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CONTEXTO Y.OBJETIVOS
';ELE‘.§"‘rU'm' UDIO

La Hidradenitis Supurativa (HS)
es una enfermedad inflamatoria,
r cronica y dolorosa de la piel.

Caracterizada por areas
inflamadas generalmente
localizadas alrededor de

las axilas y las ingles.

——

Las mujeres tienen mas pro-
babilidades de desarrollar hi-
dradenitis que los hombres.

g

Las proporciones
descritas varian
desde dos veces
hasta cinco ve-
ces mas de pro-
babilidades.

Afecta a aproximadamente al

$1%

de la poblacion adulta
de todo el mundo.

.
Se desarrolla habitualmente

en adultos a partir de los 20
anos.

|
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Dism'inuyendo su frecuencia
en las edades comprendidas
entre 50 y 55 anos.
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Desde ASENDHI (Asoaaao de Enfermos de Hidradenitis),
hemos‘llevado’a cabo una encuesta para conocer en

. profundidad cual es la situacion actual de los pacientes de
idradenitis en Espana. Para ello hemos contado con un
m te cientifico que ha disefado y analizado los resultados

btenidos
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COMITE CIENTIFICO

Presidenta de la Asociacion de
Enfermos de Hidradenitis

Silvia Lobo Benito

Antonio Martorell Especialista en Dermatologia,
Calatayud Médico-Quirurgica y Venereologia
en el Hospital de Manises

El Barometro de la Hidradenitis Supurativa pre
profundizar y dar voz a las personas afectadas con
enfermedad dando a conocer el impacto emocic
econdmico y social que tiene la HS en nuestro pais.
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METODOLOGIA
EMPLEADA

A. El Barémetro ha empleado una metodologia
cuantitativa y como canal de contacto un cues-
tionario auto-administrado, distribuido de forma
online a través de la asociacion de pacientes con
Hidradenitis Supurativa (ASENDHI).

B. Se ha empleado un cuestionario estructurado
con preguntas cerradas y abiertas. La recepcion y
recogida de cuestionarios se llevo a cabo entre los
meses de marzo de 2015 y mayo de 2015.

C. El universo ha sido poblacion general que pa-
dezca la enfermedad de Hidradenitis Supurativa
en Espana. El tamano de la muestra fue de 242
encuestas.
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CONCLUSIONE
GENERALES
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EDAD

! <20 ANOS:
>51 ANOS: 3.3%

41-50 ANOS:

31-40 ANOS:
40.9%

MUJERES:
81.7%



COMUNIDAD
AUTONOMA

-

CANARIA
7.5%




SITUACION LABORAL

JUBILADO: 4.2% ESTUDIANTE: 8.8%

...............................................................

DESEMPLEADO: 30.3%

TEMPORAL: 14.7%

.........................................

INDEFINIDO: 42.0%

...............................................

GRADO DE LA
HIDRADENITIS SUPURATIVA

LEVE
16 mas abcesos. No tractos
fistulosos/cicatrizacion.

MODERADA

Abcesos separados en el espacio.
Escasa afectacion de tractos
fistulosos/cicatrizacion y

MODERADA recurrentes.

29.8%

GRAVE

Multiples abcesos. Multiples
tractos fistulosos/cicatrizacion.




) IMC
(Indice de Masa Corporal)

- OBESIDAD MORBIDA
OBESIDAD IMC >40:
IMC ENTRE 30 Y 40: 11.8%
e 0 | NG
. NORMAL
IMC <25:
16.9%

NO FUMADOR:
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¢CUANTOS ANOS TRANSCURRIERON DESDE QUE TUVO
EL PRIMER SINTOMA HASTA QUE UN MEDICO LE
DIAGNOSTICO LA HIDRADENITIS SUPURATIVA?

l : MEL

h USTED SABE QUE TIENE HIDRADENITIS
4 SUPURATIVA PORQUE:

ME LO DIJO UN
FAMILIAR:

UN MEDIC (o]
DIAGNC O:

ME LO DIJO UN

ME DI CUENTA
A TRAVES DE
INTERNET:

11.7%




¢CUANTOS MEDICOS DISTINTOS VISITO
DESDE EL PRIMER SINTOMA?

o F

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

Entre ellos se encuentran:
ESPECIALISTA MEDIA DE VISITAS

Dermatdlogo

{CON QUE FRECUENCIA'VISITO A LOS DISTINTOS
ESPECIALISTAS MEDICOS POR SU HS?

CIRUJANO PLASTICO: SERVICIO DE

.................................. 2 7% URGENCIAS:
58.2%

.........................

CIRUJANO GENERAL:
7.1%

........................................

DERMATOLOGO:
16.0%

MEDICO DE FAMILIA:
13.8%

...............................................................

.................................................




¢QUE MEDICO LE DIAGNOSTICO
LA HIDRADENITIS SUPURATIVA?

CIRUJANO GENERAL:
17.3%

CIRUJANO
PLASTICO:
7.2%

OTRAS
ESPECIALIDADES:
8.4%

MEDICO DE
FAMILIA:
9.3%



{QUIEN ES SU MEDICO DE REFERENCIA
(EL QUE LE TRATA HABITUALMENTE

CIRUJANO GENERAL:
8.6%

DERMATOLOGO:
52.4%

.......................

