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CONTEXTO Y OBJETIVOS 
DEL ESTUDIO

Afecta a aproximadamente al

de la población adulta 
de todo el mundo.

1%
La Hidradenitis Supurativa (HS) 
es una enfermedad in fla ma toria, 
crónica y dolorosa de la piel.

Caracte ri za da por áreas 
inflamadas ge ne ral mente 
localizadas alrededor de 
las axilas y las ingles.

Se desarrolla habitualmente 
en adultos a partir de los 20 
años.

Disminuyendo su fre cuen cia 
en las edades com pren didas 
entre 50 y 55 años.

Las mujeres tienen más pro
ba bi lidades de de sarro llar hi
dra de nitis que los hom bres. 

Las proporciones 
des critas varían 
desde dos ve ces 
hasta cinco ve
ces más de pro
ba bi li da des.

20
años +50

añosx5



Desde asendHi (Asociación de Enfermos de Hidradenitis), 
hemos llevado a cabo una encuesta para conocer en 
profundidad cuál es la situación actual de los pacientes de 
Hidradenitis en España. Para ello hemos contado con un 
comité científico que ha di señado y analizado los resultados 
obtenidos.

  COMITÉ CIENTÍFICO

silvia lobo Benito

antonio martorell 
Calatayud

El Barómetro de la Hidradenitis Supurativa pretende 
profundizar y dar voz a las personas afectadas con esta 
enfermedad dando a conocer el impacto emocional, 
económico y social que tiene la HS en nuestro país.

Especialista en Dermatología,
MédicoQuirúrgica y Venereología 
en el Hos pi tal de Manises

Presidenta de la Asociación de 
Enfermos de Hidradenitis



METODOLOGÍA 
EMPLEADA

a. El Barómetro ha empleado una metodología 
cuantitativa y como canal de contacto un cues 
tionario autoadministrado, dis tri bui do de forma 
online a través de la asociación de pacientes con 
Hidradenitis Supurativa (ASENDHI).

B. Se ha empleado un cuestionario estructurado 
con preguntas cerradas y abiertas. La recepción y 
re cogida de cuestionarios se llevó a cabo entre los 
meses de marzo de 2015 y mayo de 2015.

C. El universo ha sido población general que pa
dez ca la enfermedad de Hidradenitis Supurativa 
en España. El tamaño de la muestra fue de 242 
encuestas.



CONCLUSIONES 
GENERALES



EDAD

2130 AñOS:
19.8%

<20 AñOS:
3.3%

3140 AñOS:
40.9%

MUJERES:
81.7%

HOMBRES:
18.3%

4150 AñOS:
26.9%

>51 AñOS:
9,1%

SExo



CoMUNIDAD 
AUTÓNoMA

21.2%

2.5%
13.3%

3.3%

2.1%

4.6% 0.4%
0.4%

3,7%

18,7%
1.7% 12%

5.4% 0.8%

0.8%

7.5%

1.2%

0.4% Canarias



grADo DE LA
HIDrADENITIS SUPUrATIVA

SITUACIÓN LABorAL

JUBILADO: 4.2% ESTUDIANTE: 8.8%

DESEMPLEADO: 30.3% TEMPORAL: 14.7%

INDEFINIDO: 42.0%

GRAVE
62.8%

MODERADA
29.8%

LEVE
7.4%

GRAVE
Múltiples abcesos. Múltiples 
tractos fistulosos/cicatrización.

LEVE
1 ó más abcesos. No tractos 
fistulosos/cicatrización.

MODERADA
Abcesos separados en el espacio. 
Escasa afectación de tractos
fistulosos/cicatrización y 
recurrentes. 



IMC 
(Índice de Masa Corporal)

IMC <25:
16.9%

IMC ENTRE 25 Y 30: 
34.2%

IMC >40:
11.8%

FUMADOR:
61.7%

EX FUMADOR:
24.2%

NO FUMADOR: 
14.2%

EN CUANTo AL TABACo

NORMAL

SOBREPESO

IMC ENTRE 30 Y 40: 
37.1%

OBESIDAD
OBESIDAD MóRBIDA



¿CUáNToS AñoS TrANSCUrrIEroN DESDE QUE TUVo 
EL PrIMEr SÍNToMA HASTA QUE UN MéDICo LE 
DIAgNoSTICÓ LA HIDrADENITIS SUPUrATIVA?

