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Preambulo

La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad de la que pocas personas han
oido hablar, pero que no es infrecuente. De hecho, esta enfermedad inflamatoria

y dolorosa de la piel afecta a 1 de cada 100 personas en todo el mundo, pero su
conocimiento —incluso entre los profesionales sanitarios— es inquietantemente bajo.
La consecuencia es que las personas que padecen HS esperan una media de 10 afios
hasta recibir un diagndstico preciso, durante los cuales probablemente se enfrenten
a muchos afios de preocupacion, incertidumbre y sintomas que pueden agravarse
aln mas.

No se puede subestimar el impacto de la HS en la vida de las personas. Es

una afecciéon muy compleja que puede ir acompafiada de dolor intenso, olor
desagradable

y cicatrices. En muchas personas que padecen HS la enfermedad afecta
significativamente a su capacidad para trabajar, socializar, tener relaciones e incluso
realizar actividades cotidianas. También pueden sufrir ansiedad o depresién. Por
ello, es esencial que las personas que padecen HS puedan acceder facilmente a una
atencion integral, multidisciplinar y adaptada, que aborde tanto los sintomas fisicos
como los mentales. Pero, para la mayoria de las personas que padecen HS, esta no
es la realidad, y muchas se enfrentan a retos y barreras inaceptables a la hora de
acceder a toda la atencién que necesitan.

Este informe internacional se ha elaborado en estrecha consulta con personas que
padecen HS, con el objetivo de divulgar el amplio impacto de la enfermedad. Pone
de relieve las barreras politicas y sistémicas mas importantes que los responsables
politicos de todo el mundo deben abordar de manera urgente. Creemos que, si

se ponen en practica, las recomendaciones de este informe mejorara la vida de las
personas que padecen HS.

Animamos a todas las asociaciones de pacientes, sociedades clinicas, responsables
politicos y cualquier otro implicado a utilizar este informe para abogar por el cambio.
Trabajando juntos, podemos garantizar que todas las personas con HS reciban la
atencion, el tratamiento y la asistencia que necesitan, y que las futuras generaciones
de personas con HS no se enfrenten a los mismos retos que, lamentablemente, son
tan comunes en la actualidad.

Unase a nosotros, comparta este informe y utilicelo para impulsar el cambio.

4 Comige de experfos del preyecss
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Resumen ejecutivo

La hidradenitis supurativa (HS) es una afeccién cuténea crénica que puede llegar
a ser extremadamente dolorosa. La HS, que afecta aproximadamente a 1 de

cada 100 personas,’ es una enfermedad inflamatoria que se caracteriza por brotes
recurrentes de nédulos dolorosos que pueden convertirse en abscesos con aspecto
de bultos o forinculos?? y por la formacién de drenajes subcutaneos.* Es posible
que estos abscesos se rompan y produzcan secreciones que pueden tener un olor
desagradable y manchar la ropa, asi como formar cicatrices en el cuerpo.®¢ La HS
afecta al triple de mujeres que de hombres en los paises occidentales, pero esta
tendencia se invierte en Asia oriental, donde la prevalencia es mas del doble entre
los hombres que entre las mujeres.””""

La HS puede tener un gran impacto negativo en la vida de las personas que la
padecen. El dolor es un sintoma importante y debilitante que sufren casi todas las
personas que viven con la HS." Los sintomas de la HS pueden afectar a la capacidad
de las personas para realizar actividades cotidianas, como ir a trabajar.’®*'* Ademas,
las cicatrices y el olor desagradable pueden generar vergtienza y timidez, lo que
provoca problemas en las relaciones sociales y personales.’ Las personas también
pueden enfrentarse a cargas econémicas para controlar la enfermedad.' El impacto
generalizado en todos los aspectos de la vida de las personas contribuye a que la
enfermedad resulte muy angustiosa y afecte a la salud mental."”

Controlar la HS puede resultar complejo y requerir una combinacién de
tratamientos y especialistas. Las personas que padecen HS pueden tener una
serie de necesidades que requieran la atencién de toda una serie de profesionales
sanitarios, como dermatélogos, cirujanos, profesionales de la salud mental,
enfermeras especializadas en el cuidado de las heridas' "’ y especialistas en el
tratamiento del dolor.? Las opciones de tratamiento efectivas son actualmente
limitadas’ y, a menudo, implican una combinacién de intervenciones médicas y
quirdrgicas.?'

Varias barreras politicas y del sistema estan impidiendo que las personas
accedan a la mejor atencidn posible. El conocimiento de la HS es escaso tanto
entre los profesionales sanitarios como entre la poblacién general, lo que provoca

un retraso medio de 10 afios hasta que se recibe un diagnostico preciso.' La falta de
opciones de tratamiento uniformemente eficaces y el acceso desigual a la atencién
multidisciplinar contribuyen a que la enfermedad se trate de forma desigual, lo que
provoca altas tasas de insatisfaccion con el tratamiento y una dependencia de los
servicios de urgencias, que resultan costosos y a menudo inadecuados.?? 2 Ademas,
la administracién prolongada de antibidticos, que actualmente se considera una
parte fundamental del tratamiento de la HS, puede agravar la amenaza mundial de la
resistencia a los antimicrobianos? y, por tanto, puede poner en riesgo la eficacia de
futuros tratamientos para todas las infecciones.?




Estas diez recomendaciones prioritarias han sido elaboradas por los autores
de este informe y, si se aplicasen, abordarian los obstaculos y, en tltima
instancia, mejorarian la vida de las personas que conviven con la HS.

10.

Los responsables politicos y los responsables de la toma de decisiones deben

adoptar urgentemente las siguientes medidas:

Planificar, realizar y apoyar campanas dirigidas a los pacientes a través de
las redes sociales, los centros sanitarios y las organizaciones de pacientes
para sensibilizar a la opinién publica sobre la HS con el fin de reducir el
estigma y animar a las personas que padecen HS a solicitar atencién médica

Sensibilizar a los profesionales sanitarios sobre los signos y sintomas

de la HS para mejorar las tasas de derivacién y la rapidez del diagnéstico.
Esto deberia estar dirigido a médicos de atencién primaria, dermatdélogos,
médicos de urgencias, ginecélogos, enfermeras escolares, médicos de salud
sexual, profesionales de la salud mental y pediatras.

Garantizar que todas las directrices clinicas y las vias de atencién
incorporen procesos formales de toma de decisiones compartidas para
que las personas que padecen HS tengan mas voz sobre los tratamientos
mas adecuados para ellas, incluidos los tratamientos innovadores que se
basen en las Ultimas pruebas y en sus preferencias personales.

Garantizar un acceso sostenible y equitativo a los tratamientos mas
eficaces para la HS tanto ahora como en el futuro.

Introducir una guia de tratamiento para las personas que padecen HS
que proporcione informacién clara, incluidos los efectos secundarios,

y un autotratamiento seguro de los sintomas de la HS para garantizar que
las personas estén informadas y reciban apoyo a la hora de tomar decisiones
sobre su propio tratamiento y cuidados.

Garantizar que los centros que prestan atencién sanitaria para la HS
establezcan programas de optimizacién del uso de antibiéticos, que
incluyan orientaciones para los profesionales sanitarios sobre la eleccién
del antibiético adecuado y el control de la efectividad con objeto

de fomentar un uso adecuado de los antibidticos y mitigar el riesgo de
resistencia a los antimicrobianos.

Mejorar la calidad y el acceso a servicios de urgencias por HS impartiendo
programas de formacion a los profesionales sanitarios, incluida la gestion

en la atencién de urgencia, como parte de las futuras actualizaciones

de las directrices clinicas, y reservando a estos pacientes algunas citas

de dermatologia de urgencia para garantizar el acceso a la atencién
dermatoldgica urgente.

Desarrollar vias que fomenten una atencién multidisciplinar en la que
participen dermatélogos, cirujanos, especialistas en el tratamiento del
dolor, enfermeras especializadas en el cuidado de las heridas y asistencia
especializada en salud mental, asi como la atencién de afecciones comunes
asociadas a la HS. Esta atencion debe prestarse en un centro o de forma
coordinada y facilmente accesible para las personas que padecen HS, y
debe aprovechar el uso de servicios seguros en linea o telefénicos cuando
proceda.

Ampliar las ayudas publicas para las personas con problemas de empleo
y de costes relacionados con la HS, como los tratamientos y el cuidado de
las heridas.

Sensibilizar a los empresarios sobre la HS y animar a los centros de

trabajo a que inviertan en implantar ajustes laborales razonables, ademas de
establecer disposiciones laborales flexibles para adaptarse a las necesidades
de las personas que padecen HS.

Resumen ejecutivo
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. Qué es la hidradenitis supurativa?

