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Indeling presentatie /\lﬂDeCWa

VERENIGING
Wat is frontal fibrosing alopecie (FFA)

Wat zijn de verschillen tussen FFA en lichen planopilaris?
Wat zijn de behandelingsmogelijkheden anno 2019
Wat is de psychosociale impact van haaraandoeningen
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mit Kurzer Diagnostik
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Postmenopausal Frontal Fibrosing Alopecia
Scarring Alopecia in a Pattern Distribution

Steven Kossard, FACD
» Author Afhiltations

Arch Dermated. 1994,130(6):770-774. Gol:10.1001 farchderm 1994.0 1690060100012




(J Am Acad Dermatol 1997,36:59-66.)

Postmenopausal frontal fibrosing alopecia: A frontal
variant of lichen planopilaris

Steven Kossard, FACD, May-Sen Lee, MBBS, and Barbara Wilkinson, MSc
Svdney, Australia

aantasting haarzakjes
en “uienschil” fibrose
(bindweefselvorming)




Wat is lichen planus?

* Ontstekingsreachtie van de huid
* Niet besmettelijk en niet erfelijk (?)

* Auto-immuun ziekte
* Bijwerking geneesmiddelen



Hoe ziet lichen planus eruit




ichen planopilaris van het behaarde hoofd
Kent 3 varianten

1. Klassieke lichen planopilaris

2. Frontal fibrosing alopecia

3. Lassueur Graham-Little Piccardi syndrome



Klassieke lichen planopilaris

klassieke lichen planopilaris | klassieke lichen planopilaris | klassieke lichen planopilaris

lichen planopilaris lichen planopilaris lichen planopilaris




Lassueur Graham-Little Piccardi syndroom




Frontal fibrosing alopecia




| Am Acap Dermator  JANUARY 2018

Updated diagnostic criteria for frontal HOOfd kenmerken:
fibrosing alopecia ) : .
e 1. verlittekende haaruitval bij voorste haargrens
Sevgio Vano-Calvan, ML, Phil” Darid Saceda-

orralo, MD,” Oscar M. Moreno-Arrones, MD,”

Em‘i Francisco _l; Cameacho-Martine=z. MD, PhD’ e n/Of S | a p e n
2. uitval buitenzijde beide wenkbrauwen

Voor de diagnose FFA
moeten 2 hoofdkenmerken Nevenkenmerken:

aanwezig zijn, 1. roodheid en/of schilfers rond haarfollikels

of 1 hoofdkenmerk en 2 bij dermatoscopie (‘trichoscopie’)

nevenkenmerken 2. microscopisch beeld in biopsie moet passen
bij FFA

3. haarverlies (of roodheid rond haarfollikels)
op andere plekken
4. huidkleurige ‘facial papules’













Verdeling vormen van verlittekenende haaruitval

Waarschijnlijk is meer dan 60% het gevolg
van Lichen planopilaris-achtige haarziekte

B Frontal fibrosing alopecia

Bl Lichen planopilaris

I Lupus erythematosus
24 —

[ 0O,
(234) B Folliculitis decalvans

B Nonspecific cicatricial
alopecia

Acne keloidalis

Villablanca S et al. Skin Appendage Disorders 2017

v




Journal of Cutaneous Medicine and Surgery

Frontal Fibrosing Alopecia: Update and T The Autorts) 2017
¥ RP'FJrl'll':. angd |:.|Pr|1|iu..i|:v-|l..
Review of Challenges and Successes g comifournalsPermisions rav
DO TOLL 1TV 20347541 TT362TR
ourmals. sapepub, comfhame'jcms

Canadian @ Association
Dermatology canadienne de

I . | o |
Derek To and Jennifer Beecker Amsocistion SRy dematoiogle

* FFA komt vooral voor bij blanke vrouwen (x80-90% van alle patiénten)

» [Leeftijd meestal tussen 55 en 70 jaar, maar donkere patiénten zijn vaak
jonger (74% pre-menopauzaal, gemiddelde leeftijd 42 jaar)

= Hoe vaak FFA voorkomt is onbekend, de indruk bestaat dat we het vaker zien
dan vroeger (of werd FFA vroeger door dermatologen gemist en wordt het
sinds de publicaties van Kossard beter herkend?)

= Bij 5-8% van FFA patiénten zijn er ook andere familieleden met FFA

= Slechts 3-5% van de FFA patiénten is man

w



nature —<2_ N

COMMUNICATIONS

Article | Open Access | Published: 08 March 2019

Genome-wide association study in frontal
fibrosing alopecia identifies four
susceptibility loci including HLA-B*07:02
Christos Tziotzios ™, Christos Petridis, [...] John A. McGrath B8

Nature Communications 10, Article number: 1150 (2019) Download Citation =
5202 Accesses 6 Citations | 256 Altmetric = Metrics »




The Mona Lisa: an example of frontal fibrosing alopecia
masquerading as Renaissance fashion?

