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Queridas/os todas y todos:

Han pasado ya mas de tres afios desde que en 2015 publicamos el primer Barémetro de la Hidradenitis
Supurativa (HS) que nos sirvié para conocer en profundidad la situacién de los pacientes con esta enfermedad
en nuestro pais.

Por ello, la Asociaciéon de Enfermos de Hidrosadenitis- ASENDHI, ha decidido retomar el pulso a nuestra
enfermedad a través de quienes convivimos con ella todos los dias, los/as pacientes. Y estamos de
enhorabuena, porque en este segundo Barémetro se ha conseguido casi triplicar la participacion, pasando de
las 242 respuestas a las 604 de este, lo que nos ha permitido tener una fotografia mas real si cabe.

La HS sigue siendo una enfermedad eminentemente feminizada, ya que 8 de cada 10 personas que la
padecen son mujeres. Ademas, el sobrepeso y el habito tabaquico son dos aspectos que presentan una
buena parte de los/as pacientes, por lo que seria importante que el sistema de salud nos proporcionara tanto
programas de apoyo para dejar de fumar como un seguimiento endocrino de manera habitual.

Afortunadamente podemos decir que a lo largo de estos tres afios se han producido variaciones significativas.
Uno de los mas destacables es que el/la profesional de Atencién Primaria ha tomado protagonismo en el
diagndstico y seguimiento de la HS junto a dermatologia, lo que ha reducido las visitas a urgencias en los
ultimos afnos.

Aunque es necesario continuar con la formacién en Atencion Primaria sobre esta enfermedad, su abordaje y
sus implicaciones; de ello depende que consigamos un diagndstico temprano en los primeros estadios y asi
tener una ventana de oportunidad cada vez mas mayor para conseguir controlar la enfermedad y reducir las

secuelas a medio-largo plazo.

El 28% de los pacientes tardan menos de 3 aiios en ser diagnosticados, pero todavia hay una proporcion muy
importante que tarda méas de 10 afios en que un especialista ponga nombre y apellidos a sus sintomas.

Centrandonos en el aspecto emocional, los resultados nos han hecho ver que los pacientes con HS tenemos
necesidad urgente de apoyo psicolégico puesto que, en la mayoria de los casos, nuestra vida se ve afectada
gravemente a distintos niveles, como son el personal laboral, familiar y social, entre otros.

A esto hay que sumar la importancia y necesidad de invertir en programas de insercion laboral, ya que
muchos/as de nosotros/as no podemos mantener nuestro trabajo, con una media de 24 dias de baja laboral en
un ano.

El 87% de los/as pacientes se manifiestan insatisfechos con la atencién sanitaria, aunque el 46% ha percibido
una mejoria en los ultimos 3 afos.

Todos estos datos, reafirman las prioridades en las que ASENDHI esta trabajando arduamente en estos
ultimos anos:

La puesta en marcha de HerculeS: Iniciativa Estratégica de Salud para la Definicion del Estandar Optimo de
Cuidados para los Pacientes con Hidradenitis. El trabajo con instituciones del estado- Ministerio, PNL del
Congreso de los Diputados, etc.- y con consejerias autonémicas de salud.

Trabajo directo con profesionales de la salud y con sociedades cientificas.

Campanas de sensibilizacion, nuevos materiales, movilizar redes sociales, poner voz a los/as pacientes en
congresos y jornadas...

Hay que seguir trabajando en formar e informar a los/as profesionales sanitarios/as y a la sociedad, para
visibilizar a un colectivo que a dia de hoy continua siendo invisible. Pero todas y cada una de las acciones que
hemos llevado a cabo desde ASENDHI, hace que nos sintamos pieza fundamental en las mejoras conseguidas
y que sigamos trabajando con la misma ilusién y firmeza hacia un futuro mas esperanzador.

Metodologia

El baré6metro ha empleado una metodologia cuantitativa y

g= como canal de contacto un cuestionario auto-administrado,
Dw= distribuido de forma online a través de la Asociacion de

Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI).

