Prurigo
nodular

TU GUIA
SOBRE EL PN

Informacién, consejos y herramientas de apoyo al paciente.

La informaciéon médica aqui contenida se proporciona solamente a efectos de formacidn general. Los profesionales
sanitarios constituyen la mejor fuente de informacion en relacién con la salud. Te recomendamos que consultes
a un profesional sanitario si tienes dudas acerca de tu salud o tratamiento.



ESTAMOS
JUI PAR
YUDART

Vivir con prurigo nodular (PN)

no es facil, especialmente cuando
no tienes toda la informacion

gue necesitas.! Aunque aun

no sabemos todo sobre el

PN, la buena noticia es que la
investigacion clinica que se esta
llevando a cabo sigue mejorando
nuestra comprension de esta
enfermedad.?

Esta guia pretende ayudarte a
entender mejor el PN y el impacto
que puede suponer en tu dia a dia.

Las imagenes mostradas en esta
guia no son pacientes reales
y no reflejan experiencias reales.



COMPRENDIENDO EL PN

El PN es una enfermedad
inflamatoria cronica de la piel,
lo que significa que es posible
que ya vivas con ella desde hace
algun tiempo. Esta asociado a
picor intenso y a la aparicion

de nodulos y otras lesiones con
relieve en la piel, que suelen
encontrarse en los brazos, las

piernas, la espalda o el abdomen.

Cuando te pica la piel, es
normal querer rascarse. Pero,
desafortunadamente, con el PN,
rascarse en exceso puede llevar
al empeoramiento del picory de
la piel, con el desarrollo de mas
nodulos.3*

Un resumen rapido del PN:

EL PN es una
enfermedad croénica.?

Se cree que el PN
comienza en el interior
del cuerpo.®

Una respuesta

oc inflamatoria puede estar
detras de los signos

y sintomas del PN.6

*Datos estimados con base en una poblacion espafiola de 48.592.909 habitantes a fecha de 1 de enero de 2024, segun datos del INE
(disponible en https://www.ine.es/dyngs/Prensa/ECP4T23.htm).

@

El nombre de PN
proviene de dos
palabras del latin:

Pruritus
(picor cronico)

Nodulus
(nodulos pequenos)

EL PN se caracteriza
principalmente por
un picor grave.”8

En Espania, se
estima que haya
aproximadamente
15.890 personas
con PN.”™



; QUE ESTA OCURRIENDO
DEBAJO DE LA PIEL?

Lo que ves en la superficie de la piel es solo una parte
de la historia.* Aunque no se conoce completamente
la causa del PN, hay muchas cosas sucediendo
dentro del cuerpo que podrian estar contribuyendo al
desarrollo de tu enfermedad.®

Se cree que el PN comienza dentro del cuerpo
cuando la piel, el sistema nervioso y el sistema
inmunologico no funcionan como deberian de manera
conjunta. La relacion entre estos sistemas puede

estar desequilibrada, lo que provoca una respuesta
inflamatoria no deseada que puede dafar los propios
tejidos del cuerpo.>®




Esta inflamacion también puede
contribuir a la aparicion de lesiones

en la piel y puede activar al sistema
nervioso para enviar sefiales al cerebro,
provocando picor e incomodidad.®®

El rascado en respuesta a las lesiones
con picor persistente en el PN altera la
barrera protectora de la piel. Esto,

a su vez, desencadena la liberacion de
sustancias que aumentan aun mas la
inflamacion, manteniendo este ciclo de
picor y rascado. También puede resultar
en lesiones con relieve, cicatrices

y otras marcas en tu piel.>’

Incluso si la piel
parece limpia
de lesiones, aun

puede haber
inflamacién
ocurriendo debajo
deella.’




CICLO DE PICOR-RASCADO EN PN

Las células y las sustancias involucradas Esto hace querer rascarte.’
en una respuesta inflamatoria dentro de

la piel pueden contribuir a la sensacion de
picor y a los nddulos en el PN 3810

Desafortunadamente, rascarte puede Incluso cuando tu piel parece estar limpia
dafiar la piel y su barrera protectora, de lesiones o0 en proceso de cicatrizacion,
empeorando el picor.3”* la inflamacién subyacente puede seguir

presente.®



; QUE ESTA SUCEDIENDO
EN LA SUPERFICIE?