USTED SABE QUE TIENE HIDrADENITIS 
SUPUrATIVA PorQUE:

OTRO:
3.3%

UN MÉDICO ME LO 
DIAGNOSTICó:

81.2%

ME LO DIJO UN 
FAMILIAR: 
2.5%

ME LO DIJO UN 
AMIGO: 
1.3%

ME DÍ CUENTA 
A TRAVÉS DE 
INTERNET: 
11.7%

media

9
años

MUJERES HOMBRES

10
años

8
años



¿CUáNToS MéDICoS DISTINToS VISITÓ 
DESDE EL PrIMEr SÍNToMA?

¿CoN QUé FrECUENCIA VISITÓ A LoS DISTINToS 
ESPECIALISTAS MéDICoS Por SU HS?

La media de médicos visitados por el 
paciente desde el primer día hasta que 
por fin fue diagnosticado de HS es de:

14,6

Entre ellos se encuentran:

ESPECIALISTA MEDIA DE VISITAS
Médico de familia 2
Dermatólogo 2.3
Cirujano general 1
Cirujano plástico 2.4
Servicio de urgencias 8.5
otro 0.3

CIrUjANo PLáSTICo:
2.7%

CIrUjANo gENErAL:
7.1%

DErMATÓLogo:
16.0%

MéDICo DE FAMILIA:
13.8%

SErVICIo DE 
UrgENCIAS:
58.2%

oTro:
2.1%



¿QUé MéDICo LE DIAgNoSTICÓ 
LA HIDrADENITIS SUPUrATIVA? 

CIRUJANO GENERAL: 
17.3%

DERMATóLOGO: 
57.8%

CIRUJANO 
PLáSTICO: 
7.2%

OTRAS 
ESPECIALIDADES: 
8.4%

MÉDICO DE 
FAMILIA: 
9.3%



¿QUIéN ES SU MéDICo DE rEFErENCIA 
(EL QUE LE TrATA HABITUALMENTE)? 

CIRUJANO GENERAL: 
8.6%

DERMATóLOGO: 
52.4%

CIRUJANO 
PLáSTICO: 
6.4%

OTRAS 
ESPECIALIDADES:
9.0%

MÉDICO DE FAMILIA: 
23.6%

El dermatólogo debe ser el médico de referencia 
en el cuidado y manejo de los pacientes con 

hidradenitis supurativa.



¿A QUé NÚMEro DE CIrUgÍAS HA SIDo SoMETIDo 
DESDE EL PrIMEr SÍNToMA HASTA HoY?

¿CUáNTAS CIrUgÍAS EN EL ÚLTIMo Año?

media

6
cirugías

MUJERES HOMBRES

5
cirugías

9
cirugías

media

1
cirugía

MUJERES HOMBRES

1
cirugía

1
cirugía



¿CUáNToS DÍAS HA ESTADo HoSPITALIZADo EN EL ÚLTIMo 
Año Por LA HIDrADENITIS SUPUrATIVA?

¿CUáNTAS VECES HA VISITADo AL MéDICo EN EL 
ÚLTIMo Año Por LA HIDrADENITIS SUPUrATIVA?

media

2
días

MUJERES HOMBRES

2
días

3
días

media

7
veces

MUJERES HOMBRES

7
veces

8
veces



¿LE HAN DIAgNoSTICADo ALgUNA oTrA ENFErMEDAD 
INFLAMATorIA AUToINMUNE? 

SI ES SÍ, INDIQUE CUáL

NINGUNA: 
86.1%

ARTRITIS 
REUMATOIDE:

6.5%

ARTRITIS 
IDIOPáTICA 

JUVENIL: 
0.9%

PSORIASIS: 
2.2% ARTRITIS PSORIáSICA:

0.9%

ENFERMEDAD DE CROHN: 
2.6%

COLITIS ULCEROSA:
0.9%



¿TIENE FAMILIArES QUE TAMBIéN HAYAN 
SIDo DIAgNoSTICADoS DE HIDrADENITIS 

SUPUrATIVA? ¿CUáNToS? 

Los pacientes con HS que han respondido 
esta pregunta afirman que una media de 
casi 2 familiares (1,8 familiares) han sido 
diagnosticados también de esta enfermedad.

SÍ: 
26.5%

NO: 
73.5%



¿TIENE FAMILIArES QUE PADEZCAN 
ALgUNA ENFErMEDAD INFLAMATorIA 

AUToINMUNE? ¿CUáNToS? 

Los pacientes con HS que han respondido 
esta pregunta afirman que una media 
de 2 familiares (2,2 familiares) han sido 
diagnosticados también de esta enfermedad.