V. Campbell, K. McKenna

First published:22 August 2019 | https://doi.org/10.1111/ced.14080
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Welke behandelingen worden bij FFA o0.a. door dermatologen
voorgeschreven?

* ‘hormoon’cremes of —lotions (lokale corticosteroiden)

= corticosteroid-injecties in de huid (Kenacort-A®)

= corticosteroid tabletten (prednison, prednisolon, dexamethason)

= minoxidil lotion

* hydroxychloroquine tabletten (Plaquenil®)

» afweer-onderdrukkende medicijnen (bijv. ciclosporine)

* finasteride of dutasteride tabletten (anti-mannelijk-hormoontherapie)
* ontstekingsremmende antibiotica (bijv. doxycyline, minocycline)

» tacrolimuszalf (Protopic®), pimecrolimuscreme (Elidel®)



Wat te kiezen?

- Lokale corticosteroiden, calcineurine remmers

- Hydroxychloroquine

- Corticosteroiden intralesionaal

- Ciclosporine, mycophenolate mofetil, en methotrexaat

Review:

hydroxychloroquine (stabilisatie bij 72%) en bij finasteride /
dutasteride (70%)

JAAD (Dina et al.)



Wat werkt wel en wat werkt niet?

* Er zijn GEEN WETENSCHAPPELIJK OVERTUIGENDE PUBLICATIES over
effectieve behandelingen bij FFA

* Er zijn geen studies beschreven bij een voldoende groot aantal FFA
patiénten, waarbij een therapie effectiever bleek dan placebo, in een
dubbelblinde opzet

* Eris geen enkel medicijn geregistreerd voor de indicatie FFA, alle
gebruikte behandelingen zijn “ off label



| Am Acan DermaroL
m Oral prednisone 40 mg/d x 1 wk, Aucust 2019

Rapidly progressive taper by 5 mg/wk for 8 wks

[ Slowly progressive

Initiate maintenance therapy

v

Hairline recession <1 cm

Hairline recession >1 ¢cm

TCM bid + No improvement IL TACTZC;\A blj +L/
IL- .5 mg/mL/mon
IL-TAC 2.5 mg/mL/mon 'L Ao

No improvement

Initiate HCQ 200 mg bid

No improvemeant

Stable on current
treatment regimen Initiate doxycycline 100 mg bid
for 6-12 months

No Improvement

Other options:

Initiate pioglitazone 15 mg/d MMF

MTX
Consider tapering No imgrevement Cyclosporine
to lowest Oral retinoid

Initiate naltrexone 3 mg/d

effective dose Low-level laser

No improvement

Fig 1. FFA treatment algorithm. *Finasteride 5 mg/d (premenopausal) or dutasteride 0.5 mg/
d (postmenopausal). 5a-RJ, Sa-Reductase inhibitor; bid, twice daily; FFA, frontal fibrosing
alopeda; HCQ, hydroxychloroquine; IL-TAC, intralesional triamdnolone acetonide; MAMF,
mycophenolate mofetil;, MTX, methotrexate; 7TCM, tacrolimus 0.3% in Cetaphil
deanser + dobetasol solution + minoxidil 5% solution.




. Journal of the American Academy of Dermatology -

Volume &1, |ssue 3, September 2019, Pages 865-866

ELSEVIER

Research letter

Hair transplant in frontal fibrosing alopecia: A
multicenter review of 51 patients

Sergio Vano-Galvan MD, PhD 2 52 B Emilio Villadres MD, PhD © Ramdén Pigem MD %, M.R. Navarro-Belmonte
MD 2 Manuel Asin-Llarca MD 9 Teresa Meyer-Gonzalez MD ®, Rita Rodrigues-Barata MD * B Oscar M. Mareno-
Arranes MD, PhD * © David Saceda-Corralo MD, PhD ® P Pierre Bouhanna MD, PhD T Alejandro Camps MD,
PhD E

“
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Novel Treatment Using Low-Dose Naltrexone for Lichen Planopilaris
MNovember 2017 | Volume 16 | Issue 11 | Original Article | 1140 | Copyright © Movember 2017

Lauren C. Strazzulla BA, Lorena Avila MD, Kristen Lo Sicco MD, Jerry Shapiro MD

The Ronald 0. Perelman Department of Dermatology, New York University School of Medicine, New York, NY

* N=4

* Anti inflammatoire eigenschappen
* Minder jeuk en progressie

* Geen bijwerkingen



Download high-res image (979KB) Download full-size image

Fig 1. Frontal fibrosing alopecia in a 52-year-old female. The patient was receiving medical
therapy with oral dutasteride, 0.5 mg daily, plus topical pimecrolimus, with stabilization of
the disease in the last 2 years. A, Baseline image. B, The patient underwent a hair transplant
strip technique for the temporal areas and for the eyebrows. Clinical result after 1 year of the
hair transplant, with 85% of survival of the transplanted grafts. C, Clinical worsening 4 years
after the hair transplant despite maintaining medical therapy, with a graft survival rate of
50%. It is noteworthy that in androgenetic alopecia, the graft survival at the first year of
follow-up is approximately 90% to 95% and these grafts survive over time.