Picor

« Las personas con PN pueden experimentar
picor con mayor gravedad en comparacion
con otras condiciones que afectan a la piel.>’

* Se experimenta mas intensamente en las
protuberancias o nédulos.> Sin embargo, otras areas
también pueden verse gravemente afectadas.”

+ Desafortunadamente, rascarse engrosa e inflama
la piel, lo que puede empeorar el picor.>’

Protuberancias, nédulos y otras lesiones con relieve

* Puedes ver protuberancias, nodulos u otras lesiones
con relieve en tu piel.”1?

+ Estas pueden variar en tamano (desde unos pocos
milimetros hasta 2 cm).®

* Los nédulos pueden aparecer en cualquier parte
del cuerpo, pero generalmente se encuentran en
la espalda, las piernas y los brazos.*5?

* Tienden a ser pequenos y con picor intenso al inicio
pero, cuando se rascan de manera crénica, pueden
crecer y volverse mas nodulares y con relieve."

* El color de los nddulos depende de tu tono de piel.*

Sensacioén de ardor
* Puedes sentir una sensacion de ardor en la piel
o dolor alrededor de los nddulos.®4

* Esto puede ser causado por la inflamacion
de la piel al rascarte.’®







EL IMPACTO DEL PN

El PN afecta mas alla de la piel.*®

Lo que puede ser particularmente angustiante es que el PN puede
impactar en muchos aspectos de tu vida diaria, incluyendo el suefio,
la salud mental, las interacciones sociales y las relaciones.*3

Salud mental

El PN puede tener un impacto emocional
relevante, causando sentimientos de
verguenza, miedo y frustracion. También
puedes sentir impotencia y ansiedad.>*

Suefio

El PN puede alterar la calidad del suefio.*?
La temperatura de tu cuerpo aumenta por
la noche, lo que puede causar mas picory
rascado.” La falta de suefio también puede
empeorar el picor y alterar tu vida diaria.**®

Estrés

El estrés y el picor estan estrechamente
relacionados.?® Los sintomas del PN por si
solos pueden causarte mas estrés y alterar
tus actividades diarias.”*? Los altos niveles de
estrés, a su vez, pueden afectar el sistema
inmunoldgico y empeorar el picor.'®

No te preocupes, no estas solo.

Es importante darse cuenta de que puedes encontrar apoyo y recuperar
el control de tu PN.



REGUPERAR
SOBRE TU PN

Si has tenido PN durante mucho tiempo, es posible
que estés haciendo sacrificios en tu vida diaria

sin darte cuenta. Tu dermatologo/a puede que
tampoco sea completamente consciente de como
tu enfermedad te esta afectando.

Si ocultas tu piel a los demas,
tienes picor persistente
0 nodulos que no

desaparecen, habla

con tu dermatslogo/a. Es importante saber que la

Sé honesto/a y no investigacion clinica esta
ocultes ningun avanzando continuamente en
detalle. Esto puede el conocimiento del PN, lo que
ayudarle a enfocar ayuda a mejorar continuamente
mejor el manejo su tratamiento.?

de tu PN.

CON EL PLAN ADECUADO, ES POSIBLE
QUE PUEDAS MEJORAR EL PICOR,
LOGRAR UNA PIEL MAS CLARA Y

REDUCIR EL IMPACTO EN TU VIDA.




Establecer tus objetivos

Es posible que hayas probado diferentes formas
para ayudar a controlar tu PN.

Pero tu tratamiento comienza por establecer los
objetivos adecuados. Estos pueden incluir:

¢ Reducir el picor intenso y el impulso de
rascarse. 121/

¢ Abordar los sintomas de la piel, como los hddulos y
protuberancias, para ayudar a que la piel cicatrice.””

e Reducir el impacto que el PN tiene en tus
actividades diarias.*

Después, se trata de elegir el tratamiento adecuado
para alcanzarlos.