La hidradenitis supurativa (HS) es una afeccién cutdnea crénica y dolorosa que
puede ser debilitante. La HS, también conocida como acné inverso, puede causar
importantes problemas fisicos y graves trastornos psicolégicos a algunas personas.®
2126 Es una enfermedad autoinflamatoria que provoca inflamacién debajo de la
epidermis.?’ %8 La afeccidn suele comenzar al final de la adolescencia y se caracteriza
por brotes recurrentes de nédulos dolorosos que pueden convertirse en abscesos
con aspecto de bultos o forinculos?3# y la formacién de drenajes subcutaneos.*
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.?¢* Los drenajes subcutdneos asociados

a la HS pueden conectarse entre nédulos y abscesos, lo que produce sangre

y secreciones.* Estos nddulos, abscesos y tineles suelen localizarse en zonas del
cuerpo con friccion piel con piel, como la axila, la ingle, los genitales y las nalgas,
aunque también pueden aparecer en otras partes del cuerpo.*?' 23132 En algunos
casos, las personas pueden padecer la HS como parte de una serie de sindromes
relacionados con el sistema inmune, como la artritis y el acné, que pueden complicar
aun mas el control de la HS.** La HS es una enfermedad progresiva,* pero el
diagnéstico y el tratamiento precoces pueden reducir el riesgo de que la enfermedad
llegue a ser grave y provoque dafios irreversibles en la piel y cicatrices.? 3537

La HS es sorprendentemente frecuente y se piensa que afecta a 1 de cada 100
personas en todo el mundo, aunque es probable que la cifra sea superior. Las
estimaciones de prevalencia de la HS varian entre paises y oscilan aproximadamente
entre el 0,04 %y el 3,8 % de la poblacion,**3? aunque se cree que la prevalencia
mundial es del 1 %." Es dificil determinar la prevalencia exacta de la HS, ya que
muchas veces se diagnostica erréneamente como vello encarnado, foliculitis o acné,
entre otras, y es probable que esté infradiagnosticada.*

Las mujeres estan afectadas por HS de forma desproporcionada en los paises
occidentales, pero esta tendencia se invierte en Asia oriental. En paises
occidentales como Dinamarca y Paises Bajos, la enfermedad afecta tres veces mas
a las mujeres que a los hombres;”® mientras que en Japén, Corea del Sur y Taiwén
es de dos a tres veces més frecuente en los hombres que en las mujeres.”"" Se
desconocen las razones exactas de esta diferencia, pero puede tener su origen

en diferencias genéticas, en las tasas de tabaquismo y en los comportamientos
saludables.*"4?

Las necesidades de los afectados de HS pueden ser complejas y requerir la
atencién de diversos especialistas. Los dermatdlogos desempefian un papel
fundamental en el control de la HS, pero las personas que la padecen tienen
necesidades complejas que requieren la atencién de diversos profesionales
sanitarios.'®3" E| tratamiento de la HS puede consistir en una combinacién de
medicacién y cirugia.?’ #* Ademas, la HS esta asociada a otras afecciones como
depresioén, ansiedad, diabetes, enfermedad inflamatoria intestinal y espondiloartritis
axial (artritis crénica dolorosa que afecta principalmente a las vértebras),* lo que
significa que con frecuencia puede requerir una atencién multidisciplinar.? 7 3145 4




¢ Qué es la hidradenitis supurativa?

Un enfoque desigual a la hora de abordar la HS puede acarrear costes
considerables para la sociedad por la pérdida de productividad y el uso frecuente
de servicios de alto coste. La HS suele afectar a las personas durante sus afios

mas productivos, lo que significa que las personas que padecen HS tienen mas
probabilidades que la poblacién general de perder dias de trabajo, tener deficiencias
en el dmbito laboral y estar desempleadas.***? Ademas, los pacientes con HS utilizan
con mayor frecuencia servicios asistenciales de alto coste, como el servicio de
urgencias y la atencién hospitalaria derivada de una intervenciéon quirdrgica.?*° Esta
combinacién de factores indica que la HS puede generar importantes costes para el
sistema econémico y sanitario. En Espafa, por ejemplo, se calcula que el coste del
tratamiento de la HS supera los 1.000 millones de euros al afio.” Solo en Alemania,
el coste estimado de la pérdida de productividad relacionada con la HS es de unos
12.600 millones de euros al afio.”
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;. Coémo influye la HS en la vida

de las personas?

La HS es una de las enfermedades dermatolégicas con mayor impacto en la calidad
de vida. Puede afectar a casi todos los aspectos de la vida de las personas, incluidas las
relaciones personales, el trabajo y la vida social, lo que en dltima instancia contribuye

a hacer de ella una enfermedad muy angustiosa que afecta a la salud mental.*4" '

El dolor afecta enormemente a la vida de las personas

El dolor es muy comtin en las personas que padecen HS y es el causante de muchos
de los retos relacionados con esta enfermedad. Experimentado por casi todas las
personas que padecen HS, el dolor es un sintoma importante y debilitante que se ha
descrito como implacable, extremo y, en ocasiones, insoportable.®'2%2% Por lo tanto,

la alta intensidad y la frecuencia del dolor es una carga persistente y tiene un enorme
impacto en la calidad de vida de las personas que padecen HS.>2*

Los problemas de salud mental son habituales entre las

personas que padecen HS

La HS tiene un impacto significativo en la salud mental y muchas de las personas
afectadas sufren depresiéon y ansiedad como consecuencia de los sintomas fisicos.
Los sintomas de la HS, como el dolor, las cicatrices y un olor desagradable, pueden
tener un impacto significativo en la salud mental de las personas.” "’ Un estudio
sistematico internacional con méas de 40.307 participantes descubrié que casi el 17 %
de las personas que padecen HS han sufrido depresiéon (en comparacion con el 5 % de
la poblacién adulta mundial).® * Estas cifras eran incluso mas elevadas en Alemania,
Canada, México, Polonia y Turquia, donde los estudios han revelado que el 39-54 % de
las personas con HS habian sufrido depresion. -0

Las personas con HS tienen un riesgo mucho mayor de suicidio dada la naturaleza
angustiosa de su enfermedad. En algunos casos, la salud mental de las personas con
HS puede deteriorarse hasta el punto de plantearse el suicidio.?*’ Segun un estudio
realizado en Dinamarca, las personas con HS tienen el doble de probabilidades de

suicidarse que quienes no la padecen.®?

La imprevisibilidad de la HS puede hacer que las personas sientan que han perdido
el control de sus vidas. Es dificil predecir cudndo se va a producir un brote de HS.%

La falta de control sobre el momento en que apareceran los sintomas puede tener un
impacto emocional significativo.’ Una persona entrevistada para este informe comenté
que sentia que la HS controlaba su vida.®

La historia de Annette

Annette, de Suecia, experimenté los primeros
sintomas a los 16 afios. A lo largo de su vida,
vivié en varios paises antes de que finalmente le
diagnosticaran la enfermedad 19 afios més tarde

en Eslovenia. En los Ultimos afios, los sintomas de
Annette se han agravado y le han provocado mas
cansancio y dolor, lo que en ocasiones le impide salir
con sus amigos. Vivir con este dolor crénico ha tenido
un impacto significativo en su salud mental.

«Mi salud mental ha empeorado en los ultimos 10
afnos porque he tenido brotes mas frecuentes.
También tengo espondilitis en la espalda, lo
que me dificulta los movimientos. Es dificil
vivir siempre con dolor crénico. Cuando era
estudiante, tenia dolor de cabeza por tension.

Y las primeras veces, me tumbaba con una toalla
mojada sobre la cara, llorando porque me dolia
mucho. Pero tuve que aprender a vivir con ello.




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

La HS también puede tener un impacto emocional en los seres queridos y los
cuidadores de los afectados. Los sentimientos de preocupacion, frustracion y
agotamiento son frecuentes en las familias, los seres queridos o los cuidadores de las
personas con HS.¢* En un estudio polaco de 2020, se descubrié que dos tercios de las
parejas de los afectados de HS afirmaban que la enfermedad contribuia a que sufrieran
angustia emocional.®®

Los sintomas de la HS pueden afectar negativamente
a la vida social

La vergiienza que experimentan las personas con HS puede hacerles retirarse de
las situaciones sociales y aislarse, lo que repercute aliin mas en su bienestar mental.
Las personas que padecen HS pueden sentirse avergonzadas y acomplejadas por

sus sintomas.'* % Un estudio realizado en Australia revelé que cuatro de cada cinco
afectados de HS se habian sentido avergonzados por sus cicatrices y abscesos en

los ultimos seis meses.®” Otra de las personas con HS
entrevistada para este informe declaré que no conocer
a otras personas que padezcan la enfermedad
aumentaba su sensacién de aislamiento.¢®

Mi vida social disminuyé
por completo. Me alejé
de todo el mundo y
perdi muchos amigos.
No queria ir a ningtn

Los sintomas de la HS pueden provocar timidez, lo
que lleva a algunas personas a evitar situaciones
sociales. Los abscesos pueden romperse y los drenajes
subcutdneos pueden supurar, lo que, en ocasiones,
provoca un olor desagradable o mancha la ropa.t™®

sitio ni hacer nada. No saber cudndo puede ocurrir puede hacer que las
Sentia que no era personas eviten por completo las situaciones sociales.*’
divertido estar cerca Un afectado por HS entrevistado para este informe
de mi, asi que alejaba a indicé que solia coser compresas en los pantalones
todo el mundo. cortos para reducir el riesgo de supuracién en caso de

un brote.”® Otra persona dijo que evita ponerse cierta

ropa por si los abscesos o tineles empiezan a supurar.®®
CHEVONNE SMELLIE,
H'DRAD&“'LTA'\SDQND ME, El dolor y la fatiga pueden impedir a los afectados

participar en actividades sociales, lo que contribuye
aln mas al sentimiento de aislamiento. El dolory la
fatiga son sintomas muy frecuentes de la HS y pueden
tener un gran impacto en la capacidad de las personas
para participar en actividades sociales.”’" Algunas de las personas con HS entrevistadas
para este informe afirmaron que el dolor les impedia participar en actividades como
deporte y baile.”?”* Un afectado declaré que a veces se sentia demasiado cansado para
socializar, lo que le hacia sentirse incluso mas aislado.”?

