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> 1. ;QUEES

‘No es solo pelo’es unainiciativa impulsada por Lilly, con Ia
colaboracion de la Asociacion Alopecia de la Comunidad de
Madrid, que tiene como objetivo incrementar la percep-
cion de la alopecia areata (AA) como una enfermedad mas
alla de la estética e invitar a la reflexion sobre las con-
secuencias de los estereotipos e imagen de la sociedad
acerca del papel del pelo en nuestras vidas. Ademas, tam-
bién busca ayudar a resolver todas las dudas, incluso ague-
llas que puedan parecer “tontas’, priorizando la salud antes
que laverglenza o los miedos.

Es importante expresar todas nuestras dudas y resolverlas,
ya que puede ayudarnos a entender mejor la enfermedad,
mejorar nuestra calidad de viday facilitar la comunicacion.
Aunque este material tiene como finalidad ser una guia util
y de consulta para el paciente, tambiéen queremos respetar
en todo momento la voluntad de aquellas personas que por
el momento no deseen tener mas informacion sobre su en-
fermedad o que prefieran utilizar la guia en otro momento
vital del proceso

Este documento recoge diversas dudas sobre la alopecia
areata. Puede ser util como herramienta de comunicacion
tanto para pacientes, familiares, cuidadores, asi como para
profesionales sanitarios, y es fruto del trabajo conjunto

de |la Asociacion de Alopecia de la Comunidad de Madrid
(ACMA)y la Dra. Angela Hermosa Gelbard, Dermatdloga
especialista en Tricologia y Trasplante Capilar. Ambas

partes han volcado sus experiencias para que esta guia sir-
va de faro para otros pacientes y profesionales sanitarios.

Se divide en varios apartados en los cuales se muestran
una diversidad de cuestiones y dudas que han surgido a
pacientes reales en consulta, para que puedan servir de
ejemplo e inspiracion para otras personas con alopecia
areata, y puedan ser resueltas junto a su dermatélogo en
consulta. Estas preguntas se pueden agrupar segun el mo-
mento de la enfermedad en el gue te encuentres o segun la
tematica; bien sean dudas sobre los tratamientos, la vida
intima, la nutriciony ejercicio fisico, o las recaidas, entre
otros temas. Por ello, veras que algunas cuestiones pueden
repetirse en un apartado u otro. El objetivo de este material
es que pueda usarse como manual de consulta practico en
cualgquier momento de tu proceso con la enfermedad.

Al final de este documento encontraras una hoja en blanco,
para gue puedas apuntar tus dudasy asi poder preguntar-
las en tu préxima consulta al dermatologo.

¢Por qué colaboramos con asociaciones de pacientesy
sociedades médicas?

El objetivo es ayudar alos pacientes, familiaresy entorno a
mejorar el didlogo con su dermatologo ofreciendo un mate-
rial de apoyo con informacion fiable e inspiradora. Por ello,
;quién mejor que los propios pacientes y los profesiona-
les para aportar su experiencia?
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> 2. ;0UE PREGUNTAR? TEMATICAS CLAVE

¢, Te blogueas cuando vas a la consul- ABORDAJE Y TRATAMIENTO
ta con el medicoy no sabes qué pre-
guntar? A veces pueden surgir dudas VIDA FAMILIAR Y SOCIAL

que incluso en la siguiente visita no
te atreves a expresar porque sientes

verglenza, miedo o por creer que no “Esta guia es un VIDA INTIMA
son o suficientemente relevantes.

cuaderno de trabajo ,
Ese miedo o blogueo son situacio- para preparar tus dudas VIDA LABORAL Y ACADEMICA
nes pendientes de resolver, y, en este antes de ir a la consulta.
sentido, una mejor comunicacioén . c ,
puede repercutir de manera positiva . Cualqu'er duda es NUTR'C'ON Y EJERC'C'O F|S|CO
en la calidad de vida. importante, no eres la

unica a la que se le han CUIDADO PERSONAL Y ESTETICO
planteado preguntas
similares OTRAS ACTIVIDADES DEL DiA A DIA

Representante de ACMA




ABORDAJE Y TRATAMIENTO

La alopecia areata es una enfermedad de origen inmunoldgico y de evolucion va-
riable e impredecible en cada paciente'?. Hablamos de una patologia que afecta de
igual manera a hombres y mujeres®“y a cualquier género o edad®®. La ansiedad’, el
estrés® la depresion®, déficit sociales y funcionales®®" son tan solo algunas de las
consecuencias relacionadas con esta enfermedad.

