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. Qué es la hidradenitis supurativa?

La hidradenitis supurativa (HS) es una afeccién cuténea crénica y dolorosa

que puede ser debilitante. La HS, también conocida como acné inverso, es

una enfermedad de la piel que se cree que afecta a alrededor de 1 de cada 100
personas en todo el mundo.? Puede causar importantes problemas fisicos y
provocar graves trastornos psicolégicos.*® Es una enfermedad autoinflamatoria que
provoca inflamacién debajo de la epidermis.®” Con el tiempo, la inflamacion puede
empeorar y provocar dafos irreversibles en la piel 87 La afeccién suele comenzar
en la adolescencia y se caracteriza por brotes recurrentes de nédulos dolorosos
que pueden convertirse en abscesos con aspecto de bultos o fordnculos.™"

Estos abscesos pueden romperse y producir secreciones que pueden tener un

olor desagradable y manchar la ropa, asi como formar cicatrices en el cuerpo,

todo lo cual puede provocar verglienza e incomodidad.*'?" Las personas que
padecen HS también pueden desarrollar tineles de drenaje debajo de la piel que
pueden conectarse entre los nédulos y producir sangre y secreciones.’ La HS esta
asociada a otras afecciones como la depresion, la espondiloartritis (artritis crénica
dolorosa que afecta a las articulaciones en la columna vertebral), la diabetes y la
enfermedad inflamatoria intestinal, lo que significa que puede requerir un tratamiento
multidisciplinar.*"?

La HS tiene un impacto significativo en la vida de las personas. La HS es una de las
enfermedades dermatoldgicas con mayor impacto en la calidad de vida.? Un factor
clave de los retos que plantea la HS es el dolor, que refieren casi todas las personas
que la padecen y que puede dificultar la realizacién de las actividades cotidianas.?’ %2
La HS puede tener un efecto importante en casi todos los aspectos de la vida de
una persona, entre ellos las relaciones personales, el trabajo y la vida social, lo que
en Ultima instancia contribuye a hacer de ella una enfermedad muy angustiosa que
afecta al bienestar mental. #%

La HS puede acarrear costes considerables para el sistema por la pérdida de
productividad y el uso frecuente de servicios de alto coste. La enfermedad
suele afectar a las personas durante sus afios mas productivos, lo que significa

que las personas que padecen HS tienen méas probabilidades que la poblacién
general de perder dias de trabajo, tener deficiencias en el dmbito laboral o estar
desempleadas.?* % Esto significa que la productividad de la poblacién con HS

se reduce significativamente. Ademas, los afectados por HS utilizan con mayor
frecuencia servicios asistenciales de alto coste, como el servicio de urgencias y la
atencion hospitalaria derivada de una intervencién quirdrgica.?” # Esta combinacion
de factores hace que la HS pueda generar importantes costes para el sistema
sanitario y la economia en un plano mas amplio. En Espania, se calcula que el coste
del tratamiento de la HS supera los 1000 millones de euros al afio.?’
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La HS en Espana

En Espaiia, la HS afecta aproximadamente a 1 de cada 100 personas, siendo
mas frecuente en las mujeres que en los hombres.*® Sin embargo, se cree que
la prevalencia real de la HS es superior a esta cifra dados los altos niveles de
infradiagnéstico.! %2

El control de la HS en Espafa implica a diversos profesionales sanitarios y una
combinacién de tratamientos que se facilitan a través de unidades especializadas
en HS. Dada la compleja naturaleza de la enfermedad, se utilizan diversos
tratamientos para controlarla, que incluyen cambios en el estilo de vida, antibidticos,
cirugia y farmacos biolégicos.®*3 En Espana, la HS es diagnosticada por un
dermatdlogo en la mayoria de los casos, aunque los cirujanos generales y los médicos
de atencidon primaria también pueden participar.® El control de la HS puede guiarse
por las directrices clinicas de la Academia Europea de Dermatologia y Venereologia;®
actualmente no existen directrices clinicas nacionales para la HS en Espafia. En la
actualidad se ofrece atencién multidisciplinar en 50 centros especializados en HS de
todo el pais; para acceder a ellos, las personas deben ser derivadas por un médico
de atencion primaria o un dermatélogo.® Estas unidades no estan acreditadas
formalmente por ningtin organismo oficial u organizacién sanitaria y el acceso