La historia de Angela

«De nifa no hablaba con nadie al respecto. Solo me
metia papel higiénico entre la ropa. Habia tenido
migranas desde una edad muy temprana y estas
empeoraron. Pero las ponia de excusa cuando no
podia hacer cosas. Simplemente di por supuesto
que los bultos bajo la piel serian cancer y que me
matarian. Vivi con eso durante 11 anos, pensando
que iba a morir. Y creo que algunos dias hubiera
preferido estar muerta. Y me decepcionaba
que aun no me hubiera matado. Tuvo un efecto
muy importante en mi salud mental: fui una nina
deprimida.

Angela, del Reino Unido, experimenté los primeros
sintomas con solo 10 afios. En aquel momento

no se lo dijo a nadie y los afronté ella sola. Al

no tener informacién sobre la HS, Angela pensé
que sus sintomas podian ser cancer hasta que la
diagnosticaron 11 afios mas tarde. Esto tuvo un
impacto enorme y prolongado en su salud mental
durante la mayor parte de su infancia.




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

La HS también puede afectar a la vida social de los seres queridos o los
cuidadores. El impacto de la HS en la vida social de las personas puede repercutir
en sus parejas o cuidadores.®*’* Estas personas pueden tener que cambiar de planes
o ajustar las actividades diarias a los brotes de HS, o pueden sentirse culpables por
socializar si la persona con HS no puede hacerlo.®7*

Las personas con HS experimentan con frecuencia dificultades
en sus relaciones intimas

El dolor puede dificultar la intimidad de las personas que padecen HS, y eso
puede repercutir significativamente en su calidad de vida. Una encuesta realizada
a afectados de HS de Canada hallé que casi todos los encuestados referian un
impacto negativo en sus relaciones intimas,”" al tiempo que los afectados de HS
entrevistados para este informe revelaron que la intensidad del dolor y la localizacion
de los sintomas pueden dificultar el contacto fisico intimo.”°”3 Las relaciones intimas
son una parte importante de la condiciéon humana y las dificultades a las que se
enfrentan las personas con HS en este sentido tienen un enorme impacto en su

calidad de vida.”®

Las personas con HS pueden sentirse acomplejadas con su cuerpo, lo que
provoca angustia en la intimidad y preocupacién por encontrar pareja. La HS
puede hacer que las personas tengan una apreciacién negativa de su cuerpo, lo que
reduce la confianza en si mismas.”¢’”” A muchas personas les preocupa que su HS
afecte a sus posibilidades de tener una relacién.’®

Las mujeres con HS pueden enfrentarse a dificultades especificas relativas al
embarazo y la lactancia. El papel de las hormonas en la HS ain no se conoce
completamente;’” sin embargo, la relacion entre el embarazo y la evolucién de la
HS® sugiere cierta asociacion. El embarazo puede tener un impacto variable en los
sintomas de la HS en las mujeres; aproximadamente una cuarta parte de las mujeres
experimentan una mejoria de los sintomas durante el embarazo, mientras que los
sintomas empeoran en alrededor de una de cada cinco mujeres.?® Ademas, en una
revision sistemética se descubrié que mas de la mitad de las mujeres que padecen
HS experimentaban un brote tras el parto.®*® Aunque los sintomas de la HS situados
en el pecho no suelen afectar a la capacidad del bebé para alimentarse,®' pueden
provocar molestias a las mujeres.

Las personas con HS pueden estar mas expuestas a la violencia por parte de la
pareja. Un estudio realizado en Canada descubrié que tener HS puede aumentar la
probabilidad de sufrir violencia por parte de la pareja en comparacién con el mismo
riesgo en las personas con acné.®? Aunque las razones no estén claras, coincide con
otros estudios que indican que las mujeres con discapacidad corren un mayor riesgo
de sufrir violencia por parte de la pareja que las mujeres sin discapacidad.®®

La historia de Silvi
SISESES S s «Cuando empecé a dejar de salir porque no me

podia mover, los amigos desaparecieron. Ya no
habia amigos. No les importaba que no pudiera
salir o que no me pudiera mover. Sencillamente
dejaron de estar. Socialmente, si no eres visible, si
no saben lo que tienes, la gente no lo entiende. Y si
no lo entienden, te acaban dando de lado y acabas
quedandote solo.

Silvia, de Espafia, tuvo los primeros sintomas a los 13
afios. A medida que la HS se agravaba, su capacidad
de moverse disminuia y, al final, no podia salir de

casa. Esto le hizo perder amigos, dejar de trabajar y,
en Ultima instancia, estar extremadamente aislada.




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

Trabajar y estudiar puede ser dificil para las personas con HS

Los sintomas de la HS pueden hacer que los afectados tengan dificultades con los
estudios, falten al trabajo o trabajen sin encontrarse lo suficientemente bien. Los
sintomas pueden obligar a las personas con HS a ausentarse muchos dias o incluso
meses del trabajo.' Las personas entrevistadas para este informe afirmaron que los
brotes, el dolor y los tratamientos quirtirgicos les generaban bajas laborales.®7° Un
estudio realizado en Alemania revelé que los empleados que padecian HS se tomaban
32,5 dias por enfermedad al afio, frente a la media de los empleados alemanes, que
perdian entre 10,6 y 10,8 dias al afo.?” Por otro lado, pueden seguir yendo a trabajar
a pesar de estar impedidas por los sintomas.* * Las personas que padecen HS
entrevistadas para este informe afirmaron haber tenido que interrumpir sus estudios
como consecuencia de los sintomas, que surgieron en periodos de mucho estrés,
como por ejemplo durante la preparacién y realizacién de exdmenes.¢88

La HS puede hacer que los afectados pierdan el
trabajo o impedir que puedan trabajar algun dia.

El desempleo es entre dos y seis veces superior entre
Faltaba muchos dias quienes padecen HS, en comparacién con la poblacién
general.*’ % Una persona con HS entrevistada para este
informe comenté que, debido a sus sintomas, nunca
habia podido encontrar un empleo que se ajustase

a su situacién.®® A otros, los numerosos dias de baja
causados por los sintomas o el tratamiento les han

a clase; repasé los
informes escolares y
apenas hubo
un trimestre en el que

fuera a clase hecho perder el trabajo o han provocado que sufrieran
una semana completa. presiones para dejarlo.® 73
ANGELA GIBBONS, Las dificultades relacionadas con el trabajo pueden

REPRESENTANTE DE LOS PACIENTES,

SEE tener un impacto significativo en la salud mental de
Reino Unido

las personas con HS. Ser capaz de trabajar puede ser
una parte importante de la autoestima de una persona.
Segun las personas que padecen HS entrevistadas
para este informe, cuando la HS limita la capacidad
para trabajar puede tener un impacto negativo significativo en cémo se sienten
consigo mismas y agravar los problemas de salud mental.”*# Las personas con HS
entrevistadas para este informe cuya HS afecta a su capacidad para trabajar expresan
su deseo de seguir trabajando.”073

La historia de Bente

Bente, una mujer danesa, detectd los primeros «Era muy dificil de manejar en el dia a dia. A veces
abscesos en su cuerpo cuando era adolescente. casi no podia sentarme y a mi me encantaba ir en
Eran dolorosos y estaban situados en zonas del bici, y [los abscesos] estaban justo donde tenia

cuerpo que le dificultaban hacer las cosas que le que sentarme. Cuando la HS estaba en su peor
gustaban, como montar en bicicleta. Llevaba falda momento, tenia que hablar con mi marido sobre
larga en lugar de vaqueros porque le dolia. A medida dénde podia tocarme y cuanto podia hacerlo. A
que crecid y la HS empeord, el dolor le causaba menudo me negaba a tener relaciones sexuales
dificultades para mantener relaciones intimas, lo que porque era demasiado desagradable. Dolia tanto».
repercutia gravemente en su calidad de vida.