Se ha empleado un cuestionario estructurado con preguntas
2 cerradas y abiertas. La recepcioén y recogida de cuestionarios
se llevé a cabo en el mes de abril de 2018.

El universo ha sido poblaciéon general que padezca la
enfermedad de la Hidradenitis Supurativa en Espana.
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7 El tamaio de la muestra fue de 1703 encuestas, de las cuales
604 encuestas 604 fueron terminadas y se utilizaran de base para el estudio.
terminadas
Eo En el aino 2015 la muestra fue de 242 encuestas terminadas,
lo que suponen un incremento del 150% de la muestra en el
Aumento del 150% afio 2018.

de las muestras
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Hidradenitis en Espafa. Para ello hemos El Barometro de la Hidradenitis
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Diagnostico de la Hidradenitis Supurativa®

El diagnéstico de la HS es clinico; las biopsias no son rutinarias.

Para establecer un diagnéstico de HS debe basarse en 3 caracteristicas principales:

1. ;Qué es la
Hidradenitis Supurativa?

La Hidradenitis Supurativa (HS) es una enfermedad cutanea

del foliculo piloso inflamatoria inmunomediada, sistémica,
cronica y progresiva con un profundo impacto tanto fisico como
emocional. "¢

Se presenta habitualmente en la pubertad con lesiones

dolorosas, profundas e inflamadas en las areas del cuerpo que albergan
glandulas apocrinas, siendo mas frecuentes las regiones axilares, inguinales
y anogenitales.’

La HS es una de las enfermedades dermatolégicas con mayor impacto en la
calidad de vida. 2

Epidemiologia de la HS en el mundo’

~1% de la poblacién
Ratio Mujer/hombre 31

20-24 afios (>60% entre los 11- 40 afios)

Prevalencia disminuye después de los 50 afios

Edad de inicio Retraso diagnéstico 7,1 afios
Antecedentes familiares |4

Tabaquismo 80-90 %
Sobrepeso/obesidad 75%

Lesiones tipicas: Localizaciones anatomicas Recurrencia
nodulos (inflamados tipicas: region axilar, y cronicidad:

0 no), tractos fistulosos
(inflamados o no), abscesos,

inguinal, genital, perineal,
gluteal o inframamaria.

mas de 2 lesiones dolorosas
o supurativas en los ultimos

1. Dufour DN, et al. Postgrad Med J 2014;90:216-221. doi:10.1136/postgradmed;j-2013-131994; 2. Von der Werth JM et al. Br
JDermatol. 2001;144(4):809-813; 3. Jemec G et al. ‘Hidradenitis suppurativa’ Vol. 1, Springer, 2006, pp. 58-64; 4. Martorell A, et al. Actas
Dermosifiliogr. 2015 Nov;106(9):716-24; 5. Dessau definition, 1st International Conference on Hidradenitis suppurativa/ Acne inversa,
March 30-April 1, 2006, Dessau, Germany.

2. Balieva, F., Kupfer, J., Lien, L., Gieler, U., Finlay, A., Tomas-Aragonés, L., Poot, F., Misery, L., Sampogna, F., Middendorp, H.,
Halvorsen, J., Szepietowski, J. , Lvov, A., Marrén, S., Salek, M. and Dalgard, F. (2017), The burden of common skin diseases assessed
with the EQ5D™: a European multicentre study in 13 countries. Br J Dermatol, 176: 1170-1178.

3. Jemec GB. Clinical Practice. Hidradenitis Suppurativa. N Engl J Med 2012;366:158-64; 2. Palmer RA and Keefe M. Clinical and
Experimental Dermatology 2001; 26: 501-503; 3. Mikkelsen PR et al. Paediatr Drugs. 2014;16(6):483-489; 4. Saunte DM. Diagnostic Delay
in Hidradenitis Suppurativa is a Global Problem.Br J Dermatol 2015;173:1546-9; 5. Konig. Cigarette smoking as a triggering factor of
hidradenitis suppurativa.Dermatology 1999; 198:261-4; 6. Kromann et al. The influence of body weight on the prevalence and severity of
hidradenitis suppurativa. Acta Derm Venereol 2014;94:553-7.

cicatrizacion (atréfica, en 6 meses.
malla, roja, hipertroéfica o
linear).

