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Enfermos Hidradenitis Supurativa piden a la 

Generalitat mejorar tratamiento 

 

EFE 15/01/2019 19:07 

 

Barcelona, 15 ene. - La Asociación de Enfermos de Hidradenitis (ASENDHI) ha pedido ayuda a 

la Generalitat de Cataluña para mejorar el abordaje y tratamiento de esta enfermedad 

dermatológica que afecta al 1 % de la población de Cataluña, según ha informado en un 

comunicado. 

La Hidradenitis Supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva, crónica e 

inflamatoria de la piel, que se manifiesta con nódulos, abscesos, tractos fistulosos y cicatrices 

localizadas en axilas, área genitofemoral, perineo, glúteos o región inframamaria en el caso de 

las mujeres. 

Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus, además de que debajo de la 

piel suelen formarse túneles que conectan las lesiones entre sí. 

En concreto, ASENDHI ha pedido la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto 

Hércules, una iniciativa estratégica respaldada por 20 sociedades científicas y la asociación de 

pacientes ASENDHI, en una reunión que han mantenido los representantes de la entidad con la 

secretaria de Atención Sanitaria y Participación del Departamento de Salud, Carme Bertral. 

Hércules busca redefinir el estándar de cuidado de la Hidradenitis Supurativa para mejorar el 

diagnóstico precoz y la atención a los pacientes. 

Al encuentro han acudido también el director médico del hospital Parc Taulí de Sabadell, Jesús 

Luelmo, la doctora de Medicina Familiar y Comunitaria en el EAP Disset de Setembre Sonia 

Martínez Carmona. 

Esta reunión se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de Hércules están 

desarrollando para conseguir el apoyo de los distintos gobiernos autonómicos y lograr la 

aplicación de las recomendaciones recogidas en este proyecto. 

Entre ellas, destacan la difusión del algoritmo diagnóstico de esta enfermedad, la promoción y el 

desarrollo de acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinación 

asistencial o la creación de un registro de pacientes que facilite el seguimiento y la investigación. 
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ASENDHI pide ayuda al Govern de Cataluña para mejorar el abordaje y
tratamiento de la Hidradenitis Supurativa

La Hidradenitis Supurativa afecta en Cataluña al 1% de la población en alguno de sus grados leve,
moderado o severo [i]

Se trata de la enfermedad dermatológica con el mayor impacto en la calidad de vida, comparable a
la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes
tipos de cáncer [ii]

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que mejoren el
diagnóstico precoz y la atención a los pacientes de Hidradenitis Supurativa en Cataluña

Barcelona, 15 de enero de 2019 -La Asociación de Enfermos de Hidradenitis- ASENDHI junto con el
Doctor Jesús Luelmo , Director médico del hospital Parc Taulí de Sabadell y la Doctora Sonia
Martínez Carmona , Doctora de Medicina Familiar y Comunitaria en el EAP Disset de Setembre de El
Prat de Llobregat, han mantenido una reunión con Carme Bertral , Secretaria de Atención Sanitaria
y Participación del Departament de Salut del Govern de Cataluña. El objetivo de este encuentro es
solicitar apoyo para mejorar el abordaje y tratamiento de los pacientes con Hidradenitis
Supurativa, una enfermedad que afecta en Cataluña al 1% de la población en alguno de sus grados
leve, moderado o severo 1 .

La Hidradenitis Supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva, crónica e inflamatoria de
la piel, que se manifiesta con nódulos, abscesos, tractos fistulosos y cicatrices localizadas en
axilas, área genitofemoral, perineo, glúteos o región inframamaria en el caso de las mujeres [iii]
. Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus, además de que debajo de la piel
suelen formarse túneles que conectan las lesiones entre sí.

Durante la reunión también ha tenido lugar la presentación del proyecto HérculeS, una iniciativa
estratégica respaldada por 20 sociedades científicas y la asociación de pacientes ASENDHI, que
busca redefinir el estándar de cuidado de la Hidradenitis Supurativa [iv] . Datos de un reciente
estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatológica con el mayor impacto en la calidad
de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, enfermedad
cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer 2 .

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que mejoren el
diagnóstico precoz y la atención a los pacientes de Hidradenitis Supurativa en Cataluña.

Problemas de los pacientes con Hidradenitis Supurativa

En el marco de esta reunión, los doctores Luelmo y Martínez han puesto de manifiesto los
principales problemas a los que se enfrentan los pacientes: un retraso diagnóstico de 9 años [v]
(5 años por encima que el de enfermedades raras, consideradas las de mayor retraso diagnóstico
[vi] ); inexistencia de un abordaje multidisciplinar que contemple la implicación de las distintas
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áreas médicas (atención primaria, urgencias, dermatología, enfermería,...), necesarias para en el
abordaje de esta patología; así como un alto impacto económico y laboral para el paciente 4 .

HérculeS constituye una herramienta de trabajo para profesionales sanitarios, decisores políticos,
gestores y sociedad en general, impulsando recomendaciones sencillas y accionables generadas en un
ambiente interdisciplinar 4 , ofreciendo así la respuesta y el apoyo que los pacientes de
Hidradenitis Supurativa necesitan, demandan y se merecen.

Entre las entidades impulsoras del proyecto, elaborado con la colaboración de AbbVie, se
encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes y de gestión que representan a las diferentes
especialidades involucradas en el manejo y tratamiento de esta enfermedad: dermatología, cirugía,
atención primaria, digestivo, urgencias, enfermería, pediatría, psicología, administraciones,
gerencia, farmacia y pacientes.

Esta reunión se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS están desarrollando
a nivel autonómico para conseguir la involucración y apoyo de los distintos gobiernos autonómicos,
fundamentales para conseguir la aplicación de las recomendaciones recogidas en este proyecto,
entre ellas, la difusión del algoritmo diagnóstico de esta enfermedad, la promoción y el
desarrollo de acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinación
asistencial o la creación de un registro de pacientes que facilite el seguimiento y la
investigación 4 .

[i] Extrapolación a Cataluña de datos de prevalencia europeos de la siguiente referencia
bibliográfica: C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. Ioannides, I. Juhasz, J.
Lapins,L. Matusiak, E.P. Prens, J. Revuz, S. Schneider-Burrus, J.C. Szepietowski, H.H. van der
Zee,G.B.E. Jemec. European S1 guideline for the treatment of hidradenitis suppurativa/acne
inversa. J Eur Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr; 29(4):619-44.

[ii] F. Balieva, J. Kupfer, L. LienU. Gieler, A.Y. Finlay, L. Tomas-Aragonés, F. Poot, L. Misery,
F. Sampogna H. van Middendorp, J.A. Halvorsen, J.C. Szepietowski, A. Lvov, S. E. Marrón, M.S.
Salek, F.J. Dalgard. The Burden of Common Skin Diseases Assessed with the EQ5D: a European
Multi-centre Study in 13 Countries, Br J Dermatol. 2017 May;176(5):1170-1178

[iii] C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. Ioannides, I. Juhasz, J. Lapins, L.
Matusiak, E.P. Prens, J. Revuz, S. Schneider-Burrus, J.C. Szepietowski, H.H. van der Zee, G.B.E.
Jemec. European S1 guideline for the treatment of hidradenitis suppurativa/acne inversa. J Eur
Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr;29(4):619-44

[iv] Iniciativa Estratégica de Salud para la definición del Estándar Óptimo de Cuidados para los
pacientes con HS (junio 2017). Disponible en
http://asendhi.org/index.php/project/hercules-iniciativa-estrategica-en-hidradenitis-supurativa/
Accesible: 11/07/18

[v] Antonio Martorell et al. Barómetro de la Hidradenitis Supurativa: Estudio multicéntrico de 242
pacientes. Presented at: 44th Congress of AEDV, Jun 1-4, 2016; Zaragoza. Spain.

[vi] Federación de Enfermedades Raras.
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/2993-feder-reclama-un-programa-especifico-para-la-
atencion-de-personas-sin-diagnostico
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ASENDHI pide ayuda al Gobierno de Aragón para mejorar el abordaje y
tratamiento de la Hidradenitis Supurativa

La Hidradenitis Supurativa afecta en Aragón al 1% de la población en alguno de sus grados leve,
moderado o severo [i]

Se trata de la enfermedad dermatológica con el mayor impacto en la calidad de vida, comparable a
la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes
tipos de cáncer [ii]

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que mejoren el
diagnóstico precoz y la atención a los pacientes de Hidradenitis Supurativa en Aragón

La Asociación de Enfermos de Hidradenitis- ASENDHI ha mantenido una reunión con Jose María Abad,
Director General de Asistencia Sanitaria de la Consejería de Sanidad de Aragón. El objetivo de
este encuentro es solicitar su apoyo para mejorar el abordaje y tratamiento de los pacientes con
Hidradenitis Supurativa, una enfermedad que afecta en Aragón al 1% de la población en alguno de
sus grados leve, moderado o severo 1 .

La Hidradenitis Supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva, crónica e inflamatoria de
la piel, que se manifiesta con nódulos, abscesos, tractos fistulosos y cicatrices localizadas en
axilas, área genitofemoral, perineo, glúteos o región inframamaria en el caso de las mujeres [iii]
. Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus, además de que debajo de la piel
suelen formarse túneles que conectan las lesiones entre sí.

Durante la reunión también ha tenido lugar la presentación del proyecto HérculeS, una iniciativa
estratégica respaldada por 20 sociedades científicas y la asociación de pacientes ASENDHI, que
busca redefinir el estándar de cuidado de la Hidradenitis Supurativa [iv] . Datos de un reciente
estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatológica con el mayor impacto en la calidad
de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, enfermedad
cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer 2 .

Con este encuentro "ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS
que mejoren el diagnóstico precoz y la atención a los pacientes de Hidradenitis Supurativa en
Aragón", explica la presidenta de la asociación, Silvia Lobo .

Problemas de los pacientes con Hidradenitis Supurativa

En el marco de esta reunión, El Dr. Servando Eugenio Marrón , del Servicio de Dermatología del
Hospital Miguel Servet, de Zaragoza, ha puesto de manifiesto los principales problemas a los que
se enfrentan los pacientes: un retraso diagnóstico de 10 años [v] (5 años por encima que el de
enfermedades raras, consideradas las de mayor retraso diagnóstico [vi] ); inexistencia de un
abordaje multidisciplinar que contemple la implicación de las distintas áreas médicas (atención
primaria, urgencias, dermatología, enfermería,...), necesarias para en el abordaje de esta
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patología; así como un alto impacto económico y laboral para el paciente 4 .

Además, la Dra. Lucía Tomás , presidenta del Colegio Profesional de Psicología de Aragón e
investigadora en el Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud ha subrayado que "a la afectación
física hay que sumarle también la emocional emocional, el estigma y aislamiento provocado no solo
por la supuración y el olor que generan las lesiones, sino también por el hecho de tratarse de una
enfermedad desconocida, y por lo tanto invisible para la sociedad"

HérculeS constituye una herramienta de trabajo para profesionales sanitarios, decisores políticos,
gestores y sociedad en general, impulsando recomendaciones sencillas y accionables generadas en un
ambiente interdisciplinar 4 , ofreciendo así la respuesta y el apoyo que los pacientes de
Hidradenitis Supurativa necesitan, demandan y se merecen.

Entre las entidades impulsoras del proyecto, elaborado con la colaboración de AbbVie, se
encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes y de gestión que representan a las diferentes
especialidades involucradas en el manejo y tratamiento de esta enfermedad: dermatología, cirugía,
atención primaria, digestivo, urgencias, enfermería, pediatría, psicología, administraciones,
gerencia, farmacia y pacientes.

Esta reunión se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS están desarrollando
a nivel autonómico para conseguir la involucración y apoyo de los distintos gobiernos autonómicos,
fundamentales para conseguir la aplicación de las recomendaciones recogidas en este proyecto,
entre ellas, la difusión del algoritmo diagnóstico de esta enfermedad, la promoción y el
desarrollo de acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinación
asistencial o la creación de un registro de pacientes que facilite el seguimiento y la
investigación 4 .

[i] Extrapolación a Aragón de datos de prevalencia europeos de la siguiente referencia
bibliográfica: C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. Ioannides, I. Juhasz, J.
Lapins,L. Matusiak, E.P. Prens, J. Revuz, S. Schneider-Burrus, J.C. Szepietowski, H.H. van der
Zee,G.B.E. Jemec. European S1 guideline for the treatment of hidradenitis suppurativa/acne
inversa. J Eur Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr; 29(4):619-44.

[ii] F. Balieva, J. Kupfer, L. LienU. Gieler, A.Y. Finlay, L. Tomas-Aragonés, F. Poot, L. Misery,
F. Sampogna H. van Middendorp, J.A. Halvorsen, J.C. Szepietowski, A. Lvov, S. E. Marrón, M.S.
Salek, F.J. Dalgard. The Burden of Common Skin Diseases Assessed with the EQ5D: a European
Multi-centre Study in 13 Countries, Br J Dermatol. 2017 May;176(5):1170-1178

[iii] C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. Ioannides, I. Juhasz, J. Lapins, L.
Matusiak, E.P. Prens, J. Revuz, S. Schneider-Burrus, J.C. Szepietowski, H.H. van der Zee, G.B.E.
Jemec. European S1 guideline for the treatment of hidradenitis suppurativa/acne inversa. J Eur
Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr;29(4):619-44

[iv] Iniciativa Estratégica de Salud para la definición del Estándar Óptimo de Cuidados para los
pacientes con HS (junio 2017). Disponible en
http://asendhi.org/index.php/project/hercules-iniciativa-estrategica-en-hidradenitis-supurativa/
Accesible: 11/07/18
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[v] Antonio Martorell y Silvia Lobo Benito. II Barómetro de la hidradenitis supurativa. Estudio
multicéntrico de 604 pacientes. Presented at: American Academy of Dermatology Annual Meeting,
March 1-5, 2019

[vi] Federación de Enfermedades Raras.
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/2993-feder-reclama-un-programa-especifico-para-la-
atencion-de-personas-sin-diagnostico
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ASENDHI pide ayuda a Castilla-La Mancha 
para mejorar el abordaje y tratamiento de la 
hidradenitis supurativa 

 

 

TOLEDO, 26 Mar. (EUROPA PRESS) – 

 

 

 

TOLEDO, 26 Mar. (EUROPA PRESS) - 

La Asociación de Enfermos de Hidradenitis (ASENDHI) ha mantenido una reunión con la 

directora general de Calidad y Humanización de la Asistencia Sanitaria, Blanca Parra. El objetivo 

de este encuentro es solicitar su apoyo para mejorar el abordaje y tratamiento de los pacientes 

con hidradenitis supurativa, una enfermedad que afecta en Castilla-La Mancha al 1 por ciento de 

la población en alguno de sus grados leve, moderado o severo. 

La hidradenitis supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva, crónica e inflamatoria 

de la piel, que se manifiesta con nódulos, abscesos, tractos fistulosos y cicatrices localizadas en 

axilas, área genitofemoral, perineo, glúteos o región inframamaria en el caso de las mujeres. Las 

lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus, además de que debajo de la piel 

suelen formarse túneles que conectan las lesiones entre sí, según ha informado la asociación en 

nota de prensa. 

Durante la reunión también ha tenido lugar la presentación del proyecto Hércules, una iniciativa 

estratégica respaldada por 20 sociedades científicas y la asociación de pacientes ASENDHI, que 

busca redefinir el estándar de cuidado de la hidradenitis supurativa. Datos de un reciente estudio 

revelaron que se trata de la enfermedad dermatológica con el mayor impacto en la calidad de 

vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, enfermedad 

cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer. 

Con este encuentro "ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto 

Hércules que mejoren el diagnóstico precoz y la atención a los pacientes de hidradenitis 

supurativa en Castilla-La Mancha", explica la presidenta de la asociación, Silvia Lobo. 

1



En el marco de esta reunión, la doctora Cristina Pérez Hortet, Jefa del Servicio de Dermatología 

del Hospital de Toledo, ha puesto de manifiesto los principales problemas a los que se enfrentan 

los pacientes: un retraso diagnóstico de 10 años (5 años por encima que el de enfermedades 

raras, consideradas las de mayor retraso diagnóstico); inexistencia de un abordaje 

multidisciplinar que contemple la implicación de las distintas áreas médicas (atención primaria, 

urgencias, dermatología, enfermería), necesarias en el abordaje de esta patología; así como un 

alto impacto económico y laboral para el paciente. 

Además, la presidenta de ASENDHI ha subrayado que "a la afectación física hay que sumarle 

también la emocional, el estigma y aislamiento provocado no solo por la supuración y el olor que 

generan las lesiones, sino también por el hecho de tratarse de una enfermedad desconocida, y 

por lo tanto invisible para la sociedad". 

Esta reunión se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de Hércules están 

desarrollando a nivel autonómico para conseguir la involucración y apoyo de los distintos 

gobiernos autonómicos, fundamentales para conseguir la aplicación de las recomendaciones 

recogidas en este proyecto, entre ellas, la difusión del algoritmo diagnóstico de esta enfermedad, 

la promoción y el desarrollo de acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de 

la coordinación asistencial o la creación de un registro de pacientes que facilite el seguimiento y 

la investigación. 
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ASENDHI pide ayuda al Gobierno de Castilla-La Mancha para mejorar el
abordaje
y tratamiento de la Hidradenitis Supurativa

La Hidradenitis Supurativa afecta en Castilla-La Mancha al 1% de la población en alguno de sus
grados leve, moderado o severo [i]

Se trata de la enfermedad dermatológica con el mayor impacto en la calidad de vida, comparable a
la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes
tipos de cáncer [ii]

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que mejoren el
diagnóstico precoz y la atención a los pacientes de Hidradenitis Supurativa en Castilla-La Mancha

La Asociación de Enfermos de Hidradenitis- ASENDHI ha mantenido una reunión con Blanca Parra,
Directora General de Calidad y Humanización de la Asistencia Sanitaria de la Consejería de Sanidad
de Castilla-La Mancha. El objetivo de este encuentro es solicitar su apoyo para mejorar el
abordaje y tratamiento de los pacientes con Hidradenitis Supurativa, una enfermedad que afecta en
Castilla-La Mancha al 1% de la población en alguno de sus grados leve, moderado o severo 1 .