a ellas puede ser limitado. Los encuestados en un reciente estudio de pacientes
llevado a cabo en Espana sefialaron que el acceso a méas centros multidisciplinares
especializados en HS era su mayor prioridad.*® Actualmente no existe ningun registro
nacional que recoja datos sobre la HS en Espafia, aunque algunos centros espanoles
participan en el Registro Europeo de HS y en el registro internacional UNITE.**¥

Hay una activa asociacién nacional de apoyo a las personas con HS. La Asociacién
de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) ofrece a las personas que padecen

HS informacién sobre la enfermedad y sobre el acceso a la asistencia sanitaria. La
asociacién también lleva a cabo encuestas periddicas para determinar el nivel actual
de asistencia sanitaria.®33 %3
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; Cudles son las mejores practicas en la
atencion de la HS?

La HS puede ser una enfermedad frustrante tanto para las personas que la padecen como

para los profesionales sanitarios que la tratan. Aunque en la actualidad la HS no tiene cura,

es posible reducir su impacto si los afectados reciben la mejor atencién en cada estadio de

la enfermedad (Figura 7).

Figura 1. Buenas practicas en la atencién al paciente con HS

El proceso de diagnéstico de la HS debe
garantizar que la persona se sienta escuchada
y que no se la culpe de su enfermedad, ya que
esto puede disuadirla de solicitar asistencia en
el futuro. El diagnéstico debe incluir:

¢ la evaluacién clinica se basa en la naturaleza,
frecuencia y ubicacién de los sintomas® '

deteccién de otras afecciones asociadas a la
HS, como la obesidad, la diabetes, la depresion
y la enfermedad de Crohn, para comprender
mejor las necesidades complejas de la persona®

e determinar si la HS es parte de otro sindrome,
como pioderma gangrenoso, acné y HS (PASH),
que puede requerir un tratamiento adicional
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La atencién constante debe abarcar
la gestion por parte de un equipo
multidisciplinar, dirigido por un dermatélogo
o un médico de atencién primaria, y debe
incluir:

e otros especialistas en caso necesario, como
un cirujano, un psicc’)logo, un psiquiatra, un
especialista en el cuidado de heridas, una
enfermera dermatéloga, un gastroenterélogo,
un reumatsdlogo, un ginecélogo, un dietista,
un cardiélogo, un endocrindlogo, un
proctdlogo® y un especialista en tratamiento
del dolor?

¢ informacién actualizada sobre los
tratamientos actuales para que las personas
que padecen HS puedan tomar decisiones
informadas sobre su tratamiento actual

e evaluar la calidad de vida con el indice de

Calidad de Vida en Dermatologia (DLQI)
para determinar su gravedad (puede

que un brote no se encuentre en su peor
momento durante una evaluacién clinica,
por lo que comprender el impacto de la HS
independientemente de la presentacion
clinica puede ayudar a evaluar la gravedad
de manera més precisa)

un profesional sanitario con
conocimientos especializados en HS,
como un dermatélogo, para reducir el
riesgo de diagndsticos erréneos. Los
médicos de atencién primaria, cirujanos,
ginecdlogos y médicos de urgencias con
conocimientos especializados de la HS
también pueden ser capaces de llevar

a cabo el diagnéstico.