..................

OTRAS
ESPECIALIDADES:
9.0%

MEDICO DE FAMILIA:

El dermatdlogo debe ser el médico de referencia
en el cuidado y manejo de los pacientes con
hidradenitis supurativa.
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¢A QUE NUMERO DE CIRUGIAS HA SIDO SOMETIDO
DESDE EL PRIMER SINTOMA HASTA HOY?

ol ﬁ‘@

MEDIA MUJERES HOMBRES
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(CUANTAS CIRUGIAS EN EL ULTIMO ANO?

o N Re

MEDIA MUJERES HOMBRES




¢CUANTOS DIAS HA ESTADO HOSPITALIZADO EN EL ULTIMO
ANO POR LA HIDRADENITIS SUPURATIVA?

MEDIA MUJERES HOMBRES

| GERPPE

¢CUANTAS VECES HA VISITADO AL MEDICO EN EL
ULTIMO ANO POR LA HIDRADENITIS SUPURATIVA?

@ oo

MEDIA MUJERES HOMBRES

ASENDHI
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~ ¢(LE HAN DIAGNOSTICADO ALGUNA OTRA ENFERMEDAD
INFLAMATORIA AUTOINMUNE?
SI ES SI, INDIQUE CUAL

PSORIASIS: ................................... §
2.2% pressssssssssssnnnen - ARTRITIS PSORIASICA:
I 0.9%
ARTR'T'S ......................................................
IDIOPATICA e o F i 5
"UVEN'(';: COLITIS ULCEROSA:
R 0.9%
ARTRITIS
ceumatone. T ;
6.5% NINGUNA:
86.1%
L. ENFERMEDAD DE CROHN:

2.6%




(TIENE FAMILIARES QUE TAMBIEN HAYAN
SIDO DIAGNOSTICADOS DE HIDRADENITIS
SUPURATIVA? ¢CUANTOS? E

O:
3.5%

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.




(TIENE FAMILIARES QUE PADEZCAN
ALGUNA ENFERMEDAD INFLAMATORIA
AUTOINMUNE? éCUANTOS?

NO:
66,4%

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.
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EN SU CASO PARTICULAR, DIRIA QUE:

AFECTA A Ml

HS NO AFECTA A
Ml VIDA DIARIA:

12.6%

.....................................................

_IE—— : -

- ¢A QUE NIVEL AFECTA A MI VIDA DIARIA
‘ LA HIDRADENITIS?
' A

HAGO VIDA CASI
NORMAL, SOLO
TENGO QUE

LA HS AFECTA A Ml
VIDA DIARIA:

o,
CAMBIAR ALGUNAS 39.9%
COSAS DEBIDO A
LA HS:

.......................................




VALORE LOS SIGUIENTES ASPECTOS GENERALES DE S
QUE SE HAYAN PODIDO VER INFLUIDOS P

- LA HIDRADEEITIS

PROBLEMAS LABORALES:
15.8%

......................................................

ESTEREOTIPOS / LO QUE
OPINAN LOS DEMAS:

..................................................

PROBLEMAS
. EMOCIONALES /
VIDA SEXUAOL' PSICOLOGICOS:
19.9% 20.5%

.......................................

ENCONTRAR PAREJA:
13.4%

RELACIONES SOCIALES:
16.1%

.......................................................................

UAL ES EL SINTOMA DE LA HIDRADENITI

SUPURATIVA QUE MAS LE AFECTA?
— :

| —

MAL OLOR:
20.8%

...............................

SUPURAC.ION: AFECTACION A LA

o MOVILIDAD:
25.4% 53 2%




{QUE
SENTIMIENTOS/
EMOCIONES LE

VIENEN A LA MENTE
AL PENSAR EN

LA HIDRADENITIS
SUPURATIVA?

VW AMNZA

W\POTENC/lA

bOLOR depresion
ASCO
DESESPERACION

U RisTEZA e

vabia
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APROXIMADAMENTE, (CUANTO DINERO GASTA AL
MES POR TODOS LOS CONCEPTOS EN TRATAR LA
HIDRADENITIEIJRATIVA?

GASTO MAS DE 150€ AL GASTO MENOS DE 25€ AL
MES EN TRATAR LA HS: MES EN TRATAR LA HS:
* 4.3% 44.4% :

................................................

GASTO ENTRE 50 GASTO ENTRE 25

- 100€ AL MES EN - 50€ AL MES EN
TRATAR LA HS: TRATAR LA HS:
15.0% 36.3%




LOS CONCEPTOS QUE MAS GASTO LE SUPONEN
RELACIONADOS CON LA HIDRADENITIS SUPURATIVA

—
MEDICAMENTOS:
CONSULTA PSICOLOGICA: 27.5%
2.5% ........................................

GASTOS EN
JABONES Y TRANSPORTE:
REMAS: 6%

eesccsccsesssccssccnne

........