Poner los planes en marcha

Los tratamientos topicos como las cremas, por si
solos, pueden no ser suficiente.* Actualmente existen
varias opciones terapéuticas que pueden ayudarte
con tu PN.®

Si crees que tu enfermedad no esta controlada,

es esencial que hables con tu dermatologo/a,

es quien puede crear una estrategia de tratamiento
que se adapte especificamente a tus necesidades.



PREPARA TU VISITA
AL DERMATOLOGO/A

Mientras que el test PCT esta disefiado
para evaluar el control del PN, los
siguientes cuestionarios estan disefiados
para ayudarte a aprovechar al maximo
tu visita al dermatoélogo/a y asegurar de
que te vayas con todo lo que necesitas.
Responde a todas las preguntas con el
mayor detalle posible y llévalo contigo

a tu proxima cita.

Esta guia solo tiene la intencion

de actuar como una ayuda para la
discusion. No esta destinada a ser una
herramienta para el diagndstico o la
evaluacion del control de la enfermedad.
Puedes llevar ambos formularios a tu cita
para que tu dermatdlogo/a tenga una
vision completa.
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; CUAL ES TU HISTORIAL
DE TRATAMIENTO?

Aqui te preguntamos sobre los tratamientos o rutinas de cuidado
personal que estas utilizando en este momento para manejar tu PN.
Esto ayudara a tu dermatologo/a a evaluar tu situacion y recomendar
un enfoque que pueda ser mas adecuado para ti.

é¢Actualmente te han prescrito algun tratamiento para tu PN?
(Por favor, rodea Si o No y afiade cualquier otro comentario que desees hacer).

Si No

¢Cualquier otro comentario?

¢Te han prescrito algun tratamiento para tu PN en el pasado?
(Por favor, rodea Si o No y afiade cualquier otro comentario que desees hacer).

Si No

¢Cualquier otro comentario?

¢Utilizas algun tratamiento sin receta o rutinas de cuidado personal
para manejar tu PN?
(Por favor, rodea Si o No y afiade cualquier otro comentario que desees hacer).

Si No

¢Cualquier otro comentario?




§ QUE NECESITAS
SABER?

Si tienes preguntas sobre el PN o ideas sobre el tratamiento,
compartirlas con tu dermatdlogo/a le ayudard a proporcionarte las
respuestas que necesitas.

Escribe tus ideas o preguntas aqui.




Si no estas seguro/a

sobre qué preguntas hacer,
aqui tienes algunas
sugerencias que

pueden ayudar.

¢Qué resultados
puedo esperar con este
tratamiento? ;Cuando
deberia esperar a ver mejoras
en mi picor? ;Y qué efectos
podria tener en mi piel/
nédulos?

¢Existen formas
en las que pueda
reducir el impacto

¢Mejoraran ¢Hay algo que el PN tiene en
mis cicatrices e que deberia ‘ mi suefo, trabajo y
hiperpigmentacion si evitar en el concentracion?
mis nédulos o lesiones manejo de mi

en la piel mejoran? PN?

Debido a mis

o otras enferme-
‘(_:uanto - dades, ;hay me-
tiempo _ éCuanto , dicamentos para el
deberia pasar tiempo durara el PN que no pueda

3 ?
antfas de que tratamiento? tomar?
comience a ver
resultados?

éCuales
deberian ser los
objetivos de mi
tratamiento?

¢Qué opciones
de manejo estan
disponibles para
mi PN?



HAZ UN PLAN QUE SEA
ADECUADO PARATI

Para asegurarte de que salgas de tu visita con un plan, responde
estas preguntas antes de ver a tu dermatdlogo/a. Pueden ayudarte
a establecer algunos objetivos:

éQué area de tu vida afectada por el PN te gustaria mejorar mas?
(Por favor, marca tu respuesta y afiade cualquier otro comentario que desees hacer).

