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Lapresenciade En la edad pediatrica la enfermedad

Vel Vo NS = g s con HS es MAS COMUN en MAS FRECUENTE EN MUJERES’.
Bas SN, LS ‘ SCENYY . W e W pacientes de HS con_INICIO

-

N e ' ANTES DE LOS 13 ANOS.
CONTEXTO DE LAHIDRADENITIS 2 B e 560/ o
SUPURATIVA EN ADOLESCENTES = e O delos queinician la
3 o == enfermedad antes de 13 anos
tienen antecedentes familiares ﬁﬁﬂﬂﬁ“ﬂﬁ“i““www
Vs 340/0 de aquellos pacientes
:Qué datos conocemos? que lahabianiniciado entre los

20ylos 24 ahos*

La Hidradenitis Supurativa (HS) es una enfermedad inflamatoria, sistémica,
cronica, progresivay recurrentel. . ) . o
¢Como se diagnostica?

UnINICIO TEMPRANO 1. Tipo de Lesiones:

delaenfermedadse Nédulos, Tractos Fistulosos, Abscesos y/o Cicatrices.
COfrEIaCiona conuna

ENFERMEDAD MAS

nodulos,
abscesos, tractos fistulosos y
cicatrices  axilas, glateos, perineo,
area genitofemoral o region
inframamaria

2.Lalocalizacion:

Axilar, area genitofemoral, perineo, gliteos o region inframamaria, en el caso de las mujeres.

GRAVE?®y
DISEMINADA®.

3. Recurrencia:

Presentar lesiones recurrentes, dolorosas o supurativas, en 2 o mas ocasiones enlos tltimos 6 meses.

Otrosindicadores que ayudan al diagnéstico de la Hidradenitis Supurativa: @ ’;‘ m\ '? @ 'F w «\ 'w 1‘

/ - Antecedentes familiares de HS.
+ - Ausenciadefiebre
- Ausencia de adenopatias
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LaPREVALENCIA entre
los adolescentes entre 12
y 17 anosdeedadesde
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CONTEXTODE LAHIDRADENITIS
SUPURATIVAEN ADOLESCENTES

:Por qué es importante el diagnostico y tratamiento en edad adolescente?

Un diagnéstico temprano es mu Elreconocimiento temprano
importante en esta enfermeda y el tratamiento es de suma
cronicadadala pOSIbI|Idad de |mportancia enla poblacién

DETENER LA PROGRESION DE LA Pl ComeE fnee

ENFERMEDAD MINIMIZAR LOS EFECTOS DEL
sise establece un tratamiento CICLODE VIDA DE ESTA

apropiado durante las etapas ENFERMEDAD CRONICA:
tempranas de laenfermedad?

AN

El objetivo del tratamiento debe ser®:

-Aliviar el dolor

-Minimizar lainflamacion
-Prevenir la progresion de la
enfermedacsJ

-Posponer la necesidad de cirugias
extensas

LESIONES
HURLEY [*°

Leve

LESIONES
HURLEY [I*°

Moderado

LESIONES
HURLEY [l1*°

Grave

:Comosonlaslesiones en adolescentes?
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METODOLOGIABAROMETRO

Desde ASENDHI (Asociacion de enfermos de Hidrosadenitis) hemos llevado a cabo
una encuesta para conocer en profundidad cual es la situacion actual de los pacientes
menores y adolescentes con Hidradenitis Supurativa en Espafia. Para ello hemos contado
con un comité cientifico que ha disefnado y analizado los resultados obtenidos.

COMITE CIENTIFICO &3 *®

Silvia Lobo Benito Presidenta de la Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis

Jefe de Seccion de Dermatologia Pediatrica
Especialista en Dermatologiay Venereologia
Hospital Universitario La Paz, Madrid

Dr. Raul de Lucas

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

METODOLOGIA EMPLEADA M

A. Se ha utilizado una metodologia cuantitativa y como canal de contacto un
cuestionario auto-administrado, distribuido de forma online através de la asociacion
de pacientes con Hidrosadenitis Supurativa (ASENDH]I).

B. Sehaempleado un cuestionario estructurado con preguntas cerradas y abiertas.
Larecepcionyrecogida de cuestionarios se llevé a cabo entre los meses de eneroy

mayo de 2017.

C. Eluniverso hasido poblaciénentre 12y 18 afos que padezcalaenfermedad de
Hidradenitis Supurativa en Espafa. El tamafno de la muestra fue de 37 encuestas.

Resultados de la encuesta del
Barometro Hidradenitis Supurativa en Adolescentes
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Comunidad Auténoma (CCAA)

ANDALUCIA I 50 %
: . VALENCIA I 6%

: e MADRID I 16%
DATOS DEMOGRAFICOS LS - &b CATALUKA 16%
Edad,sexoy CCAA i ~a ¥ u ASTURIAS [ 1%

| C.YLEON NN 5%

GALICIA M 3%
L ARAGON I 3%

;Cuantos anostienes? % ;Cual es tusexo?

27%

54%
18 anos

17 anos

o
* El 73 /Q delos adolescentes
-, fueron chicas, mostrando una
u( 1 relacion aproximadamente 3:1

de chicas-chicos.
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FACTORES GENERALES RELACIONADOS N 7 W o ] AntecedentesFamiliares
CONLAHIDRADENITIS /.08 NN
IMC, Habito tabaquico, Antecedentes y Otras IMID

Normopeso IMC<25

Sobrepeso IMC 25-30

;CualestulMC
Indice de Masa
Corporal)?

