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« n Los sindromes neurocutaneos tienen una manifestacion sintomatica
significativa en la piel ya que presentan una amalgama de lesiones
vasculares, tumores cutaneos, o alteraciones pigmentarias que pueden
reaccionar de forma exagerada o atipica ante el sol. Por tanto, en estos
sindromes hay que cuidar especialmente la piel.

La radiacion solar tiene un potencial significativo de empeoramiento de
estas lesiones cutaneas mediante su efecto pro-inflamatorio, irritativo, o
hiperpigmentante, que se incrementa en las pieles tratadas con farmacos y
/o radiacion laser.

Ademas con frecuencia estos pacientes estan expuestos a medicaciones
inhibidoras de la via mTor - bien en forma de pomada local o bien en toma
sistémica oral- como sir6limus o everolimus. Estos medicamentos pueden
causar fotosensibilidad, haciendo la piel mas susceptible a dafio solar,
quemaduras o erupciones.

Hay que proteger también los ojos de la radiacién solar ya que tres de los
principales sindromes neurocutaneos (neurofibromatosis, esclerosis tuberosa,
y sindrome de Sturge Weber), por ejemplo, tienen una repercusién ocular.
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& En cualquier sindrome neurocutaneo la fotoprotecion es clave, por ser
niflos y personas con pieles muy delicadas, sensibles, lesionadas, y por
tanto, muy expuestas a los dafios por radicacién utravioleta.
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e Antes de la exposicion solar (al menos 20 minutos antes) aplicar de forma
generosa y, mas especialmente en las areas afectadas, fotoproteccion
solar de al menos 50 +, y que tengan filtros fisicos (6xido de zinc o dioxido
de titanio).

* Repetir la aplicacién cada 2 horas, o antes si la piel se moja por sudor o
por agua de ducha o de bafio.

e Es muy importante no someter al nifio a la radiacion solar directa en las
horas de maxima exposicidon, es decir, de las 10 a las 16 horas deberia
limitarse la exposicion solar.

e Utilizar medidas barrera en forma de sombreros, o de sombrillas.

e Usar ropa con proteccion ultravioleta.

e Mantener una correcta y abundante hidratacién general con la toma de
abundante liquido.
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En cualquier sindrome neurocutaneo la fotoprotecion es clave, por ser
nifios y personas con pieles muy delicadas, sensibles, lesionadas, y por
tanto, muy expuestas a los dafios por radicacion utravioleta.

Hidratar adecuadamente la piel de forma diaria con cremas sin alcohol, ni
agentes irritantes.

En caso de dafio por radiacién solar se debe:

e Retirar al nifio de la exposicion solar de forma inmediata, y enfriar la piel
suavemente (compresas frias, ducha fresca).

e Utilizar emolientes o cremas hidratantes sin fragancia (ej. con aloe vera
o pantenol), agua termal en espray, o compresas de manzanilla fria (si
no hay alergia), y evitar cremas con alcohol, perfumes, o exfoliantes.

En caso de inflamacién o dolor debe consultar a su médico para examinar el
dafioy, eventualmente, poner tratamiento médico adecuado
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