Los resultados del mismo tratamiento
pueden ser distintos en cada persona.*'
Los afectados de HS deberian participar
en las decisiones sobre el tratamiento y
recibir informacién de los posibles efectos
secundarios. El tratamiento puede incluir:

e tratamientos médicos como antibidticos
topicos o sistémicos*, terapias bioldgicas,
terapias hormonales, cinc oral en altas dosis,

*El uso prolongado y recurrente de antibioticos debe limitarse
debido a los riesgos de resistencia antimicrobiana.*

corticosteroides, retinoides

o inmunosupresores;*?* el dolor también
puede tratarse con tratamientos médicos
como antiinflamatorios no esteroideos

y opiaceos®

intervenciones quiridrgicas,*
dependiendo de la localizacién y
gravedad de la enfermedad®*

procedimientos con laser.*

acceso rapido a un dermatélogo en
caso de brotes agudos que requieran
atencion urgente

garantizar que las personas puedan
notificar los efectos secundarios y los
problemas derivados del tratamiento

autocuidados validados clinicamente
para controlar el dolor

un «paquete de rescate» estandar
domiciliario que incluye corticoesteroides
(para el tratamiento inicial de los brotes)

y que viene acompafiado de directrices
claras sobre cémo utilizarlos de forma
segura

asistencia de una organizacién de
pacientes con HS.
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. Coémo influye la HS en la vida de las
personas?

El dolor afecta enormemente a la vida de las personas

El dolor es muy comun en las personas que padecen HS y es el causante de
muchos de los retos relacionados con esta enfermedad. Un estudio global, que
incluyd a participantes de Espafa, descubrié que la mayoria de las personas que
padecen HS (91 %) declararon haber sufrido dolor la semana anterior.® El gran impacto
de la HS en la calidad de vida se debe principalmente al dolor® y puede afectar

a la vida laboral y educativa de las personas.®® En algunos casos, el dolor se describe
como «insoportable» e «incapacitante», lo que pone de relieve la intensidad del dolor
experimentado por algunos que padecen la enfermedad.®

Las personas que padecen HS suelen tener problemas de
salud mental

La HS puede tener un impacto significativo en la salud mental y aumenta el riesgo
de suicidio. Las personas que padecen HS suelen experimentar una grave reduccién de
su calidad de vida como consecuencia de la enfermedad, que afecta a las mujeres més
gravemente que a los hombres.>" En una encuesta reciente de personas que viven con
HS realizada por ASHENDI, el 53 % de los encuestados declararon vivir con ansiedad

y el 30 % sufrir depresién.*® Esto contribuye al aumento del riesgo de suicidio, ya que

el 21 % de las personas con HS corren un riesgo moderado o grave de quitarse la vida,
cifra considerablemente superior a la media espafiola y por encima de la de otras
enfermedades cronicas de la piel ¥

La HS puede afectar a la vida social y familiar

Los sintomas de la HS pueden hacer que las personas eviten las situaciones
sociales, lo que provoca su aislamiento. Sintomas como el dolor, un olor desagradable
y la escasa movilidad pueden imponer limitaciones en la vida cotidiana de las personas.
En Espana, el 60 % de las personas con HS afirman que la enfermedad afecta a su vida
cotidiana, incluyendo las relaciones sociales.® Casi la mitad de las personas encuestadas
se habrian sentido extremadamente rechazadas como consecuencia de la HS en la
Ultima semana, mientras que mas de una cuarta parte de las personas declararon
sentirse solas.*®® Seguin un afectado de HS entrevistado para este informe, la falta de
concienciacion publica contribuye a la estigmatizacion de las personas que padecen HS,
lo que agrava los sentimientos de aislamiento.®

La HS puede influir en la decisién de una persona de tener descendencia.
Alrededor de un tercio de las personas con HS tiene un familiar que también padece la
enfermedad™ lo que indica que se trata de un trastorno hereditario. Una persona con
HS entrevistada para este informe indicd que el riesgo de que un hijo heredase la HS les
habia llevado a decidir no tener hijos.*




¢Cémo influye la HS en la vida de las personas?