Esto conlleva tratar de entender desde el principio como se
diagnosticay como se va a abordar la enfermedad,
puesto que cada paciente es unico. Por ello, es
fundamental hablar y mantener una comunica-
cion abierta con nuestro dermatoélogo, para
entender la situacion en la que nos encon-
tramos desde el inicioy, asi, saber las
distintas opciones de tratamiento que
mejor se adecuan a nuestra situacion.

Por otro lado, recuerda gque tam-
bién puedes decidir cuando es el
mejor momento para informarte
sobre tu enfermedad y conocer
las opciones de tratamiento, de
manera que puedas tomar deci-
siones alargo plazo junto a tu mé-
dico.

JUDAS DESTACA

¢Por que me pasa esto?

:Me voy a curar?

;Me va a crecer el pelo?

;Qué causa la alopecia areata?
;Se investiga sobre sus causas?

¢Es una enfermedad cronica?

¢;Como puedo evitar sufrir nuevos
episodios de alopecia areata?

;Esta enfermedad esta causada por el
estres?

Si dejo el tratamiento, ;qué puede
suceder?

Si un tratamiento no funciona, ;hay
otras alternativas?

JAS:
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Si decido no tratarme en el presente,
;el tratamiento me va a hacer efecto
en el futuro?

¢Es necesario tratarme?

¢Qué ocurre si no me trato? ;tengo
que dejar de venir a la consulta?

:Que efectos secundarios tienen los
tratamientos a largo plazo?

¢Hasta qué edad puedo tratarme?

;A partir de qué edad puedo comenzar
a tratarme?

¢;En queé consiste el tratamiento
biolagico, |as terapias avanzadas o
pequenas moléculas?

;Esta enfermedad afecta solo al pelo o
alguna parte mas del cuerpo?




ABORDAJE Y TRATAMIENTO. DUDAS

;Existe la posibilidad de que
desarrolle otra enfermedad
autoinmune? En el caso de que si,
scual?

La alopecia areta, ;es hereditaria?

;Qué tipos de autocuidado puedo
realizar para que mi sistema
iInmune no esté tan activo?

Los nuevos tratamientos inmuno-
moduladores, ;pueden provocar
cancer?

¢;Puedo quedarme embarazada
durante el tratamiento? Si no es asi,
;scuanto tiempo antes de quedarme
embarazada tengo que dejar el
tratamiento?

¢;Cuando podreé reanudar el
tratamiento una vez de a luz?

¢Debo interrumpir el tratamiento
en algunas circunstancias, como
fiebre o gripe?

¢Puedo recibir vacunas durante el
tratamiento?

¢ES necesario hacerme alguna
prueba para confirmar que tengo
alopecia areata?

¢Debo acudir a un inmunologo para
que estudie mi sistema inmune?

¢;Qué puedo hacer para que mi
médico de cabecera me derive
al especialista si sospecho que
padezco alopecia areata?

¢Que factores hacen mas probable
gque tenga nuevos episodios a lo
largo de mi vida?

=S TACADAS:
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VIDA FAMILIAR Y SOCIAL DUDAS DESTACADAS:

Abordar cualquier duda no solo nos proporciona una ma-
yor comprension sobre la patologia, sino que también
es clave para desmontar los mitos mas comunes que la
rodean y para normalizarla, tanto desde una perspectiva
personal, como para nuestro circulo mas cercano.

Elimpacto de la alopecia areata incluye también a tus

seres queridosy al circulo social gue te rodea.

Las inquietudes en muchos casos pueden

ser compartidas. Cada palabray cada S
gesto de apoyo brindado puede signi- <
ficar luz paralas personas que con- \
viven con esta enfermedad.

¢Es una enfermedad hereditaria?

;Que probabilidades de transmision
genetica existe?

;Existe una consulta genética previa a
quedarme embarazada?

;Queé pronostico tengo?

¢Que factores desencadenan mi
alopecia?

¢;Cuanto tiempo voy a tener que
dedicar a consultas medicas por esta
enfermedad?

¢Mi hija/o va a faltar mucho al colegio
para poder acudir a las consultas
médicas?