LETTERTO THEEDITOR JEADV 2018

A.C. Katoulis,”* K. Diamanti,’ D. Sgouros,” A.l. Liakou,’
E. Bozi," G. Avgerinou,? |. Panayiotides,® D. Rigopoulos®

Is there a pathogenetic link
between frontal fibrosing
alopecia, androgenetic alopecia
and fibrosing alopeciain a
pattern distribution?

= 35 vrouwen met FFA, gemiddeld 64
jaar (86% postmenopauzaal)

* 20 FFA patiénten hadden ook female-
pattern hair loss = 57%!

* Van die 20 patiénten hadden er 4 ook
verlittekende haaruitval, passend bij
FAPD

= Rol voor mannelijk hormoon bij FFA? 46-jarige vrouw met FFA + female-pattern hair loss + Fibrosing
Alopecia in a Pattern Distribution (FAPD)
\
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Application of superluminescent diodes (sLED) in the treatment of scarring alopecia - a pilot study.

Gerkowicz A, Bartosinska J, Wolska-Gawron K, Michalska-Jakubus M, Kwasny M, Krasowska D.
Photodiagnosis Photodyn Ther. 2019 Sep 20. pii: 51572-1000019)30029-8. doi: 10.1016/].pdpdt.2019.09.006. [Epub
ahead of print]

PMID: 31546043

Similar articles

Ultrasonographic Characieristics of Frontal Fibrosing Alopecia.
Moreno-Arrones QOM, Alfageme F, Alegre A, Rousian G.
Int J Trichology. 2019 Jul-Aug;11(4):133-184_ doi: 10.4103/jt.ijt_58_19. No abstract available.

PMID: 31523115 Free PMC Article
=imilar arficles

Platelet-rich plasma for treaiment resistant frontal fibrosing alopecia: A case report.

Ozcan D, Tuncer Vural A, Ozen O.

Dermatol Ther. 2019 Aug 23:213072. doi: 10.1111/dth.13072. [Epub ahead of print] No abstract available.
PMID: 31443128

Similar articles




ActaDV

A Cross-sectional Study of Rosacea and Risk Factors in Women
with Frontal Fibrosing Alopecia

Maria Librada PORRINO-BUSTAMANTE®?, Maria Antonia FERNANDEZ-PUGNAIRE? and Salvador ARIAS-SANTIAGO®
Department of Dermatology, University Hospital La Zarzuela, Madrid, “Faculty of Medicine, University of Granada, ‘Departrment of
Dermatology, University Hospital San Cecilio, *Department of Dermataology, University Hospita! Virgen de las Nieves, and “Institute of
Biosanitary Investigation ibs. Granada, Spain

* Meer rosacea bij FFA

* Meer kans indien peri-folliculair
erytheem, > BMI en < progesteron




Zonnebrandcreme?
\ BJD British Journal of Dermatology

DR CLAIRE FELMINGHAM (Orcid ID : 0000-0002-3443-8065)
DR LEONA YIP (Orcid ID : 0000-0001-7120-6610)

Article type  : Perspectives

Allergy to sunscreen and leave-on facial products is not a likely causative mechanism in
frontal fibrosing alopecia — perspective from contact allergy experts

C. Felmingham, L. Yip, M. Tam, R. L. Nixon

Corresponding author mail id: clairefelmingham@gmail.com

The pathogenesis of frontal fibrosing alopecia (FFA) is complicated and incompletely




Psychische impact haarverlies bij vrouwen
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Gezondheidsgerelateerde
kwaliteit van leven (KvL)

De invloed van ziekte op het
lichamelijk, psychisch en sociaal
functioneren en welbevinden.




Lichamelijke klachten

* Symptomen (pijn, jeuk)
e Vitaliteit / energie

 Vermoeidheid




Emotionele klachten

* Spanningen, angsten
 Somberheid, depressie

* Schaamte, stigmatisatie

* Verstoord lichaamsbeeld

* Verstoord zelfbeeld

* Acceptatieproblematiek

e Zorgen over de huidziekte

* Obsessief met huid bezig zijn




Stelling

Vijf tot tien procent van de patiénten met een chronische
huidaandoening heeft een verhoogd risico op lange termijn
aanpassingsproblematiek (d.w.z. vragenlijstscores van subklinische
niveaus van angst en depressie).