Las personas con HS pueden experimentar dificultades en la
intimidad

El dolor, el olor desagradable y la localizacién de los sintomas pueden constituir
un obstaculo para las relaciones intimas. Los sintomas de la HS pueden aparecer en
las zonas intimas del cuerpo y el dolor intenso y el olor desagradable que desprenden
pueden dificultar que los afectados tengan relaciones intimas.* Una encuesta esparfiola
revel6 que dos de cada cinco personas con HS se veian menos atractivas que la media,
y casi la mitad afirmaba tener miedo al rechazo y a la reaccion de su pareja.> Casi todas
las mujeres (94 %) y el 81 % de los hombres creian que la HS afectaba negativamente

a sus posibilidades de mantener una relacién o relaciones sexuales, provocando

que las personas con HS sintieran angustia en torno a la intimidad.>*5* Una encuesta
realizada a personas que padecen HS revelé que consideraban que las relaciones
intimas era el aspecto en el que la HS mas afectaba a sus vidas (junto con los problemas
emocionales).®°

La HS puede afectar a la capacidad laboral de las personas

La HS puede provocar absentismo laboral o escolar, lo que puede repercutir a largo
plazo en su educacion y vida profesional. Los sintomas de la HS pueden tener un
impacto significativo en el trabajo y la educacion de las personas.®® Un estudio espafiol
hallé que casi la mitad de los afectados de HS se ausentaban regularmente del trabajo
debido a los sintomas de la enfermedad, con una media de 33 dias de baja al afo.*
Una encuesta entre adolescentes que padecen HS reveld que el 40 % habia faltado

al centro educativo o al trabajo durante mas de 30 dias en el afio anterior.*? Segin

una persona que padece HS entrevistada para este informe, en Espana, las ausencias
frecuentes del centro educativo podrian llegar a provocar la expulsiéon de los nifios, lo
que afectaria claramente a su progreso educativo.* La misma persona sugirié que las
escuelas y los lugares de trabajo deberfan ser mas flexibles con el trabajo en casa para
adaptarse a las necesidades de las personas que padecen HS.*

El desempleo como consecuencia de la HS puede provocar graves dificultades
econdémicas, ya que las ayudas publicas pueden ser insuficientes. Una encuesta
espafiola de 2023 revel6 que el 23 % de las personas que padecen HS estan
desempleadas, ya que su enfermedad les impide trabajar.*® Esto supone un aumento
con respecto al 19 % de personas que declararon estar desempleadas en la anterior
encuesta de 2018.%°3 La proporciéon de encuestados que habian recibido una invalidez
oficial habia aumentado ligeramente durante este periodo, pasando del 8 % a casi

el 13 %.*° Esto indica que un nimero significativo de personas que padecen HS pueden
necesitar ayudas econémicas del gobierno, pero no la estén recibiendo actualmente.
Un defensor del paciente entrevistado para este informe destacé que en Espana,

a menos que se haya trabajado durante varios afos, las ayudas econdémicas que se
reciben del gobierno son insuficientes para aquellas personas que estdn demasiado
enfermas para trabajar.®




¢Cémo influye la HS en la vida de las personas?

El control de la HS puede acarrear costes econémicos
personales

Las personas que padecen HS se enfrentan a una serie de cargas econémicas.
Los problemas laborales relacionados con la HS pueden aumentar las dificultades

financieras por la pérdida o reduccién de ingresos. Los sintomas de la HS pueden

requerir cuidados de las heridas y tratamientos frecuentes, entre ellos el uso de vendas,

cremas y esparadrapo.??3? En Espafia, algunas regiones subvencionan los gastos del

tratamiento, pero otras no, lo que significa que las personas con HS han de pagarlos

de su bolsillo.?” *2 Estos gastos personales ascienden a una media de més de 500 euros

al afio.? Entre las personas que viven con HS y que completaron una encuesta reciente