SÍ: 
33.6%

NO: 
66,4%



EN SU CASo PArTICULAr, DIrÍA QUE:

LA HS AFECTA A MI 
VIDA DIArIA:  

87.4%

¿A QUé NIVEL AFECTA A MI VIDA DIArIA 
LA HIDrADENITIS?

LA HS AFECTA 
grAVEMENTE 

A MI VIDA DIArIA: 
31.3%

HAgo VIDA CASI 
NorMAL, SoLo 

TENgo QUE 
CAMBIAr ALgUNAS 

CoSAS DEBIDo A 
LA HS: 

28.8%

LA HS AFECTA A MI 
VIDA DIArIA:  
39.9%

LA HS No AFECTA A 
MI VIDA DIArIA:  
12.6%



¿CUáL ES EL SÍNToMA DE LA HIDrADENITIS 
SUPUrATIVA QUE MáS LE AFECTA?

oTroS:  
4.8%

SUPUrACIÓN: 
25.4%

DoLor: 
25.7% MAL oLor:  

20.8%

AFECTACIÓN A LA 
MoVILIDAD:  
23.2%

VALorE LoS SIgUIENTES ASPECToS gENErALES DE SU VIDA 
QUE SE HAYAN PoDIDo VEr INFLUIDoS Por 

LA HIDrADENITIS SUPUrATIVA 

ESTErEoTIPoS / Lo QUE 
oPINAN LoS DEMáS:  
14.2%

ProBLEMAS 
EMoCIoNALES / 
PSICoLÓgICoS: 
20.5%

rELACIoNES SoCIALES: 
16.1%

ProBLEMAS LABorALES:
 15.8%

ENCoNTrAr PArEjA: 
13.4%

VIDA SExUAL:
 19.9%



¿QUé 
sentimientos/
emoCiones LE 
VIENEN A LA MENTE 
AL PENSAr EN 
LA HIDrADENITIS 
SUPUrATIVA?

vergüenza
IMPOTENCIA

depresiónDOLOR
ASCO

rabia
DESESPERACIÓN

TRISTEZA miedo



AProxIMADAMENTE, ¿CUáNTo DINEro gASTA AL 
MES Por ToDoS LoS CoNCEPToS EN TrATAr LA 

HIDrADENITIS SUPUrATIVA?

gASTo MáS DE 150€ AL 
MES EN TrATAr LA HS: 

4.3%

gASTo ENTrE 50 
 100€ AL MES EN 

TrATAr LA HS: 
15.0%

gASTo MENoS DE 25€ AL 
MES EN TrATAr LA HS: 
44.4%

gASTo ENTrE 25 
 50€ AL MES EN 
TrATAr LA HS: 
36.3%



¿CUáNToS DÍAS EN EL ÚLTIMo Año No HA PoDIDo Ir 
A TrABAjAr Por TENEr QUE VISITAr A SU MéDICo?

LoS CoNCEPToS QUE MáS gASTo LE SUPoNEN 
rELACIoNADoS CoN LA HIDrADENITIS SUPUrATIVA

MEDICAMENToS: 
27.5%

SEgUro PrIVADo:
4.7%

jABoNES Y 
CrEMAS:
29.2%

CoNSULTA PSICoLÓgICA:
2.5%

ProDUCToS 
DESECHABLES 
(gASAS, VENDAS...): 
29.6%

gASToS EN
TrANSPorTE:
6.6%

media

27
días

MUJERES HOMBRES

23
días

43
días



¿CUáNToS DÍAS HA ESTADo DE BAjA 
TEMPorAL EN EL ÚLTIMo Año?

¿TIENE ALgUNA INCAPACIDAD 
rECoNoCIDA? 

SÍ   
13.7%

NO   
86.3%

media

35
días

MUJERES HOMBRES

30
días

60
días



DIrÍA QUE

EN gENErAL, ¿CUáL ES SU NIVEL DE SATISFACCIÓN CoN LA 
ASISTENCIA SANITArIA QUE USTED o SU FAMILIA rECIBEN?