;Como gestiono el miedo y la
vergienza que me provoca la alopecia
areata para afrontar mi vida social y
mis relaciones personales?

;Como puedo conocer a mas personas
con mi misma enfermedad?

;Como gestiono el miedo y la ansiedad

gue me produce perder el pelo que me
ha vuelto a crecer?

¢;Como puedo trasladar lo que me
esta pasando a mi entorno familiar y
entorno cercano?

;Como gestiono en mi familia lo que
me esta pasando?




VIDA INTIMA

La intimidady la sexualidad son aspec-
tos tan inherentes a nuestra vida coti-
diana como cualquier otro. Por lo tanto,
no hay motivo para sentir miedo o ver-
guenza al plantear cualquier duda rela-
cionada con este ambito.

Pregunta todo aquello que te genere du-
das. Es crucial que consultes todas tus
inquietudes y establezcas una comuni-
cacion de confianza con tu dermatélo-
go para comprender como la enferme-
dad podria influir en tu salud sexual y,
asi, minimizar su impacto en tu dia a dia.

DUDAS DESTACA

¢Puedo tener relaciones sexuales?
¢;Puedo quedarme embarazada?
¢Puedo contagiar a mi pareja?

¢Puede el tratamiento afectar mi
fertilidad?

¢Puede el tratamiento afectar a mi
deseo sexual (libido)?

;Tengo que interrumpir el tratamiento si
estoy embarazada?

¢Debo planificar la retirada de mi
tratamiento antes de quedarme
embarazada?

JAS
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En caso de tener que suspender el
tratamiento durante el embarazo,
;scuando puedo volver a reanudarlo?

;El tratamiento es compatible con la
lactancia?

Si me estoy tratando, ;tengo mas
posibilidades de tener infecciones
derivadas de las relaciones sexuales?

;Como puedo gestionar la verguenza
que me genera la alopecia areata en
mis relaciones intimas?




VIDA LABORAL
Y ACADEMICA

Cuando llega el diagnostico de la alopecia areata, es comun encontrarse
con muchas dificultades en el plano laboral, sobre todo cuando es dificil
de entender lo que nos esta pasando. A menudo, los pacientes con alo-
pecia areata cuentan con bajas meédicas que, desafortunadamente, no
estan reconocidas como causa directa de la patologia lo que, a su vez,
sigue fomentando la poca visibilidad y el conocimiento de la misma.

Este apartado pretende servir de inspiracion de cara a que consultes
para tener mas y mejor informacion

sobre las limitaciones que se pre-

sentan en el trabajo, con el
objetivo de eliminar algunas
barreras.

DUDAS DESTACA

¢Puedo trabajar?
;Cuando voy a poder volver a trabajar?

¢;Qué necesito saber para comunicarme
mejor con mi entorno laboral?

¢:Como puedo trasladar lo que me
esta pasando a mi entorno laboral y
academico?

¢Puedo sequir estudiando?

;Voy a faltar mucho al trabajo por
consultas medicas?

¢Puede algun tipo de trabajo ser
incompatible con mi tratamiento?

:Mi enfermedad me inhabilita en el
desarrollo de algun trabajo? ;debo tener
en cuenta algun tipo de proteccion en
mi puesto de trabajo?

JAS
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El agotamiento fisico y el estres
psicologico que muchas personas
alopécicas sentimaos, ;podria ser
causa justificada para adecuaciones
del puesto de trabajo?

¢ El tratamiento puede afectar a mi
trabajo?

¢Hay alguna posibilidad de que me
adecuen mi puesto de trabajo a causa
de mi enfermedad? ;Como puedo
gestionarlo con mis superiores?

;Como puedo evitar el bullying/
mobbing en el entorno laboral y/o
academico? ;Como debo actuar en
este caso?
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NUTRICION Y DUDAS DESTACADAS:
EJERCICIO FISICO

La nutriciony la actividad fisica
juegan un rol cada vez mas cru-
cial en el manejo de multiples
patologias. Por lo tanto, es
esencial que, tanto la die-

ta como el ejercicio, se
adapten a las necesi-

dades especificas de

cada individuo, al tra-
tamiento encursoy a

sus condiciones fisicas
particulares.

_]O_

;Hay algun alimento que deba evitar?

¢Hay algun alimento que me pueda
ayudar?