Juist of onjuist?



Stelling

van de patiénten met een chronische huidaandoening
heeft een verhoogd risico op lange termijn
aanEassingsprobIematiek (d.w.z. vragenlijstscores van
subklinische niveaus van angst en depressie).



Sociale klachten

* Reacties omgeving

* Relaties, seksualiteit, intimiteit

* Werk, loopbaan en school
* Sport

* Sociale isolatie

WHO 2017



http://www.google.nl/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&frm=1&source=images&cd=&cad=rja&docid=6eAKHN3RcjxNEM&tbnid=eC9KXFUtfH4aIM:&ved=0CAUQjRw&url=http://www.proud2bme.nl/De_psychologie_van.../Verlegenheid_&_Sociale_fobie&ei=Z9iQUZ_DMMaU0AX1u4D4Bg&psig=AFQjCNFVDZLpRhxUUs0lXTucIlSfvoOV3g&ust=1368533474182778

Sociale klachten

Stigmatisatie

* Een groot deel van de vrouwen met alopecia ervaart stigmatisatie

> Verminderd zelfvertrouwen, schaamte, sociale angst




De invloed van FFA op de Kwaliteit van Leven

JAMA Dermat Publkshed onbine March £ 2018
RESEARCH LETTER ology Fublshed onine

Health-Related Quality of Life in Patients

With Frontal Fibrosing Alopecia

Alopecia has a negative association with health-related qual-
ity of life (HRQOL)." To our knowledge, there are no large stud-
ies focusing on HRQOL in patients with frontal fibrosing
alopecia (FFA). The aim of our studv was to describe the as-
sociation between HRQOL, psychological distress, and per-
ception of disease in a large series of patients with FFA.

David saceda-Corralo, MD, PhD
Cristina Pindado-Ortega, MD
Oscar Mufioz Moreno-Arrones, MD
Pablo Fermdndez-Gonzilez, MD
Ana Rita Rodrigues-Barata, MD
Podro Jadn-0lasalo, MD, Fhiy
sorglo Vand-Galvin, MD, FhD

(haar)pijn bij FFA was significant =4”

gecorreleerd aan slechtere
kwaliteit van leven

Tahle. Clinical of Charactenstics of 82 Patients

With Frontal Fibrosing Alopecia
Clinical Characteristics No. (%)
Age, mean (50), ¥ 59.3 (7.6) Hyperkeratosis (n = 41)
Age at onset, mean (50), y 55.7 (8.9) Mo 20 (48)
Grade of severity (n = 67 Mild 19 (46)
| {<1.0cm) 10 (15) Savere 2(5)
n B Verminderde
S— 0-1 (Mo impairmen C 14 (42}
IV (5.0-6.98 em) & (9) T kwaliteit van [, =
V(7.0cm) 30 6-1 erate impairment) |even 59% 10(12)
Loss of eyebrows (n = &67) = -
N 10 =30 (Severe impairment) 4(5)
Bartial 8 H.:DHS scure mean (50} (n = 80)
ety o
Syjnnpt:;ms 7 omatieve)  LOTEET44% 45 (56)
Pruritus (n = 41} JE’UR 88% 8-10 (Mild alteration) 20(23)
Mo 5 (12) 11-15 (Moderate alteration) 12 (15)
Mild 11 (51) =16 (Severe alteration) 2(4)
15 (37) Depression DEprESSiE’ 21%
[Haar}pijﬂ I <7 (Normal level) 63 (79)
31 (76] B-10 (Mild alteration) 12 (15)
Mild 7(17) 11-15 (Moderate alteration) 5(B6)
Sevare (N z16 (Severe alteration) U
Inflammation
Erythema (n = 41)
Mo 28 (bR)
Mild 10 (24)
Savera EZ) ]




Haaruitval... en nu??

* Patientenvereniging

* Dermatoloog

* Probeer te accepteren en te verwerken
* Praat erover

* Probeer eventueel deel te bedekken (pruiken, hair extensions, sjaals
en make-up)

* Pas op voor wondermiddelen, diéten
‘Hoe groter de claim, hoe groter de teleurstelling’



Concluderend

* FFA is een zeldzame aandoening, maar wordt steeds meer herkend

* Het klinische verloop van FFA is onvoorspelbaar. De toestand kan
stabiliseren of langzaam blijven vorderen in de loop van de tijd.

* De diagnose van FFA is gebaseerd op het klinische onderzoek en de
histologie

* Eris gebrek aan betrouwbare gegevens over behandelingen voor FFA

* FFA heeft een psychische impact

* Pas op voor wondermiddelen, diéten

‘Hoe groter de claim, hoe groter de teleurstelling’ .Q‘



Dank voor uw aandacht

Vragen uit de zaal?