Sueno Trabajo/estudios Relaciones

Otros (por favor, especifica)

¢Qué es lo que mas deseas controlar?
(Por favor, marca tu respuesta y arfiade cualquier otro comentario que desees hacer).

Protuberancias

Picor Dolor Ardor . . .
(noddulos/lesiones con relieve)

Otros (por favor, especifica)

¢Como esperas que mejore tu vida con PN?
(Por favor, afiade cualquier otro comentario que desees hacer).




UN PASO HACIA UN
MEJOR[H'[]:1!

Ahora que has respondido
estas preguntas, esperamos
que te sientas mas preparado
para tu préxima visita al
dermatdlogo/a.

Solo recuerda llevar este

formulario de autoevaluacion
contigo. Ayudara a centrar la
discusion en tus objetivos y
ayudara a identificar un plan
que pueda funcionar para tu PN.




NOTAS







NOTAS







DETERMINA TU GRADO
DE CONTROL DEL PN

Haz el test de control del PN (PCT)*

Las siguientes preguntas estan disefladas

para evaluar el estado actual de tu enfermedad.
Lee atentamente cada pregunta y elije la respuesta
que mejor se adecue a tu situacion entre las

5 que se ofrecen. Para responder, céntrate solo

en las 2 ultimas semanas. No olvides contestar
todas las preguntas y elegir solo una respuesta
para cada una de ellas.

*EL PCT (Prurigo Control Test)
fue desarrollado por un equipo
de investigacion dirigido por
el Dr. Karsten Weller (Charité
Berlin) y el Prof. Martin Metz
(Charité Berlin).




DETERMINA TU GRADO DE CONTROL DEL PN

Ninguna lesion

1. En general, ;como han Muy graves Graves Moderadas Leves en la piel
sido de graves tus lesiones
en la piel durante las 0 puntos 1 punto 2 puntos 3 puntos 4 puntos

2 ultimas semanas?

2. (Con qué frecuencia Muy a Nada en
has tenido que rascarte menudo A menudo Aveces Raravez absoluto
debido a tu enfermedad 0 puntos 1 punto 2 puntos 3 puntos 4 puntos

de la piel durante las
2 ultimas semanas?

(]

. ¢Con qué frecuencia tu Muy a Nada en
enfermedad de la piel no menudo A menudo A veces Raravez absoluto
te ha dejado dormir como 0 puntos 1 punto 2 puntos 3 puntos 4 puntos
de costumbre durante las
2 ultimas semanas?

.CuA i Nada en
4. ;Cuanto se ha visto .
ermada tu calidad de Muchisimo  Mucho Algo Unpoco absoluto

vida debido a tu enfermedad 0 Puntos 1 punto 2 puntos 3 puntos 4 puntos

de la piel durante las 2
ultimas semanas?

5. ;Hasta qué punto ha podido Nadaen
el tratamiento controlar absoluto Poco Algo Bien Muy bien
bien tu enfermedad de la 0 puntos 1 punto 2 puntos 3 puntos 4 puntos
piel durante las 2 ultimas
semanas?

Tu puntuacion PCT total

¢QUE SIGNIFICA EXACTAMENTE MI PUNTUACIGN EN EL PCT?

Cada pregunta se puntua en una escala de 0 a 4. Después de completar las 5 preguntas,
se calcula tu puntuacion total. Esto indicara tu nivel de control. El rango posible de la
puntuacion total del PCT es entre O (sin control de la enfermedad) y 20 (control completo
de la enfermedad). Una puntuacidn total del PCT de menos de 10 puntos indica un PN
mal controlado.

0 10 20
N
Sin control Enfermedad Control completo
de la enfermedad controlada de la enfermedad

Este documento no debe ser copiado ni utilizado sin el permiso de MOXIE GmbH. Para uso cientifico o comercial, o en caso
de que se pretenda realizar una traduccion/adaptacion transcultural, por favor, consulte los términos y condiciones en
www.moxie-gmbh.de.
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Visita nuestra web
“Vivir con prurigo nodular”
escaneando el codigo QR.
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