;Los suplementos naturales pueden
alterar mi tratamiento?

;La alopecia areata esta asociada a
una falta de nutrientes?

;Existe algun suplemento que pueda
interferir con el tratamiento?

;Puedo beber alcohol?

;Debo evitar hacer algun tipo de
gjercicio fisico?

;Como puedo evitar que me entre
el sudor en los 0jos?

;1 estoy en tratamiento voy a
ganar peso?

;Puedo hacer esfuerzos fisicos?

;Puedo tomar el tratamiento si
soy deportista de élite?

;Puedo nadar en agua dulce? ;y
en agua salada?




CUIDADO PERSONAL
Y ESTETICO

Preocuparnos por nuestro aspecto fisico es algo muy comun,
especialmente cuando enfrentamos cambios en nuestra ima-
gen. Por eso, es muy util contar con informaciony herramientas
sobre como cuidar el pelo del cuero cabelludo, pestanasy cejas
0 las unas, que son las zonas de nuestro cuerpo que pueden
verse mas directamente afectadas por la alopecia areata.

Ademas, muchas personas llevan a cabo
tratamientos estéticos y desean explo-
rar o informarse sobre opciones es-

téticas que les ayuden a sentirse
‘ \\

bien con suimagen, como el
uso de protesis, panuelos,
tecnicas de maquillaje es-
pecializado para cejasy
pestanas, o incluso pro-
cedimientos como el
microblading*.

*Microblading: Técnica
que consiste en disenar
y rellenar las cejas me-
diante trazos finos que
imitan el vello natural.

_'H_

JUDAS DESTACA

;Son compatibles las extensiones
con el tratamiento?

¢Puedo tenirme el pelo?

;Cada cuanto puedo tenirme el
pelo?

El pelo, cuando crece tras el
tratamiento, ;va a ser mas débil, o
mas fuerte?

Una vez recuperas el pelo post
tratamiento, ;puedo tener un
pelo normal y llevar a cabo algun
tratamiento estetico?

;Las protesis estan financiadas?
¢;Como puedo consequir esa
financiacion?

JAS:

¢Por queé no se consideran las
protesis un material ortopedico?

¢;Como me va a salir el pelo? ;De
manera completa o en parches?

¢.Es normal que el pelo me crezca
con otra textura, densidad o color
diferente a como era mi pelo de
forma original?

;Se me va a caer el pelo de otras
zonas del cuerpo?

;Puedo tomar el sol?

;Como puedo mejorar el aspecto
de las unas?

;Puedo hacerme la manicura?

;Puedo ponerme unas postizas?

Alopecia
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¢Hay algun producto que no debo
utilizar para las unas?

;Qué alternativas estéticas tengo?
;Puedo hacerme tatuajes?

;Es compatible hacerme un
microblading con el tratamiento?

;Hay composiciones en las
cremas faciales y corporales
que puedan interferir con el
tratamiento? ;y en los geles de
cuerpo o champu?

;Puedo sequir usando los mismos
productos cosméticos tras el
diagnadstico de la enfermedad?
;Hay productos que debo evitar?




OTRAS
ACTIVIDADES
DEL DiA A DIiA

Como resultaimposible categorizar to-

das las dudas que pueden surgir, esta

guia ofrece este apartado para ayudarte a
identificar esas cuestiones que muchas

veces pasamos por alto, pero que son

igualmente relevantes en la convivencia

con la enfermedad.

_]2_

B
D

JDOAS

-STACA

JAS

;Donde puedo guardar mi tratamiento
cuando viajo?

;Puedo consequir mi tratamiento en
cualquier farmacia?

;Que caducidad aproximada tienen los
tratamientos?

;Puedo donar sangre mientras recibo
tratamiento?

;Puedo viajar al extranjero?

;Puedo conducir?

;Puedo banarme en piscinas?

;Puedo correr?
;Puedo dar paseos?

;Puede afectar mi tratamiento al
sueno?

;Necesitamos dormir o descansar
mas?

;Puedo llevar una vida normal?

