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  Un INICIO TEMPRANO      
de la enfermedad se 

correlaciona con una
 ENFERMEDAD MÁS 

GRAVE3  y
DISEMINADA4 .

¿Qué datos conocemos?

CONTEXTO DE LA HIDRADENITIS 
SUPURATIVA EN ADOLESCENTES

La Hidradenitis Supurativa (HS) es una enfermedad inflamatoria, sistémica, 
crónica, progresiva y recurrente1. 

La HS se caracteriza por nódulos, 
abscesos, tractos fistulosos y 
cicatrices en axilas, glúteos, perineo, 
área genitofemoral o región 
inframamaria en el caso de mujeres2.

La PREVALENCIA entre 
los adolescentes entre 12 

y 17 años de edad es de

0,09% 

36% de los casos de HS

debutan entre los 11 y los 20 años 6 1. Martorell A, et al. Actualización en hidradenitis supurativa (I): aspectos terapéuticos. Actas Dermosifiliogr. 2015 Nov;106(9):716-
24. 
2. Zouboulis CC et al. European S1 guideline for the treatment of hidradenitis suppurativa/acne inversa. J Eur Acad Dermatol Venereol. 
2015 Apr;29(4):619-44. 
3. Liy- Wong MCL et al. Hidradenitis Suppurativa in children and adolescents: a retrospective clinical review of 41 pediatric cases. 
Pediatric Dermatology, supl. Supplement 1 34 (Jul 2017): S28. 
4. Deckers IE et al. Correlation of early-onset hidradenitis suppurativa with stronger genetic susceptibility and morewidespread
 involvement. J Am Acad Dermatol. 2015 Mar;72(3):485-8. 
5. European Medicines Agency decision P/0121/2013. Available at: http://www.ema.europa.eu/docs/en_GB/document_library/ 
PIP_decision/WC500144686.pdf. Accessed November 15, 2016. 
6. Mikkelsen PR et al. Hidradenitis suppurativa in children and adolescents: a review of treatment options. Paediatr Drugs. 2014 
Dec;16(6):483-9. 
7. Rodríguez Bandera A,, et al. Epidemiological, clinical and therapeutic aspects in special situations: hidradenitis suppurativa in 
paediatric patients. Actas Dermosifiliogr. 2016 Sep;107 Suppl 2:51-60. 
8. Bettoli V et al Hidradenitis suppurativa-acne inversa: a relevant dermatosis in paediatric patients. Br J Dermatol. 2015 
Nov;173(5):1328-30. 
9. Liy-Wong C et al. Hidradenitis Suppurativa in the pediatric population. J Am Acad Dermatol. 2015;73(5 Suppl 1):S36-S41.
10. Martorell A. An Update on Hidradenitis Suppurativa (Part I): Epidemiology, Clinical Aspects, and Definition of Disease Severity.  
HYPERLINK “https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26254550”Actas Dermosifiliogr. 2015 Nov;106(9):703-15.

La presencia de
ANTECEDENTES FAMILIARES

56% de los que inician la
enfermedad antes de 13 años 
tienen antecedentes familiares 
vs 34%  de aquellos pacientes 
que la habían iniciado entre los 
20 y los 24 años4

En la edad pediátrica la enfermedad 
aparece

5

MÁS FRECUENTE EN MUJERES7.con HS es MÁS COMÚN en 
pacientes de HS con INICIO 
ANTES DE LOS 13 AÑOS4.

0tros indicadores que ayudan al diagnóstico de la Hidradenitis Supurativa:

• Antecedentes familiares de HS. 
• Ausencia de fiebre
• Ausencia de adenopatías

2. La localización:
Axilar, área genitofemoral, perineo, glúteos o región inframamaria, en el caso de las mujeres.

3. Recurrencia:
Presentar lesiones recurrentes, dolorosas o supurativas, en 2 o más ocasiones en los últimos  6 meses.

1. Tipo de Lesiones: 
Nódulos, Tractos Fistulosos, Abscesos y/o Cicatrices. 

¿Cómo se diagnostica?1
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¿Por qué es importante el diagnóstico y tratamiento en edad adolescente? 

El reconocimiento temprano 
y el tratamiento es de suma 
importancia en la población 

pediátrica, con el fin de 

CONTEXTO DE LA HIDRADENITIS 
SUPURATIVA EN ADOLESCENTES

Un diagnóstico temprano es muy 
importante en esta enfermedad 

crónica dada la posibilidad de
 

DETENER LA PROGRESIÓN DE LA 
ENFERMEDAD 

si se establece un tratamiento 
apropiado durante las etapas 
tempranas de la enfermedad8

MINIMIZAR LOS EFECTOS DEL 
CICLO DE VIDA DE ESTA 

ENFERMEDAD CRÓNICA5

¿Como son las lesiones en adolescentes?