Obesidad IMC 30-40

" Obesidad Mérbida IMC >40

(o)

EI36 /Odelos adolescentes
resgptaban An.tecedeljt.es
amiliares de Hidradenitis

El 680/0 delos adolescentes Supurativa.

presentaron Sobrepeso u
Obesidad.

Habito tabaquico

h \ \
¥

62% 38%
Si NO

o
El 62 /0 de Io§ adolesce.ntes eran
Fumadores Activos o Pasivos
(fumaban sus padres).
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OTRAS PATOLOGIAS IMID

A) ‘ LT\

DESCRIPCION DE LA HIDRADENITIS

Sintomas, Diagnésticoy Grado de severidad

Primeros Sintomas

41% S el £159% delos
adolescentes iniciaron
. sus sintomas después de
59% >12 anos
los 12 anos, loqueindica
(o)
o o« o
El 11 /0 delos adolescentes queun41 /OIO hicieron
. , antes de esta edad.
manifestaron tener otra patologia IMID eeccccccccrenman

asociadaalas enfermedades.
(Estas fueron: Al), APs,PSO, CU).

® IMID: Enfermedad

mﬂamat_oria inmunomediada
Al): Artritis Idiopatica Juvenil
APs: Artritis Psoriasica

O: Psoriasis

CU: Colitis Ulcerosa

Ademas, el 360/0

de los familiares
presentaban
también otras
patologias IMID.
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DIAGNOSTICO

El tiempo medio hasta el diagnéstico

fuede 5 aﬁOS ¥

;Quiénte la diagnostic6?

Médico atencidon primaria

Cirujano general

88%

Dermatoélogo

El 880/0 delos adolescentes fueron
diagnosticados por un dermatélogo.
Ningln encuestado manifest6 haber
sido diagnosticado por un médico
especialista pediatrico.

son seguidos porun dermat6logo €———

;&!‘% 18° son seguidos por el médico de Atencion primaria
o

A8

GRADODE SEVERIDAD

CLASIFICACION HURLEY?™®

B HURLEY | Leve
IR HURLEY 11l Severo

HURLEY |1 0o mas abscesos. No tractos fistulosos/cicatrizacion.

HURLEY Il Abscesos separados en espacio. Escasa afectacion de tractos
fistulosos/cicatrizaciény recurrentes. .
HURLEY [l Mdltiples abscesos. Mdltiples tractos fistulosos/cicatrizacién.

o
El 85 /O de los adolescentes tienen
un grado Hurley moderado-severo.

Grado de severidad segiin tiempo de evolucion

c
; 100 - 100%
= i 93%
C %‘ 80 =
L 775%
z % HURLEY II-1lI
O 60—i
= E
& 40-
< i
@ A medida que se
R é,necg e"';en_tgn los afios
""" >3 TS TR T se ol;lo ucionde I3 HS,
AROS DE EVOLUCION tend Ser_vo uUna Mayor
C €Nncia a Hur’e
’moderado-severo en
Osadolescentes.
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(o)
El 60 /O delos adolescentes han estado

. 3 hOSpitalizadOS eneldltimoanoa
CONSECUENCIAS DELAHIDRADENITIS

Visitas al hospital, Cirugias, Hospitalizaciones y
Ausencias escolares/laborales

causadelaenfermedad

La media de visitas al médico porano fue de

8 ViSitaS/aﬁO ; Los pacientes hospitalizados permanecieronuna s s2 2
o' () nedade 2 dias en el hospital ;e

fueron Ssometidos
al menos a

una Clrugfa

durante ¢| tltimo ano

EI40°/O de los adolescentes fa|tar0n a.l
centro educativo otrabsjodurante
mas de 30 dias en el altimo ano
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Indice de Calidad de Vida Dermatolégica (DLQI - Pediatria)

IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA
Discriminaciony DLQI Pediatria

m Efecto muy grave
m Efecto grave

[

m Efecto leve

Discriminacion I

27% @ 45%

(o)
Afortunadamente, un 64 /O

oresy adolescentes o .
dglsoessri‘;enr,len digcriminadOS- El 7 2 /O de los adolescentes tienen un
! Indice de Calidad de Vida Dermatolégica
No obstante, es preocupante (DLQI) grave-muy grave.
64% 36% que haya un . o|quee5|’ ------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------
@ No - Con||'a1 carggfar?gég)dneas & Escala DLQI segun grado de severidad de Hurley
implicaen :
n=1 n=14 n=7
C Ambitos de Discriminacién
TRABAJO AMIGOS FAMILIA
c

r 3

m Efecto muy grave

m Efecto grave
5 | |
( m Efecto leve
ESCUELA ATENCION SANITARIA Hurley I Hurley Il Hurley Il
C SCHOOL| a M o= f=] ' T
T o) L
\ (o)
(T3 h JI L Il EI64 /O de los adolescentes con Hurley Il
( yel O de Hurley IlltienenunIndice de

Calidad de Vida Dermatolégica (DLQI) grave-
muy grave.
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