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

El manejo de la HS puede acarrear gastos econémicos
personales

Las personas con HS pueden tener que hacer frente a una serie de gastos para
el tratamiento y el cuidado de las heridas. La HS es una enfermedad compleja que
requiere una combinacién de tratamiento médico y cuidado de las heridas a largo
plazo.?' 3% En algunos casos, dependiendo del sistema sanitario o seguro médico
concreto, los afectados pueden tener que pagarse ciertos tratamientos médicos.”!
Los enfermos de HS entrevistados para este informe afirmaron que deben sufragar
de su bolsillo los gastos periédicos en productos para el cuidado de las heridas,
como vendas, esparadrapo, cremas y antisépticos.*#8” En Espafia, estos gastos
personales ascienden a una media de més de 500 euros al afio." El cuidado de las
heridas es una parte cotidiana del control de la HS y, seguin un estudio internacional
(que incluyd a personas de Australia, Canada, Dinamarca, Suecia, Reino Unido

y EE.UU., entre otros paises), una de cada seis personas necesita cinco o mas
cambios de apositos al dia.?® Aplicar los vendajes de la HS puede requerir més de 30
minutos al dia, lo que puede afectar a la capacidad de las personas para trabajar.®®
Casi la mitad de las personas afirman que los cuidados de las heridas derivadas de la
HS afectan a su bienestar econémico.?

Muchas personas con HS se enfrentan también a gastos no médicos. Estos
pueden incluir desplazamientos para acudir a citas médicas, compra de ropa
adicional y facturas de agua y luz més altas por tener que ducharse mas y por los
frecuentes lavados de la ropa de cama y de vestir.8*8 Una persona habia gastado
importantes sumas de dinero en viajar al extranjero para recibir un tratamiento que
habia sido eficaz pero que no estaba disponible en su pais de origen.®

Los problemas laborales relacionados con la HS pueden suponer una presién
econdmica adicional. El impacto de la HS en |a capacidad de una persona para
trabajar puede dar lugar a una reduccién o pérdida total de sus ingresos, lo que
puede causar una mayor presion financiera, segun los entrevistados para este
informe.”3 ¥

Los seres queridos o los cuidadores de las personas con HS también sufren el
impacto econémico de la enfermedad. Seguin un estudio realizado en Polonia, la
repercusiéon mas frecuente en la calidad de vida de las parejas de los afectados de HS
fue el aumento de los gastos provocados por la enfermedad.®® Si una persona con HS
no puede trabajar, es posible que dependa de sus seres queridos o de un cuidador
que le apoye econémicamente y le ayude a pagar los gastos relacionados con la
HS.”* Esto puede generar una angustia importante entre los seres queridos.

La historia de Marie-France

Marie-France es francesa y tiene HS desde muy «En Francia, cuando estas de baja mas de ocho dias,
joven. A pesar del dolor, nunca quiso que los tienes que acudir a un médico que debe confirmar
sintomas le impidieran hacer las cosas que queria, que estas en condiciones de trabajar, pero a mi
como bailar o volar en parapente, aunque el dolor me consideraron “incapacitada médicamente” sin

la hiciera sufrir. El momento mas duro para ella fue decirmelo. Pregunté en el trabajo si podia trabajar
cuando perdi6 su trabajo; la HS la habia obligado a desde casa, pero me dijeron que no. Estar enferma
tomarse demasiados dias de baja y la consideraron y no tener trabajo es una situacién realmente

no apta para trabajar. Esto afecté gravemente a la deprimente. Me encantaba mi trabajo; lo pasé muy
salud mental de Marie-France y la llevé a necesitar mal cuando lo perdi».

apoyo y tratamiento psicolégico.
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. Cudles son las mejores practicas en la
atenciéon 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 1). Los autores de este informe han elaborado esta guia de mejores

practicas asistenciales

para la HS.

Figura 1. Buenas précticas en la atencion al paciente con HS

El proceso de diagnéstico de la HS debe garan-
tizar 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:

¢ |a 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

OLNa\WV‘LVH-L

La atencién constante debe abarcar la
gestién por parte de un equipo multidiscipli-
nar, 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 en-
fermera dermatéloga, un gastroenterélogo, un
reumatdlogo, un ginecélogo, un dietista, un
cardidlogo, un endocrinélogo, un proctélogo
y un especialista en tratamiento del dolor'?2°

¢ informacién actualizada sobre los tratamien-
tos actuales para que las personas que pade-
cen HS puedan tomar decisiones informadas
sobre su tratamiento actual

¢ evaluacién de la calidad de vida con el
indice de Calidad de Vida en Dermato-
logfa (DLQY) para ayudar a determinar
la 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 mas precisa)

¢ un profesional sanitario con conocimien-
tos especializados en HS, como un derma-
télogo, para reducir el riesgo de diagnds-
ticos erréneos. Los médicos de atencién
primaria, cirujanos, ginecélogos y médicos
de urgencias con conocimientos especiali-
zados 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 deberfan participar en las
decisiones sobre el tratamiento y recibir
informacién de los posibles efectos secun-
darios. El tratamiento puede incluir:

* tratamientos médicos como antibiéticos
tépicos o sistémicos*, terapias bioldgicas,
terapias hormonales, Zinc oral en altas

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

dosis, corticoides, retinoides o inmuno-
supresores;'?? el dolor también puede
tratarse con tratamientos médicos como
antiinflamatorios no esteroideos

y opiaceos?'

intervenciones quirurgicas,”
dependiendo de la localizacion
y gravedad de la enfermedad?' 7

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 corticoides (para
el tratamiento inicial de los brotes) y que
viene acompanado de directrices claras
sobre cémo utilizarlos de forma segura

apoyo de una organizacién de
pacientes con HS.
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. Cuadles son los obstaculos politicos y del
sistema para una mejor atencién en la
practica clinica?

Existen una serie de obstaculos que impiden que las personas con HS reciban la
mejor atencién posible. Muchas personas pueden no estar recibiendo la atencion
que necesitan como consecuencia de la falta de informacién sobre la enfermedad,®
los problemas en torno a la provisiéon de tratamiento,’ la disponibilidad desigual de
una atenciéon multidisciplinar’' ”* y la resistencia a los antimicrobianos.?* Ademas, las
personas con HS entrevistadas para este informe afirmaron que no recibian suficiente
apoyo del gobierno.”?®” En el Apéndice se exponen algunas de las diferencias entre
paises que pueden afectar a la atencidn y el apoyo que reciben las personas en estos
paises.

La vergiienza, el estigma y el miedo pueden hacer que
algunas personas eviten solicitar atencién médica y que sus
sintomas empeoren

Los afectados de HS pueden sentir demasiada vergiienza por los sintomas como
para solicitar atencion médica. Los afectados pueden tener miedo de hablar con
otras personas acerca de su HS por temor a que pueda considerarse una enfermedad
contagiosa o de transmisién sexual.” Las personas que padecen HS también pueden

temer la reaccion de los demés al mostrar las cicatrices o los olores desagradables,
entre otros." Esto puede contribuir a que las personas que padecen HS no hablen
de la enfermedad con sus seres queridos o con los profesionales sanitarios, lo que
puede provocar la progresion de la enfermedad.’ 3 En Arabia Saudi, por ejemplo,
casi una cuarta parte de las mujeres jévenes con HS declararon que no tenfan
intencion de solicitar tratamiento médico para sus sintomas,” posiblemente debido

al miedo al estigma.

La historia de Chevonne

Chevonne, de Canad3, tenia 15 anos cuando
experimentd los primeros sintomas. Durante mucho
tiempo no se lo conté a nadie, pero cuando el dolor
se hizo insoportable acabé acudiendo a urgencias.

Comenzé entonces un periodo en el que Chevonne
utilizaba los ambulatorios y el servicio de urgencias
como principal fuente de atencién sanitaria para la
HS. Durante este periodo experimentd interacciones
muy angustiosas con médicos que carecian de
conocimientos de la HS y de una compasién

minima ante su estado. Esto hizo que Chevonne
evitase solicitar atencién médica hasta que estuvo
desesperada.

«En mi experiencia, me han hecho sentir sucia o que
les hago perder el tiempo. La supervisora de una
enfermera le grité por dedicar demasiado tiempo
a mis heridas. Me dijeron que me duchara antes
de entrar, lo que no me resultaba facil porque
iba directamente después de salir del trabajo. Un
médico me dijo que olia mal; hizo que ni siquiera
quisiera ir al médico o pedir ayuda. Por eso hubo
largos periodos en los que no iba hasta que estaba
desesperada. Pueden ser tan crueles».



¢ Cudles son los obstaculos politicos y del sistema para
una mejor atencioén en la practica clinica?

La falta de comprensién y sensibilidad sobre la HS puede dar lugar

a experiencias sanitarias angustiosas para algunas personas. Al buscar un
diagnéstico, los entrevistados para este informe con HS se habian encontrado con
profesionales sanitarios con conocimientos limitados de la enfermedad, lo que

da lugar a preguntas insensibles e innecesarias sobre |a higiene, la pérdida de
peso y la actividad sexual.®*7?# Esto puede provocarles verglienza, incomodidad
y angustia.**® En Turquia, a menudo llaman a la HS «enfermedad del pezén de
perro», incluso los profesionales sanitarios, lo que aumenta el estigma: el 80 %

de los participantes en un estudio afirmaron que este término les hacia sentirse
estigmatizados.”