PRODUCTOS
DESECHABLES
(GASAS, VEND

.........................

re w

¢CUANTOS DIAS EN EL ULTIMO ANO NO HA PODIDO IR
A TRABAJAR POR TENER QUE VISITAR A SU MEDICO?

MEDIA MUJERES HOMBRES

————
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¢CUANTOS DIAS HA ESTADO DE BAJA
TEMPORAL EN EL ULTIMO ANO?

Por— i

MEDIA

MUJERES

¢TIENE ALGUNA INCAPACIDAL
RECONOCIDA?

.......................




DIRIA QUE

TRATO MI H.S. TANTO EN LA
TRATO M| H.S. SANIDAI? PUBLICA (;OMO I?RIVADA,
EXCLUSIVAMENTE EN LA PERO MAS EN LA PUBLICA:

SANIDAD PUBLICA:
57.9% I B+t .

.................................................

TRATO MI H.S.

TANTO EN LA SANIDAD
PUBLICA COMO PRIVADA,
PERO MAS EN LA PRIVADA:

7.9%

TRATO MI H.S.
EXLUSIVAMENTE EN LA

: SANIDAD PRIVADA:
2 5.4%

NO VOY AL
MEDICO / TRATO
M| H.S. DE OTRA
MANERA:

13.3%

EN GENERAL, ¢éCUAL ES SU NIVEL DE SATISFACCION CON LA
ASISTENCIA SANITARIA QUE USTED O SU FAMILIA RECIBEN?

ESTOY TOTALMENTE
SATISFECHO CON EL SISTEMA
SANITARIO QUE TENEMOS: ESTOY SATISFECHO CON
5.4% EL SISTEMA SANITARIO
.............................................................. QUE TENEMOS

33.1%

NO ESTOY NADA
SATISFECHO CON EL
SISTEMA SANITARIO QUE
TENEMOS:

18.0%

ESTOY POCO
SATISFECHO CON EL
SISTEMA SANITARIO
QUE TENEMOS:

43.5%




EN CUANTO A LA ASISTENCIA SANITARIA QUE USTED
RECIBE EN RELACION A LA HIDRADENITIS SUPURATIVA,
DIRIA QUE:

ESTOY TOTALMENTE
SATISFECHO CON LA
ASISTENCIA SANITARIA
QUE RECIBO EN

RELACION A LA HS:
8.4%

ESTOY SATISFECHO
CON LA ASISTENCIA
SANITARIA QUE
RECIBO EN
RELACION A LA HS:

19.2%

ENFERMERIA SOLO
INTERVIENE EN EL
CUIDADO DE Ml

HS EN MOMENTOS
PUNTUALES (ALGUNA
CURA..):

54.1%

¢QUE PAPEL JUEGA ENFERMERIA EN EL
CUIDADO DE SU HIDRADENITIS SUPURATIVA?

NO ESTOY NADA
SATISFECHO

CON LA ASISTENCIA
SANITARIA QUE
RECIBO EN

RELACION A LA HS:
35.6%

ESTOY POCO
SATISFECHO CON
LA ASISTENCIA
SANITARIA QUE
RECIBO EN
RELACION A LA HS:
36.8%

ENFERMERIA JUEGA UN
PAPEL MUY RELEVANTE
EN EL CUIDADO DE Ml

NO TRATO CON
ENFERMERIA
EN RELACION
CON MI HS:

32.6%




SEGUN SU EXPERIENCIA O LO QUE U
CREE, ENFERMERIA DEBERIA...

JUGAR UN PAPEL
SECUNDARIO EN
EL CUIDADO DE LA
HS; COMO APOYO
EN ALGUNAS
TAREAS AL MEDICO
ESPECIALISTA:

JUGAR UN PAP
RELEVANTE E
EL CUIDADO

DE LA HS; SER
EL PUNTO DE
COMUNICACION

e ENTRE EL MEDICO
ESPECIALISTA Y
PACIENTE:

NO JUGAR NINGUN
pAPEL EN E|_ ............... R
CUIDADO DE LA

HS; TODO DEBE
QUEDAR EN MANOS
DEL MEDICO
ESPECIALISTA:

...................................................................

¢HA ECHADO EN FALTA AYUDA/APOYO PARA y
CONOCER MAS EN PROFUNDIDAD SU ENFERMEDAD?

.................................................

N:O
7.9%




¢QUE TIPO DE SERVICIOS
HA ECHADO EN FALTA?

i MATERIAL DE APOYO
APOYO PSICOLOGICO: ENTREGADO POR
20.4_% PROFESIONALES:

29.5%

..............

..............

UNA PAGINA
EN INTERNET

N DONDE BUSCAR : : :
— INFORMACION DE UN LUGAR DE
| CONFIANZA: : : ENCUENTRO CON
15.7% PERSONAS EN SU

MISMA SITUACION:

_ 17.7%

UN CALL CENTER DONDE

PODER PREGUNTAR :
DHDAST R OTROS:
14.2% 2.6%

ASENDHI



dCUALES SON
LAS FUENTES DE
INFORMACION
MAS USADAS POR
USTED CUANDO
DESEA BUSCAR
INFORMACION
SOBRE LA
HIDRADENITIS
SUPURATIVA?
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