Alopecia
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2> 3. DUDAS EN EL
UNIVERSO DE LA
ALOPECIA AREATA

2. TRATAMIENTO

La alopecia areata engloba distintas realidadesy
formas de manifestarse, por lo que la experiencia de
cada paciente es unica. No todas las personas tran-
sitan el mismo camino, cada caso tiene un recorri-

do unico. 3. SEGUIMIENTO
A través de este apartado, vamos a explorar los dis- 5. RECAIDAS @

tintos momentos y particularidades de la alopecia

areata, para ayudarte a que tengas una inspiracion
4. IMPACTO EMOCIONAL

que te permita consultar tus dudas y entender toda
la informacion relevante por parte de tu medico o es-
pecialista en todas las etapas.




1. EL MOMENTO

DEL DIAGNOSTICO

Tras cada diagnostico de alo-
pecia areata hay personas que
viven realidades diferentes bajo
un mismo foco, pero todas tie-
nen algo en comun: cuando lle-
ga el diagnodstico de la alopecia
areata, también pueden llegar
emociones como el miedo, la
incertidumbre, la confusién o la
angustia. Es en este momento
cuando suele ser necesario el
apoyo, la empatia, comprension
y la compania.

_]4_

JUDAS DESTACA

;Quién es el especialista encargado
de mi diagnostico?

¢;Como se diagnostica esta
enfermedad?

;Existe alguna forma mas rapida de
llegar a un diagnostico acertado?

¢Hay alguna prueba que me ayude
a saber como va a evolucionar mi
enfermedad?

¢Hay algun test genetico que permita
detectar la alopecia areata antes de
que aparezcan los sintomas?

JAS
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¢Por qué no hay una forma mas
rapida de llegar al diagnostico
acertado?

;Me tienen que hacer un analisis de
sangre?

¢ Me tienen que hacer una biopsia?

¢Es 1o mismo alopecia areata que
alopecia universal?

;Puede la alopecia areata afectar
a alguna parte mas de mi cuerpo,
como la piel u 6rganos internos?

;31 no tengo pestanas tengo que ir
al oftalmologo?



2. EL TRATAMIENTO

Tras recibir el diagnostico de alopecia areata, otro
momento clave es decidir cual es el tratamiento mas
adecuado y que mejor se adapta a ti. Pero también es
cuando mas confianza debemos de tener en nuestro
equipo médico para comunicar nuestras inquietudes
y tratar de conseqguir una mejor calidad de vida; esta
comunicacion es esencial para que el proceso sealo
mas eficaz posible y para que te sientas mejor.

%
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¢ES necesario recibir un
tratamiento?

;Esta enfermedad tiene un
tratamiento especifico?

¢Es el mismo tratamiento para una
alopecia areata de poca extension
gue en una alopecia areata extensa
0 Mas grave?

;Cuanto tiempo dura el tratamiento?

¢Queé probabilidad tengo de que
funcione mi tratamiento?

Si no me funciona el tratamiento,
;existe alguna alternativa?

;Qué hago si me sienta mal el
tratamiento? ;lo suspendo de golpe,
poco a poco o acudo al medico?

JUDAS DESTACA

JAS:

¢Hay alguna circunstancia bajo
la cual tengo que suspender el
tratamiento?

;Tengo que tratarme obligatoriamente?
;Qué pasa si decido no tratarme?

Si decido tratarme, ;es mejor
hacerlo cuanto antes?

;El tratamiento puede afectar a mi
estado de animo?

Si suspendo un tratamiento que me
ha funcionado y tengo una recaida,
;volverd a funcionar?

;El tratamiento tiene efecto rebote?

¢Debo tener alguna precaucion antes
de empezar el tratamiento, como
vacunarme o hacerme pruebas?

Alopecia
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;Qué criterios se siguen para
individualizar el tratamiento?

;Existe un tratamiento especifico
para cada tipo de alopecia?

;Los tratamientos estan aprobados
especificamente para tratar solo la
alopecia areata?

;A qué edad puedo comenzar a
tratarme?

;Existe un limite de edad para sequir
recibiendo tratamiento?

;Hay previsto algin nuevo tratamiento
para la alopecia areata en el futuro?

;Donde puedo tener mas
informacion si deseo participar en
un ensayo clinico?




3. SEGUIMIENTO

Unavez que has iniciado un tratamiento para la alopecia area-
ta, el sequimientoy las revisiones periodicas con tu dermato-
logo son fundamentales para el manejo de la patologia. Estas
visitas sirven para evaluar como esta funcionando el trata-
miento y resolver otro tipo de cuestiones.