La reticencia a acudir al médico ante los primeros sintomas puede agravar los
retrasos del diagnéstico y el acceso al tratamiento, lo que puede aumentar

la gravedad de la HS. Las personas entrevistadas para este informe tuvieron

malas experiencias sanitarias que les desanimaron a de buscar atenciéon médica

en el futuro, lo que contribuye a retrasar mas el
diagnostico.®*# Un mayor retraso estd asociado a una
mayor gravedad de la enfermedad.*

«Creo que lo mejor

. Las campanas publicas de concienciacién podrian
es hablar: si P P P

ayudar a los afectados y a la comunidad en general

la gente a conocer mejor la enfermedad y animar a las
no conoce personas con sintomas a acudir al médico, lo
una enfermedad, que podria reducir los retrasos del diagnéstico.
¢como puede Aumentar la concienciacién del publico sobre la HS
entenderla?» puede ayudar a combatir la estigmatizacion de esta

enfermedad y hacer que los afectados se sientan mas

cémodos a la hora de solicitar atencion médica.”” Es
MARIE-FRANCE BRU-DAPRES,  probable que esto mejore la rapidez del diagnéstico.

AFRH, FRANCIA . .

Las personas con HS entrevistadas para este informe
comentaron la importancia de hablar abiertamente
de la HS para que otros afectados no se sientan
aislados y para mejorar la comprension del piblico
general.’®7*8 |as redes sociales podrian ser un método especialmente eficaz de
concienciacién, dada la corta edad a la que se reconocen los primeros sintomas y el
elevado uso de las redes sociales en este joven grupo de edad.?

La historia de Yuki

Los sintomas de Yuki empezaron cuando iba al «Cuando tenia sintomas, no sabia cudl era la causa.
instituto en Japon. Le hacian sentirse muy cohibido Pensaba: “; Cuanto tiempo mds tengo que seguir

y pensaba detenidamente en qué ropa ponerse para sufriendo esto?” Hice algunas busquedas en Internet
que los sintomas fueran menos visibles. Cuando los sobre sintomas como pus debajo del brazo, etc.,
abscesos se abrian y le manchaban la ropa, Yuki se pero no encontré nada que me llevara a la HS. No

sentia sucio e incémodo. Antes del diagnéstico, se conocia a ninguna persona a la que le pasase lo
sentia muy aislado porque no sabia nada de la HS mismo, me sentia muy aislado.

y no conocia a nadie que estuviera pasando por lo

mismo que él.




¢ Cudles son los obstaculos politicos y del sistema para
una mejor atencioén en la practica clinica?

Las organizaciones de pacientes pueden desempefar un papel clave a la hora

de difundir informacién y ofrecer una comunidad para que las personas con HS
compartan experiencias, particularmente en los grupos demograficos con menor
alfabetizacién digital. No obstante, estas organizaciones todavia no estan operativas
en todos los paises y esto puede contribuir a la falta de concienciacién sobre la HS
en esos paises, pero también a que las personas con HS se sientan més aisladas,
como indica una persona entrevistada para este informe.®®

RECOMENDACION DE LOS AUTORES

Planificar, realizar y apoyar campafas dirigidas a los pacientes a través de las
redes sociales, los centros sanitarios y las organizaciones de pacientes para
sensibilizar a la opinién publica sobre la HS con el fin de reducir el estigma

y animar a las personas que padecen HS a solicitar atencién médica.

La escasa concienciacion de los profesionales sanitarios
contribuye a retrasar el diagndstico, lo que puede agravar la

enfermedad

El escaso conocimiento de la HS entre algunos profesionales sanitarios esta
contribuyendo a un retraso medio de 10 afios hasta que las personas reciben
un diagnéstico preciso. Se considera que el conocimiento de la HS entre muchos
profesionales sanitarios es bajo," ** especialmente entre aquellos con los que

las personas que padecen HS tienen mas probabilidades de entrar en contacto
regular, como los médicos de atencién primaria y de urgencias, de acuerdo con

los profesionales sanitarios entrevistados para este proyecto.” Esto contribuye a
que muchas veces la HS se diagnostique mal.** Un estudio realizado en Alemania
revelé que las personas con un diagndstico tardio de HS habian recibido una
media de cinco diagnésticos erréneos, lo que contribuia a mas retrasos.*’ La escasa
concienciacion de los médicos de atencion primaria también puede retrasar la
derivacion a los dermatélogos, que desempenan un papel fundamental en el
diagnéstico de la HS'8, aunque los afectados de HS entrevistados para este informe
han encontrado incluso escasa concienciacion entre los dermatélogos.® % A escala
mundial, esto se traduce en un retraso medio de algo més de 10 afios desde los

sintomas iniciales hasta el diagnéstico.™

La historia de Mona

Mona recibié muy poca informacién sobre la HS
cuando se la diagnosticé un médico de urgencias;
nadie le dijo que tenia que ir al dermatélogo. Los
profesionales sanitarios a los que acudié cerca

de su domicilio tras el diagnéstico tenian escasos
conocimientos sobre la HS o sobre cémo tratarla.
Esto obligé a Mona a buscar un especialista mas
lejos. Ahora recibe atencién de un dermatélogo
especializado en HS, pero se encuentra muy lejos del
domicilio de Mona.

«Los médicos cercanos me decian que tenia que
ponerme crema, pero cuando les ensefiaba mis
cicatrices se daban cuenta de que era mucho mas
grave. Sabian que su tratamiento era insuficiente,
pero no tenian ni idea de qué hacer. Busqué
especialistas en Internet y encontré una en Berlin,
a 700 km. Me comunico con ella por correo
electrénico, pero sobre todo la visito cuando creo
que necesito una intervencién.




¢ Cudles son los obstaculos politicos y del sistema para
una mejor atencioén en la practica clinica?

Los retrasos en el diagndstico impiden que las personas reciban tratamiento y puede
que su enfermedad empeore durante ese tiempo. Los retrasos prolongados en el
diagnostico pueden hacer que la enfermedad se agrave, con un mayor impacto en la
calidad de vida.®” ™97 Un estudio internacional revelé que el 70 % de las personas con
HS habian sido diagnosticadas en un estadio de moderado a grave, mas dificil de tratar
que en los estadios leves.*? La progresion a este estadio puede evitarse mediante el
acceso oportuno al tratamiento gracias a un diagndstico temprano.?3#

El retraso del diagnéstico puede contribuir a aumentar los gastos para el sistema
sanitario. La mayoria de las personas que padecen HS visitaron a un profesional sanitario
mas de cinco veces antes de recibir un diagndstico formal,’® mientras que un estudio
realizado en Espafia reveldé que las personas acudieron a una media de alrededor 15
profesionales sanitarios de diversas especialidades antes de obtener un diagnéstico.'
Esto apunta a un uso frecuente de recursos sanitarios durante el periodo previo al
diagnéstico. Ademas, el retraso del diagndstico de la HS también se asocia a un mayor
numero de intervenciones quirdrgicas, que tienen un coste elevado y que pueden
complicarse por una infeccion.??#404

Los programas educativos dirigidos a profesionales sanitarios pueden mejorar

la rapidez del diagnéstico de la HS. Para reducir los retrasos en el diagndstico, es
necesario que los profesionales sanitarios conozcan la HS. Esto resulta especialmente
importante para los profesionales que suelen atender a personas que padecen HS, como
dermatdlogos, médicos de atencién primaria, médicos de urgencias.'¢” % Un profesional
sanitario entrevistado para este informe también sugirié que se deberia concienciar a

los ginecélogos.'? Se podria mejorar el conocimiento entre los profesionales sanitarios
mediante una mayor representacion de la HS en la formacién médica.™

RECOMENDACION DE LOS AUTORES

Sensibilizar a los profesionales sanitarios sobre los signos y sintomas de la HS
para mejorar las tasas de derivacién y la rapidez del diagnéstico. Esto deberia

estar dirigido a médicos de atencién primaria, dermatélogos, médicos de
urgencias, ginecélogos, enfermeras escolares, médicos de salud sexual,
profesionales de la salud mental y pediatras.

La historia de Susanne «El primer dermatélogo al que me mandaron me dijo

que no era HS porque lo tenia en la espalda y que

era acné. Me dieron un tratamiento que me deprimié
mucho, me resecaba la piel y hacia que me sangraran
los labios cuando sonreia. Se me cayé el pelo; fue
horrible. Mis padres me quitaron el tratamiento y dejé
de confiar en el dermatélogo. No volvi al dermatélogo
hasta los 18 afos. Fui a la “mejor dermatéloga de
Amsterdam”, que también me dijo que no era HS
porque lo tenia en la espalda e intenté recetarme de
nuevo el mismo tratamiento que me habia provocado
esos desagradables efectos secundarios. No me traté
con mucho respeto, asi que decidi no volver. Tardé
mucho tiempo en acudir otra vez a un dermatélogo.

Susanne, de Paises Bajos, tenia 13 afios cuando
experimentd por primera vez sintomas de la HS en

la zona del hombro, un lugar poco habitual para

los sintomas de la HS. La inflamacién se extendio
progresivamente por toda la espalda hasta la ingle, la

axila y la cara. La remitieron a un dermatélogo, pero
le diagnosticaron erréneamente acné. El tratamiento
que le aplicaron le produjo a Susanne graves
efectos secundarios y, como consecuencia, perdi6

la confianza en los dermatdlogos. Finalmente otro
dermatélogo le diagnosticé HS 19 afos después de
los primeros sintomas.