Estadiaje de severidad: Clasificacion Hurley’

Grado | Grado Il Grado Il

Abcesos recurrentes separados. Multiples abcesos, fistulas
infiltradas y cicatrices fistulosas.

Uno o més abcesos.
No presentan fistulas infiltradas Escasas fistulas y cicatrices.
ni cicatrices fistulosas.

4. Zouboulis CC, Desai N, Emtestam L, et al. Partial actualization of the European S1 guideline for the treatment of hidradenitis suppurativa/acne inversa.
Exp Dermatol 2016;25(suppl 2):13; 2. Poli F, et al. Clinical presentation. In Jemec GB, et al. (eds). Hidradenitis Suppurativa, 1st ed. Heidelberg: Springer;
2006:11-24.

5. Jemec GB. N Engl J Med. 2012;366(2):158-164.

6. Resumen ejecutivo Hércule$, Iniciativa Estratégica de Salud para la Definicién del Estandar éptimo de Cuidados para los Pacientes con Hidradenitis
Supurativa.



2. Aspectos sociodemograficos

Reparto de la muestra por CCAA JINPIA

2% 3,5%

l l l 0,3%

8,4%
4,8%
3:0% . 8,9%
18,4% ‘
3,3% - , 9,4%
3.1% . 1,7%
. o« - lh
3%

5,1% X
) 22,4%

0,2%
Bl >50encuestas o

Datos sociodemograficos de los pacientes de HS

Distribucion de pacientes por edad

1%
4%

W dei18a20 M de41ab0
de21a30 B de51a60
B de31a40 de60a 70

La HS afecta a 8 mujeres por cada
2 hombres.

El 70% de la muestra tiene entre 31 y 50 aiios.

IMC de los pacientes

3%
17%
26% ST%

10%

20%

38%
Bajo: IMC < 18.49 [ | Fumador
Normal: IMC entre 18,50 - 24,99 [ | Exfumador
Sobrepeso: IMC entre 25y 29,99 [ | No fumador

Obesidad: IMC entre 30y 39,99
A 2
Obesidad Moérbida: IMC > 40 \
7 de cada 10 pacientes fuman o han
sido fumadores.

El 68% de los pacientes encuestados tienen
sobrepeso/obesidad (7 de cada 10).

Grado de severidad de HS N=603

|

Leve 16%
Grave 45%
La mayoria de los encuestados tienen HS en un grado de moderado a severo (84%).

Pacientes con familiares con HS JiNupee
Si _ 17%
83%

OI

El 17% de los pacientes tienen familiares con HS.



3. Diagnostico

Visitas a médicos desde los primeros sintomas

Especialidades visitadas desde los primeros sintomas

3%

Cirugia General

15%

Cirugia Plastica

6%

Dermatologia

Digestivo

Ginecologia

Médico de Familia o Atencién Primaria

Urgencias

Otro

Promedio especialidades visitadas desde los primeros sintomas m

Promedio de visitas a cada especialista desde los primeros sintomas JJEYETY

Médico de Familia o Atencidon Primaria

Dermatologia

Urgencias

Cirugia General

11,78

Ginecologia

irugia Plasti 0,70 e
Cirugia Plastica Promedio n° visitas desde los
Digestivo 0,34 primeros sintomas

Otro

Especialidad del médico que realiz6 el diagnéstico

1% 1%

1% Dermatologia

Cirugia General

Médico de Familia o Atencidon Primaria

Cirugia Plastica

Urgencias

Otro

Ginecologia

Ninguno

| Bl EuieE BN BNl BB

62% Digestivo

Barometro 2015

[ Barémetrozo15 |
N N
;.. A4
B
| s



Distribucion del tiempo a diagnadstico

Especialidad que derivo a Dermatologia

N=604
2% 1%

2% ° > 1% " 28%
B Médicode Familia o Atencién Primaria Deoasaios | 6
| Cirugia General