La Hidradenitis Supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva, crónica e inflamatoria de
la piel, que se manifiesta con nódulos, abscesos, tractos fistulosos y cicatrices localizadas en
axilas, área genitofemoral, perineo, glúteos o región inframamaria en el caso de las mujeres [iii]
. Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus, además de que debajo de la piel
suelen formarse túneles que conectan las lesiones entre sí.

Durante la reunión también ha tenido lugar la presentación del proyecto HérculeS, una iniciativa
estratégica respaldada por 20 sociedades científicas y la asociación de pacientes ASENDHI, que
busca redefinir el estándar de cuidado de la Hidradenitis Supurativa [iv] . Datos de un reciente
estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatológica con el mayor impacto en la calidad
de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, enfermedad
cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer 2 .

Con este encuentro "ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS
que mejoren el diagnóstico precoz y la atención a los pacientes de Hidradenitis Supurativa en
Castilla-La Mancha", explica la presidenta de la asociación, Silvia Lobo .

Problemas de los pacientes con Hidradenitis Supurativa

En el marco de esta reunión, la Dra. Cristina Pérez Hortet , Jefa del Servicio de Dermatología del
Hospital de Toledo, ha puesto de manifiesto los principales problemas a los que se enfrentan los
pacientes: un retraso diagnóstico de 10 años [v] (5 años por encima que el de enfermedades raras,
consideradas las de mayor retraso diagnóstico [vi] ); inexistencia de un abordaje multidisciplinar
que contemple la implicación de las distintas áreas médicas (atención primaria, urgencias,
dermatología, enfermería,...), necesarias para en el abordaje de esta patología; así como un alto
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impacto económico y laboral para el paciente 4 .

Además, la presidenta de ASENDHI ha subrayado que "a la afectación física hay que sumarle también
la emocional emocional, el estigma y aislamiento provocado no solo por la supuración y el olor que
generan las lesiones, sino también por el hecho de tratarse de una enfermedad desconocida, y por
lo tanto invisible para la sociedad"

HérculeS constituye una herramienta de trabajo para profesionales sanitarios, decisores políticos,
gestores y sociedad en general, impulsando recomendaciones sencillas y accionables generadas en un
ambiente interdisciplinar 4 , ofreciendo así la respuesta y el apoyo que los pacientes de
Hidradenitis Supurativa necesitan, demandan y se merecen.

Entre las entidades impulsoras del proyecto, elaborado con la colaboración de AbbVie, se
encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes y de gestión que representan a las diferentes
especialidades involucradas en el manejo y tratamiento de esta enfermedad: dermatología, cirugía,
atención primaria, digestivo, urgencias, enfermería, pediatría, psicología, administraciones,
gerencia, farmacia y pacientes.

Esta reunión se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS están desarrollando
a nivel autonómico para conseguir la involucración y apoyo de los distintos gobiernos autonómicos,
fundamentales para conseguir la aplicación de las recomendaciones recogidas en este proyecto,
entre ellas, la difusión del algoritmo diagnóstico de esta enfermedad, la promoción y el
desarrollo de acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinación
asistencial o la creación de un registro de pacientes que facilite el seguimiento y la
investigación 4 .

[i] Extrapolación a Aragón de datos de prevalencia europeos de la siguiente referencia
bibliográfica: C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. Ioannides, I. Juhasz, J.
Lapins,L. Matusiak, E.P. Prens, J. Revuz, S. Schneider-Burrus, J.C. Szepietowski, H.H. van der
Zee,G.B.E. Jemec. European S1 guideline for the treatment of hidradenitis suppurativa/acne
inversa. J Eur Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr; 29(4):619-44.

[ii] F. Balieva, J. Kupfer, L. LienU. Gieler, A.Y. Finlay, L. Tomas-Aragonés, F. Poot, L. Misery,
F. Sampogna H. van Middendorp, J.A. Halvorsen, J.C. Szepietowski, A. Lvov, S. E. Marrón, M.S.
Salek, F.J. Dalgard. The Burden of Common Skin Diseases Assessed with the EQ5D: a European
Multi-centre Study in 13 Countries, Br J Dermatol. 2017 May;176(5):1170-1178

[iii] C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. Ioannides, I. Juhasz, J. Lapins, L.
Matusiak, E.P. Prens, J. Revuz, S. Schneider-Burrus, J.C. Szepietowski, H.H. van der Zee, G.B.E.
Jemec. European S1 guideline for the treatment of hidradenitis suppurativa/acne inversa. J Eur
Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr;29(4):619-44

[iv] Iniciativa Estratégica de Salud para la definición del Estándar Óptimo de Cuidados para los
pacientes con HS (junio 2017). Disponible en
http://asendhi.org/index.php/project/hercules-iniciativa-estrategica-en-hidradenitis-supurativa/
Accesible: 11/07/18

[v] Antonio Martorell y Silvia Lobo Benito. II Barómetro de la hidradenitis supurativa. Estudio
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multicéntrico de 604 pacientes. Presented at: American Academy of Dermatology Annual Meeting,
March 1-5, 2019

[vi] Federación de Enfermedades Raras.
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/2993-feder-reclama-un-programa-especifico-para-la-
atencion-de-personas-sin-diagnostico
Accesible: 11/07/18
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ASENDHI pide ayuda a la Junta de Andalucía para mejorar el abordaje y
tratamiento de la hidrosadenitis supurativa

La hidrosadenitis supurativa afecta en Andalucía al 1% de la población en alguno de sus grados
leve, moderado o severo [i]

Se trata de la enfermedad dermatológica con el mayor impacto en la calidad de vida, comparable a
la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes
tipos de cáncer [ii]

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que mejoren el
diagnóstico precoz y la atención a los pacientes de hidrosadenitis supurativa en Andalucía

La Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis- ASENDHI ha mantenido una reunión con José Repiso
Torres , director general de Cuidados Sociosanitarios de la Consejería de Salud y Familias. El
objetivo de este encuentro ha sido solicitar su apoyo para mejorar el abordaje y tratamiento de
los pacientes con hidrosadenitis supurativa, una enfermedad que afecta en Andalucía al 1% de la
población en alguno de sus grados leve, moderado o severo 1 .

Según apunta Silvia Lobo , presidenta de ASENDHI, "los pacientes con hidrosadenitis supurativa
necesitamos que las autoridades tengan un mejor conocimiento del impacto que esta enfermedad tiene
en los pacientes y en su calidad de vida, así como la carga psicosocial que supone debido a su
carácter discapacitante y su consiguiente pérdida de oportunidades laborales"

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva, crónica e inflamatoria
de la piel, que se manifiesta con nódulos, abscesos, tractos fistulosos y cicatrices localizadas
en axilas, área genitofemoral, perineo, glúteos o región inframamaria en el caso de las mujeres
[iii] . Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus, además de que debajo de la
piel suelen formarse túneles que conectan las lesiones entre sí.

Durante la reunión también ha tenido lugar la presentación del proyecto HérculeS, una iniciativa
estratégica respaldada por 20 sociedades científicas y la asociación de pacientes ASENDHI, que
busca redefinir el estándar de cuidado de la hidrosadenitis supurativa [iv] . Datos de un reciente
estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatológica con el mayor impacto en la calidad
de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, enfermedad
cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer 2 .

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que mejoren el
diagnóstico precoz y la atención a los pacientes de hidrosadenitis supurativa en Andalucía. "Hemos
plantado a las autoridades la necesidad de crear un grupo de trabajo multidisciplinar que incluya
atención especializada, atención primaria, enfermería y gestores sanitarios, entre otros, para
incorporar a la hidrosadenitis supurativa en el adecuado proceso asistencial", explica Silvia
Lobo.
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Problemas de los pacientes con Hidrosadenitis Supurativa

En el marco de esta reunión, la presidenta de ASENDHI ha puesto de manifiesto los principales
problemas a los que se enfrentan los pacientes: un retraso diagnóstico de 9 años [v] (5 años por
encima que el de enfermedades raras, consideradas las de mayor retraso diagnóstico [vi] );
inexistencia de un abordaje multidisciplinar que contemple la implicación de las distintas áreas
médicas (atención primaria, urgencias, dermatología, enfermería,...), necesarias para en el
abordaje de esta patología; así como un alto impacto económico y laboral para el paciente 4 .

HérculeS constituye una herramienta de trabajo para profesionales sanitarios, decisores políticos,
gestores y sociedad en general, impulsando recomendaciones sencillas y accionables generadas en un
ambiente interdisciplinar 4 , ofreciendo así la respuesta y el apoyo que los pacientes de
Hidrosadenitis Supurativa necesitan, demandan y se merecen.

Entre las entidades impulsoras del proyecto, elaborado con la colaboración de AbbVie, se
encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes y de gestión que representan a las diferentes
especialidades involucradas en el manejo y tratamiento de esta enfermedad: dermatología, cirugía,
atención primaria, digestivo, urgencias, enfermería, pediatría, psicología, administraciones,
gerencia, farmacia y pacientes.

Esta reunión se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS están desarrollando
a nivel autonómico para conseguir la involucración y apoyo de los distintos gobiernos autonómicos,
fundamentales para conseguir la aplicación de las recomendaciones recogidas en este proyecto,
entre ellas, la difusión del algoritmo diagnóstico de esta enfermedad, la promoción y el
desarrollo de acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinación
asistencial o la creación de un registro de pacientes que facilite el seguimiento y la
investigación 4 .

[i] Extrapolación a Andalucía de datos de prevalencia europeos de la siguiente referencia
bibliográfica: C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. Ioannides, I. Juhasz, J.
Lapins,L. Matusiak, E.P. Prens, J. Revuz, S. Schneider-Burrus, J.C. Szepietowski, H.H. van der
Zee,G.B.E. Jemec. European S1 guideline for the treatment of hidrosadenitis suppurativa/acne
inversa. J Eur Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr; 29(4):619-44.

[ii] F. Balieva, J. Kupfer, L. LienU. Gieler, A.Y. Finlay, L. Tomas-Aragonés, F. Poot, L. Misery,
F. Sampogna H. van Middendorp, J.A. Halvorsen, J.C. Szepietowski, A. Lvov, S. E. Marrón, M.S.
Salek, F.J. Dalgard. The Burden of Common Skin Diseases Assessed with the EQ5D: a European
Multi-centre Study in 13 Countries, Br J Dermatol. 2017 May;176(5):1170-1178

[iii] C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. Ioannides, I. Juhasz, J. Lapins, L.
Matusiak, E.P. Prens, J. Revuz, S. Schneider-Burrus, J.C. Szepietowski, H.H. van der Zee, G.B.E.
Jemec. European S1 guideline for the treatment of hidrosadenitis suppurativa/acne inversa. J Eur
Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr;29(4):619-44

[iv] Iniciativa Estratégica de Salud para la definición del Estándar Óptimo de Cuidados para los
pacientes con HS (junio 2017). Disponible en
http://asendhi.org/index.php/project/hercules-iniciativa-estrategica-en-hidrosadenitis-supurativa/
Accesible: 11/07/18
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[v] Antonio Martorell et al. Barómetro de la Hidrosadenitis Supurativa: Estudio multicéntrico de
242 pacientes. Presented at: 44th Congress of AEDV, Jun 1-4, 2016; Zaragoza. Spain.

[vi] Federación de Enfermedades Raras.
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/2993-feder-reclama-un-programa-especifico-para-la-
atencion-de-personas-sin-diagnostico
Accesible: 11/07/18
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ASENDHI pide ayuda a la Xunta de Galicia para mejorar el abordaje y
tratamiento de la hidrosadenitis supurativa

La hidrosadenitis supurativa afecta en Galicia al 1% de la población en alguno de sus grados leve,
moderado o severo [i]

Se trata de la enfermedad dermatológica con el mayor impacto en la calidad de vida, comparable a
la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes
tipos de cáncer [ii]

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que mejoren el
diagnóstico precoz y la atención a los pacientes de hidrosadenitis supurativa en Galicia

La Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis- ASENDHI ha mantenido una reunión con Alfonso Alonso
Fachado , subdirector general de Gestión Asistencial e Innovación en el Servizo Galego de Saúde,
de la Consellería de Sanidade. El objetivo de este encuentro ha sido solicitar su apoyo para
mejorar el abordaje y tratamiento de los pacientes con hidrosadenitis supurativa, una enfermedad
que afecta en Galicia al 1% de la población en alguno de sus grados leve, moderado o severo 1 .

Según apunta Silvia Lobo , presidenta de ASENDHI, "los pacientes con hidrosadenitis supurativa
necesitamos que las autoridades tengan un mejor conocimiento del impacto que esta enfermedad tiene
en los pacientes y en su calidad de vida, así como la carga psicosocial que supone debido a su
carácter discapacitante y su consiguiente pérdida de oportunidades laborales"

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva, crónica e inflamatoria
de la piel, que se manifiesta con nódulos, abscesos, tractos fistulosos y cicatrices localizadas
en axilas, área genitofemoral, perineo, glúteos o región inframamaria en el caso de las mujeres
[iii] . Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus, además de que debajo de la
piel suelen formarse túneles que conectan las lesiones entre sí.

Durante la reunión también ha tenido lugar la presentación del proyecto HérculeS, una iniciativa
estratégica respaldada por 20 sociedades científicas y la asociación de pacientes ASENDHI, que
busca redefinir el estándar de cuidado de la hidrosadenitis supurativa [iv] . Datos de un reciente
estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatológica con el mayor impacto en la calidad
de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, enfermedad
cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer 2 .

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que mejoren el
diagnóstico precoz y la atención a los pacientes de hidrosadenitis supurativa en Galicia. "Hemos
plantado a las autoridades la necesidad de crear un grupo de trabajo multidisciplinar que incluya
atención especializada, atención primaria, enfermería y gestores sanitarios, entre otros, para
incorporar a la hidrosadenitis supurativa en el adecuado proceso asistencial", explica Silvia
Lobo.
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Problemas de los pacientes con Hidrosadenitis Supurativa

En el marco de esta reunión, la presidenta de ASENDHI ha puesto de manifiesto los principales
problemas a los que se enfrentan los pacientes: un retraso diagnóstico de 9 años [v] (5 años por
encima que el de enfermedades raras, consideradas las de mayor retraso diagnóstico [vi] );
inexistencia de un abordaje multidisciplinar que contemple la implicación de las distintas áreas
médicas (atención primaria, urgencias, dermatología, enfermería,...), necesarias para en el
abordaje de esta patología; así como un alto impacto económico y laboral para el paciente 4 .

HérculeS constituye una herramienta de trabajo para profesionales sanitarios, decisores políticos,
gestores y sociedad en general, impulsando recomendaciones sencillas y accionables generadas en un
ambiente interdisciplinar 4 , ofreciendo así la respuesta y el apoyo que los pacientes de
Hidrosadenitis Supurativa necesitan, demandan y se merecen.

Entre las entidades impulsoras del proyecto, elaborado con la colaboración de AbbVie, se
encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes y de gestión que representan a las diferentes
especialidades involucradas en el manejo y tratamiento de esta enfermedad: dermatología, cirugía,
atención primaria, digestivo, urgencias, enfermería, pediatría, psicología, administraciones,
gerencia, farmacia y pacientes.

Esta reunión se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS están desarrollando
a nivel autonómico para conseguir la involucración y apoyo de los distintos gobiernos autonómicos,
fundamentales para conseguir la aplicación de las recomendaciones recogidas en este proyecto,
entre ellas, la difusión del algoritmo diagnóstico de esta enfermedad, la promoción y el
desarrollo de acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinación
asistencial o la creación de un registro de pacientes que facilite el seguimiento y la
investigación 4 .

[i] Extrapolación a Galicia de datos de prevalencia europeos de la siguiente referencia
bibliográfica: C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. Ioannides, I. Juhasz, J.
Lapins,L. Matusiak, E.P. Prens, J. Revuz, S. Schneider-Burrus, J.C. Szepietowski, H.H. van der
Zee,G.B.E. Jemec. European S1 guideline for the treatment of hidrosadenitis suppurativa/acne
inversa. J Eur Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr; 29(4):619-44.

[ii] F. Balieva, J. Kupfer, L. LienU. Gieler, A.Y. Finlay, L. Tomas-Aragonés, F. Poot, L. Misery,
F. Sampogna H. van Middendorp, J.A. Halvorsen, J.C. Szepietowski, A. Lvov, S. E. Marrón, M.S.
Salek, F.J. Dalgard. The Burden of Common Skin Diseases Assessed with the EQ5D: a European
Multi-centre Study in 13 Countries, Br J Dermatol. 2017 May;176(5):1170-1178

[iii] C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. Ioannides, I. Juhasz, J. Lapins, L.
Matusiak, E.P. Prens, J. Revuz, S. Schneider-Burrus, J.C. Szepietowski, H.H. van der Zee, G.B.E.
Jemec. European S1 guideline for the treatment of hidrosadenitis suppurativa/acne inversa. J Eur
Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr;29(4):619-44

[iv] Iniciativa Estratégica de Salud para la definición del Estándar Óptimo de Cuidados para los
pacientes con HS (junio 2017). Disponible en
http://asendhi.org/index.php/project/hercules-iniciativa-estrategica-en-hidrosadenitis-supurativa/
Accesible: 11/07/18
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[v] Antonio Martorell et al. Barómetro de la Hidrosadenitis Supurativa: Estudio multicéntrico de
242 pacientes. Presented at: 44th Congress of AEDV, Jun 1-4, 2016; Zaragoza. Spain.

[vi] Federación de Enfermedades Raras.
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/2993-feder-reclama-un-programa-especifico-para-la-
atencion-de-personas-sin-diagnostico
Accesible: 11/07/18
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De dcha a izqda., Juan Jos~ Gonz&lez Armengol, Ignacio £apdevila, Silvia Lobo, Jos~ Luis LOpez Esteba ranz, Aurora Fa hero y Modoaldo Garrido, q ue pa rticipa ron en una mesa moderada por Esther Martin del Ca mpo, redactora jefe de GM.

Coordinaci6n y conocimiento para acortar
el periplo en hidradenitis supurativa
Especialistas y pacientes plantean sus formulas para mejorar el abordaje en la Comunidad de Madrid

Nueve afios y cerca de 15 especialistas de
diversas disciplinas mddicas. Son
algunas de las cilYas que acompafian a
los afectados por hidradenitis supurativa
en su particular periplo hacia un diagn6s-
tico que, como media,tarda enllegar casi
cuatro afios m~ que el de buenaparte de
las enfermedades raras.