¢ Cudles son los obstaculos politicos y del sistema para
una mejor atencioén en la practica clinica?

Las personas no siempre pueden acceder de manera rapida
y equitativa al tratamiento mas adecuado, por lo que siguen
padeciendo sus sintomas

Ninguna opcién de tratamiento es uniformemente eficaz para la HS y muchas
causan efectos secundarios en algunas personas, lo que lleva a una baja
satisfaccidn con el tratamiento y a la necesidad de probar muchos tratamientos

He probado de todo.
O lo probabas
o te quedabas como
estabas. Y no
me sentia bien.
Asi que
lo intenté todo.

SILVIA LOBO BENITO,
ASENDHI, ESPANA

hasta encontrar uno que les funcione. Los
afectados de HS reciben diversos tratamientos
médicos y quirdrgicos para los sintomas, pero
ninguno de ellos logra una mejoria prolongada
en todos los pacientes.” Ademas, los enfermos
entrevistados notificaron varios efectos secundarios
no deseados de los tratamientos actuales y
anteriores, como fiebre, infecciones, depresion

y problemas intestinales.?2¢470848 En un estudio
internacional (llevado a cabo en centros de
Australia, Bélgica, Canadéa, China, Dinamarca,
Francia, Alemania, Grecia, Irlanda, Israel,
Noruega, Polonia, Qatar, Espana, Reino Unido

y EE.UU.), casi la mitad de las personas con HS
estaban insatisfechas o muy insatisfechas con su
tratamiento actual, siendo la escasa eficacia y los
efectos secundarios los motivos més frecuentes

de insatisfaccion.?? Ademas, un amplio estudio nacional realizado en Grecia hallé
que solo el 20 % de los afectados refirieron mejoras de los sintomas tras recibir

el tratamiento inicial.”® Esto significa que las personas pueden tener que probar
muchos tratamientos diferentes, a veces mas de una vez, hasta encontrar uno que
les resulte eficaz, segin una persona entrevistada para este proyecto.® El Treatment
of Hidradenitis Suppurativa Evaluation Study (THESEUS) es un amplio estudio
multicéntrico que se esta llevando a cabo en el Reino Unido para comprender cémo
se utilizan actualmente los tratamientos de la HS;'% los resultados de estudios como
éste pueden mejorar las decisiones sobre el tratamiento de la HS.

La escasa participacién de las personas que padecen HS en las decisiones
relativas a su tratamiento puede exacerbar su insatisfaccidn, ya que es posible
que no reciban suficiente informacién sobre las diferentes opciones de

No me he sentido en
absoluto participe de
las decisiones sobre el
tratamiento. Durante
mucho tiempo, solo me
dieron tratamiento, sin
explicaciones.

MARIE-FRANCE BRU-DAPRES,
AFRH, FRANCIA

tratamiento, riesgos y beneficios. Las personas con
HS entrevistadas para este informe se han sentido
excluidas en gran medida de las decisiones sobre

los tratamientos que se les han proporcionado

y algunas refieren que no han podido elegir en
absoluto el tratamiento recibido.”#8 Un afectado de
HS de Japon entrevistado para este informe estaba
descontento con su médico por haberle tratado con
cirugfa, que le dejo cicatrices, sin haber discutido
adecuadamente otras opciones de tratamiento.®®
Este procedimiento podria haberse evitado si se
hubiera llevado a cabo un proceso formal compartido
de toma de decisiones que incluyera una discusion
informada sobre los beneficios y riesgos del
tratamiento, como el proceso que recomiendan

las directrices EuroGuiDerm sobre el tratamiento
sistémico de la psoriasis vulgaris.’®




¢ Cudles son los obstaculos politicos y del sistema para
una mejor atencién en la practica clinica?

Una mayor atencién a la participacién de las personas con HS en las decisiones
sobre el tratamiento podria mejorar el conocimiento, la satisfaccién con la
atencién y el empoderamiento de los pacientes. Facilitar la toma de decisiones
compartida ofreciendo a las personas informacion suficiente sobre el tratamiento

y los posibles efectos secundarios como, por ejemplo, mediante el uso de ayudas
para la toma de decisiones del paciente, puede aumentar de manera significativa el
conocimiento de la HS."” Un estudio realizado en Italia sobre la toma de decisiones
compartida para los enfermos de psoriasis revelé que quienes conocian mejor la
enfermedad tenian mas probabilidades de sentirse satisfechos con la atencién que
recibian.’® Esto permite suponer que la toma de decisiones compartida en otras
afecciones dermatoldgicas crénicas, como la HS, podria aumentar la satisfaccion de
los afectados con esta enfermedad. Mientras que la guia norteamericana de control
clinico de la HS incluye las preferencias del paciente en las decisiones sobre el
tratamiento del dolor,** la mayoria son limitadas en este aspecto.®2'3'¢1 1%

El uso precoz de tratamientos innovadores puede reducir la probabilidad de
que la HS se agrave. El uso precoz de farmacos bioldgicos puede evitar que la HS
se agrave."'? Esto puede disminuir el riesgo de cicatrizacion excesiva''® y reducir los
costes sanitarios."’

Muchas personas que padecen HS confian en controlar su enfermedad con

un autotratamiento, lo que puede presentar riesgos. A falta de acceso a
tratamientos eficaces, muchas personas sienten la necesidad de autotratarse los
sintomas, principalmente para controlar el dolor.""? Un estudio de personas con

HS en Dinamarca revelé que aproximadamente cuatro de cada cinco personas se
autotrataban los sintomas, y casi la mitad de ellas utilizaban agujas o cuchillos para
abrir los abscesos.'"? Elautotratamiento con estas técnicas puede resultar peligroso,
ya que conlleva riesgo de infeccién e incluso de muerte.'"®

Puede beneficiar a las personas que padecen HS recibir informacién sobre

cémo autotratar de forma segura los sintomas como el dolor. Es probable que

las personas sigan autotratandose los sintomas si el tratamiento no les ofrece una
mejoria prolongada de la enfermedad. Puede beneficiar a las personas con HS recibir
informacién de su médico que les anime a evitar los métodos que no son seguros

y que facilite una lista de técnicas que podrian ayudarlos a tratar los sintomas de
forma segura. Las personas entrevistadas para este informe han utilizado bolsas de
hielo o compresas calientes para reducir el dolor.84%

RECOMENDACIONES DE LOS AUTORES

Garantizar que todas las directrices clinicas y las vias de atencién incorporen
procesos formales de toma de decisiones compartidas para que las personas
que padecen HS tengan mas voz sobre los tratamientos mas adecuados para
ellas, incluidos los tratamientos innovadores que se basen en las Ultimas pruebas

y en sus preferencias personales.

Garantizar un acceso sostenible y equitativo a los tratamientos mas eficaces
para la HS tanto ahora como en el futuro.

Introducir una guia de tratamiento para las personas que padecen HS

que proporcione informacién clara, incluidos los efectos secundarios, y un
autotratamiento seguro de los sintomas de la HS para garantizar que las
personas estén informadas y reciban apoyo a la hora de tomar decisiones sobre
su propio tratamiento y cuidados.




¢ Cudles son los obstaculos politicos y del sistema para
una mejor atencioén en la practica clinica?

El uso prolongado de antibiéticos pone en riesgo su eficacia
al aumentar la probabilidad de resistencia

El tratamiento de la HS suele implicar el uso prolongado de antibiéticos, pero
esto puede contribuir a la resistencia a los antimicrobianos y a la presencia de
farmacos en el medio ambiente, lo que genera dudas sobre la sostenibilidad del
tratamiento a largo plazo. La Organizacién Mundial de la Salud considera que la
resistencia a los antimicrobianos constituye una de las diez principales amenazas para
la salud publica a las que se enfrenta la humanidad y sefiala el uso excesivo o inde-
bido de antibidticos como uno de los principales motores de este fenémeno."* Los
antibidticos se utilizan habitualmente para tratar la HS, pero se ha descubierto que
la enfermedad ya es parcialmente resistente a muchos de los antibiéticos adminis-
trados.” Esto ha suscitado inquietud en torno a su uso rutinario para el tratamiento
de la HS, ya que puede contribuir al grave y urgente problema de la resistencia a los
antimicrobianos.? Datos recientes también indican que se han encontrado restos de
antibiéticos procedentes del tratamiento de seres humanos en el agua y el suelo, lo
que puede contribuir a acelerar la resistencia a los antimicrobianos.'’

La resistencia a los antimicrobianos puede tener graves consecuencias para la
asistencia sanitaria de la HS y la sociedad en general. Los antibiéticos son el trata-
miento mas utilizado para la HS,”" * pero la resistencia a los antimicrobianos amenaza
su utilidad a largo plazo.?® Las repercusiones de la resistencia a los antimicrobianos
van mucho mas alla de HS, ya que provoca un aumento de las muertes, las discapa-
cidades y el coste global de |a asistencia sanitaria."'* Esto apunta a la necesidad de
prestar especial atencién a la prescripcion de antibidticos para la HS.