ESToY SATISFECHo CoN 
EL SISTEMA SANITArIo 
QUE TENEMoS:   
33.1%

ESToY ToTALMENTE 
SATISFECHo CoN EL SISTEMA 

SANITArIo QUE TENEMoS:  
5.4%

No ESToY NADA 
SATISFECHo CoN EL 

SISTEMA SANITArIo QUE 
TENEMoS:  

18.0%
ESToY PoCo 
SATISFECHo CoN EL 
SISTEMA SANITArIo 
QUE TENEMoS: 
43.5%

TrATo MI H.S. 
ExCLUSÍVAMENTE EN LA 

SANIDAD PÚBLICA: 
57.9%

No VoY AL 
MéDICo / TrATo 
MI H.S. DE oTrA 

MANErA:  
13.3%

TrATo MI H.S. TANTo EN LA 
SANIDAD PÚBLICA CoMo PrIVADA, 
PEro MáS EN LA PÚBLICA: 
15.4%

TrATo MI H.S. 
ExLUSIVAMENTE EN LA 
SANIDAD PrIVADA:  
5.4%

TrATo MI H.S. 
TANTo EN LA SANIDAD 
PÚBLICA CoMo PrIVADA, 
PEro MáS EN LA PrIVADA:  
7.9%



¿QUé PAPEL jUEgA ENFErMErÍA EN EL 
CUIDADo DE SU HIDrADENITIS SUPUrATIVA?

No TrATo CoN 
ENFErMErÍA 
EN rELACIÓN 
CoN MI HS: 
32.6%

ENFErMErÍA jUEgA UN 
PAPEL MUY rELEVANTE 
EN EL CUIDADo DE MI 
HS: 
13.2%

ENFErMErÍA SoLo 
INTErVIENE EN EL 

CUIDADo DE MI 
HS EN MoMENToS  

PUNTUALES (ALgUNA 
CUrA...): 
54.1%

EN CUANTo A LA ASISTENCIA SANITArIA QUE USTED 
rECIBE EN rELACIÓN A LA HIDrADENITIS SUPUrATIVA, 

DIrÍA QUE:

No ESToY NADA 
SATISFECHo 
CoN LA ASISTENCIA 
SANITArIA QUE 
rECIBo EN 
rELACIÓN A LA HS:  
35.6%

ESToY ToTALMENTE 
SATISFECHo CoN LA 

ASISTENCIA SANITArIA 
QUE rECIBo EN 

rELACIÓN  A LA HS:  
8.4%

ESToY SATISFECHo 
CoN LA ASISTENCIA 

SANITArIA QUE 
rECIBo EN 

rELACIÓN A LA HS:
19.2%

ESToY PoCo 
SATISFECHo CoN 
LA ASISTENCIA 
SANITArIA QUE 
rECIBo EN 
rELACIÓN A LA HS:  
 36.8%



¿HA ECHADo EN FALTA AYUDA/APoYo PArA 
CoNoCEr MáS EN ProFUNDIDAD SU ENFErMEDAD?

SEgÚN SU ExPErIENCIA o Lo QUE USTED 
CrEE, ENFErMErÍA DEBErÍA... 

jUgAr UN PAPEL 
rELEVANTE EN 
EL CUIDADo 
DE LA HS; SEr 
EL PUNTo DE 
CoMUNICACIÓN 
ENTrE EL MéDICo 
ESPECIALISTA Y EL 
PACIENTE:
51.5%No jUgAr NINgÚN 

PAPEL EN EL 
CUIDADo DE LA 
HS; ToDo DEBE 

QUEDAr EN MANoS 
DEL MéDICo 

ESPECIALISTA:
8.9%

jUgAr UN PAPEL 
SECUNDArIo EN 

EL CUIDADo DE LA 
HS; CoMo APoYo 

EN ALgUNAS 
TArEAS AL MéDICo 

ESPECIALISTA:   
39.7%

SÍ  
92.1%

No  
7.9%



¿QUé TIPo DE SErVICIoS 
HA ECHADo EN FALTA? 

oTroS:  
2.6%

MATErIAL DE APoYo 
ENTrEgADo Por 
ProFESIoNALES: 
29.5%

APoYo PSICoLÓgICo:
20.4%

UNA PágINA 
EN INTErNET 
DoNDE BUSCAr 
INForMACIÓN DE 
CoNFIANZA:
15.7%

UN CALL CENTEr DoNDE 
PoDEr PrEgUNTAr 

DUDAS:  
14.2%

UN LUgAr DE 
ENCUENTro CoN 
PErSoNAS EN SU 
MISMA SITUACIÓN:  
17.7%



¿CUáLES SoN 
LAS Fuentes de 
inFormaCión 
MáS USADAS Por 
USTED CUANDo 
DESEA BUSCAr 
INForMACIÓN 
SoBrE LA 
HIDrADENITIS 
SUPUrATIVA?

dermatólogo

INTERNET
google

ASENDHI

especialista asociaciones

facebook

otros enfermos

médicos amigos

hospital redes

familia
libros