La hidradenitis supurativa es una
patologfa cut~inea con un gran impacto
social y psicol6gico que consiste en la
apariciSn recurrente de nddulos, absce-
sos, cicatrices y tractos fistulosos en
zonas localizadas como axilas, ingles y
regi6n ghltea,entre otras. Se trata de una
enfermedad inflamatoria, inmunome-
diada, progresiva y cr6nica que padecen
alrededor de medio mill6n de espafioles.

Aunque su prevalencia es similar a la
de otras patologfas como la urticaria
crSnica o la esquizolYenia, sigue siendo
una gran desconocida para los propios
mddicos y tambidn para la sociedad.

La necesidad de combatir ese descono-
cimiento para agilizar el diagn6stico y la
importancia de coordinar la atenci6n que
se ofl’ece a dfa de hoy ales pacientes,que
con un manejo adecuado podria resol-
verse en el primer nivel asistencial, con

el apoyo de los dermat61ogos y de otras
Areas como la cirugla en casos con la
enfermedad m~is avanzada, ban sido
algunas de las ideas que se han puesto
sobre la mesa en un encuentro de redac-
ci6n promovido por GACETA MI~DICA en
colaboraci6n con AbbVie.

Para debatir el manejo de la hidrade-
nitis supurativa en la Comunidad de

El tiempo hasta el diagnOstico
se ha reducido de diez a tres

a~os en pacientes entre los 18
y los 25 a~os

U na vez diagnosticado, el
paciente puede ser tratado en
atenciOn primaria y derivar en

caso de com plicaciones

Madrid, cinco especialistas y una

la sede de Wecare-u. Silvia Lobo, presi-
denta de laAsociaci6n de Enf~rmos de
Hidrosadenitis (Asendhi); Jos6 Luls L6pez
Estebaranz, jefe de Dermatologia del
Hospital Universitario Fundaci6n Alcor-
c6n; [gnacio Capdevila, especialista del
Servicio de Cirugfa Pldstica del Hospital

Gregorio Marafi6n; Modoaldo Garrido,
gerente del Hospital Universitario
Fundaci6n Alcorc6n; Aurora Fabero,
subdirectora general de Continuidad
Asistencial de la Fundaci6n Alcarc6n; y
Juan Jos6 Gonz~tlez Armengol, presi-
dente de la Sociedad Espafiola de
Medicina de Urgencias y Emergencias
(Semes), aportaron aqul sus fdrmulas
para mejorar este abordaje.

A pesar de las dificultades, Silvia Lobo
admire que les pacientes de esta regidn
son pacientes"de primera".Sin embargo.
considera que queda mucho par hacer y
necesitan mucho apoyo de los profesio-
hales. "Hate cinco afios el proceso era
casi tma tragedia, se nos mandaba de un
sitio para otro sin darnos atencidn. Los
profesionales no tenian herramientas.A
dia de hoy hay m~is herramientas y mayor
interds, tambidn porque hacemos mds
ruldo’, asegura.

La presidenta de Asendhi plasma la
odisea de muchos pacientes para alcan-
zar un diagn6stico con datos de un
bar6metro realizado por la asociaci6n en
dos ediciones. En una primera encuesta,
con m~s de 200 participantes, el tiempo
medio hasta el diagn6stico rondaba los
nueve afios. En la siguiente edicidn, con
respuestas de 600 pacientes y mayor
presencia de personas con mayor edad.

el tiempo hasta el diagn6stico se situaba
alrededor de los diez afios. La buena
noticia,no obstante, es que entre los 18 y
los 25 afios el tiempo de diagn6stico
baj aba a tres afios,lo que cotff’trmarfa, tal
y como apunta, que se est~i avanzando.

Para L6pez Estebaranz no dejan de
resultar llamativos estos datos, teniendo
en cuenta que la hidradenitis supurativa
es una de las tres enlbrmedades de la
unidad piloseb~icea que se ensefian a los
alumnos de Medicina en quinto de
carrera. E1 problema principal es el
retraso en el diagn6stico,ya que se puede
confundir con un abceso, una fistula, un
poro, etc. Sin embargo, advierte que una
vez diagnosticado se ha de ~nanejar en
primaria y derivarlo al especialista,
principalmente dermat61ogos, salvo que
requieran un abordaje multidisciplinar
en casos graves. "La mayer parte de los
casos se trata con antibi6ticos, rifampi-
cina, doxiciclina, etc. Se harfi cirugfa
puntualmente yen otros se realizar~i
cirugfa reparadora. En algunos casos se
puede acudir a terapia biol6gica, que
tambi~n forma parte del arsenal terapdu-
rico", indica.

En cualquier caso, coincide en que el
problema fundamental es el desconoci-
miento de quien lo padece y tambidn del
entorno y afiade que es necesario reorga-
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Aurora Fabero, subdirectora de
CoordinaciGn de la F. Alcorc6n

~ tener claros
los canales y
establecer bien
qui6n y cu~ndo
debe actuar en
cada caso"

Jos~ Luis L6pez Estebaranz,
Dermatologia H.U.F. Alcorc6n

IJ Reorganizar
~ y reordenar

los recursos
disponibles harfi
que el paciente
perciba mils
calidad"

Modoaldo 6arrido,
gerente H. U. FundaciGn Alcorcbn

II Hay que
~ cambiar

para set mejores
y adaptarse alas
nuovas
necesidades y
realidades"

Juan Jos~ Gonz~lez Armengol,
presidente de Semes

II profesional

debe reparar
siempre cuando
un paciente
vuelva a la
consulta"

Ignacio Capdevila,
Cirugia Pl~stica. H. G. MarafiGnIJ Esperamos /

~ que las
mejoras en
primaria nos
dejen sin trabajo
con estos
pacientes"

Silvia Lobo,
presidenta de Asendhi

II En Madrid
~’ estamos

muy bien, pero
tenemos mucho
que mejorar y
hace falta la
ayuda de todos"

Pacientes y especialistas coinciden en la necesidad de mejorar el conocimiento sobre esta patologia, asi como de reorga nizar los recursos disponibles para una buena atenci6n.

nizar los recursos para que el paciente
perciba m~s calidad.

Precisamente desconoclmiento y falta
de coordinaci6n hacen que algunos
pacientes acaben en urgencias hospita-
larias o en los servicios de cirugfa
plgstica. Juan Jos6 Gonz~ilez Armengol
asegura que es asf porque "existe un
problema donde no deberfa haberle’. "La
barrera fundamental no es el desinterds
de los profesionales, sino el desconoci-
miento", apunta en line a con el resto."No
tenemos nl idea de hidradenitis en
general y a partir de debates como este o
de explicarlo enlos parlamentos auton6-
micos se le puede dar visibilidad’,indica.

Armengol remarca que la enfermedad
no deberia llegar "hasta aqtu~’. Subraya
que es b~islco tenet claro un diagn6stico
diferencial de las enfermedades inflama-
torias de la piel y propone incorporar
alertas en el slstema sanitarlo para que
elprofesional repare cuando un paciente
vuelve a la consulta con un problema.
Adem;is, afiade que es preclso canalizar
de forma adecuada a estos pacientes"en
tiempo y forma’, de manera queen los
cases en que se dlagnostique en fases
avanzadas puedan ser derivados direc-
tamente a unidades especializadas.

La vlsi6n de lgaaacio Capdevila,cirujano
phistico,va en la mismalinea. "Nos llegan
pacientes decepcionados a quienes se les
ha intervenido en otras ocasiones, y
piensan que se les ha hecho una chapuza.
Llegan en un estado terrible", advierte.A
pesar de la complejidad de este ~bordaje,
puesto que acuden en fases avanzadas de
la enfermedad,reconoce que no cuentan
con un protocolo establecido de trabajo.
Depende, en definitiva, de su grado de
implicaci6n y de los apoyos pot vfa infor-

real con otros equipos como el de derma-
tologia. Como el resto, conffa en que los
avances en el manejo de la hidradenitis
supurativa en atenci6n primaria les "dej e
sh~ trabajo" en este sentido.

Desde la perspectiva del primer nivel
asistencial,Aurora Fabero destaca que
en esta enfermedad, como en muchas
otras, la continuidad de los cuidados es
un aspecto b~isico."Hay que tener claros
los canales,quidn y cu&~do hay que hacer
algo", advierte. Tambi4n valora el papel
de h)s pacientes, que necesitan conocer
su enfermedad. "Tenemos que set

Empatiza r con el paciente y
garantizar la continuidad de
cuidados son aspectos claves

en su abordaje

Espafia cuenta con dos
unidades multidisciplinares
de hidradenitis supurativa y
40 consultas monogr~ficas

capaces de comprender su vivencia y de
acompafiarles", afiade. Si el paciente se
siente inseguro, apunta, tendr~ m~s
tendencia a acudir a un servicio de urgen-
cias entm momento dado."Cuantos m~is
prof~sionales intervienen corremos m~is
riesgo de enmarafiarnos en caminos tan
fistulosos como las lesiones", asegura.

La atenci6n en un proceso continuo es
igualmente una de las claves desde la
6ptica de la gesti6n. Modoaldo Garrido
insiste en que con un proceso continuo los
resultados ser~in coste-el~ctivos y que se
habr~irevertido una parte importante de

las dificultades. "Es f~icil decirlo, pero
nada simple porque hay que alinear a
muchos profesionales", indica. Para
mejorar, resulta fundamental adaptar-
nos alos cambios. Hay que cambiar para
set mejores y para que el sistema sobre-
viva", sentencia.

[in este contexto de cambio, su hospi-
tal ha establecido protocolos entre
dermatologfa y atenciSn primaria para
mejorar el manejo de una serie de patolo-
g~as dermatolSgicas prevalentes, entre
las que se encuentra la hidradenitis
supurativa.

En este proceso de aportar visibilidad
y proporcionar conocimiento y reorganl-
zaciSn los pacientes han encontrado un
alivio con la puesta en marcha de unida-
des multidiscipllnares y consultas
monogr~ificas. Fabero matiza, no
obstante, que no tiene sentido impulsar
unidades en todos los hospitales y
Garrido aboga por estudiar la opciSn de
establecer referencias por encima de las
~ireas que permitan optimizar los recur-
sos, en la lfnea de los CSUR.

Por ahora, los afectados por esta
patologin cuentan con dos unidades
multidlsciplinares, en la que intervienen
varios equipos, en C~diz yValencia, y con
alrededor de 40 consultas monogrfificas,
algunas de ellas en hospitales madrile-
fios, queen opinidn de Silvia Lobo funcio-
nan "bastante bien’. En la atenci6n
monogr~fica, un solo dermat61ogo
concentra a sus pacientes en un d~a y
hace seguimiento de la enl~rmedad en
consultas m~s largas y con ayuda del
ec6graib, adem~is de coordinar las curas
con enfermeras especializadas. Una
f6rmula asequible que puede ir en la
direcciSn adecuada.
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Un 40% de los pacientes con hidradenitis 

supurativa moderada-severa no recibe 

tratamiento 

Estudio observacional. 

 

Ésta es la principal conclusión extraída del 'II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa', un 

estudio observacional impulsado por la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis 

(Asendhi) en el que han participado 604 pacientes, de los cuales el 84 por ciento se 

encuentran en fases moderadas o severas de la enfermedad. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Conclusiones extraídas del II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa. 

Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis. 

 

Redacción 

marzo 5, 2019 

Cerca del 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-severa no 

recibe en la actualidad ningún tipo de tratamiento. Además, el 16 por ciento de estos pacientes 

que actualmente se encuentran sin terapia, estaría en un estadio severo de la enfermedad y el 

22 por ciento en una fase moderada. 
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Éstas son algunas de las conclusiones extraídas del II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, 

unestudio observacional impulsado por la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis (Asendhi) 

en el que han participado 604 pacientes, de los cuales el 84 por ciento se encuentran en fases 

moderadas o severas de la enfermedad. Estos datos se han presentado en el Encuentro Anual 

de la Academia Americana de Dermatología 2019 (AAD), que se ha celebrado estos días, en 

Washington (Estados Unidos). 

“La hidradenitis supurativa es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, inmunomediada, 

sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto físico como 

emocional en quienes la padecen”, explica Silvia Lobo, presidenta de Asendhi. “Se trata de una 

dolencia que se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e 

inflamadas en áreas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso 

de las mujeres”. 

 

“Cabe destacar que, tal y como se desprende de 

este segundo barómetro, desde el inicio de los 

síntomas, estos pacientes han recibido entre dos y 

cuatro tratamientos diferentes. En su gran 

mayoría son antibióticos, seguidos por 

antinflamatorios y tratamiento biológico”, 

explica Antonio Martorell, responsable de la 

Unidad de Hidradenitis del Servicio de 

Dermatología del Hospital de Manises (Valencia). 

“Es preocupante que casi el 40 por ciento de los 

pacientes con hidradenitis supurativa moderada-

severa no reciba en la actualidad ningún tipo de 

tratamiento, teniendo en cuenta la agresividad de 

esta patología”. 

 

Conclusiones extraídas del II Barómetro de la  

Hidradenitis Supurativa. 

 

Retraso en el diagnóstico 

Los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagnóstico de 10 años de 

media. “Una década de incertidumbre mientras nuestra enfermedad sigue avanzando. Esto hace 

que la mayoría de nosotros estemos muy poco satisfechos con el sistema sanitario”, sostiene 
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Lobo. “Afortunadamente, el tiempo de diagnóstico entre los pacientes más jóvenes se está 

reduciendo a 5 años”. 

“En los últimos años se ha incrementado el número de visitas al médico de Atención Primaria, 

situándose en 11,7 desde que aparece el primer síntoma hasta el diagnóstico, seguido 

del Dermatólogocon 6,63 visitas”, continúa Martorell. “El 62 por ciento de los pacientes son 

diagnosticados por el Dermatólogo, mientras que el 15 y el 13 por ciento son diagnosticados 

desde Cirugía General y Atención Primaria respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad 

de formación sobre esta enfermedad en los profesionales de la salud”. 

Impacto en la calidad de vida 

El II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa también recoge información sobre el impacto de la 

patología en la calidad de vida de los pacientes. En este sentido, un 8 por ciento de los 

pacientes con hidradenitis supurativa han sido hospitalizados durante el último año, un 63 por 

ciento de los cuales ha estado ingresado entre 1 y 5 días. 

Además del aspecto puramente sanitario, la hidradenitis supurativa tiene un impacto 

psicosocial alto. “Un 37 por ciento de los pacientes con esta enfermedad sufrimos un impacto 

severo en nuestro día a día, porcentaje que sube hasta el 60 por ciento si incluimos a aquéllos 

que consideran que en algún momento se ven limitados, generalmente por el dolor”, afirma Lobo. 

 

https://www.correofarmaceutico.com/tododermo/enfermedades-de-la-piel/un-40-de-los-

pacientes-con-hidradenitis-supurativa-moderada-severa-no-recibe-ningun-tratamiento.html  
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Cerca del 40% de los pacientes con 

hidradenitis supurativa moderada-severa no 

recibe en la actualidad ningún tipo de 

tratamiento 

 

• El Dr. Antonio Martorell, responsable de la unidad de hidradenitis del Hospital de 

Manises, ha presentado los resultados del II Barómetro de la Hidradenitis 

Supurativa en el marco del encuentro anual de la Academia Americana de 

Dermatología (AAD) 

 

• Se trata de un estudio multicéntrico español realizado por la Asociación de 

Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) para conocer la situación de la 

enfermedad, su impacto psicosocial y laboral y la satisfacción sociosanitaria 

 
• La hidradenitis supurativa es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, 

inmunomediada, sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y con un 

profundo impacto tanto físico como emocional 

 
 

 

Cerca del 40% de los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-severa no recibe en la 

actualidad ningún tipo de tratamiento. En este sentido, el 16% de estos pacientes que 

actualmente se encuentran sin terapia, estaría en un estadio severo de la enfermedad (lo que se 

conoce como Hurley III) y el 22% en una fase moderada (Hurley II). 

Estas son algunas de las conclusiones extraídas del II Barómetro de la Hidradenitis 

Supurativa, un estudio observacional impulsado por la Asociación de Enfermos de 

Hidrosadenitis (ASENDHI) en el que han participado 604 pacientes, de los cuales el 84% se 

encuentran en fases moderadas o severas de la enfermedad. En este proyecto también ha 

colaborado el Dr. Antonio Martorell, responsable de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de 

Dermatología del Hospital de Manises (Valencia). Estos datos se han presentado en el Encuentro 
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Anual de la Academia Americana de Dermatología 2019 (AAD), que se ha celebrado del 1 al 5 

de marzo, en Washington (EEUU). 

“La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, 

inmunomediada, sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto 

tanto físico como emocional en quienes la padecen”, explica Silvia Lobo, presidenta de 

ASENDHI. “Se trata de una dolencia que se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones 

dolorosas, profundas e inflamadas en áreas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona 

inframamaria en el caso de las mujeres”. 

“Cabe destacar que, tal y como se desprende de este II Barómetro de la HS, desde el inicio de 

los síntomas, estos pacientes han recibido entre 2 y 4 tratamientos diferentes. En su gran 

mayoría son antibióticos, seguidos por antiinflamatorios y tratamiento biológico” explica el Dr. 

Martorell. “Es preocupante que casi el 40% de los pacientes con hidradenitis supurativa 

moderada-severa no reciba en la actualidad ningún tipo de tratamiento, teniendo en cuenta la 

agresividad de esta patología”. 

Retraso diagnóstico 

Los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagnóstico de 10 años de 

media. “Una década de incertidumbre mientras nuestra enfermedad sigue avanzando. Esto hace 

que la mayoría de nosotros estemos muy poco satisfechos con el sistema sanitario” explica Silvia 

Lobo. “Afortunadamente, el tiempo de diagnóstico entre los pacientes más jóvenes se está 

reduciendo a 5 años”. 

“En los últimos años se ha incrementado el número de visitas al médico de Atención Primaria, 

situándose en 11,7 desde que aparece el primer síntoma hasta el diagnóstico, seguido del 

Dermatólogo con 6,63 visitas”, continúa explicando el Dr. Martorell. “El 62% de los pacientes son 

diagnosticados por el Dermatólogo, mientras que el 15% y el 13% son diagnosticados desde 

Cirugía General y Atención Primaria respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de 

formación sobre esta enfermedad en los profesionales de la salud”. 

En este sentido, tal y como explica la presidenta de ASENDHI, “el diagnostico en Atención 

Primaria sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escalón asistencial, quien sigue 

nuestro día a día y quien trata nuestros síntomas hasta que somos derivados a un especialista”. 

“Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre HS. Sólo así mejorarán los datos que 

hoy presentamos. Y no hay que olvidar que tras los datos hay personas, pacientes que sufren 

en su cuerpo y en su calidad de vida”, reclama Silvia Lobo. “Es imperativo mejorar el proceso 

asistencial de los pacientes con HS” 

Impacto en la calidad de vida 

El II Barómetro de la HS también recoge información sobre el impacto de la patología en la 

calidad de vida de los pacientes. En este sentido, un 8% de los pacientes con hidradenitis 
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supurativa han sido hospitalizados durante el último año, un 63% de los cuales ha estado 

ingresado entre 1 y 5 días. 

Además del aspecto puramente sanitario, la hidradenitis supurativa tiene un impacto psico-social 

alto. “Un 37% de los pacientes con esta enfermedad sufrimos un impacto severo en nuestro día 

a día, porcentaje que sube hasta el 60% si incluimos a aquellos que consideran que en algún 

momento se ven limitados, generalmente por el dolor” afirma Silvia Lobo. 

Hábitos y comorbilidades 

Además de que la hidradenitis supurativa es una enfermedad de predominio en el género 

femenino (8 de cada 10 pacientes son mujeres), “el 18% de estos pacientes padecen otra 

enfermedad inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés), siendo las más frecuentes la artritis 

(31%), psoriasis (26%) o colitis ulcerosa (12%)”, concluye el Dr. Martorell. 

 

http://www.anisalud.com/actualidad/notas-de-prensa-anis/4214-cerca-del-40-de-los-pacientes-

con-hidradenitis-supurativa-moderada-severa-no-recibe-en-la-actualidad-ning%C3%BAn-tipo-

de-tratamiento  
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05 

MAR. 19 

A las 17:47 

MADRID, 5 (EUROPA PRESS) 

Cerca del 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-severa no recibe 

en la actualidad ningún tipo de tratamiento, según el II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, 

un estudio observacional impulsado por la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) 

en el que han participado 604 pacientes, presentado en el Encuentro Anual de la Academia 

Americana de Dermatología 2019 (AAD), presentado en el Encuentro Anual de la Academia 

Americana de Dermatología 2019 (AAD), celebrado del 1 al 5 de marzo en Washington (EEUU). 

Se trata de una enfermedad dermatológica, inflamatoria, inmunomediada, sistémica, crónica y 

progresiva, muy invalidante y con un “profundo impacto” tanto físico como emocional en quienes 

la padecen. Se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e 

inflamadas en áreas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso 

de las mujeres. 

En este sentido, según el trabajo, desde el inicio de los síntomas los pacientes han recibido entre 

2 y 4 tratamientos diferentes, especialmente antibióticos, seguidos por antiinflamatorios y 

tratamiento biológico. “Es preocupante que casi el 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis 

supurativa moderada-severa no reciba en la actualidad ningún tipo de tratamiento, teniendo en 

cuenta la agresividad de esta patología”, ha dicho la presidenta de ASENDHI, Silvia Lobo. 

Además, prosigue, los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagnóstico 

de 10 años de media, aunque en la actualidad el tiempo medio se ha reducido a cinco años. En 

este punto, el responsable de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de Dermatología del Hospital 

de Manises (Valencia), Antonio Martorell, ha comentado que en los últimos años se ha 

incrementado el número de visitas al médico de Atención Primaria, situándose en 11,7 desde 

que aparece el primer síntoma hasta el diagnóstico, seguido del Dermatólogo con 6,63 visitas. 
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“El 62 por ciento de los pacientes son diagnosticados por el Dermatólogo, mientras que el 15 por 

ciento y el 13 por ciento son diagnosticados desde Cirugía General y Atención Primaria 

respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de formación sobre esta enfermedad en los 

profesionales de la salud”, ha apostillado el doctor. 

No obstante, la presidenta de ASENDHI ha avisado de que el diagnostico en Atención Primaria 

sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escalón asistencial, quien sigue el día a día y 

quien trata los síntomas hasta que son derivados a un especialista”. 

“Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre la enfermedad. Sólo así mejorarán los 

datos que hoy presentamos. Y no hay que olvidar que tras los datos hay personas, pacientes 

que sufren en su cuerpo y en su calidad de vida. Es imperativo mejorar el proceso asistencial de 

los pacientes con esta enfermedad”, ha apostillado Lobo. 

IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA 

El II Barómetro de la hidradenitis supurativa también recoge información sobre el impacto de la 

patología en la calidad de vida de los pacientes. En concreto, un 8 por ciento de los pacientes 

con hidradenitis supurativa han sido hospitalizados durante el último año, un 63 por ciento de los 

cuales ha estado ingresado entre 1 y 5 días. 

Además del aspecto puramente sanitario, la hidradenitis supurativa tiene un impacto psico-social 

alto. “Un 37 por ciento de los pacientes con esta enfermedad sufrimos un impacto severo en 

nuestro día a día, porcentaje que sube hasta el 60 por ciento si incluimos a aquellos que 

consideran que en algún momento se ven limitados, generalmente por el dolor”, ha dicho Lobo. 

Finalmente, según ha recordado el doctor Martorell, además de que la hidradenitis supurativa es 

una enfermedad de predominio en el género femenino (8 de cada 10 pacientes son mujeres), el 

18 por ciento de estos pacientes padecen otra enfermedad inmunomediada (IMID, por sus siglas 

en inglés), siendo las más frecuentes la artritis (31%), psoriasis (26%) o colitis ulcerosa 

(12%).[FIN] 

https://noticias.medicinatv.com/el-40-de-los-pacientes-con-hidradenitis-supurativa-

moderada-severa-no-recibe-tratamiento  
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Martes, 5 de Marzo de 2019 Actualizado a las 17:47 

MADRID, 5 Mar. (EUROPA PRESS) – 

Cerca del 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-severa no recibe 

en la actualidad ningún tipo de tratamiento, según el II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, 

un estudio observacional impulsado por la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) 

en el que han participado 604 pacientes, presentado en el Encuentro Anual de la Academia 

Americana de Dermatología 2019 (AAD), presentado en el Encuentro Anual de la Academia 

Americana de Dermatología 2019 (AAD), celebrado del 1 al 5 de marzo en Washington (EEUU). 

Se trata de una enfermedad dermatológica, inflamatoria, inmunomediada, sistémica, crónica y 

progresiva, muy invalidante y con un “profundo impacto” tanto físico como emocional en quienes 

la padecen. Se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e 

inflamadas en áreas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso 

de las mujeres. 

En este sentido, según el trabajo, desde el inicio de los síntomas los pacientes han recibido entre 

2 y 4 tratamientos diferentes, especialmente antibióticos, seguidos por antiinflamatorios y 

tratamiento biológico. “Es preocupante que casi el 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis 

supurativa moderada-severa no reciba en la actualidad ningún tipo de tratamiento, teniendo en 

cuenta la agresividad de esta patología”, ha dicho la presidenta de ASENDHI, Silvia Lobo. 

Además, prosigue, los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagnóstico 

de 10 años de media, aunque en la actualidad el tiempo medio se ha reducido a cinco años. En 

este punto, el responsable de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de Dermatología del Hospital 

de Manises (Valencia), Antonio Martorell, ha comentado que en los últimos años se ha 

incrementado el número de visitas al médico de Atención Primaria, situándose en 11,7 desde 

que aparece el primer síntoma hasta el diagnóstico, seguido del Dermatólogo con 6,63 visitas. 
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“El 62 por ciento de los pacientes son diagnosticados por el Dermatólogo, mientras que el 15 por 

ciento y el 13 por ciento son diagnosticados desde Cirugía General y Atención Primaria 

respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de formación sobre esta enfermedad en los 

profesionales de la salud”, ha apostillado el doctor. 

No obstante, la presidenta de ASENDHI ha avisado de que el diagnostico en Atención Primaria 

sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escalón asistencial, quien sigue el día a día y 

quien trata los síntomas hasta que son derivados a un especialista”. 

“Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre la enfermedad. Sólo así mejorarán los 

datos que hoy presentamos. Y no hay que olvidar que tras los datos hay personas, pacientes 

que sufren en su cuerpo y en su calidad de vida. Es imperativo mejorar el proceso asistencial de 

los pacientes con esta enfermedad”, ha apostillado Lobo. 

IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA 

El II Barómetro de la hidradenitis supurativa también recoge información sobre el impacto de la 

patología en la calidad de vida de los pacientes. En concreto, un 8 por ciento de los pacientes 

con hidradenitis supurativa han sido hospitalizados durante el último año, un 63 por ciento de los 

cuales ha estado ingresado entre 1 y 5 días. 

Además del aspecto puramente sanitario, la hidradenitis supurativa tiene un impacto psico-social 

alto. “Un 37 por ciento de los pacientes con esta enfermedad sufrimos un impacto severo en 

nuestro día a día, porcentaje que sube hasta el 60 por ciento si incluimos a aquellos que 

consideran que en algún momento se ven limitados, generalmente por el dolor”, ha dicho Lobo. 

Finalmente, según ha recordado el doctor Martorell, además de que la hidradenitis supurativa es 

una enfermedad de predominio en el género femenino (8 de cada 10 pacientes son mujeres), el 

18 por ciento de estos pacientes padecen otra enfermedad inmunomediada (IMID, por sus siglas 

en inglés), siendo las más frecuentes la artritis (31%), psoriasis (26%) o colitis ulcerosa (12%). 

 

https://ecodiario.eleconomista.es/salud/noticias/9741782/03/19/El-40-de-los-pacientes-con-

hidradenitis-supurativa-moderadasevera-no-recibe-tratamiento.html 
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Europa Press | 05 mar, 2019  17:47 

 

MADRID, 5 (EUROPA PRESS) 

Cerca del 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-severa no recibe 

en la actualidad ningún tipo de tratamiento, según el II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, 

un estudio observacional impulsado por la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) 

en el que han participado 604 pacientes, presentado en el Encuentro Anual de la Academia 

Americana de Dermatología 2019 (AAD), presentado en el Encuentro Anual de la Academia 

Americana de Dermatología 2019 (AAD), celebrado del 1 al 5 de marzo en Washington (EEUU). 

Se trata de una enfermedad dermatológica, inflamatoria, inmunomediada, sistémica, crónica y 

progresiva, muy invalidante y con un "profundo impacto" tanto físico como emocional en quienes 

la padecen. Se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e 

inflamadas en áreas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso 

de las mujeres. 

En este sentido, según el trabajo, desde el inicio de los síntomas los pacientes han recibido entre 

2 y 4 tratamientos diferentes, especialmente antibióticos, seguidos por antiinflamatorios y 

tratamiento biológico. "Es preocupante que casi el 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis 
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supurativa moderada-severa no reciba en la actualidad ningún tipo de tratamiento, teniendo en 

cuenta la agresividad de esta patología", ha dicho la presidenta de ASENDHI, Silvia Lobo. 

Además, prosigue, los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagnóstico 

de 10 años de media, aunque en la actualidad el tiempo medio se ha reducido a cinco años. En 

este punto, el responsable de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de Dermatología del Hospital 

de Manises (Valencia), Antonio Martorell, ha comentado que en los últimos años se ha 

incrementado el número de visitas al médico de Atención Primaria, situándose en 11,7 desde 

que aparece el primer síntoma hasta el diagnóstico, seguido del Dermatólogo con 6,63 visitas. 

"El 62 por ciento de los pacientes son diagnosticados por el Dermatólogo, mientras que el 15 por 

ciento y el 13 por ciento son diagnosticados desde Cirugía General y Atención Primaria 

respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de formación sobre esta enfermedad en los 

profesionales de la salud", ha apostillado el doctor. 

No obstante, la presidenta de ASENDHI ha avisado de que el diagnostico en Atención Primaria 

sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escalón asistencial, quien sigue el día a día y 

quien trata los síntomas hasta que son derivados a un especialista". 

"Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre la enfermedad. Sólo así mejorarán los 

datos que hoy presentamos. Y no hay que olvidar que tras los datos hay personas, pacientes 

que sufren en su cuerpo y en su calidad de vida. Es imperativo mejorar el proceso asistencial de 

los pacientes con esta enfermedad", ha apostillado Lobo. 

IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA 

El II Barómetro de la hidradenitis supurativa también recoge información sobre el impacto de la 

patología en la calidad de vida de los pacientes. En concreto, un 8 por ciento de los pacientes 

con hidradenitis supurativa han sido hospitalizados durante el último año, un 63 por ciento de los 

cuales ha estado ingresado entre 1 y 5 días. 

Además del aspecto puramente sanitario, la hidradenitis supurativa tiene un impacto psico-social 

alto. "Un 37 por ciento de los pacientes con esta enfermedad sufrimos un impacto severo en 

nuestro día a día, porcentaje que sube hasta el 60 por ciento si incluimos a aquellos que 

consideran que en algún momento se ven limitados, generalmente por el dolor", ha dicho Lobo. 

Finalmente, según ha recordado el doctor Martorell, además de que la hidradenitis supurativa es 

una enfermedad de predominio en el género femenino (8 de cada 10 pacientes son mujeres), el 

18 por ciento de estos pacientes padecen otra enfermedad inmunomediada (IMID, por sus siglas 

en inglés), siendo las más frecuentes la artritis (31%), psoriasis (26%) o colitis ulcerosa (12%). 

 

https://www.bolsamania.com/noticias/sanidad/el-40-de-los-pacientes-con-hidradenitis-

supurativa-moderada-severa-no-recibe-tratamiento--3776862.html  
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MADRID, 5 (EUROPA PRESS).  

Cerca del 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-severa no recibe 

en la actualidad ningún tipo de tratamiento, según el II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, 

un estudio observacional impulsado por la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) 

en el que han participado 604 pacientes, presentado en el Encuentro Anual de la Academia 

Americana de Dermatología 2019 (AAD), presentado en el Encuentro Anual de la Academia 

Americana de Dermatología 2019 (AAD), celebrado del 1 al 5 de marzo en Washington (EEUU). 

Se trata de una enfermedad dermatológica, inflamatoria, inmunomediada, sistémica, crónica y 

progresiva, muy invalidante y con un "profundo impacto" tanto físico como emocional en quienes 

la padecen. Se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e 

inflamadas en áreas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso 

de las mujeres.  

En este sentido, según el trabajo, desde el inicio de los síntomas los pacientes han recibido entre 

2 y 4 tratamientos diferentes, especialmente antibióticos, seguidos por antiinflamatorios y 

tratamiento biológico. "Es preocupante que casi el 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis 
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supurativa moderada-severa no reciba en la actualidad ningún tipo de tratamiento, teniendo en 

cuenta la agresividad de esta patología", ha dicho la presidenta de ASENDHI, Silvia Lobo. 

Además, prosigue, los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagnóstico 

de 10 años de media, aunque en la actualidad el tiempo medio se ha reducido a cinco años. En 

este punto, el responsable de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de Dermatología del Hospital 

de Manises (Valencia), Antonio Martorell, ha comentado que en los últimos años se ha 

incrementado el número de visitas al médico de Atención Primaria, situándose en 11,7 desde 

que aparece el primer síntoma hasta el diagnóstico, seguido del Dermatólogo con 6,63 visitas. 

"El 62 por ciento de los pacientes son diagnosticados por el Dermatólogo, mientras que el 15 por 

ciento y el 13 por ciento son diagnosticados desde Cirugía General y Atención Primaria 

respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de formación sobre esta enfermedad en los 

profesionales de la salud", ha apostillado el doctor. 

No obstante, la presidenta de ASENDHI ha avisado de que el diagnostico en Atención Primaria 

sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escalón asistencial, quien sigue el día a día y 

quien trata los síntomas hasta que son derivados a un especialista". 

"Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre la enfermedad. Sólo así mejorarán los 

datos que hoy presentamos. Y no hay que olvidar que tras los datos hay personas, pacientes 

que sufren en su cuerpo y en su calidad de vida. Es imperativo mejorar el proceso asistencial de 

los pacientes con esta enfermedad", ha apostillado Lobo. 

IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA 

El II Barómetro de la hidradenitis supurativa también recoge información sobre el impacto de la 

patología en la calidad de vida de los pacientes. En concreto, un 8 por ciento de los pacientes 

con hidradenitis supurativa han sido hospitalizados durante el último año, un 63 por ciento de los 

cuales ha estado ingresado entre 1 y 5 días. 

Además del aspecto puramente sanitario, la hidradenitis supurativa tiene un impacto psico-social 

alto. "Un 37 por ciento de los pacientes con esta enfermedad sufrimos un impacto severo en 

nuestro día a día, porcentaje que sube hasta el 60 por ciento si incluimos a aquellos que 

consideran que en algún momento se ven limitados, generalmente por el dolor", ha dicho Lobo. 

Finalmente, según ha recordado el doctor Martorell, además de que la hidradenitis supurativa es 

una enfermedad de predominio en el género femenino (8 de cada 10 pacientes son mujeres), el 

18 por ciento de estos pacientes padecen otra enfermedad inmunomediada (IMID, por sus siglas 

en inglés), siendo las más frecuentes la artritis (31%), psoriasis (26%) o colitis ulcerosa (12%). 

https://www.infosalus.com/salud-investigacion/noticia-40-pacientes-hidradenitis-supurativa-

moderada-severa-no-recibe-tratamiento-20190305174743.html  
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Cerca del 40% de los pacientes con 

hidradenitis supurativa moderada-severa no 

recibe en la actualidad ningún tipo de 

tratamiento 

 

El Dr. Antonio Martorell, responsable de la unidad de hidradenitis del Hospital de Manises, 

ha presentado los resultados del II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa en el marco 

del encuentro anual de la Academia Americana de Dermatología (AAD) 

 

Se trata de un estudio multicéntrico español realizado por la Asociación de Enfermos de 

Hidrosadenitis (ASENDHI) para conocer la situación de la enfermedad, su impacto 

psicosocial y laboral y la satisfacción sociosanitaria 

 

La hidradenitis supurativa es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, 

inmunomediada, sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y con un profundo 

impacto tanto físico como emocional 

 

5 de marzo 2019 

 

Cerca del 40% de los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-severa no recibe en la 

actualidad ningún tipo de tratamiento. En este sentido, el 16% de estos pacientes que 

actualmente se encuentran sin terapia, estaría en un estadio severo de la enfermedad (lo que se 

conoce como Hurley III) y el 22% en una fase moderada (Hurley II). 