LESIONES
HURLEY I10

LESIONES
HURLEY II10

LESIONES
HURLEY III10

Leve

Moderado

GraveEl objetivo del tratamiento debe ser9: 

-Aliviar el dolor
-Minimizar la inflamación
-Prevenir la progresión de la 
enfermedad
-Posponer la necesidad de cirugías 
extensas 
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METODOLOGÍA BARÓMETRO

Desde ASENDHI (Asociación de enfermos de Hidrosadenitis) hemos llevado a cabo 
una encuesta para conocer en profundidad cuál es la situación actual de los pacientes  
menores y adolescentes con Hidradenitis Supurativa en España. Para ello hemos contado 
con un comité científico que ha diseñado y analizado los resultados obtenidos.

COMITÉ CIENTÍFICO

Silvia Lobo Benito Presidenta de la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis 

Dr. Raúl de Lucas Jefe de Sección de Dermatología Pediátrica
Especialista en Dermatología y Venereología
Hospital Universitario La Paz, Madrid

El barómetro de la Hidradenitis Supurativa pretende profundizar y dar voz a 
los adolescentes afectados con esta enfermedad dando a conocer el impacto 
emocional, económico y social que tiene la HS en los adolescentes en nuestro país.

METODOLOGÍA EMPLEADA
Se ha utilizado una metodología cuantitativa y como canal de contacto un 
cuestionario auto-administrado, distribuido de forma online a través de la asociación 
de pacientes con Hidrosadenitis Supurativa (ASENDHI).

Se ha empleado un cuestionario estructurado con preguntas cerradas y abiertas. 
La recepción y recogida de cuestionarios se llevó a cabo entre los meses de enero y 
mayo de 2017.

El universo ha sido población entre 12 y 18 años que padezca la enfermedad de 
Hidradenitis Supurativa en España. El tamaño de la muestra fue de 37 encuestas.

A.

B.

C.

BLOQUE I. DATOS DEMOGRÁFICOS...................................................................

Edad
Sexo
CCAA

BLOQUE II. FACTORES GENERALES RELACIONADOS CON LA HS...........

Índice de Masa Corporal (IMC)
Hábito Tabáquico
Antecedentes familiares 
Otras patologías IMID

BLOQUE III. DESCRIPCIÓN DE LA HIDRADENITIS.........................................

Primeros síntomas 
Diagnóstico 
Grado de severidad  (Hurley I, II, III)

Nº visitas al año al hospital
Cirugías 
Hospitalizaciones
Ausencia escolar o laboral

BLOQUE IV. CONSECUENCIAS DE LA HIDRADENITIS..................................

Resultados de la encuesta del 
Barómetro Hidradenitis Supurativa en Adolescentes

Discriminación 
Cuestionario DLQI Pediatría

BLOQUE V. IMPACTO EN CALIDAD DE VIDA...................................................

Barómetro Hidradenitis Supurativa en Adolescentes
Encuesta sobre la situación de los pacientes adolescentes 

con Hidradenitis Supurativa en España
2017
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¿Cuál es tu sexo?

27%

73%

¿Cuántos años tienes?

18 años

17 años

30%
16%
16%
16%

11%
5%

3%
3%

ANDALUCÍA
VALENCIA
MADRID
CATALUÑA
ASTURIAS
C. Y LEÓN
GALICIA
ARAGÓN

Comunidad Autónoma (CCAA)

54%

14%

12 años
8%

16 años
8%

15 años
8%

14 años

5%

13 años
3%

DATOS DEMOGRÁFICOS
Edad, sexo y CCAA

El 73% de los adolescentes 
fueron chicas, mostrando una 
relación aproximadamente 3:1 
de chicas-chicos.
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Antecedentes Familiares

SÍ

NO

36% 64%

El 36% de los adolescentes 
presentaban Antecedentes 
Familiares de Hidradenitis 
Supurativa.El 68% de los adolescentes 

presentaron Sobrepeso u 
Obesidad.

62% 38%
SÍ NO

El 62% de los adolescentes eran 
Fumadores Activos o Pasivos 
(fumaban sus padres).