Dada la naturaleza fluctuante de la enfermedad, es completa-
mente natural que surjan muchas dudas en el camino. Y estas
preguntas pueden aparecer incluso cuando las revisiones se
espacian o, temporalmente, finalizan.

v ] O
BEY
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JAS DESTACA

;Como se realiza el sequimiento de mi
enfermedad?

;Qué especialista va a encargarse de mi
seguimiento?

;Puede estar mi meédico de atencion
primaria informado de mi tratamiento
para la toma de decisiones?

;Qué tipo de pruebas son necesarias
para el sequimiento? ;En qué consisten?

;Cada cuanto tiempo tengo que hacer
las revisiones?

;Es importante que me haga fotos
antes de acudir a consulta?

Si tengo acontecimientos adversos
graves debido al tratamiento, ;a qué
médico debo acudir?

;Cuales son los criterios clinicos que se
usan para considerar que el tratamiento
esta siendo efectivo?

JAS
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;Existen ya estandares que
determinan si el tratamiento esta
siendo efectivo?

;Cuanto va a tardar en hacerme efecto
el tratamiento?

Si no me crece el pelo, jcuando se
considera que el tratamiento no esta
siendo efectivo?

;Como puedo saber si el tratamiento
me esta sentando mal?

;A qué sintomas tengo que prestar
atencion para saber si tengo que
suspender mi tratamiento?

;Existe alguna circunstancia de mi
enfermedad por la cual sea necesario
acudir a urgencias en lugar de
esperar a la consulta que ya tenga
programada?
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JUDAS DESTACADAS:

4. IMPACTO EMOCIONAL:
MAS ALLA DE LA ESTETICA

;Como gestiono la incertidumbre de Ia
evolucion de la enfermedad?

;Donde puedo encontrar mas

La alopecia areata va mucho mas alla de la es- : Y . 0
informacion sobre mi enfermedad?

tética. Es natural que la experiencia de los cam-

bios en el pelo de cuero cabelludo, de cejas o ;Qué asociaciones de pacientes o redes

pestanas impacte profundamente en cOmo nos de apoyo existen sobre alopecia areata?
sentimos, en nuestra confianzay en la relacion

con nuestra propia imagen.

;Como gestiono aceptar que es una
enfermedad cronica?

;Como puedo ayudar a mi entorno a
entender lo que me pasa?

¢ES normal que me sienta triste o

A'lo largo de este viaje, es muy comun que ten- frustrado/a?

gas muchas preguntas y gue surjan momentos
de incertidumbre. Esta seccidon busca ser un
espacio parareconocer y validar todas
esas emociones y para recordarte la
importancia de buscar y aceptar

el apoyo. Contar con la infor-

macion adecuada, la atencion

de tu medico, la comprension

a traves de asociaciones de

pacientes, que sabenlo que

vives, y el carino de tu familia

y seres gqueridos es fundamental
pararecorrer este camino sintiendo-

te en compania.

¢;Como hago entender a los demas que
no es solo una cuestion esteética?

;Puedo contar con ayuda psicologica?

;Como puedo afrontar los cambios en
mi imagen?

;Es normal que me sienta culpable por
lo que me esta pasando?

¢;Cuanto tiempo va a tardar en crecerme
el pelo y como me va a afectar
emocionalmente?

;Donde puedo encontrar a mas
personas con mi misma enfermedad?

;Es el estrés el causante de la alopecia
areata?

¢;Enla sequridad social pueden
derivarme al psicologo o a grupos de
terapia por los problemas emocionales

que me supone? Si trato mi estrés, ¢se curara la

alopecia areata?
_— ;Es normal tener inseguridad o
ansiedad?

_‘|7_
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Una de las caracteristicas de la alopecia areata es que, una
vez consequido el recrecimiento del pelo, pueden volverse a
producir nuevos episodios de pérdida de pelo, o agrandarse
las zonas sin pelo, alo largo del curso de la enfermedad®.
Cuando esto sucede, es completamente natural

sentir una mezcla de emociones: frustracion,
tristeza, o incluso la sensacion de volver al
inicio. Debes saber que, en cada episodio

y en cada incertidumbre que surja hay
apoyo disponible.

_'|8_
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;Como puedo diferenciar si la caida de
pelo es normal o es debido a la alopecia
areata?