Estas son algunas de las conclusiones extraídas del II Barómetro de la Hidradenitis 

Supurativa, un estudio observacional impulsado por la Asociación de Enfermos de 

Hidrosadenitis (ASENDHI) en el que han participado 604 pacientes, de los cuales el 84% se 

encuentran en fases moderadas o severas de la enfermedad. En este proyecto también ha 

colaborado el Dr. Antonio Martorell, responsable de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de 

Dermatología del Hospital de Manises (Valencia). Estos datos se han presentado en el Encuentro 

Anual de la Academia Americana de Dermatología 2019 (AAD), que se ha celebrado del 1 al 5 

de marzo, en Washington (EEUU). 
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“La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, 

inmunomediada, sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto 

tanto físico como emocional en quienes la padecen”, explica Silvia Lobo, presidenta de 

ASENDHI. “Se trata de una dolencia que se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones 

dolorosas, profundas e inflamadas en áreas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona 

inframamaria en el caso de las mujeres”. 

“Cabe destacar que, tal y como se desprende de este II Barómetro de la HS, desde el inicio de 

los síntomas, estos pacientes han recibido entre 2 y 4 tratamientos diferentes. En su gran 

mayoría son antibióticos, seguidos por antiinflamatorios y tratamiento biológico” explica el Dr. 

Martorell. “Es preocupante que casi el 40% de los pacientes con hidradenitis supurativa 

moderada-severa no reciba en la actualidad ningún tipo de tratamiento, teniendo en cuenta la 

agresividad de esta patología”. 

Retraso diagnóstico 

Los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagnóstico de 10 años de 

media. “Una década de incertidumbre mientras nuestra enfermedad sigue avanzando. Esto hace 

que la mayoría de nosotros estemos muy poco satisfechos con el sistema sanitario” explica Silvia 

Lobo. “Afortunadamente, el tiempo de diagnóstico entre los pacientes más jóvenes se está 

reduciendo a 5 años”. 

“En los últimos años se ha incrementado el número de visitas al médico de Atención Primaria, 

situándose en 11,7 desde que aparece el primer síntoma hasta el diagnóstico, seguido del 

Dermatólogo con 6,63 visitas”, continúa explicando el Dr. Martorell. “El 62% de los pacientes son 

diagnosticados por el Dermatólogo, mientras que el 15% y el 13% son diagnosticados desde 

Cirugía General y Atención Primaria respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de 

formación sobre esta enfermedad en los profesionales de la salud”. 

En este sentido, tal y como explica la presidenta de ASENDHI, “el diagnostico en Atención 

Primaria sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escalón asistencial, quien sigue 

nuestro día a día y quien trata nuestros síntomas hasta que somos derivados a un especialista”. 

“Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre HS. Sólo así mejorarán los datos que 

hoy presentamos. Y no hay que olvidar que tras los datos hay personas, pacientes que sufren 

en su cuerpo y en su calidad de vida”, reclama Silvia Lobo. “Es imperativo mejorar el proceso 

asistencial de los pacientes con HS”. 

Impacto en la calidad de vida 

El II Barómetro de la HS también recoge información sobre el impacto de la patología en la 

calidad de vida de los pacientes. En este sentido, un 8% de los pacientes con hidradenitis 

supurativa han sido hospitalizados durante el último año, un 63% de los cuales ha estado 

ingresado entre 1 y 5 días. 
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Además del aspecto puramente sanitario, la hidradenitis supurativa tiene un impacto psico-social 

alto. “Un 37% de los pacientes con esta enfermedad sufrimos un impacto severo en nuestro día 

a día, porcentaje que sube hasta el 60% si incluimos a aquellos que consideran que en algún 

momento se ven limitados, generalmente por el dolor” afirma Silvia Lobo. 

Hábitos y comorbilidades 

Además de que la hidradenitis supurativa es una enfermedad de predominio en el género 

femenino (8 de cada 10 pacientes son mujeres), “el 18% de estos pacientes padecen otra 

enfermedad inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés), siendo las más frecuentes la artritis 

(31%), psoriasis (26%) o colitis ulcerosa (12%)”, concluye el Dr. Martorell. 

 

https://www.medicina21.com/Notas_De_Prensa/V13223/Cerca-del-40-de-los-pacientes-con-

hidradenitis-supurativa-moderada-severa-no-recibe-en-la-actualidad-ningun-tipo-de-

tratamiento.html  
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El 40% de los pacientes con hidradenitis 

supurativa moderada-severa no recibe 

tratamiento 

POR CRÓNICA DE CANTABRIA – 06/03/2019. 

 

MADRID, 5 

Cerca del 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-severa no recibe 

en la actualidad ningún tipo de tratamiento, según el II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, 

un estudio observacional impulsado por la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) 

en el que han participado 604 pacientes, presentado en el Encuentro Anual de la Academia 

Americana de Dermatología 2019 (AAD), presentado en el Encuentro Anual de la Academia 

Americana de Dermatología 2019 (AAD), celebrado del 1 al 5 de marzo en Washington (EEUU). 

Se trata de una enfermedad dermatológica, inflamatoria, inmunomediada, sistémica, crónica y 

progresiva, muy invalidante y con un “profundo impacto” tanto físico como emocional en quienes 

la padecen. Se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e 

inflamadas en áreas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso 

de las mujeres. 

En este sentido, según el trabajo, desde el inicio de los síntomas los pacientes han recibido entre 

2 y 4 tratamientos diferentes, especialmente antibióticos, seguidos por antiinflamatorios y 

tratamiento biológico. “Es preocupante que casi el 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis 

supurativa moderada-severa no reciba en la actualidad ningún tipo de tratamiento, teniendo en 

cuenta la agresividad de esta patología”, ha dicho la presidenta de ASENDHI, Silvia Lobo. 
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Además, prosigue, los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagnóstico 

de 10 años de media, aunque en la actualidad el tiempo medio se ha reducido a cinco años. En 

este punto, el responsable de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de Dermatología del Hospital 

de Manises (Valencia), Antonio Martorell, ha comentado que en los últimos años se ha 

incrementado el número de visitas al médico de Atención Primaria, situándose en 11,7 desde 

que aparece el primer síntoma hasta el diagnóstico, seguido del Dermatólogo con 6,63 visitas. 

“El 62 por ciento de los pacientes son diagnosticados por el Dermatólogo, mientras que el 15 por 

ciento y el 13 por ciento son diagnosticados desde Cirugía General y Atención Primaria 

respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de formación sobre esta enfermedad en los 

profesionales de la salud”, ha apostillado el doctor. 

No obstante, la presidenta de ASENDHI ha avisado de que el diagnostico en Atención Primaria 

sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escalón asistencial, quien sigue el día a día y 

quien trata los síntomas hasta que son derivados a un especialista”. 

“Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre la enfermedad. Sólo así mejorarán los 

datos que hoy presentamos. Y no hay que olvidar que tras los datos hay personas, pacientes 

que sufren en su cuerpo y en su calidad de vida. Es imperativo mejorar el proceso asistencial de 

los pacientes con esta enfermedad”, ha apostillado Lobo. 

IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA 

El II Barómetro de la hidradenitis supurativa también recoge información sobre el impacto de la 

patología en la calidad de vida de los pacientes. En concreto, un 8 por ciento de los pacientes 

con hidradenitis supurativa han sido hospitalizados durante el último año, un 63 por ciento de los 

cuales ha estado ingresado entre 1 y 5 días. 

Además del aspecto puramente sanitario, la hidradenitis supurativa tiene un impacto psico-social 

alto. “Un 37 por ciento de los pacientes con esta enfermedad sufrimos un impacto severo en 

nuestro día a día, porcentaje que sube hasta el 60 por ciento si incluimos a aquellos que 

consideran que en algún momento se ven limitados, generalmente por el dolor”, ha dicho Lobo. 

Finalmente, según ha recordado el doctor Martorell, además de que la hidradenitis supurativa es 

una enfermedad de predominio en el género femenino (8 de cada 10 pacientes son mujeres), el 

18 por ciento de estos pacientes padecen otra enfermedad inmunomediada (IMID, por sus siglas 

en inglés), siendo las más frecuentes la artritis (31%), psoriasis (26%) o colitis ulcerosa (12%). 

 

http://cronicadecantabria.com/cr/el-40-de-los-pacientes-con-hidradenitis-supurativa-moderada-

severa-no-recibe-tratamiento/  
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El 40% de los pacientes con hidradenitis 

supurativa no recibe tratamiento 

 
 

GM | 06 mar 2019 - 08:00 h| 

 

Cerca del 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-severa no 

recibe en la actualidad ningún tipo de tratamiento, según el II Barómetro de la Hidradenitis 

Supurativa, un estudio observacional impulsado por la Asociación de Enfermos de 

Hidrosadenitis (ASENDHI) en el que han participado 604 pacientes, presentado en el Encuentro 

Anual de la Academia Americana de Dermatología 2019 (AAD), presentado en el Encuentro 

Anual de la Academia Americana de Dermatología 2019 (AAD), celebrado del 1 al 5 de marzo 

en Washington (EEUU). 

Se trata de una enfermedad dermatológica, inflamatoria, inmunomediada, sistémica, crónica y 

progresiva, muy invalidante y con un “profundo impacto” tanto físico como emocional en 

quienes la padecen. Se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones dolorosas, 

profundas e inflamadas en áreas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona 

inframamaria en el caso de las mujeres. 

En este sentido, según el trabajo, desde el inicio de los síntomas los pacientes han recibido entre 

2 y 4 tratamientos diferentes, especialmente antibióticos, seguidos por antiinflamatorios y 

tratamiento biológico. “Es preocupante que casi el 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis 
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supurativa moderada-severa no reciba en la actualidad ningún tipo de tratamiento, teniendo en 

cuenta la agresividad de esta patología”, ha dicho la presidenta de ASENDHI, Silvia Lobo. 

Además, prosigue, los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el 

diagnóstico de 10 años de media, aunque en la actualidad el tiempo medio se ha reducido a 

cinco años. En este punto, el responsable de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de 

Dermatología del Hospital de Manises (Valencia), Antonio Martorell, ha comentado que en los 

últimos años se ha incrementado el número de visitas al médico de Atención Primaria, situándose 

en 11,7 desde que aparece el primer síntoma hasta el diagnóstico, seguido del Dermatólogo con 

6,63 visitas. 

“El 62 por ciento de los pacientes son diagnosticados por el Dermatólogo, mientras que el 

15 por ciento y el 13 por ciento son diagnosticados desde Cirugía General y Atención Primaria 

respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de formación sobre esta enfermedad en los 

profesionales de la salud”, ha apostillado el doctor. 

No obstante, la presidenta de ASENDHI ha avisado de que el diagnostico en Atención Primaria 

sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escalón asistencial, quien sigue el día a día y 

quien trata los síntomas hasta que son derivados a un especialista”. 

“Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre la enfermedad. Sólo así mejorarán 

los datos que hoy presentamos. Y no hay que olvidar que tras los datos hay personas, pacientes 

que sufren en su cuerpo y en su calidad de vida. Es imperativo mejorar el proceso asistencial de 

los pacientes con esta enfermedad”, ha apostillado Lobo. 

 

Impacto en la calidad de vida 

El II Barómetro de la hidradenitis supurativa también recoge información sobre el impacto de la 

patología en la calidad de vida de los pacientes. En concreto, un 8 por ciento de los pacientes 

con hidradenitis supurativa han sido hospitalizados durante el último año, un 63 por ciento 

de los cuales ha estado ingresado entre 1 y 5 días. 

Además del aspecto puramente sanitario, la hidradenitis supurativa tiene un impacto psico-

social alto. “Un 37 por ciento de los pacientes con esta enfermedad sufrimos un impacto severo 

en nuestro día a día, porcentaje que sube hasta el 60 por ciento si incluimos a aquellos que 

consideran que en algún momento se ven limitados, generalmente por el dolor”, ha dicho Lobo. 

Finalmente, según ha recordado Martorell, además de que la hidradenitis supurativa es una 

enfermedad de predominio en el género femenino (8 de cada 10 pacientes son mujeres), el 18 

por ciento de estos pacientes padecen otra enfermedad inmunomediada (IMID, por sus siglas en 

inglés), siendo las más frecuentes la artritis (31%), psoriasis (26%) o colitis ulcerosa (12%). 

  http://www.elglobal.net/newsletters/gaceta-medica/el-40-de-los-pacientes-con-hidradenitis-

supurativa-no-recibe-tratamiento-YN1953313  
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El 19% de los pacientes con hidradenitis supurativa, sin tratamiento

Expertos avisan de que el diagnóstico en Atención Primaria sigue siendo muy bajo

Cerca del 19 por ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-severa no recibe en
la actualidad ningún tipo de tratamiento, de los cuales cerca del 40 por ciento son pacientes que
se encuentran en una fase moderada o severa de la enfermedad, según el II Barómetro de la
Hidradenitis Supurativa , un estudio observacional impulsado por la Asociación de Enfermos de
Hidrosadenitis ( Asendhi ) en el que han participado 604 paciente s, presentado en el Encuentro
Anual de la Academia Americana de Dermatología 2019 (AAD), presentado en el Encuentro Anual de la
Academia Americana de Dermatología 2019 (AAD), celebrado del 1 al 5 de marzo en Washington,
Estados Unidosl.

Se trata de una enfermedad dermatológica , inflamatoria, inmunomediada, sistémica, crónica y
progresiva, muy invalidante y con un " profundo impacto " tanto físico como emocional en quienes
la padecen. Se presenta habitualmente en la pubertad , con lesiones dolorosas, profundas e
inflamadas en áreas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso
de las mujeres.

En este sentido, según el trabajo, desde el inicio de los síntomas los pacientes han recibido
entre 2 y 4 tratamientos diferentes, especialmente antibióticos, seguidos por antiinflamatorios y
tratamiento biológico. " Es preocupante que casi el 40 por ciento de los pacientes con
hidradenitis supurativa moderada-severa no reciba en la actualidad ningún tipo de tratamiento,
teniendo en cuenta la agresividad de esta patología", ha dicho la presidenta de Asendhi, Silvia
Lobo .

Aumento de visitas en Atención Primaria

Además, prosigue, los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagnóstico de
10 años de media, aunque en la actualidad el tiempo medio se ha reducido a cinco años . En este
punto, el responsable de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de Dermatología del Hospital de
Manises (Valencia), Antonio Martorell , ha comentado que en los últimos años se ha incrementado el
número de visitas al médico de Atención Primaria, situándose en 11,7 desde que aparece el primer
síntoma hasta el diagnóstico , seguido del dermatólogo con 6,63 visitas.

El 62% de los pacientes son diagnosticados por el dermatólogo

"El 62 por ciento de los pacientes son diagnosticados por el d ermatólogo , mientras que el 15 por
ciento y el 13 por ciento son diagnosticados desde Cirugía General y Atención Primaria
respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de formación sobre esta enfermedad en los
profesionales de la salud", ha apostillado.

No obstante, la presidenta de Asendhi ha avisado de que el diagnóstico en Atención Primaria sigue
siendo muy bajo a pesar de que es el primer escalón asistencial, quien sigue el día a día y quien
trata los síntomas hasta que son derivados a un especialista.
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"Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre la enfermedad. Solo así mejorarán los
datos que hoy presentamos. Y no hay que olvidar que tras los datos hay personas, pacientes que
sufren en su cuerpo y en su calidad de vida. Es imperativo mejorar el proceso asistencial de los
pacientes con esta enfermedad", ha apostillado Lobo.

Impacto en la calidad de vida

El II Barómetro de la hidradenitis supurativa también recoge información sobre el impacto de la
patología en la calidad de vida de los pacientes. En concreto, un ocho por ciento de los pacientes
con hidradenitis supurativa han sido hospitalizados durante el último año , un 63 por ciento de
los cuales ha estado ingresado entre 1 y 5 días .

Además del aspecto puramente sanitario, la hidradenitis supurativa tiene un impacto psico-social
alto . "Un 37 por ciento de los pacientes con esta enfermedad sufrimos un impacto severo en
nuestro día a día, porcentaje que sube hasta el 60 por ciento si incluimos a aquellos que
consideran que en algún momento se ven limitados, generalmente por el dolor", ha dicho Lobo.

Finalmente, según ha recordado Martorell, además de que la hidradenitis supurativa es una
enfermedad de predominio en el género femenino (8 de cada 10 pacientes son mujeres), el 18 por
ciento de estos pacientes padecen otra enfermedad inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés),
siendo las más frecuentes la artritis ( 31 por ciento), psoriasis (26 por ciento) o colitis
ulcerosa (12 por ciento).
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Cerca del 40% de los pacientes con 

hidradenitis supurativa que no recibe 

tratamiento en la actualidad son moderados-

grave 

23 marzo, 2019 Redacción  

 

El 19% de los pacientes con hidradenitis supurativa no recibe en la actualidad ningún tipo de 

tratamiento. De estos pacientes que se encuentran sin terapia, cerca del 40% de los pacientes 

se encuentra en una fase moderada o severa de la enfermedad, de los cuales el 16% están en 

un estadio severo (lo que se conoce como Hurley III) y el 22% en una fase moderada (Hurley II). 

Estas son algunas de las conclusiones extraídas del II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, 

un estudio observacional impulsado por la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) 

en el que han participado 604 pacientes, de los cuales el 84% se encuentran en fases moderadas 

o severas de la enfermedad. En este proyecto también ha colaborado el Dr. Antonio Martorell, 

responsable de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de Dermatología del Hospital de Manises 

(Valencia). Estos datos se han presentado en el Encuentro Anual de la Academia Americana de 

Dermatología 2019 (AAD), que se celebra del 1 al 5 de marzo, en Washington (EEUU). 
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“La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, 

inmunomediada, sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto 

tanto físico como emocional en quienes la padecen”, explica Silvia Lobo, presidenta de 

ASENDHI. “Se trata de una dolencia que se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones 

dolorosas, profundas e inflamadas en áreas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona 

inframamaria en el caso de las mujeres”. 

“Cabe destacar que, tal y como se desprende de este II Barómetro de la HS, desde el inicio de 

los síntomas, estos pacientes han recibido entre 2 y 4 tratamientos diferentes. En su gran 

mayoría son antibióticos, seguidos por antiinflamatorios y tratamiento biológico” explica el Dr. 