Los programas de optimizacion del uso de antibiéticos, asistidos por otras inves-
tigaciones para medir el impacto de los antibiéticos, pueden ayudar a los médi-
cos involucrados en la atencién de HS a minimizar el riesgo de resistencia a los
antimicrobianos. Seglin un experto entrevistado para este informe, se puede lograr
un uso adecuado de los antibiéticos mediante el despliegue de programas de op-
timizacion del uso de antibidticos en los centros que prestan atencién para la HS."®
Estos deben centrarse en ayudar a los médicos prescriptores a tratar de mejorar los
resultados de las personas con HS, reduciendo al mismo tiempo el riesgo de resisten-
cia a los antimicrobianos.'® Segln una persona entrevistada para este proyecto, es
necesario investigar mas para determinar qué antibidticos son los més eficaces para
cada persona.?* Un mayor conocimiento de esta cuestion podria reducir la necesidad
de que las personas con HS prueben miltiples tratamientos a largo plazo con anti-
bidticos que pueden resultar ineficaces en su caso.8* Para reducir la continuacioén in-
necesaria del tratamiento con antibidticos, es crucial adoptar un enfoque de «revision
y correcciéon» que fomente la evaluacién continua del tratamiento por parte de los
que lo prescriben.”” Esto podria reducir el riesgo de resistencia a los antimicrobianos
y permitir a las personas acceder mas rapidamente a un tratamiento mas eficaz.'”

RECOMENDACION DE LOS AUTORES

Garantizar que los centros que prestan atencién sanitaria para la HS
establezcan programas de optimizacion del uso de antibidticos, que
incluyan orientaciones para los profesionales sanitarios sobre la eleccién del
antibiético adecuado y el control de la efectividad con objeto de fomentar
un uso adecuado de los antibiéticos y mitigar el riesgo de resistencia a los

antimicrobianos.




¢ Cudles son los obstaculos politicos y del sistema para
una mejor atencioén en la practica clinica?

El acceso inadecuado a una atencién multidisciplinar basada en las
mejores practicas esta provocando un control deficiente de la HS

La HS es una enfermedad compleja que requiere una atencién multidisciplinar,
que, sin embargo, rara vez esta disponible, lo que impide que las personas con
HS puedan coordinar las diferentes partes de su propio tratamiento. Las guias

No tenemos
atenciéon multidisciplinar.
Tienes que ir
de uno a otro y te
tienen que derivar
de un lado a otro:
cada vez tienes que
convencer a alguien
de que lo necesitas.
Es muy dificil.

BENTE VILLUMSEN,
PATIENTFORENINGEN HS DANMARK,
DINAMARCA

europeas, norteamericanas, brasilefias y britanicas
recomiendan el manejo de la HS mediante una
estrategia multidisciplinar que incluya atencién
dermatoldgica, quirldrgica, cuidado de las heridas,
control del dolor y psicologia, reconociendo las
complejas necesidades fisicas y psicologicas de las
personas que la padecen.?’ #4119 Sin embargo, en
algunos paises esto no estd ampliamente disponible
en la préctica.”' ? En el Reino Unido, por ejemplo,

los médicos de atencién primaria informaron de que
solo el 3 % de las personas con HS se derivaban un
servicio multidisciplinar especializado,’ mientras

que en Canada menos de una de cada cinco habia
recibido apoyo psicolégico para la enfermedad, lo que
apunta a la falta de disponibilidad de una atencién
integral.”” En los Emiratos Arabes Unidos, aunque
algunos centros ofrecen atencién multidisciplinar, la
comunicacion entre las distintas especialidades suele
ser inexistente.”® En ltalia, la atencion multidisciplinar
esta disponible a través de centros de tratamiento
especializados,” pero su escasez impide que el
acceso sea equitativo, seguin uno de los profesionales
sanitarios entrevistado para este informe.'%

Una mala gestion de la HS contribuye a que las personas recurran a los servicios
de urgencias, que son costosos y que a menudo se consideran insuficientes para
la prestaciéon de cuidados especificos para la HS. Un control ineficaz de la HS y un
acceso inadecuado a los dermatélogos provocan un mayor uso de los servicios de

He estado en
urgencias mas veces
de las que
puedo contar.
Probablemente,
al principio iba cada
uno o dos meses.

CHEVONNE SMELLIE,
HIDRADENITIS AND ME,
CANADA

urgencias por parte de las personas con HS."® "% E|
tratamiento del dolor, en particular, puede pasarse por
alto;? un estudio reveld que el 90 % de las personas
deseaban un mayor asesoramiento sobre cémo

tratar su dolor.*? El dolor intenso, los abscesos que
supuran y la preocupaciéon por una infeccién pueden
llevar a las personas con HS a solicitar atencion de
urgencias.'® Segun las personas con HS entrevistadas
para este informe, la atencién recibida a través de los
servicios de urgencias es inadecuada.”®® Ademas,

la experiencia en los servicios de urgencias puede

ser lenta y angustiosa,®” una persona expresé su
preocupacion por la pérdida de privacidad en el
entorno de urgencias.® Las personas que padecen HS
pueden sentirse muy acomplejadas por su enfermedad
y es posible que no quieran que su diagndstico

se divulgue inadvertidamente en un servicio de
urgencias muy concurrido.® La atencién de la HS en
un entorno de urgencias no se aborda actualmente

en las directrices clinicas de Brasil, Canad3,

Europa, Norteamérica y el Reino Unido, lo que puede dificultar la capacidad de los
profesionales sanitarios de estos entornos para proporcionar una atencién urgente de

a|ta ca|idad 21314361109




¢ Cudles son los obstaculos politicos y del sistema para
una mejor atencioén en la practica clinica?

Formar a los médicos de urgencias sobre el tratamiento adecuado de la HS
podria mejorar los resultados de la atencién urgente. Una persona entrevistada
para este proyecto ha indicado que puede que los médicos de urgencias que
tengan un conocimiento limitado de la HS elijan tratamientos inadecuados que
pueden resultar ineficaces o innecesariamente invasivos.?* Es probable que la mejora
del conocimiento de la HS entre los médicos de urgencias aumente la calidad de

la atencién urgente a esta enfermedad. Un dermatélogo entrevistado para este
informe dijo que su centro facilita a los pacientes una tarjeta informativa que incluye
detalles sobre qué es la HS y la atenciéon méas adecuada para esa persona, en caso
de que tenga que acudir a urgencias.'”" Esto puede mejorar el acceso a una atencién
urgente adecuada para las personas con HS.

Todos los servicios de dermatologia deberian intentar reservar algunas citas de
urgencia para las personas que padecen HS. Una mejora del acceso a la atencion
dermatoldgica urgente podria reducir la necesidad de acudir a un servicio de
urgencias.'® Seguin un dermatdélogo de Canada, esto ya existe en algunos centros
y los pacientes pueden recibir una cita urgente en uno o dos dias si tienen un
brote.’' Las personas que padecen HS podrian beneficiarse de recibir este servicio
en todos los centros.

Los centros que prestan atencién a la HS deben tener como objetivo garantizar
el acceso a la atencidn especializada que necesitan las personas que padecen HS.
La atencion prestada debe implicar un enfoque multidisciplinar que incluya el acceso
a dermatdlogos, cirujanos, especialistas en el tratamiento del dolor, enfermeras
especializadas en el cuidado de heridas y profesionales de la salud mental.'??

Los centros de HS también deben detectar las comorbilidades comunes de la HS,
incluidas las afecciones gastrointestinales, cardiovasculares y reumatolégicas.’® Un
experto en HS entrevistado para este informe destacé la necesidad de asesoramiento
psicoldgico virtual para mejorar el acceso a una atencion holistica.' Facilitar el
acceso a esta gama de servicios supondria mejoras materiales en la atencion sanitaria
de la HS en todo el mundo.

RECOMENDACIONES DE LOS AUTORES

Mejorar la calidad y el acceso a servicios de urgencias por HS impartiendo
programas de formacién a los profesionales sanitarios, incluida la gestién en la

atencion de urgencia, como parte de las futuras actualizaciones de las directrices
clinicas, y reservando a estos pacientes algunas citas de dermatologia de
urgencia para garantizar el acceso a la atenciéon dermatoldgica urgente.

Desarrollar vias que fomenten una atencién multidisciplinar en la que
participen dermatdlogos, cirujanos, especialistas en el tratamiento del dolor,
enfermeras especializadas en el cuidado de las heridas y asistencia especializada
en salud mental, asi como la atencién de afecciones comunes asociadas a la HS.
Esta atencién debe prestarse en un centro o de forma coordinada y facilmente
accesible para las personas que padecen HS, y debe aprovechar el uso de
servicios seguros en linea o telefénicos cuando proceda.




¢ Cudles son los obstaculos politicos y del sistema para
una mejor atencioén en la practica clinica?