(2023) realizada por ASENDI, casi un tercio declaré gastar una parte significativa de sus

ingresos mensuales en controlar su enfermedad.® Esto se debe en gran parte al coste

de los productos para el cuidado de la piel, los tratamientos y el transporte para acudir

a las citas sanitarias.®°

M La historia de Silvia

Silvia tenfa 13 afios cuando aparecieron sus primeros
sintomas de HS. Acudié a diversos profesionales
sanitarios antes de que un cirujano la derivara

a un dermatélogo. Tardé 15 afios en obtener un
diagnostico y le sorprendié que hubieran tardado
tanto en derivarla a dermatologia, dado que la
enfermedad afectaba a la piel.

«Pasé por un sinfin de médicos hasta llegar a
dermatologia. Al final, un cirujano me dijo que
me mandaria a dermatologia porque el problema
estaba en la piel. Parece extrafio, ;verdad?»

Silvia ha probado varios tratamientos, como
antibidticos, cirugia, farmacos biolégicos
y fisioterapia, con distintos grados de éxito.

«He probado de todo. O lo probabas o te
quedabas como estabas. Y yo estaba muy mal.
Entonces lo probé todo».

La HS ha tenido un impacto significativo en la vida de
Silvia. En un momento dado, sus sintomas llegaron

a ser tan graves que le resultaba dificil moverse o salir
de casa, lo que le llevé a perder amigos.

«Cuando empecé a dejar de salir porque no me
podia mover, los amigos desaparecieron. Ya no
habia amigos. Sencillamente dejaron de estar.
Creo que uno de los grandes problemas de las
personas con HS es la soledad, porque se acaban
sintiendo completamente solas».

El hecho de tener HS ha llevado a Silvia a tomar la
dificil decision de no tener descendencia, ya que le
preocupa transmitir la HS a un hijo o hija.

«Ha afectado a mi maternidad, porque yo decidfi
voluntariamente que no iba a tener hijos. Y no iba
a tener hijos para no transferirles la patologia».

En la actualidad, los sintomas de Silvia estan estables
tras su sexta intervencion quirlrgica, pero destaca
que padecer una enfermedad crénica implica una
lucha de por vida con la autoaceptacion.

«Al final es que un paciente crénico es tu vida.
Tienes que aprender a convivir con lo que tienes.
Tu cuerpo es tu cuerpo, no hay otro. Y ese creo
que es uno de los trabajos mas arduos que tiene
cualquier paciente crénico el aceptarse a si
mismon».
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. Cudles son los obstaculos politicos
y sistémicos para una atencion basada en
las mejores practicas?

La falta de informacién de los médicos contribuye al retraso
en el diagnéstico y brechas en la atencién médica

El escaso conocimiento de la HS entre los médicos provoca retrasos en el
diagnédstico, tiempo durante el cual la enfermedad puede agravarse. Un estudio
espanol de 2023 reveld que el tiempo medio que se tarda en diagnosticar la HS es

de algo més de 10 afios,*® aunque una encuesta realizada en 2017 entre adolescentes
determiné que era de cinco afios.* El conocimiento limitado de la HS por parte de

los médicos de atencidn primaria contribuye a estos retrasos, lo que dificulta que

las personas con HS sean derivadas al especialista adecuado.?” %% En una encuesta
reciente realizada a personas que padecen HS, un individuo habria acudido a una media
de mas de 24 consultas médicas y habria visitado a una media de tres especialistas
antes de recibir un diagndstico.® La misma encuesta revelé que més de la mitad de

los encuestados consideraba que los profesionales sanitarios de atencién primaria,
urgencias y farmacias tenian poco o muy poco conocimiento de la HS.3° Del 91 % de los
encuestados que habian acudido a un médico de atencién primaria, el 66 % consideraba
que se le habian dado pocas o muy pocas explicaciones sobre la enfermedad.® La

falta de informacién y los retrasos provocan demoras en el acceso a los tratamientos
adecuados, tiempo durante el cual los sintomas de HS pueden progresar y agravarse.®
Una mayor concienciacién de los profesionales sanitarios, en particular los médicos

de atencidn primaria y los profesionales de urgencias, podria mejorar la rapidez del
diagnéstico.?