Martorell. “Es preocupante que casi el 40% de los pacientes con hidradenitis supurativa 

moderada-severa no reciba en la actualidad ningún tipo de tratamiento, teniendo en cuenta la 

agresividad de esta patología”. 

Retraso diagnóstico 

Los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagnóstico de 10 años de 

media. “Una década de incertidumbre mientras nuestra enfermedad sigue avanzando. Esto hace 

que la mayoría de nosotros estemos muy poco satisfechos con el sistema sanitario” explica Silvia 

Lobo. “No obstante, durante estos últimos años la tendencia que estamos observando es que los 

primeros síntomas aparecen alrededor de los 15 años y aunque el tiempo de diagnóstico entre 

estos pacientes más jóvenes se reduce a 5 años”. 

“En los últimos años se ha incrementado el número de visitas al médico de Atención Primaria, 

situándose en 11,7 desde que aparece el primer síntoma hasta el diagnóstico, seguido del 

Dermatólogo con 6,63 visitas”, continúa explicando el Dr. Martorell. “El 62% de los pacientes son 

diagnosticados por el Dermatólogo, mientras que el 15% y el 13% son diagnosticados desde 

Cirugía General y Atención Primaria respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de 

formación sobre esta enfermedad en los profesionales de la salud”. 

En este sentido, tal y como explica la presidenta de ASENDHI, “el diagnostico en Atención 

Primaria sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escalón asistencial, quien sigue 

nuestro día a día y quien trata nuestros síntomas hasta que somos derivados a un especialista”.  

“Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre HS. Sólo así mejorarán los datos que 

hoy presentamos. Y no hay que olvidar que tras los datos hay personas, pacientes que sufren 

en su cuerpo y en su calidad de vida”, reclama Silvia Lobo. “Es imperativo mejorar el proceso 

asistencial de los pacientes con HS”. 

Impacto en la calidad de vida 

El II Barómetro de la HS también recoge información sobre el impacto de la patología en la 

calidad de vida de los pacientes. En este sentido, un 8% de los pacientes con hidradenitis 
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supurativa han sido hospitalizados durante el último año, un 63% de los cuales ha estado 

ingresado entre 1 y 5 días. 

Además del aspecto puramente sanitario, la hidradenitis supurativa tiene un impacto psico-social 

alto. “Un 37% de los pacientes con esta enfermedad sufrimos un impacto severo en nuestro día 

a día, porcentaje que sube hasta el 60% si incluimos a aquellos que consideran que en algún 

momento se ven limitados, generalmente por el dolor” afirma Silvia Lobo. 

 

Hábitos y comorbilidades 

Además de que la hidradenitis supurativa es una enfermedad de predominio en el género 

femenino (8 de cada 10 pacientes son mujeres), “el 18% de estos pacientes padecen otra 

enfermedad inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés), siendo las más frecuentes la artritis 

(31%), psoriasis (26%) o colitis ulcerosa (12%)”, concluye el Dr. Martorell. 

https://www.vivesaludable.es/2019/03/23/cerca-del-40-de-los-pacientes-con-hidradenitis-

supurativa-moderada-severa-no-recibe-en-la-actualidad-ningun-tipo-de-tratamiento/36711  
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La mitad de los pacientes con hidrasenitis 
supurativa se ha ausentado del trabajo en el 
último año, según estudio 

 

MADRID, 30 Abr. (EUROPA PRESS) – 

Cerca de la mitad de los pacientes con hidradenitis supurativa (44%) han tenido que ausentarse 

de su trabajo en algún momento durante el último año debido a su enfermedad, y uno de cada 

tres ha tenido que faltar a su puesto laboral durante más de un mes, según el II Barómetro de la 

Hidradenitis Supurativa, un estudio observacional impulsado por la Asociación de Enfermos de 

esta patología (ASENDHI). 

Con motivo de Día Internacional del Trabajo, ASENDHI apunta que el barómetro indica que la 

media de días de baja laboral durante el último año ha sido de 24 días, lo que "pone sobre la 

mesa la gran problemática que tienen los pacientes con esta dolencia dermatológica altamente 

discapacitante, cuyos síntomas hace que tengan que acudir de forma frecuente a su médico". 

"Tenemos que tener en cuenta que esta enfermedad afecta sobre todo a adultos jóvenes y se 

prolonga durante toda la vida laboral. El dolor, la supuración y las operaciones hacen que haya 

días que no podamos acudir a nuestros puestos de trabajo y ni siquiera realizar las actividades 

más básicas de nuestra vida diaria. Teniendo en cuenta esto, a día de hoy solo el 8 por ciento 

de los pacientes tiene algún tipo de incapacidad laboral reconocida", explica su presidenta, Silvia 

Lobo. 

La hidradenitis supurativa afecta al 1 por ciento de la población en España en cualquiera de sus 

fases: leve, moderada o severa. De estos pacientes, el 84 por ciento se encuentra en estadios 

moderados o severos. Además, el 19 por ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa no 

recibe en la actualidad ningún tipo de tratamiento y, de ellos, cerca de un 40 por ciento se 

encuentra en una fase moderada o severa de la enfermedad. 
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La hidradenitis supurativa hace ausentarse del trabajo al 44% de pacientes

Un tercio de quienes padecen esta enfermedad de la piel ha tenido que faltar a su puesto laboral
durante más de un mes

Cerca de la mitad de los pacientes con hidradenitis supurativa (44 por cierto) han tenido que
ausentarse de su trabajo en algún momento durante el último año debido a su enfermedad, y uno de
cada tres ha tenido que faltar a su puesto laboral durante más de un mes, según el ' II Barómetro
de la Hidradenitis Supurativa ', un estudio observacional impulsado por la Asociación de Enfermos
de esta patología ( Asendhi) .

Con motivo de Día Internacional del Trabajo, Asendhi apunta que el barómetro indica que la media
de días de baja laboral durante el último año ha sido de 24 , lo que "pone sobre la mesa la gran
problemática que tienen los pacientes con esta dolencia dermatológica altamente discapacitante ,
cuyos síntomas hace que tengan que acudir de forma frecuente a su médico".

"Tenemos que tener en cuenta que esta enfermedad afecta sobre todo a adultos jóvenes y se prolonga
durante toda la vida laboral . El dolor , la supuración y las operaciones hacen que haya días que
no podamos acudir a nuestros puestos de trabajo y ni siquiera realizar las actividades más básicas
de nuestra vida diaria. Teniendo en cuenta esto, a día de hoy solo el 8 por ciento de los
pacientes tiene algún tipo de incapacidad laboral reconocida ", explica su presidenta, Silvia Lobo
.

La hidradenitis supurativa afecta al uno por ciento de la población en España en cualquiera de sus
fases: leve , moderada o severa . De estos pacientes, el 84 por ciento se encuentra en estadios
moderados o severos . Además, el 19 por ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa no
recibe en la actualidad ningún tipo de tratamiento y, de ellos, cerca de un 40 por ciento se
encuentra en una fase moderada o severa de la enfermedad.
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La mitad de los pacientes con hidrasenitis supurativa se ha ausentado del
trabajo en el último año, según estudio

MADRID, 30 (EUROPA PRESS)

Cerca de la mitad de los pacientes con hidradenitis supurativa (44%) han tenido que ausentarse de
su trabajo en algún momento durante el último año debido a su enfermedad, y uno de cada tres ha
tenido que faltar a su puesto laboral durante más de un mes, según el II Barómetro de la
Hidradenitis Supurativa, un estudio observacional impulsado por la Asociación de Enfermos de esta
patología (ASENDHI).

Con motivo de Día Internacional del Trabajo, ASENDHI apunta que el barómetro indica que la media
de días de baja laboral durante el último año ha sido de 24 días, lo que "pone sobre la mesa la
gran problemática que tienen los pacientes con esta dolencia dermatológica altamente
discapacitante, cuyos síntomas hace que tengan que acudir de forma frecuente a su médico".

"Tenemos que tener en cuenta que esta enfermedad afecta sobre todo a adultos jóvenes y se prolonga
durante toda la vida laboral. El dolor, la supuración y las operaciones hacen que haya días que no
podamos acudir a nuestros puestos de trabajo y ni siquiera realizar las actividades más básicas de
nuestra vida diaria. Teniendo en cuenta esto, a día de hoy solo el 8 por ciento de los pacientes
tiene algún tipo de incapacidad laboral reconocida", explica su presidenta, Silvia Lobo.

La hidradenitis supurativa afecta al 1 por ciento de la población en España en cualquiera de sus
fases: leve, moderada o severa. De estos pacientes, el 84 por ciento se encuentra en estadios
moderados o severos. Además, el 19 por ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa no
recibe en la actualidad ningún tipo de tratamiento y, de ellos, cerca de un 40 por ciento se
encuentra en una fase moderada o severa de la enfermedad.
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El calor y el sudor pueden agravar los síntomas de la hidrosadenitis
supurativa

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, inmunomediada,
sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto físico como
emocional [i]

Se recomienda que los pacientes con esta enfermedad eviten el uso de desodorantes con alcohol y
depilación abrasiva para la piel, así como las ropas ajustadas [ii] , [iii]

Acciones tan normales como utilizar desodorante o productos de depilación, muy comunes sobre todo
en épocas estivales, pueden tener consecuencias negativas para personas con hidrosadenitis
supurativa ii,iii . Ello supone un problema para los pacientes con esta enfermedad que, ante altas
temperaturas como las que se están sufriendo en España durante las últimas semanas, tienen que
extremar los cuidados de los principales síntomas de su enfermedad.

La hidrosadenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, crónica
progresiva y muy invalidante. En España el 1% de la población española -cerca de medio millón-
tiene esta enfermedad en alguno de sus grados (leve, moderado o severo) i .

"Gestos cotidianos como el uso de desodorantes y productos de depilación y rasurado en las zonas
afectadas deben evitarse a toda costa", explica Silvia Lobo , presidenta de Asociación Española de
Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI). "No se deben utilizar afeitadoras, en su lugar, se
recomienda la depilación láser ya que puede disminuir los brotes en algunos pacientes; son
tratamientos antiinflamatorios directos y por lo tanto disminuyen el riesgo de obstrucción del
folículo al disminuir su grosor".

Además de estos consejos, existen factores difíciles de controlar como son los hormonales y la
predisposición genética, pero se recomienda hacer uso de ropas holgadas [iv] . "No hay que olvidar
que la fricción por sobrepeso, el tabaquismo, el uso de ropas ajustadas, la ropa interior
sintética, el calor y el sudor son factores que pueden complicar los brotes", comenta la
presidenta de ASENDHI.

Alto impacto emocional

Según el II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa , impulsado por ASENDHI, ésta tiene un impacto
psico-social alto y, de hecho, un 37% sufre un impacto severo en el día a día, porcentaje que sube
hasta el 60% si incluimos a aquellos que consideran que en algún momento se ven limitados,
generalmente por el dolor i .

Estos datos se deben, entre otros factores, a que la enfermedad se caracteriza por la presencia de
lesiones inflamatorias dolorosas, ocasionalmente supurativas, que se manifiestan en forma de
nódulos, úlceras y abscesos inflamados.
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Estos síntomas se presentan en zonas con pliegues siendo los más habituales: axilas, ingles,
genitales y, en el caso de las mujeres, zona inframamaria i . "Se trata de zonas donde suele haber
fricción y sobre todo donde también se acumula el sudor, algo que en verano se incrementa
exponencialmente", indica Silvia Lobo. "Esto unido a que en muchas ocasiones no queremos que se
nos vea la piel para no hacer visibles las heridas fruto de la evolución de la hidrosadenitis,
hace que las personas que la padecemos tengamos la autoestima muy afectada".

Además, se trata de una de las enfermedades dermatológicas con mayor impacto en la calidad de vida
de los pacientes, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica (EPOC), diabetes,
enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer. Pertenece al grupo de enfermedades
inflamatorias inmunomediadas (IMID, por sus siglas en inglés), y el 18% de sus pacientes tienen, a
su vez otra patología de este tipo, siendo las más comunes la artritis reumatoide (31%), la
psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%) i .

Se pueden consultar más recomendaciones en la sección RECOMENDACIONES GENERALES de la página
www.asendhi.org

[i] Antonio Martorell y Silvia Lobo Benito. II Barómetro de la hidradenitis supurativa. Estudio
multicéntrico de 604 pacientes. Presented at: American Academy of Dermatology Annual Meeting,
March 1-5, 2019

[ii] J. Pedraz, E. Daudén. Manejo práctico de la hidrosadenitis supurativa. Actas Dermo-sifiliog.
2008; 99: 101-110.

[iii] Herane MI, Alarcón R. Hidrosadenitis supurativa y procesos afines.Mas dermatol. 2012;164-12.

[iv] International Society for the Study of Vulvovaginal Disease (ISSVD). (Internet). Pa-tient
Information Committee. Revisado en 2013. Disponible en:
http://isvd.org.wor-dpress/wp-content/upoads/2014/09/HidradenitisSuppurativa-2013-final.pdf
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Apoyo positivo, la Federación Nacional 
de Enfermos y Trasplantados Hepáticos, 
y el Grupo de Trabajo sobre Tratamien-
tos del VIH, con el apoyo de la Asociación 
Española para el Estudio del Hígado 
(AEEH) y la colaboración de las compa-
ñías biofarmacéuticas AbbVie y Gilead, 
han presentado una campaña que se 
podrá ver en la red nacional de la Renfe 
y de Cercanías que busca concienciar 

sobre la hepatitis C, promover el 
diagnóstico precoz y reducir el estigma 
de la enfermedad. 

La iniciativa, puesta en marcha con 
motivo del Día Mundial contra la Hepati-
tis el 28 de julio y bajo el mensaje desta-
cado de ‘Puedes ser tú’, pretende elimi-
nar el estigma que pesa sobre esta 
enfermedad, animando a la población 
general a acudir de forma voluntaria al 
médico ante cualquier sospecha de 
poder haber tenido contacto con el virus 
para así contribuir al reto de la elimina-

ción de la hepatitis C en nuestro país. 
La hepatitis C es una enfermedad 

infecciosa provocada por el VHC y para 
la que actualmente existen tratamientos 
que permiten su curación en más de un 
95 por ciento de los casos. Desde el año 
2015, con la aparición de los nuevos 
antivirales de acción directa y la imple-
mentación del Plan Estratégico para el 
Abordaje de la Hepatitis C, España ha 
dado grandes pasos para afrontar este 
problema de salud pública, lo que está 
suponiendo todo un éxito, con más de 

125.000 pacientes curados hasta la 
fecha. 

Desde la AEEH, su presidente Raúl 
Andrade explica que “según el estudio de 
Seroprevalencia del MSCBS (2019), se 
estima que restarían unas 80.000 perso-
nas con infección activa por el virus de la 
hepatitis C que hay que buscar y tratar”. 
Y continúa explicando, “de acuerdo con 
este mismo estudio, la prevalencia de 
anticuerpos frente al VHC aumentó con 
la edad, especialmente entre los mayores 
de 50 años”. El experto añade que para 
llegar al objetivo de eliminación de la 
hepatitis C en 2030 es fundamental 
desarrollar iniciativas para la búsqueda 
activa de pacientes en las poblaciones en 
situación de riesgo y seguir promoviendo 
el diagnóstico en la población general.

‘Puedes ser tú’ promueve el diagnóstico 
de la hepatitis C en la población general

E.M.C. 
Madrid

Un encuentro para mejorar la 
integración de jóvenes con cáncer
Niños con Cáncer organiza la 18 edición de su campamento de verano

El medio centenar de jóvenes que parti-
cipan estos días en el 18 Encuentro 
Nacional de Adolescentes con Cáncer, 
que se celebra en Almudévar (Huesca), 
han sumado una aventura más a su 
particular periplo vital.  

El pasado sábado, un pequeño incen-
dio en la residencia de la asociación 
aragonesa, Aspanoa, les obligó a desalo-
jar las instalaciones y a buscar una alter-
nativa para desarrollar las actividades 
previstas a lo largo de la semana. Un 
pequeño susto, tal y como informan desde 
la Federación Española de Padres Niños 
con Cáncer, que ha sido “una emocio-
nante aventura para ellos y que, afortu-
nadamente, ha tenido un final feliz”.  

El encuentro de este año cuenta con la 
participación de 52 jóvenes con edades 
entre los 14 y los 18 años, llegados desde 
todos los rincones de la geografía 
española. El objetivo de este foro es que 
puedan compartir sus experiencias y 
disfrutar de unos días de convivencia.  

La iniciativa se enmarca en el 
Programa de Atención Integral a Adoles-
centes con Cáncer de la federación, e 
incluye actividades orientadas a traba-
jar la autoestima a través de la acepta-
ción y el respeto por uno mismo y hacia 
los demás. Todo ello, en un espacio 
adaptado a todos los niveles y favore-
ciendo una atención adecuada en 
función de las necesidades del grupo.  

Así, Niños con Cáncer pretende facili-
tar la convivencia entre adolescentes 
que han pasado por la enfermedad, con 
o sin secuelas, para promover la autono-
mía, la autoestima y favorecer su 
integración social.  

A lo largo de estos días, y en un entorno 
de diversión, los jóvenes están acompa-
ñados por personal sanitario, monitores 
y voluntarios de la organización en el 
desarrollo de diferentes sesiones.  

La federación de padres fue creada en 
1990 y está integrada por 21 asociacio-
nes. La entidad ofrece apoyo a más de 
16.000 afectados en nuestro país, desde 
información y asesoramiento a apoyo 
psicológico y económico, pisos de 
acogida para desplazados, etc. 

  
‘Huérfilo’ en el diccionario 
Junto a este tipo de actuaciones, desde 
hace meses la federación lleva a cabo 
una campaña para que la Real Academia 
Española (RAE) recoja en su diccionario 

un término que defina a los padres que 
han perdido un hijo. Su propuesta es 
‘huérfilo’. La federación anima a los 
medios de comunicación y a la sociedad 
en general a utilizar este término en las 
informaciones en las que se aluda a esta 
realidad. A partir de ahí, y una vez que el 
uso de esta palabra esté implantado, la 
institución podría valorar su incorpora-
ción. La Federación puso en marcha esta 
petición hace ya dos años a través de la 
plataforma change.org y cuenta con más 
de 9.000 firmas de apoyo.

Medio centenar de jóvenes han acudido a este campamento de verano, apoyados por personal sanitario y voluntarios.

