la que
genera reacciones alérgicas. Esto es una
creencia muy extendida que no tiene nin-
glin fundamento». Incluso, Giménez-Arn-
au anade que «el paciente tiende a pensar
que hace algo mal que puede corregir o
que le pasa porque ha hecho algo que no
tenia que hacer y le cuesta entenderlo».
Dentro del control de la enfermedad,
disponer de un experto que controle la
enfermedad puede parecer una obviedad,
pero larealidad indica que esto no siempre
es asi. Por ello, otra de las iniciativas im-
pulsadas por los pacientes ha sido «Urti-
caria Map», un mapa que contiene los
hospitales y clinicas de toda Espafia que
estan especializados en el diagnostico y
tratamiento de la Urticaria Cronica. E1
objetivo es dar respuesta a la necesidad
subrayada por muchos afectados de poder
localizar asistencia sanitaria especifica.

ANA GIMENEZ-ARNAU

DERMATOLOGA RESPONSABLE DE LA UNIDAD
DE INMUNOLOGIA-ALERGIA CUTANEA Y
FOTOBIOLOGIA DEL HOSPITAL DEL MAR

«Elafectado
valoralagravedad
desuurticaria»

La urticaria cronica, que afecta en Es-
pafia a cerca del 0,6 por ciento de la
poblacion, es aquella que tradicional-
mente dura mas de seis semanas, bien
através de un episodio o varios episodios
alo largo de la vida del paciente. Se es-
tima que de cada 100 urticarias: el 50 por
ciento dura un afio, un 20 por ciento
perdura tres afos y otro 20 por ciento
se alarga durante cinco afios. Pero en
este tiempo hay momentos de exacer-
bacion. La fiebre, los antiinflamatorios,
el estrés o la aspirina y el ibuprofeno
pueden aumentar la gravedad de los
episodios. Aunque la causa principal es
un mecanismo de accion o varios que
provocan que una célula libere de ma-
nera permanente la histamina que in-
duce al habon, 1a lesion elemental de la
urticaria. Una enfermedad de la que el
propio paciente realiza la valoracién de
su gravedad, gracias a cuestionarios
validados de calidad de vida.

Dentro de la urticaria croénica, se
encuentran dos diferentes maneras de
expresar la enfermedad. El episodio
espontaneo es desfigurante, pica y
llega a doler cuando son manchas muy
profundas, y aparece tres o cuatro dias
a la semana, durante meses y anos.
Este tipo de paciente tiene hipotecada
su vida, en el sentido de que no sabe
cuando le pueden salir los brotes.
Mientras que hay otro grupo, las urti-
carias inducidas por algtn factor co-
nocido, en el que el paciente sélo tienen
ronchas si se expone a esa provocacion,
siendo mas frecuente el dermografis-
mo inducido por la friccion, el frio, la
presion, el aumento de la temperatura
corporal o la radiacion ultravioleta.

MARTA FERRER

DIRECTORA DEL DEPARTAMENTO DE
ALERGOLOGIA E INMUNOLOGIA CLINICA
DE LA CLINICA UNIVERSIDAD DE NAVARRA

«Nose conoceel
mecanismo, perose
puede controlar»

La calidad de vida de estos pacientes se ve
afectada principalmente por la propia
enfermedad y el gasto sanitario que ésta
supone, debido a la inutilidad de las prue-
bas complementarias puesto que la urti-
caria crénica no tiene un marcador biol6-
gico que indique como avanza la patologia.
El picor es el sintoma que acompana a
diario, interfiriendo en el suefio y en la
apariencia fisica. Estamos hablando de
una enfermedad que tiene una afectacion
muy importante. La sociedad espafiola de
alergologia, en un estudio de 2015 sobre
calidad de vida de las enfermedades alér-
gicas, ha demostrado que la urticaria es
de estas enfermedades la que provoca mas
citas a urgencias, mas bajas laborales o
mas ausencias y falta de rendimiento es-
colar. De hecho, en los nifios es la urticaria
la que maés altera la esfera psicologica de
todas las enfermedades alérgicas.

Otro aspecto por el que se ve perjudi-
cada es la aproximacion diagndstica que
se hace, porque a pesar de la divulgacion
todavia es un area de mejora. Debemos
diagnosticar bien la enfermedad y reafir-
mar al paciente de que es una enfermedad
cronica de la que no conocemos el meca-
nismo pero a la que podemos controlar
los sintomas. Asi como tenemos que
pensar no solo en la enfermedad sino
también en las consecuencias de ella, por
lo que es importante el tratamiento y la
aproximacion terapéutica. Ganariamos
mucho tiempo si en vez de realizar tantas
pruebas complementarias, lo dedicara-
mos a estar con el paciente para explicar-
le y ensenarle en qué consiste su enfer-
medad, para que sepa las variadas alter-
nativas terapéuticas que existen para
controlar su enfermedad.

Uy NOVARTIS

M2ANTONIAGIMENO

SECRETARIA DE LA ASOCIACION DE
AFECTADOS DE URTICARIA CRONICA (AAUC)

«Compartirsu
vivencia libera
al afectado»

Laurticaria crénica es unaenfermedad
muy angustiosa que se vive en soledad,
afectando tanto en el dia a dia (en la
ropa que te pones, en lo que comes, en la
toma de ciertos medicamentos, etc.)
como en el gasto econémico. Es una
enfermedad que no la comentas con
otros pacientes porque no los conoces,
asi que procuras no decir que la pade-
ces. AAUC esta creada para que estos
pacientes sientan que no estan solos y
puedan compartir sus experiencias.
Pero la labor fundamental es sensibili-
zar ala poblacion y llegar a las personas
que la padecen para ofrecerles informa-
cién y sepan que existe esta asociacion
que les puede respaldar, apoyar y orien-
tar. Compartir la enfermedad permite
que el paciente se libere, porque otros
afectados entienden y saben por lo que
se esta pasando. Otro aspecto importan-
te esla divulgacion de todos los avances
en la enfermedad. Ahora los tratamien-
tos son mas efectivos, se esta mas con-
trolado y hay muchos especialistas de
calidad que te explican realmente en
qué consiste la enfermedad.

Como respuesta a la demanda de
muchos pacientes, quienes no saben a
donde ni a quien acudir para tratarse,
se ha creado un mapa de centros espe-
cializados en diagnoostico y tratamien-
to de urticaria. Orientamos al mapa de
la web para dirigir a la persona al cen-
tro de referencia y a los servicios de
alergologia y dermatologia dependien-
do de la localidad en la que resida.
Asimismo, ya hemos llevado a cabo dos
dias mundiales, con campanas que
tratan de explicar lo que es convivir el
dia a dia con este problema.
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