En 2017, un panel multidisciplinario de expertos desarrollo HERCULES (Iniciativa
Estratégica de Salud para pacientes con Hidrosadenitis Supurativa), una iniciativa
estrategica de salud para determinar el estandar de atencién para pacientes con
hidradenitis supurativa. Esta iniciativa identificd algunas prioridades adicionales que
incluyen derivaciones mas répidas, un mayor uso de unidades funcionales de referencia
que brindan asesoramiento especializado en HS a otras unidades de dermatologia, y la
implementacién de un estandar comun de atencion para HS en toda Espafia.?




¢ Cudles son los obstaculos politicos y sistémicos para una atencién basada en las
mejores practicas?

La escasa eficacia del tratamiento contribuye a los bajos
niveles de satisfaccion

Con frecuencia las personas con HS tienen que probar un sinfin de tratamientos
dada su escasa eficacia. Los tratamientos eficaces, especialmente para la HS moderada
y grave, son limitados y el control del dolor es complicado.®** Los afectados de HS
pueden tener que probar multiples tratamientos o combinaciones de tratamientos hasta
encontrar algo que les funcione mejor, como cambios en el estilo de vida, antibidticos,
terapia hormonal, cirugia y terapia biolégica.®* Una encuesta realizada por ASHENDI

en 2018 reveld que el 64 % de las personas con HS habia probado entre dos y cuatro
tratamientos diferentes desde el inicio de los sintomas, y el 21 % habia recurrido a més de
cinco tratamientos.® La misma encuesta revelé que la gran mayoria de las personas (87 %)
no estaban satisfechas con su tratamiento actual.® Esta proporcion se habia reducido

en una encuesta mas reciente de 2023, aunque la mayoria de las personas que padecen
HS (52 %) siguen insatisfechas.®* Resulta preocupante que el 17 % de las personas con

HS grave no reciban ningulin tratamiento en la actualidad, mientras que el 73 % de los
encuestados afirmaron carecer de acceso a apoyo psicoldgico.®

La actual falta de toma de decisiones compartida en la atencién a la HS también
puede estar contribuyendo a la baja satisfaccion con el tratamiento entre

las personas con esta enfermedad. Segun un defensor del paciente de HS, los
profesionales sanitarios rara vez explican el tratamiento ni el control de esta enfermedad
a las personas que la padecen.® Esto sugiere que actualmente falta una toma de
decisiones compartida en la atencién a la HS. Puede que beneficie a las personas con HS
recibir mas informacién sobre los posibles tratamientos y participar mas en la toma de
decisiones sobre el tratamiento, ya que los estudios han demostrado que este enfoque
puede mejorar los niveles de satisfaccién con la atencién.®

El manejo inadecuado de la HS genera importantes
gastos sanitarios

Un control deficiente de la HS y los retrasos en el diagnéstico hacen que la
enfermedad se agrave y requiera un tratamiento mas caro. El tratamiento de la

HS suele implicar cirugia y en los casos de HS més graves se requieren intervenciones
quirdrgicas mas frecuentes.® Segln una encuesta realizada por ASHENDI en 2023, los
encuestados se habian sometido a una media de siete intervenciones quirdrgicas desde
que presentaron los primeros sintomas, y el 23 %, a méas de diez.*® Entre los adolescentes
que respondieron a una encuesta en 2017, el 72 % se habian sometido a una intervencion
quirdrgica el afio anterior.¥” La cirugia puede requerir un tratamiento hospitalario y largos
periodos de hospitalizacion; casi el 5 % de los participantes de la encuesta de 2023 habia
requerido hospitalizacién durante més de cinco dias.®® Esto puede generar considerables
costes al sistema sanitario; se calcula que el coste del tratamiento de la HS asciende

a mas de 1.000 millones de euros al ano en Espafia.? El diagndstico temprano de la HS
puede reducir el nUmero de casos que progresan a un estadio mas grave, lo que reduciria
el nimero de costosas intervenciones que pueden ser necesarias.”