Degatsaios [ 25%
| Cirugia Plastica
Urgencias
[ ] Digestivo NS/NC - 1%
[ | Otro
| Media edad primeros sintomas m | Media edad diagnéstico m
‘: . Tiempo de diagnéstico RV \
En el 66% de los casos, fue el médico de Atencion Primaria o Cirugia General el que derivo - /‘
al dermatologo. :\)
Especialidad del médico que trata actualmente N=604 ‘: ‘:
= El tiempo medio a diagnéstico de los El 50,5% de los pacientes tarda entre 0 y
pacientes es de 10 afios desde los primeros 8 afos en ser diagnosticados.
sintomas.
[ | Datos del Barébmetro 2018 Datos del Barbmetro 2015
61,3%
o, ’ ~
52:4% 23,6% Jovenes (menores de 30 afios) JRPYH
18,5% 7%
- De4agaios [ 371%
Dermatologia Medicina de Familia o Cirugia General No hay De 9 a15 afios _ 19,4%
Atencion Primaria seguimiento
9% NS/NG o
5% 39
L I
| Media edad primeros sintomas m | Media edad diagnéstico m
Cirugia Plastica Urgencias Ginecologia Otro Digestivo

| /—\\
Tiempo de diagnéstico W] af\o/s“
El 62% de los pacientes es tratado habitualmente por el dermatélogo. -

El tiempo medio de diagnéstico en los jovenes Al reducirse la muestra a los menores de 30
es de 5 afos desde los primeros sintomas. afos, el tiempo al diagnostico se reduce un 50%.



Pacientes con otras enfermedades inflamatorias inmuno-mediadas (IMID) 4. Tratamiento

4% 4% o . . e s s ”
- Artritis Reumnatoide N° de tratamientos de los pacientes desde el inicio de los sintomas
| Psoriasis
[ ] Colitis Ulcerosa 4% u Ningun tratamiento
Enfermedad de Crohn | 1
Espondilitis Anquilosante | 2
| Artritis Idiopatica Juvenil [ | 3
u Artritis Psoriasica 4
| Uveitis - Mas de 5
El 64% de los pacientes requiere entre 2y 4
El 18% de los pacientes encuestados tienen otra IMID ademaés de la HS. tratamientos desde el inicio de los sintomas.
Las enfermedades IMID mas comunes en pacientes de HS son artritis reumatoide y psoriasis.
Tipo de tratamientos actuales
I 1%
3% 1%
5% 20%
7%
8%
19%
10% 2
11%
15%
| Antibidtico | Anticonceptivos
[ | Ninguno | Corticoide
] Antiinflamatorio | Metformina
| Tratamiento Biolégico Terapia fotodindmica
| Depilacién laser Nolo sé
[ | Otros




Tipo de tratamiento segun el grado de severidad

N=604

Grave 22% 18% 18% 16% 7% AN 0 1%1%
Moderada 25% 22% 17% 13% 8% 6% LU 1%
Leve 32% 16% 16% 10% 9% 7% LY/ - 1%
B Antibiotico B Anticonceptivos B Antiinflamatorio B Corticoide

Bl Depilacion laser B Metformina Terapia fododindmica B Tratamiento Biologico

B Ninguno Nolo sé

El 16% de los pacientes graves no estan bajo ningun tratamiento actualmente.

N° de dias de hospitalizacion por
la HS en el Gltimo afo

Hospitalizados por la HS en el

ualtimo ano

N=63

De 1 a5 dias 63,5%
De 6 a 10 dias - 12,7%
De 11 a 15dias - 14,3%

De 21 a 30 dias I 7,9%

+de 41 dias 1,6%

[ No he estado hospitalizado en el Gltimo afio

[ | Si, he estado hospitalizado en el Gltimo ano

|
=

El 8% de los participantes han sido hospitalizados alguna vez en el ultimo aio, la mayoria
entre 1y 5 dias.