ESTHER MARTÍN DEL CAMPO 
Madrid

Asendhi lanza 
recomendaciones 
de verano en 
hidrosadenitis

 La Asociación Española de Enfermos de 
Hidrosadenitis (Asendhi) ha recordado 
que acciones tan cotidianas como utili-
zar desodorante o productos de depila-
ción pueden tener consecuencias negati-
vas para personas con hidrosadenitis 
supurativa. Esta enfermedad dermato-
lógica, inflamatoria, crónica progresiva 
y muy invalidante en sus formas más 
graves afecta en nuestro país al uno por 
ciento de la población, con distinto 
grado. 

Su presidenta, Silvia Lobo, recuerda 
que el uso de máquinas de afeitar está 
desaconsejado y se recomienda la 
depilación láser ya que puede disminuir 
los brotes en algunos paciente. “Son 
tratamientos antiinflamatorios directos 
y por lo tanto disminuyen el riesgo de 
obstrucción del folículo al disminuir su 
grosor”, detalla. 

Además de estos consejos, existen 
factores difíciles de controlar como son 
los hormonales y la predisposición 
genética, pero se recomienda hacer uso 
de ropas holgadas . “No hay que olvidar 
que la fricción por sobrepeso, el 
tabaquismo, el uso de ropas ajustadas, la 
ropa interior sintética, el calor y el sudor 
son factores que pueden complicar los 
brotes”, añade Lobo. 

Según recoge el II Barómetro de la 
Hidradenitis Supurativa, impulsado por 
la asociación, la patología tiene un 
impacto psico-social alto y, de hecho, un 
37% sufre un impacto severo en el día a 
día, porcentaje que sube hasta el 60% si 
incluimos a aquellos que consideran que 
en algún momento se ven limitados, 
generalmente por el dolor. 

Se trata de una de las enfermedades 
dermatológicas con mayor impacto en la 
calidad de vida de los pacientes, compa-
rable a la EPOC, diabetes, enfermedad 
cardiovascular y a diferentes tipos de 
cáncer. 

GM 
Madrid

Durante una semana, los 
participantes realizan 

actividades y talleres para 
compartir sus experiencias

La iniciativa de change.org 
para incluir el término 

‘huérfilo’ en el diccionario 
tiene más de 9.000 firmas
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El 60% de los pacientes con hidrosadenitis supurativa ven limitado su día a
día por el dolor

El II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa revela que el síntoma más limitante en pacientes con
HS es el dolor. A esto se suma que la enfermedad es muy invalidante y provoca un profundo impacto
tanto físico como emocional.

Según un estudio multicéntrico realizado en 13 países europeos por la European Society for
Dermatology and Psychiatry (ESDaP), las personas que padecen HS son los pacientes dermatológicos
que sufren un mayor impacto en su calidad de vida. Los efectos son comparables a los de la
enfermedad pulmonar obstructiva crónica (EPOC), diabetes, enfermedad cardiovascular y diferentes
tipos de cáncer 1 .

La hidrosadenitis supurativa (HS) es una de las patologías dermatológicas con mayor impacto en la
calidad de vida. Su síntoma más limitante es el dolor y tiene un retraso diagnóstico medio de 10
años -5 entre los más jóvenes-. Con motivo del Día Mundial contra el Dolor, que se celebra hoy, la
Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI), quiere destacar las principales conclusiones
del II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa 1 .

La HS es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, crónica y progresiva, muy invalidante y con
un profundo impacto tanto físico como emocional. Afecta al 1% de la población en cualquiera de sus
fases leve, moderada o severa, por lo que no está considerada como una enfermedad rara.

"La hidrosadenitis se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones inflamadas recurrentes
que evolucionan hacia la formación de abscesos, presentando supuración en axilas, genitales o zona
inframamaria. Las heridas progresan hasta formar fístulas, llagas o túneles (sinus) que conectan
las lesiones entre sí, formando bandas de cicatrices fibrosas o comedones abiertos con uno o
varios orificios foliculares", explica Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI .

El dolor, olor, drenaje crónico y la desfiguración que acompañan a la HS contribuyen a un profundo
impacto social, laboral y psicológico que, a su vez, limita las relaciones sociales, afectivas y
las actividades diarias básicas.

"Una asociada nos comentaba, recientemente, que hay veces que no puede sentarse, caminar o
vestirse por sí sola. El intenso dolor en acciones cotidianas como ponerse el sujetador o los
pantalones es insufrible y, a veces, es necesario llenar el cuerpo de apósitos para poder ir a
comprar el pan", relata Silvia Lobo. "Esta no es una historia aislada, en mi caso y en el de casi
todos los pacientes de mi edad la historia se repite. Nos despiden del trabajo, nuestras parejas
nos dejan, nos acusan de poco aseados, e incluso tu círculo más cercano te acaba aislando. La
soledad y el dolor conducen a una fuerte depresión".

La población adolescente con HS puede ver como sus relaciones sociales y sexuales se ven afectadas
por los síntomas de la hidrosadenitis. "El conocimiento de la enfermedad por parte del colectivo
médico y el apoyo psicológico es imprescindible en una etapa determinante como es la
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adolescencia", afirma Silvia Lobo.

El II Barómetro de la Hidradenitis muestra que, desde el primer síntoma y hasta su diagnóstico,
los pacientes realizan 26 visitas al médico, de hasta 3 especialidades distintas. A esto hay que
sumar una media de 5,8 intervenciones quirúrgicas con sus consiguientes hospitalizaciones y faltas
al trabajo. Esto conduce a un desgaste físico y emocional muy alto que se traduce en que un 87% de
las personas con hidrosadenitis supurativa se muestren insatisfechos con la atención
sociosanitaria recibida.

"Pese a que esta cifra sea muy elevada hay que destacar que, en los 3 años transcurridos entre el
I y el II Barómetro, un 46% de los pacientes ha percibido mejoras debido, en parte, a un mayor
conocimiento de la patología", concluye la presidenta de ASENDHI, Silvia Lobo. "En Atención
Primaria, el primer escalón asistencial, el conocimiento de la HS aún es muy bajo. Por ello, desde
ASENDHI apostamos por la necesidad de seguir formando a todos los profesionales de la salud".

Otros datos de la HS

La HS es predominantemente femenina, de hecho, 8 de cada 10 pacientes son mujeres. Actualmente no
se conoce la causa, pero parece que la genética y el factor hormonal influyen en algunos casos. Al
bloquearse el folículo pilosebáceo, no puede salir el contenido de las glándulas apocrinas
localizadas en los pliegues, lo que produce la formación de quistes que suelen infectarse por las
propias bacterias presentes en la piel. Paralelamente a este acontecimiento, la respuesta
inmunitaria que se produce como consecuencia de esta obstrucción y ruptura folicular está
alterada, produciéndose una reacción inflamatoria exagerada.

Las primeras señales suelen ser picor localizado, ardor, enrojecimiento y aparición de dolor
brusco. En este contexto, aparecen nódulos y abscesos dolorosos y ocasionalmente supurativos que
pueden transformarse en fístulas y con el tiempo en cicatrices. Existen periodos alternados de
gran actividad de la enfermedad (con brote de dolor frecuente) y periodos de remisión (sin
brotes). Los nódulos inflamatorios son comúnmente diagnosticados erróneamente como "forúnculos" o
forunculosis. A diferencia de los forúnculos, en la HS, las lesiones son profundas, dolorosas y
redondeadas, y carecen de la apariencia puntiaguda de los forúnculos.

Más información, www.asendhi.org

1 II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa. Estudio observacional realizado en 2018, en el que
han participado 604 pacientes y que ha sido impulsado por ASENDHI, con la colaboración del Dr.
Antonio Martorell, responsable de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de Dermatología del
Hospital de Manises (Valencia).
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Un paciente con hidradenitis supurativa 

realizará 7.000 km en bicicleta por España y 

Portugal para concienciar sobre la 

enfermedad 

27 marzo, 2019 - 14:31 

• Ignacio Luque inicia en Huesca un viaje solidario en bicicleta con una duración 

estimada de 4 meses que le llevará a recorrer varios puntos de España y Portugal  

• Esta iniciativa busca dar a conocer y concienciar a la población general sobre esta 

enfermedad inmunomediada, progresiva, crónica e inflamatoria de la piel  

ASENDHI, marzo de 2019 —Un paciente con hidradenitis supurativa realizará durante los 

próximos cuatro meses, un viaje de más de 7.000 km en bicicleta que le llevarán a recorrer 

varios puntos tanto de España como de Portugal. El objetivo de este viaje, que cuenta con 

el apoyo de la Asociación de Enfermos de Hidradenitis (ASENDHI), es dar a conocer y 

concienciar sobre esta enfermedad de la piel. 

 

 

 

 

 

 

 



La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, 

inmunomediada, sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto 

tanto físico como emocional en quienes la padecen. Se trata de una dolencia que se 

presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e inflamadas en 

áreas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las 

mujeres. 

Así, Ignacio Luque, de 49 años, ha comenzado en Huesca este viaje que le llevará a estar 

120 días fuera de casa, tiempo y trayecto que aprovechará para completar un fondo 

documental con el que realizar una exposición itinerante por la geografía española y 

portuguesa. “Que una persona como yo, con hidradenitis supurativa, realice este viaje es 

un doble desafío, por un lado por la distancia que recorreré y, por otro porque montar en 

bicicleta suele ser uno de los deportes que los pacientes con esta enfermedad no podemos 

realizar por las lesiones que se producen en la zona inguinal”, afirma.  

“En el año 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde 

entonces me han realizado cuatro cirugías debido a brotes cada vez más severos. En lugar 

de rendirme, llevo peleando y conviviendo más de 15 años con la enfermedad y en ningún 

momento me he planteado abandonar” explica Ignacio Luque. “Esta vez he decidido 

colaborar con ASENDHI, la asociación que acoge a los enfermos de HS como yo, para 

visibilizar su labor, reivindicar sus objetivos y dar a conocer una enfermedad considerada 

como la enfermedad dermatológica que peor calidad de vida ofrece. A pesar del deterioro 

físico y anímico que supone padecerla, mantengo viva la ilusión en el viaje como forma de 

vida desde hace 12 años, caminando más de 20.000 kilómetros y pedaleando más de 

10.000 en el último año”. 

La primera etapa ha sido Huesca-Logroño-Huesca con el fin de asistir a la 

concentración custom‘AIR OF THE RIVER’, que se ha celebrado en la capital riojana. De 

vuelta en Huesca, los próximos pasos le conducirán a Lérida y Tarragona, desde donde 

recorrerá toda la costa mediterránea hasta Cádiz. Desde aquí, continuará a Sevil la y Huelva, 

para luego atravesar Portugal de sur a norte y reenganchar con España, a través de León, 

donde iniciará el regreso por el Camino de Santiago Francés.  

Os animamos a seguir RatBike slow journeys 2019 

Facebook: @ratbikenachoESP 

Instagram: @nacholuque_esp 

La hidradenitis supurativa, más que una enfermedad  

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la población adulta en alguna de 

sus fases leve, moderada o severa. El 18% de los pacientes tiene además otra enfermedad 



inflamatoria inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés) como la artritis reumatoide 

(31%), la psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%). 

“Según datos extraídos del II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, esta es una 

enfermedad predominantemente femenina, 8 de cada 10 pacientes son mujeres y, en 

general, los pacientes sufren un retraso diagnóstico de 10 años desde que aparece el primer 

síntoma hasta que se concreta” destaca Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Un 

diagnóstico temprano podría ayudar a tener un mejor manejo de la enfermedad y a prevenir 

su progresión a fases más graves y para esto, es necesario una mayor formación de los 

profesionales sanitarios y más información sobre la dolencia en la población general”.  

Ignacio Luque y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta 

enfermedad que, según un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatológica con 

el mayor impacto en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva 

crónica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer. 

 

https://asendhi.org/un-paciente-con-hidradenitis-supurativa-realizara-7-000-km-en-

bicicleta-por-espana-y-portugal-para-concienciar-sobre-la-enfermedad/  
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Un paciente de hidradenitis supurativa 
recorrerá 7.000 kilómetros en bicicleta para 
concienciar sobre la enfermedad 

 
MADRID, 28 Mar. (EUROPA PRESS) - 

 

El paciente de hidradenitis supurativa Ignacio Luque recorrerá durante los próximos cuatro 

meses 7.000 kilómetros en bicicleta entre España y Portugal para concienciar sobre la 

enfermedad. 

El viaje, que cuenta con el apoyo de la Asociación de Enfermos de Hidradenitis (ASENDHI), ha 

comenzado en Huesca y llevará a Luque a estar 120 días de viaje, trayecto que aprovechará 

para completar un fondo documental con el que realizar una exposición itinerante por la geografía 

española y portuguesa. 

"He decidido colaborar con ASENDHI para visibilizar su labor, reivindicar sus objetivos y dar a 

conocer una enfermedad considerada como la enfermedad dermatológica que peor calidad de 

vida ofrece. A pesar del deterioro físico y anímico que supone padecerla, mantengo viva la ilusión 

en el viaje como forma de vida desde hace 12 años, caminando más de 20.000 kilómetros y 

pedaleando más de 10.000 en el último año", ha apuntado Luque. 

"Que una persona como yo, con hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble desafío: 

por un lado, por la distancia que recorreré y, por otro, porque montar en bicicleta suele ser uno 

de los deportes que los pacientes con esta enfermedad no podemos realizar por las lesiones que 

se producen en la zona inguinal", ha explicado Luque. 

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1 por ciento en la población adulta en alguna 

de sus fases leve, moderada o severa. El 18 por ciento de los pacientes tiene además otra 



enfermedad inflamatoria inmunomediada, como la artritis reumatoide, que sufren un 31 por 

ciento, la psoriasis, un 26 por ciento, o la colitis ulcerosa, que padecen un 12 por ciento. 

"En el año 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces 

me han realizado cuatro cirugías debido a brotes cada vez más severos. En lugar de rendirme, 

llevo peleando y conviviendo más de 15 años con la enfermedad y en ningún momento me he 

planteado abandonar", ha indicado Luque. 

Los próximos pasos de Luque le conducirán a Lérida y Tarragona, desde donde recorrerá la 

costa mediterránea hasta Cádiz. Desde aquí, continuará a Sevilla y Huelva para atravesar 

Portugal de sur a norte y reenganchar con España, a través de León, donde regresará por el 

Camino de Santiago francés. 

 



 

 

 

Un paciente con hidradenitis supurativa hará 

7.000 kilómetros en bicicleta por España y 

Portugal para concienciar sobre la 

enfermedad 
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Ignacio Luque, un paciente con hidradenitis supurativa, realizará durante los próximos cuatro 

meses un viaje de más de 7.000 kilómetros en bicicleta en el que recorrerá varias zonas de 

España y Portugal con el objetivo de dar a conocer y concienciar sobre esta enfermedad de la 

piel.  

 

Según informó este jueves la Asociación de Enfermos de Hidradenitis (Asendhi), que apoya esta 

iniciativa, Luque, de 49 años, ha comenzado en Huesca este viaje que le permitirá completar un 

fondo documental con el que realizar una exposición itinerante por España y Portugal y que 

afronta como “un doble desafío”. 

“Por un lado, por la distancia y, por otro, porque montar en bicicleta suele ser uno de los deportes 

que los pacientes con esta enfermedad no podemos realizar por las lesiones que se producen 

en la zona inguinal”, afirmó. 

Diagnosticado en 2004 tras un primer episodio “leve”, a Luque le han realizado cuatro cirugías 

debido a brotes “cada vez más severos”. “En lugar de rendirme, llevo peleando y conviviendo 

más de 15 años con la enfermedad y en ningún momento me he planteado abandonar”, 

reconoció, al tiempo que matizó que ha decidido colaborar con Asendhi para “visibilizar su labor, 

reivindicar sus objetivos y dar a conocer una enfermedad considerada como la enfermedad 

dermatológica que peor calidad de vida ofrece”. 



 

A pesar del deterioro físico y anímico que sufre, Ignacio Luque ha caminado más de 20.000 

kilómetros y pedaleado más de 10.000 en el último año. 

Tras salir de Huesca este viaje le llevará a Lérida y Tarragona, desde donde recorrerá toda la 

costa mediterránea hasta Cádiz. Desde aquí, continuará hacia Sevilla y Huelva para luego 

atravesar Portugal de sur a norte y regresar a España por el Camino de Santiago Francés. 

 

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la población adulta en alguna de sus 

fases leve, moderada o severa y el 18% de los pacientes tiene asociada otra enfermedad 

inflamatoria inmunomediada como la artritis reumatoide (31%), la psoriasis (26%) o la colitis 

ulcerosa (12%). 

Según datos extraídos del II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, esta es una enfermedad 

"predominantemente femenina", ya que ocho de cada diez pacientes son mujeres y, en general, 

sufren un retraso diagnóstico de 10 años desde que aparece el primer síntoma hasta que se 

concreta, según destacó la presidenta de Asendhi, Silvia Lobo. 

A su entender, un diagnóstico temprano podría ayudar a un mejor manejo de la enfermedad y a 

prevenir su progresión a fases más graves y consideró necesaria una mayor formación de los 

profesionales sanitarios y más información sobre la dolencia entre la población general.  

 

La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, inmunomediada, 

sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto físico como 

emocional en quienes la padecen. Se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones 

dolorosas, profundas e inflamadas en áreas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona 

inframamaria en el caso de las mujeres, informó Asedhi.  

 

http://www.diariosigloxxi.com/texto-s/mostrar/315663/paciente-hidradenitis-supurativa-

hara-7000-kilometros-bicicleta-espana-portugal-concienciar-sobre-enfermedad  
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Ignacio Luque, un paciente con hidradenitis supurativa, realizará durante los próximos cuatro 

meses un viaje de más de 7.000 kilómetros en bicicleta en el que recorrerá varias zonas de 

España y Portugal con el objetivo de dar a conocer y concienciar sobre esta enfermedad de la 

piel. 

Según informó este jueves la Asociación de Enfermos de Hidradenitis (Asendhi), que apoya esta 

iniciativa, Luque, de 49 años, ha comenzado en Huesca este viaje que le permitirá completar un 

fondo documental con el que realizar una exposición itinerante por España y Portugal y que 

afronta como “un doble desafío”. 