¢ Cudles son los obstaculos politicos y sistémicos para una atencién basada en las
mejores practicas?

No hay guias clinicas nacionales de la HS, lo que puede dificultar
la calidad de la atencidn y la planificacion de recursos

En la actualidad no existen directrices clinicas sobre la HS en Espania, lo que puede
suponer un obstaculo a la hora de planificar los recursos y la calidad del tratamiento.
Las guias clinicas son una forma eficaz de ayudar a los profesionales sanitarios a tomar
decisiones informadas sobre el tratamiento y ayudan a los responsables de los sistemas
sanitarios a planificar y asignar recursos de forma mas eficiente.? Actualmente no hay una
guia clinica nacional de la HS en Espana, a pesar de que se recomienda como parte de la
iniciativa HERCULES.? La introduccién de unas directrices nacionales sobre la HS podria

mejorar la calidad de la atencion prestada y fundamentar mejor la planificacion sanitaria.?’

La ausencia de un registro nacional de la HS dificulta
la investigacidn y la asignacion de recursos

La falta de un registro nacional de datos de la HS dificulta la investigacién de nuevos
tratamientos y la asignacion de recursos. Actualmente no hay ningdn registro nacional
que recoja datos sobre la HS.?? Sin datos exhaustivos, es dificil realizar investigaciones
clinicas de alta calidad sobre nuevas intervenciones en la HS. Ademas, sin una imagen
clara de la situacion actual de la HS en Espana, los responsables de los sistemas sanitarios
pueden tener dificultades para asignar eficazmente los recursos a las areas que

mas los necesitan.
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Recomendaciones para los responsables
politicos

Las personas que viven con HS en Espaiia se ven significativamente afectadas
por su enfermedad y sufren barreras politicas que les impiden acceder a una
atencién de alta calidad.

Para mejorar la vida de las personas con HS, los responsables politicos espanoles

deberian tener en cuenta las siguientes recomendaciones junto con las
recomendaciones de la iniciativa HERCULES:

¢ Mejorar el acceso a la atencién especializada en HS mejorando las
derivaciones rapidas a dermatélogos desde atencién primaria, promoviendo el
uso de unidades funcionales de referencia que puedan ofrecer asesoramiento
especializado a otros servicios de dermatologia, y implementando de un
estandar de atencién comun.

¢ Poner en marcha programas formativos sobre la HS para profesionales
sanitarios dirigidos a médicos de atencién primaria y profesionales de
urgencias, a fin de aumentar el conocimiento de la enfermedad y mejorar la
rapidez del diagndstico.

* Incorporar un proceso formal de toma de decisiones compartida sobre
el tratamiento de la HS para aumentar el conocimiento de la HS entre las
personas que padecen la enfermedad y mejorar la satisfaccion con la atencién.

* Garantizar que las ayudas publicas sean adecuadas para las personas con HS
que no puedan trabajar.

¢ Subvencionar los articulos para el tratamiento de heridas a las personas que
viven con HS en todas las regiones para garantizar un acceso equitativo al
cuidado de las heridas de alta calidad.

¢ Animar a las escuelas y lugares de trabajo a ofrecer condiciones flexibles de
trabajo y aprendizaje para las personas que padecen HS.

* Abogar por la implantacién de una guia clinica nacional de la HS que
respalde las decisiones de tratamiento y la planificacién del sistema sanitario.

* Promover la puesta en marcha de un registro nacional de HS para apoyar la
investigacion y la planificacion.
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