¢Puedo anticiparme y prevenir nuevos
episodios de alopecia areata de alguna
manera?

;Existe alguna causa que pueda
desencadenar nuevas recaidas?

En caso de recaida, y si tardan
mucho en darme cita, ;puedo auto
administrarme un tratamiento?

;Que probabilidad tengo de tener
nuevos episodios a lo largo de mi vida?

;Puedo tener pérdidas de pelo en
alguna parte del cuerpo que no seala
cabeza?

¢:Me puede el estres generar un episodio
de alopecia areata?

areata




9 4. INFORMACION ASOCIACIONES
DE PACIENTES Y COLABOLADORES

“Esta guia es una buena
herramienta para llevarla

a la consulta y dialogar

con tu medico sobre las
cuestiones que te inquietan.
Es normal sentirte mal, pero
siempre puedes pedir ayuda
a tu médico. Ademads, no
estds sola en esto, hay mas
personas como tu, acude a
ACMA”

Representante de ACMA

_]9_

La Asociacion de Alopecia de la Comunidad
de Madrid (ACMA) es una asociacion sin animo
de lucro formada por personas con alopecia
en cualquiera de sus variantes y grados (area-
ta, androgenética, frontal fibrosante...). Como
objetivo transversal en todas sus actividades
esta el normalizar y visibilizar la alopecia ante
la sociedad en general.

Actualmente, ACMA esta formada una co-
munidad de 150 mujeresy hombres en la que
se comparten experiencias, dudas, expo-
nen cOmMo como se sienten...siempre desde
el respetoy la validacion. Su finalidad es ser
refugio para aguellas personas que estén en
cualquier fase del proceso de pérdida del ca-
bello, sea por el motivo que sea.

Su objetivo es normalizar y visibilizar la alope-
Cia porque, a parte del trabajo de autoacepta-
cion gue supone la pérdida de cabello, se en-

cuentran con el rechazo de la sociedad, bien
sea por lastima, repulsion o desconocimiento,
ya que no encajan en los canones estableci-
dos.

Los valores que les representany promueven
estan de fondo en cualguiera de sus activi-
dades como el respeto a la diversidad, la in-
clusion, laigualdad, la sororidad, la responsa-
bilidad y la promocion de una emocionalidad
sana.

Como pacientes cronicos reivindican el dere-
cho a tener una atencion sanitaria publicay
de calidad, (incluyendo los servicios publicos
de salud mental). Asimismo, son conscientes
del deterioro que sufre nuestro planeta, porlo
que son respetuosas con el medio ambiente,
procurando generar la menor cantidad de re-
siduos en sus actividades.

Alopecia
areata

CONTACTO:

Conchi Batillo.

Presidenta de la Asociacion de Alopecia de |a
Comunidad de Madrid.

alopecia.madrid.asociacion@gmail.com

Dra. Angela Hermosa Gelbard.

Responsable de la consulta monografica de
alopecia areata en el Hospital Universitario
Ramon y Cajal; Unidad de Tricologia Grupo
Pedro Jaén y miembro del Grupo Espanol de
Tricologia.
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> 5. AGRADECIMIENTOS

Desde el equipo Lilly gueremos expresar nuestro sincero agradecimiento
por haber podido contar con las experiencias reales de pacientes con alo-
pecia areatay de profesionales sanitarios.

Nuestro objetivo es que esta quia se convierta en una herramienta util que
facilite una mejor comunicacion entre paciente y dermatélogo, que aumen-
te tu conocimiento sobre la alopecia areatay que, en definitiva, repercuta
positivamente en tu calidad de vida. Esperamos que siempre que te surjan
dudas, puedas consultarlay que te sirva de apoyo en tu proceso.

Finalmente, agradecer especialmente la colaboracion de Conchi Botillo,
Salud Duran, y la Dra. Angela Hermosa. Su tiempo, dedicacion y disposicion
para compartir sus experienciasy contribuir a este objetivo, ayudando asi a
otros pacientes, han sido de gran inspiraciony valor para esta iniciativa.

Deseamos que la informacion y el apoyo que aqui ofrecemos ayuden a
transformar el miedo, angustia, incertidumbre 0 ansiedad que puede gene-
rar la alopecia areata en un camino de empatia, comprensiony esperanza
para todasy todos.

Alopecia
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