Las ayudas publicas a las personas con HS que no pueden
trabajar son en gran medida insuficientes, por lo que algunas
personas tienen dificultades econémicas

Los afectados por la HS pueden necesitar ayudas publicas si su enfermedad les
impide trabajar, pero en algunos paises estas ayudas no son suficientes para
vivir. Algunas de las personas que padecen HS entrevistadas para este informe
habfan recibido ayuda econémica publica, pero
indicaban que esta suele ser insuficiente.”?## Las
ayudas por discapacidad para personas en situacién
de desempleo temporal o permanente varfan

Lo que te dan entre paises y pueden depender de cuanto hayan
es una ayuda que trabajado en los meses y afios anteriores.’?? 12 Segin
se llama un representante de pacientes entrevistado para
pensién no este informe, también puede ser dificil convencer

a las autoridades de que alguien con HS sufre
una discapacidad, lo que representa un obstaculo
adicional para acceder a las ayudas publicas.”

contributiva. Y es
muy pequeiiita.

SILVIALOBO BENITO,  Una ayuda publica insuficiente puede generar

AESSEP'XDNT' graves dificultades econémicas. Segin una

persona entrevistada para este informe, los

problemas de empleo pueden resultar angustiosos
emocionalmente, pero pueden agravarse si el
apoyo publico insuficiente no proporciona una red
de seguridad adecuada a las personas con HS, que pueden tener dificultades para
trabajar.”® Esto puede provocar que estas personas pasen a depender de la ayuda
econdmica de sus seres queridos y cuidadores.” Esto tiene un impacto econémico
significativo para los seres queridos y los cuidadores de los afectados de HS que
no pueden trabajar y necesitan pagos regulares para el tratamiento o el cuidado de
las heridas.” Para las personas sin seres queridos en quienes confiar, las cuestiones
financieras pueden resultar especialmente complejas.

Las personas con HS necesitan mas ayudas publicas para superar las dificultades
financieras y laborales. Seria beneficioso que se invirtiese en ajustes razonables

en el dmbito laboral que tengan en cuenta las necesidades de las personas que
padecen HS, por ejemplo, cuando necesitan controlar los sintomas durante la
jornada laboral.’?* Unas politicas de trabajo mas flexibles podrian facilitar la asistencia
a citas médicas.’® Ademas, los gobiernos nacionales deberian considerar la
posibilidad de ampliar las ayudas econémicas para las personas que padecen HS,

a fin de facilitarles el acceso a un subsidio de desempleo por discapacidad suficiente
y a ayudas econdmicas para sufragar los gastos relacionados con la HS. Esto podria
mitigar algunos de los retos financieros y laborales a los que se enfrentan las
personas con HS.

RECOMENDACIONES DE LOS AUTORES

Ampliar las ayudas publicas para las personas con problemas de empleo y de
costes relacionados con la HS, como los tratamientos y el cuidado de las heridas.

Sensibilizar a los empresarios sobre la HS y animar a los centros de trabajo

a que inviertan en implantar ajustes laborales razonables, ademas de
establecer disposiciones laborales flexibles para adaptarse a las necesidades de
las personas que padecen HS.
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Llamada a la accién y recomendaciones

Hacemos un llamamiento a los responsables politicos para que reconozcan el
impacto devastador de la HS y acttiien ahora para aliviar la carga que supone
para las personas que conviven con esta enfermedad.

La HS puede ser una enfermedad extremadamente dolorosa y debilitante, con
amplias repercusiones en algunos de los aspectos fundamentales de la vida de
una persona. Sintomas como el dolor, las cicatrices y el olor desagradable pueden
afectar a la capacidad de las personas para socializar, trabajar y relacionarse.' ¢4’ 71
Por ello, las personas que padecen HS a menudo tienen problemas de salud mental
y una baja calidad de vida.’™ 1712

Diversas barreras politicas y del sistema impiden que las personas que padecen
HS puedan acceder a la mejor atencién posible. La falta de concienciacién entre los
profesionales sanitarios esta provocando importantes retrasos en el diagnéstico de
la enfermedad." '®32 Esto se ve agravado por el escaso conocimiento de la HS entre
la poblacién general, que puede hacer que las personas se sientan avergonzadas
por su enfermedad y que eviten acudir al médico.”* Una vez diagnosticados,

el tratamiento que reciben suele ser inadecuado’ y rara vez pueden acceder a la
atencion multidisciplinar adecuada que puede requerir la HS.”' % La dependencia
del uso prolongado de antibiéticos también puede estar contribuyendo al problema
mundial de la resistencia a los antimicrobianos®, lo que limita ain méas las opciones
de tratamiento. Ademas, en el caso de las personas que tienen que hacer frente a
las repercusiones econdémicas de la HS, las ayudas publicas insuficientes hacen que
no reciban la asistencia que necesitan, segln las personas entrevistadas para este
informe.72858




Llamada a la accion y recomendaciones

Para hacer frente a estos obstaculos, los autores de este informe instan a los

responsables politicos y de la toma de decisiones a adoptar las siguientes
medidas:

1.  Planificar, realizar y apoyar campanias dirigidas a los pacientes a través de
las redes sociales, los centros sanitarios y las organizaciones de pacientes
para sensibilizar a la opinién publica sobre la HS con el fin de reducir el
estigma y animar a las personas que padecen HS a solicitar atencién médica.

2. Sensibilizar a los profesionales sanitarios sobre los signos y sintomas
de la HS para mejorar las tasas de derivacion y la rapidez del diagnéstico.
Esto deberia estar dirigido a médicos de atencién primaria, dermatélogos,
médicos de urgencias, ginecélogos, enfermeras escolares, médicos de salud
sexual, profesionales de la salud mental y pediatras.

3. Garantizar que todas las directrices clinicas y las vias de atenciéon
incorporen procesos formales de toma de decisiones compartidas para
que las personas que padecen HS tengan mas voz sobre los tratamientos
mas adecuados para ellas, incluidos los tratamientos innovadores que se
basen en las Ultimas pruebas y en sus preferencias personales.

4. Garantizar un acceso sostenible y equitativo a los tratamientos mas
eficaces para la HS tanto ahora como en el futuro.

5. Introducir una guia de tratamiento para las personas que padecen HS que
proporcione informacién clara, incluidos los efectos secundarios,
y un autotratamiento seguro de los sintomas de la HS para garantizar que
las personas estén informadas y reciban apoyo a la hora de tomar decisiones
sobre su propio tratamiento y cuidados.

6. Garantizar que los centros que prestan atencién sanitaria para la HS
establezcan programas de optimizacién del uso de antibiéticos, que
incluyan orientaciones para los profesionales sanitarios sobre la eleccién
del antibiético adecuado y el control de la efectividad con objeto
de fomentar un uso adecuado de los antibidticos y mitigar el riesgo de
resistencia a los antimicrobianos.

7. Mejorar la calidad y el acceso a servicios de urgencias por HS impartiendo
programas de formacion a los profesionales sanitarios, incluida la gestion
en la atencién de urgencia, como parte de las futuras actualizaciones
de las directrices clinicas, y reservando a estos pacientes algunas citas
de dermatologia de urgencia para garantizar el acceso a la atencién
dermatolégica urgente.

8. Desarrollar vias que fomenten una atencién multidisciplinar en la que
participen dermatélogos, cirujanos, especialistas en el tratamiento del
dolor, enfermeras especializadas en el cuidado de las heridas y asistencia
especializada en salud mental, asi como la atencién de afecciones comunes
asociadas a la HS. Esta atencion debe prestarse en un centro o de forma
coordinada
y facilmente accesible para las personas que padecen HS, y debe aprovechar
el uso de servicios seguros en linea o telefénicos cuando proceda.

9. Ampliar las ayudas publicas para las personas con problemas de empleo
y de costes relacionados con la HS, como los tratamientos y el cuidado de
las heridas.

10. Sensibilizar a los empresarios sobre la HS y animar a los centros de
trabajo a que inviertan en implantar ajustes laborales razonables, ademas de
establecer disposiciones laborales flexibles para adaptarse a las necesidades
de las personas que padecen HS.




Apéndice. Comparacién internacional de
la informacion clave relacionada con la HS

¢Existen ¢Existe ¢Existen
directrices clinicas una organizacion centros
nacionales sobre de pacientes especializados en
el tratamiento de especifica para el tratamiento de
la HS? la HS? la HS?
‘q,' Canads S Sj126 127 S
AR Dinamarca Si'28 Si' Sits0
w
No se ha
Francia Sits? Sitsz134 encontrado

informacién

Q Alemania G135 No Si?3

‘ ' Italia Nof G136 Si?8
No se ha
() Japén SiTT No encontrado
informacién
Paises Bajos Si'se Sits? Sit40
=
@ Espana No St Sit2
. No se ha
{= Suecia No Sitas 144 encontrado

informacién

Reino Unido Si10? No Sit4s

Afa
V,;IV

La informacién recogida en esta tabla es correcta a fecha de febrero de 2024.
* No estan acreditadas formalmente.
T Aunque existen algunas directrices regionales y especificas para cada tratamiento’

¥ Estas se basan en las directrices europeas, a pesar de que hay evidencias
de que la HS se manifiesta de forma diferente en Japén y en los paises europeos.
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