32%

32%

26% Obesidad Mórbida IMC >40

Normopeso IMC<25

Sobrepeso IMC 25-30

10% Obesidad IMC 30-40

FACTORES GENERALES RELACIONADOS
CON LA HIDRADENITIS
IMC, Hábito tabáquico, Antecedentes y Otras IMID

Hábito tabáquico

¿Cuál es tu IMC 
(Índice de Masa 

Corporal)?
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DESCRIPCIÓN DE LA HIDRADENITIS 
Síntomas, Diagnóstico y Grado de severidad

Primeros Síntomas

41%

59% >12 años

<12 años

OTRAS PATOLOGÍAS IMID

NO
 89%

SÍ
4,11%

SI
 11%

El 59% de los 
adolescentes iniciaron 
sus síntomas después de 
los 12 años, lo que indica 
que un 41% lo hicieron 
antes de esta edad.

IMID: Enfermedad inflamatoria inmunomediadaAIJ: Artritis Idiopática JuvenilAPs: Artritis PsoriásicaPSO: Psoriasis
CU: Colitis Ulcerosa

El 11%  de los adolescentes 
manifestaron tener otra patología IMID 
asociada a las enfermedades. 
(Estas fueron: AIJ, APs, PSO, CU). 

Además, el 36% 
de los familiares 
presentaban
también otras 
patologías IMID.



14 15BARÓMETRO DE HIDRADENITIS SUPURATIVA EN ADOLESCENTES

29% HURLEY III

15% HURLEY I

El  85% de los adolescentes tienen 
un grado Hurley moderado-severo.

HURLEY I 1 o más abscesos. No tractos fistulosos/cicatrización. 
HURLEY II Abscesos separados en espacio. Escasa afectación de tractos 
fistulosos/cicatrización y recurrentes.
HURLEY III Múltiples abscesos. Múltiples tractos fistulosos/cicatrización.

CLASIFICACIÓN HURLEY10

77,5%

93%

100%

>3 
0

20

40

60

80

100

HURLEY II-III

Grado de severidad según tiempo de evolución

DIAGNÓSTICO

El tiempo medio hasta el diagnóstico 

fue de  5 años

El  88% de los adolescentes fueron 
diagnosticados por un dermatólogo. 
Ningún encuestado manifestó haber 
sido diagnosticado por un médico 
especialista pediátrico.

88%

8%

4
%

Dermatólogo

Cirujano general

Médico atención primaria

70%

18%

son seguidos por un dermatólogo

son seguidos por el médico de Atención primaria

¿Quién te la diagnosticó?
HURLEY II56%

AÑOS DE EVOLUCIÓN
EL

%
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GRADO DE SEVERIDAD

Leve

Moderado

Severo

>4 >5

A medida que se incrementan los años de evolución de la HS, se observó una mayor tendencia a Hurley moderado-severo en los adolescentes.
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El 60% de los adolescentes han estado 

hospitalizados en el último año a 

causa de la enfermedad

Los pacientes hospitalizados permanecieron una 

media de 2 días en el hospital 

El 40% de los adolescentes faltaron al 
centro educativo o trabajo durante 

más de 30 días en el último año

La media de visitas al médico  por año fue de 

8 visitas/año

CONSECUENCIAS DE LA HIDRADENITIS
Visitas al hospital, Cirugías, Hospitalizaciones y 
Ausencias escolares/laborales

El 72% de los adolescentes fueron sometidos al menos a 
una cirugía 
durante el último año
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27% 14%14%45%

El  72% de los adolescentes tienen un 
Índice de Calidad de Vida Dermatológica 
(DLQI) grave-muy grave.

Escala DLQI según grado de severidad de Hurley

El 64% de los adolescentes con Hurley II 
y el 85% de Hurley III tienen un Índice de 
Calidad de Vida Dermatológica (DLQI) grave-
muy grave.

Discriminación

SINO
64% 36%

IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA
Discriminación y DLQI Pediatría

AMIGOS FAMILIA

ATENCIÓN SANITARIAESCUELA

TRABAJO

Ámbitos de Discriminación

Índice de Calidad de Vida Dermatológica (DLQI - Pediatría) 

Efecto grave
Efecto muy grave

Efecto moderado
Efecto leve

100%

7%

57%

14%

21%

71%

14%

14%

Hurley I Hurley II Hurley III

n=1 n=14 n=7

Efecto grave
Efecto muy grave

Efecto moderado
Efecto leve

Afortunadamente, un 64% 
de los menores y adolescentes 
no se sienten discriminados. 

No obstante, es preocupante 

que haya un 36 % que sí, 
con la carga emocional que 
implica en esas edades.
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