Cirugias desde el primer sintoma hasta hoy

34%

66%

No

Al 66% de los pacientes le someten a alguna cirugia desde el momento en que empiezan los sintomas.

Distribucion n° cirugias desde el primer sintoma N=392

De1as
De6al10 _ 19,6%

De11a15 B

De 1620 T 28%

De 21a30 1%

+ de 31 2%

Media de cirugias desde los primeros sintomas m

El 70% tienen entre 1 y 5 cirugias desde el inicio de los sintomas. A mayor gravedad, mas cirugias.




Seguimiento del tratamiento en el altimo afio 5. Am bito socio-laboral

Especialidades visitadas en el Gltimo afio Impacto de la HS en la calidad de vida de los pacientes

4% 2%
7%
8% 23% Hago vida totalmente normal, pese a
| la Hidradenitis
9% Hago vida casi normal, solo tengo
que cambiar algunas cosas debido a
[ | la Hidradenitis
[)
9% La Hidradenitis afecta a mi
| vida diaria
La Hidradenitis afecta gravemente a
37% mi vida diaria
Dermatologia [ Cirugia Plastica
Médico de Familia o Atencién Primaria | Otro
Urgencias Ginecologia El 60% de los pacientes afirman que la HS afecta a su vida diaria.
[ Cirugia General | Digestivo

Patologia de los sintomas mas
limitantes en la vida de los

Promedio de los aspectos de la
vida de los pacientes que se hayan

podido ver influidos por la HS pacientes

N=604

Problemas emocionales
psicolégicos Dolor
3,6 4,3

Dermatologia N -
4 Picor 3,3 /\. 4 Supuracion
() &
3,3 Problemas ®
@
laborales \/ 3,9 Afectaciona

Encontrar 2
Médico de Familia o Atencion Primaria _ 3 pareja L
Urgencias 1
Cirugia Plastica _ 0,7 _ [
Relaciones 3 \ /

0 sociales ) Mal olor 3,3

Cirugia General 3 la movilidad

. . 0.1 Estereotipos/ lo que
Ginecologia ' opinan los demés

Digestivo - 0,1

Los aspectos que mas se ha visto influido por la enfermedad son los problemas emocionales y psicolégicos.
El sintoma que mas limita la vida de los pacientes es el dolor.

Promedio n° visitas ultimo ano




Sentimientos/emociones que vienen a la mente de los pacientes al
pensar en la Hidradenitis Supurativa

Ausencias laborales por la HS N° de ausencia laboral por la HS
en el ultimo ano en el ultimo ano

N=604
ASCO RABIA
D O Lo R VERGUENZA
DEPRESION

“ TRISTEZA|MPOTENCIA

Los principales sentimientos que les viene a la mente al pensar en la HS es el dolor, laimpotenciay la
desesperacion.

Situacion laboral de los pacientes con HS R

Poblacion no activa
19%
| Desemplead@

6% Baja laboral temporal

6% [ | Otros (jubilados, am@s de casa, etc.)

] Incapacidad laboral

5%

8% [ Estudiando

Poblacién activa
| Trabajo temporal/indefinido

El 19% de los pacientes de HS estan desempleados. Un total de 36% son poblacién no activa.

N=245

44%

De 1a10dias
De 11 a 20 dias
De 21 a 30 dias 8,6%
De 31 a 40 dias 5,3%

De 41 a 50 dias 2,9%

De 51 a 70 dias I 2%

De 71 a 100 dias 4,5%

De 101 a 200 dias 5,3%
56% +de 200 dias 9,4%

- No W Si Media de d|a§ c!e ausencia
laboral en el altimo aino

El 44% de los encuestados ha debido Casi el 30% de los pacientes ha faltado al
ausentarse al trabajo en el Gltimo afio, de los trabajo durante mas de 1 mes.
cuales el 52% entre 1y 10 dias.

9,8%

Bajas laborales

Bajas laborales en el ultimo aiho N° de bajas laborales en el ultimo aiho
N=149

De 1 a10dias

De 11 a20 dias
De 21 a 30 dias
De 31 a 40 dias 3,4%
De 41 a 50 dias 4%

De 51 a 70 dias - 6%

De 71 a 100 dias
De 101 a 200 dias

75%

8,7%

14,1%
+ de 200 dias

Media de dias de baja laboral en el ultimo afio I




Incapacidad laboral

Incapacidad laboral reconocida

Tipo de incapacidad laboral

8% 8% 14%
78%

| No lo sé

No | Permanente

Si [ | Temporal

Tipo de incapacidad permanente

Incapacidad Permanente Absoluta (1PA) | /37
Incapacidad Permanente Total (IPT) _ﬂ

Incapacidad Permanente Parcial (IPP) - 8%
Lesiones permanentes no invalidantes . 5%
Gran Invalidez (Gl) 3%

El 8% de los pacientes de HS encuestados tienen una incapacidad laboral reconocida.

6. SatisfFaccion sociosanitaria

Grado de satisfaccion con la atencion sanitaria

% Pacientes insatisfechos:
87,4%

[ | Estoy totalmente satisfecho

Estoy satisfecho

Estoy poco satisfecho

N=358 [ | No estoy satisfecho

El 87% de los pacientes se manifiestan insatisfechos con la atencién sanitaria.

¢Ha habido mejorias en los Gltimos 3 anos?

No

N=554

39%

Conocimiento de mi enfermedad

Atencion de los profesionales sanitarios 25%

Soluciones para mi enfermedad

Organizacion de las consultas en el hospital 11%

]

]

] 25%
]

Los pacientes perciben que el factor principal de la mejoria de la atencion recibida se debe a un mayor
conocimiento de la enfermedad.



7. Conclusiones

B Dentro de la poblacion
joven encuestada (de 18

a 30 ainos) se observa una
reduccion del tiempo al
diagnéstico de 10 a 5 aihos.

B Disminuye la
frecuentacion a urgencias.

B El diagnéstico, flujo
asistencial (derivacion) y
manejo del paciente se va
concentrando cada vez mas en
el dermatélogo y el médico de
atencion primaria.

B Sigue habiendo un gran
margen de mejora en el manejo
del paciente y su satisfaccion
con el sistema sanitario.

B 8 de cada 10 pacientes
con HS encuestados son
mujeres.

B EI 60% de los pacientes
afirman que la HS afecta su
vida diaria.

B La mayoria de los pacientes
(66%) se someten a alguna
cirugia desde los primeros
sintomas.

B Casiun 30% de los
pacientes ha faltado al trabajo
durante mas de un mes en el
ultimo aio.




Comparativa | y Il Barometro de la Hidradenitis Supurativa I

| BAROMETRO [§ 1| BAROMETRO [ DIFERENCIA

Numero de encuestados 242 604 + 362

Tiempo al diagnéstico (afios) 9 afos 10 aios +1 aifio

Frecuencia
de visitas
al médico

Médico que
realizé el
diagnéstico

Médico

que trata
actualmente
la HS

Médico de Familia
Dermatdlogo
Cirujano General
Cirujano Plastico
Urgencias

Otros

Dermatélogo
Cirujano General
Cirujano Plastico
Otras especialidades

Médico de Familia

Dermatdlogo
Cirujano General
Cirujano Plastico
Otras especialidades

Médico de Familia

Visitas al médico en el tGltimo aino

Numero de cirugias desde el primer sintoma

Dias de hospitalizacién en el ultimo afio

Dias de ausencia laboral en el ultimo afo

Dias de baja temporal en el ultimo afio

13,8%
16%
7,1%
2,7%
58,2%
2,1%

57,8%
17,3%
7,2%
8,4%
9,3%

52,4%
8,6%
6,4%

9%

23,6%

7
6
2
27
35

+12,2%
+8%
+7,9%
+3,3%
-43,2%
+11,9%

+4,2%
-2,3%
-3,2%
-2,4%
+3,7%

Incapacidad reconocida 13,7%

| Empeora Neutro
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