“Por un lado, por la distancia y, por otro, porque montar en bicicleta suele ser uno de los deportes 

que los pacientes con esta enfermedad no podemos realizar por las lesiones que se producen 

en la zona inguinal”, afirmó. 

Diagnosticado en 2004 tras un primer episodio “leve”, a Luque le han realizado cuatro cirugías 

debido a brotes “cada vez más severos”. “En lugar de rendirme, llevo peleando y conviviendo 

más de 15 años con la enfermedad y en ningún momento me he planteado abandonar”, 

reconoció, al tiempo que matizó que ha decidido colaborar con Asendhi para “visibilizar su labor, 

reivindicar sus objetivos y dar a conocer una enfermedad considerada como la enfermedad 

dermatológica que peor calidad de vida ofrece”. 

A pesar del deterioro físico y anímico que sufre, Ignacio Luque ha caminado más de 20.000 

kilómetros y pedaleado más de 10.000 en el último año. 



Tras salir de Huesca este viaje le llevará a Lérida y Tarragona, desde donde recorrerá toda la 

costa mediterránea hasta Cádiz. Desde aquí, continuará hacia Sevilla y Huelva para luego 

atravesar Portugal de sur a norte y regresar a España por el Camino de Santiago Francés. 

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la población adulta en alguna de sus 

fases leve, moderada o severa y el 18% de los pacientes tiene asociada otra enfermedad 

inflamatoria inmunomediada como la artritis reumatoide (31%), la psoriasis (26%) o la colitis 

ulcerosa (12%). 

Según datos extraídos del II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, esta es una enfermedad 

“predominantemente femenina”, ya que ocho de cada diez pacientes son mujeres y, en general, 

sufren un retraso diagnóstico de 10 años desde que aparece el primer síntoma hasta que se 

concreta, según destacó la presidenta de Asendhi, Silvia Lobo. 

A su entender, un diagnóstico temprano podría ayudar a un mejor manejo de la enfermedad y a 

prevenir su progresión a fases más graves y consideró necesaria una mayor formación de los 

profesionales sanitarios y más información sobre la dolencia entre la población general. 

La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, inmunomediada, 

sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto físico como 

emocional en quienes la padecen. Se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones 

dolorosas, profundas e inflamadas en áreas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona 

inframamaria en el caso de las mujeres, informó Asedhi. 
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Ignacio Luque, un paciente con hidradenitis supurativa, realizará durante los próximos cuatro 

meses un viaje de más de 7.000 kilómetros en bicicleta en el que recorrerá varias zonas de 

España y Portugal con el objetivo de dar a conocer y concienciar sobre esta enfermedad de la 

piel. 

Según informó este jueves la Asociación de Enfermos de Hidradenitis (Asendhi), que apoya esta 

iniciativa, Luque, de 49 años, ha comenzado en Huesca este viaje que le permitirá completar un 

fondo documental con el que realizar una exposición itinerante por España y Portugal y que 

afronta como “un doble desafío”. 

“Por un lado, por la distancia y, por otro, porque montar en bicicleta suele ser uno de los deportes 

que los pacientes con esta enfermedad no podemos realizar por las lesiones que se producen 

en la zona inguinal”, afirmó. 

Diagnosticado en 2004 tras un primer episodio “leve”, a Luque le han realizado cuatro cirugías 

debido a brotes “cada vez más severos”. “En lugar de rendirme, llevo peleando y conviviendo 

más de 15 años con la enfermedad y en ningún momento me he planteado abandonar”, 

reconoció, al tiempo que matizó que ha decidido colaborar con Asendhi para “visibilizar su labor, 

reivindicar sus objetivos y dar a conocer una enfermedad considerada como la enfermedad 

dermatológica que peor calidad de vida ofrece”. 

A pesar del deterioro físico y anímico que sufre, Ignacio Luque ha caminado más de 20.000 

kilómetros y pedaleado más de 10.000 en el último año. 



Tras salir de Huesca este viaje le llevará a Lérida y Tarragona, desde donde recorrerá toda la 

costa mediterránea hasta Cádiz. Desde aquí, continuará hacia Sevilla y Huelva para luego 

atravesar Portugal de sur a norte y regresar a España por el Camino de Santiago Francés. 

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la población adulta en alguna de sus 

fases leve, moderada o severa y el 18% de los pacientes tiene asociada otra enfermedad 

inflamatoria inmunomediada como la artritis reumatoide (31%), la psoriasis (26%) o la colitis 

ulcerosa (12%). 

Según datos extraídos del II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, esta es una enfermedad 

“predominantemente femenina”, ya que ocho de cada diez pacientes son mujeres y, en general, 

sufren un retraso diagnóstico de 10 años desde que aparece el primer síntoma hasta que se 

concreta, según destacó la presidenta de Asendhi, Silvia Lobo. 

A su entender, un diagnóstico temprano podría ayudar a un mejor manejo de la enfermedad y a 

prevenir su progresión a fases más graves y consideró necesaria una mayor formación de los 

profesionales sanitarios y más información sobre la dolencia entre la población general. 

La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, inmunomediada, 

sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto físico como 

emocional en quienes la padecen. Se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones 

dolorosas, profundas e inflamadas en áreas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona 

inframamaria en el caso de las mujeres, informó Asedhi. 

 

https://www.que.es/que-social/un-paciente-con-hidradenitis-supurativa-hara-7-000-kilometros-

en-bicicleta-por-espana-y-portugal-para-concienciar-sobre-la-enfermedad.html  
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Durmiendo a la intemperie y con su bicicleta: 

El reto de Ignacio Luque en más de 5000 km 

para dar voz a su enfermedad 

 

 

Andrea Viñuela 

03/04/201918:52 h. 

 

Un paciente con Hidrosadenitis Supurativa realizará, durante los próximos meses, un viaje 

en solitario de más de 5000 kilómetros en bicicleta en el que recorrerá la península Ibérica 

para concienciar sobre esta enfermedad. 

 

Ignacio Luque, desoyendo los consejos de su dermatóloga, decidió embarcarse en una aventura 

nómada recorriendo, encima de una bicicleta, los rincones más escondidos de España y 

Portugal para concienciar y dar visibilidad a la enfermedad que padece desde hace más de 15 

años. La Hidrosadenitis Supurativa, una enfermedad que le produce úlceras en la piel, que según 

el propio Luque, afecta a quien la padece tanto de forma física como psicológica.  



"En España la padecen más de medio millón de personas. La Hidrosadenitis no solo te afecta de 

forma física, siendo tremendamente dolorosa, si no que además los pacientes estamos 

continuamente deprimidos ya 

que sufrimos rechazo social, 

continuas bajas laborales... Esto 

afecta mucho a tu vida personal. 

Es un infierno. Es considerada la 

enfermedad cutánea que da peor 

calidad de vida", comenta. 

Además, Ignacio recalca la mala 

organización que hay en torno a 

el diagnóstico y el tratamiento de 

la misma y afirma que esto ha 

supuesto un retroceso de más de 

10 años en la investigación de la 

Hidrosadenitis. 

 

Luque lleva más de una década 

recorriendo España por su propio 

pie. Su trabajo se lo permite, ya 

que es artista autónomo y su 

pasado, en el que invertía su 

tiempo libre en el ciclismo y los 

triatlones, hace que tenga esa 

resistencia y esa pasión que hace 

falta para llevar a cabo este tipo 

de "retos". Aunque él no lo 

considera como tal. "No quiero 

llamarlo reto. Para mí es un 

placer poder recorrer España 

dando voz a esta enfermedad, 

aunque es duro por el dolor físico 

que me causa. La competición 

deportiva ya la dejé atrás", 

comenta.  

Pero no es la primera vez que se embarca en una aventura de estas características. En el año 

2018, Luque recorrería más de 10.000 kilómetros teniendo que finalizar su recorrido antes de 

tiempo debido a un brote que le hizo pasar por el quirófano, por cuarta vez desde que le 

diagnosticaron esta enfermedad que a día de hoy no tiene cura. "Había tramos en los que no 



podía ir sentado sobre el sillín e iba apoyado en un muslo, se me hizo insoportable y tuve que 

parar", afirma Luque.  

Aunque Luque recorre la península en solitario, le acompañan las decenas de personas que 

conforman la asociación ASENDHI, Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis, con la que 

colabora. Durante su ruta, más de 

5000 kilómetros, el artista de casi 50 

años, documenta a través de sus 

redes sociales los lugares que va 

visitando y ya tiene varias charlas 

acordadas para dar visibilidad de 

forma pública a la enfermedad.  

Ignacio tan solo lleva una mochila 

con lo básico. Duerme a la 

intemperie en su saco de dormir y 

busca conversación en otros ciclistas 

con los que comparte tramos de su 

camino. Su dermatóloga le 

recomendó que no se embarcase en 

el proyecto ya que los pacientes de 

Hidrosadenitis no pueden realizar 

deportes que impliquen roce o 

excesiva sudoración. Justo lo que 

pasa cuando pedaleas sobre una 

bicicleta.  

 

Luque comenzó con su andadura el pasado 17 de marzo en Huesca, provincia natural del 

artista, hasta llegar a Logroño, y ya ha ido recorriendo varios puntos del territorio español. Por 

delante le esperan miles de kilómetros hasta el 15 de julio, que, si no surge ningún improvisto, 

finalizará su ruta. Todo esfuerzo merecerá la pena si con esto consigue dar visibilidad a una 

enfermedad que atormenta a tantos pacientes.  

"Sobretodo me gustaría que los pacientes que sufren esta enfermedad sepan que no están solos. 

Es muy dolorosa pero que no se hundan. Que no bajen los brazos, porque aunque lo hagan la 

enfermedad sigue ahí. Tenemos que acostumbrarnos al dolor e intentar llevar una vida lo más 

normal posible", sentencia. 

 

 

https://www.cuatro.com/deportes/paciente-ignacio-luque-enfermedad-reto-

bicicleta_0_2732625096.html  

https://asendhi.org/
https://www.instagram.com/nacholuque_esp/
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https://www.cuatro.com/deportes/paciente-ignacio-luque-enfermedad-reto-bicicleta_0_2732625096.html
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7.000 km en bici por la hidradenitis 

supurativa 

 

Ignacio Luque pedalea para dar a conocer la hidradenitis supurativa, una enfermedad que 

padece el 1% de la población española y que es una gran desconocida 

 

Lidia Castillo/Fotos: Ignacio Luque - 17/04/2019 19:34 

 

7.000 km en bici por la hidradenitis supurativa 

 

Ignacio Luque, 49 años, fue diagnosticado en 2004 de hidradenitis supurativa, pero antes de este 

diagnóstico había sido un deportista comprometido durante de toda su vida, en su haber 

deportivo tiene, entre otros méritos, haber sido uno de los pioneros del mtb y haberse pagado 

la carrera de Bellas Artes compitiendo en el triatlón en los 90, además ha sido practicante 

habitual de artes marciales. 

Su implicación por el deporte era tal que cuando dejó de competir también centró su carrera 

profesional en seguir como fotógrafo y periodista estas disciplinas. 



EL OBJETIVO DE IGNACIO LUQUE ES DAR A CONOCER LA HIDRADENITIS SUPURATIVA, 

UNA GRAN DESCONOCIDA 

La hidradenitis supurativa es una enfermedad dermatológica que afecta al 1% de la población 

española, pero que hasta hace muy pocos años las personas que la padecen no encontraban 

ni la visibilidad necesaria ni tratamientos que implicara una mejora real de su calidad de vida. 

La enfermedad consiste en la aparición de una serie de granitos supurantes y muy 

dolorosos en zonas como bajo vientre, axilas, bajo mamas… Estos granitos además generan 

picos de dolor muy altos que según nos cuentan es equiparable a golpearte en un pie con el pico 

de la mesa pero mantenido en el tiempo, dolor que incluso imposibilita el sueño. 

Precisamente en busca de esta visibilidad Ignacio Luque ha iniciado varios viajes en bici para 

lograr concienciar sobre las dificultades que afrontan los enfermos de esta patología tan 

desconocida. El año pasado ya recorrió 10.000 km y este está ya haciendo un total 

de 7.000 dando la vuelta entera a la península, salió de Huesca el 24 de marzo y se plantea estar 

de ruta hasta mediados de julio, todos estos km los hará además acampando al aire libre. 

UNA BICI MUY LLAMATIVA PARA HABLAR DE LA HIDRADENITIS SUPURATIVA 

Como el objetivo de su reto no es tanto conseguir financiación como lograr la visibilidad de esta 

enfermedad desconocida para la mayoría, Ignacio lleva una bicicleta bastante llamativa que 

casi se parece más a una moto que a una bici y que con las alforjas pesa 73 kg. “La idea es que 

me paren en las plazas de los pueblos, por eso me viene bien llevar una bici llamativa, y poder 

hablar sobre qué es la hidradenitis supurativa y cómo nos afecta”, nos comenta Ignacio. 

 

 

 

 

 

 

La llamativa bici de Ignacio Luque en su marcha por la hidradenitis supurativa, con las alforjas pesa 73 kg  

https://asendhi.org/


Con una mayor visibilidad será posible lograr una mayor incidencia de estudios sobre una 

patología para la que hoy no se tiene cura y cuyas causas aún son desconocidas. 

Viajar en bici para este tipo de enfermos suele estar completamente desaconsejado porque si 

para las personas sin problemas dermatológicos pasar largas horas pedaleando suele tener 

como consecuencia rozaduras y molestias en la piel, a ellos la bici puede “agredirles” mucho 

más. En cambio, Ignacio nota mejoras tras estos periodos “será por la depuración que supone 

el ejercicio aeróbico”, nos comenta. 

EL DIAGNÓSTICO DE LA HIDRADENITIS SUPURATIVA PODÍA TARDAR 10 AÑOS 

Hasta hace 5 años esta enfermedad tardaba una media de 10 años en ser diagnosticada (ahora 

se tarda una media de 3 años) y los tratamientos eran muy limitados, aunque ahora la situación 

ha mejorado un poco en este sentido. En su grado más alto tiene como consecuencias sociales 

y vitales determinantes para estos enfermos: despidos, abandono de parejas, en incluso 

algunos estudios muestran que psicológicamente puede afectar en el mismo grado que 

enfermedades como el cáncer. 

Todas estas circunstancias se agravan al tener en cuenta que por esta patología no se pueden 

pedir ayudas por discapacidad o incapacidad, por lo que se incrementa el grado de 

desamparo. 

https://www.sportlife.es/noticias/articulo/7-000-km-en-bici-por-la-hidradenitis-supurativa  
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• Ignacio Luque inició en Huesca un viaje solidario en bicicleta con una duración estimada de 4 

meses que le llevará a recorrer varios puntos de España 

• Estos días está por Andalucía y ha hecho escala también en Málaga 



• Quiere dar a conocer una enfermedad considerada como la enfermedad dermatológica que peor 

calidad de vida ofrece 

Ignacio Luque, de 49 año, es un paciente con hidradenitis supurativa que realiza un viaje de 

cerca de 7.000 km en bicicleta que le lleva a recorrer la geografía española y portuguesa. Luque 

partió de Aragón y tras Cataluña, Comunidad Valenciana y Región de Murcia ha llegado esta 

semana a Andalucía. 

Que una persona como yo, con hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble 

desafío, por un lado por la distancia que recorreré y, por otro, porque montar en bicicleta 

suele ser uno de los deportes que los pacientes con esta enfermedad no podemos realizar 

por las lesiones que se producen en 

Así, tras su paso por Almería y Málaga, continuó su camino hacia Marbella y Tarifa. 

El objetivo de este viaje, que cuenta con el apoyo de la Asociación de Enfermos de Hidradenitis 

(ASENDHI), es dar a conocer y concienciar sobre esta enfermedad de la piel altamente 

incapacitante. 

La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, inmunomediada, 

sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto físico como 

emocional en quienes la padecen. Se trata de una dolencia que se presenta habitualmente en la 

pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e inflamadas en áreas del cuerpo como las axilas o 

los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres. 

Luque comenzó en Huesca este viaje que le llevará a estar 120 días fuera de casa, tiempo y 

trayecto que está aprovechando para completar un fondo documental con el que realizar una 

exposición itinerante por la geografía española y portuguesa. “Que una persona como yo, con 

hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble desafío, por un lado por la distancia que 

recorreré y, por otro, porque montar en bicicleta suele ser uno de los deportes que los pacientes 

con esta enfermedad no podemos realizar por las lesiones que se producen en la zona inguinal”, 

afirma. 

“En el año 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces 

me han realizado cuatro cirugías debido a brotes cada vez más severos. En lugar de rendirme, 

llevo peleando y conviviendo más de 15 años con la HS y en ningún momento me he planteado 

abandonar” explica Ignacio Luque. “Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociación 

que acoge a los enfermos de HS como yo, para visibilizar su labor, reivindicar sus objetivos y dar 

a conocer una enfermedad considerada como la enfermedad dermatológica que peor calidad de 

vida ofrece. A pesar del deterioro físico y anímico que supone padecerla, mantengo viva la ilusión 



en el viaje como forma de vida desde hace 12 años,caminando más de 20.000 kilómetros y 

pedaleando más de 10.000 en el último año”. 

Tras esta etapa inicial en Huesca, el viaje le ha llevado ya por Aragón, la Rioja, Cataluña, 

Comunidad Valenciana y Región de Murcia desde donde está recorriendo la costa mediterránea 

hasta Cádiz. Desde allí, continuará a Sevilla y Huelva, para luego atravesar Portugal de sur a 

norte y reenganchar con España, a través de León, donde iniciará el regreso a su punto de 

partida por el Camino de Santiago Francés. 

La hidradenitis supurativa, más que una enfermedad 

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la población adulta en alguna de sus 

fases leve, moderada o severa. El 18% de los pacientes tiene además otra enfermedad 

inflamatoria inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés) como la artritis reumatoide (31%), 

la psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%). 

“Según datos extraídos del II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, esta es una enfermedad 

predominantemente femenina, 8 de cada 10 pacientes son mujeres y, en general, los pacientes 

sufren un retraso diagnóstico de 10 años desde que aparece el primer síntoma hasta que se 

concreta” destaca Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Un diagnóstico temprano podría ayudar 

a tener un mejor manejo de la enfermedad y a prevenir su progresión a fases más graves y para 

esto, es necesario una mayor formación de los profesionales sanitarios y más información sobre 

la dolencia en la población general”. 

Ignacio Luque y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta enfermedad 

que, según un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatológica con el mayor impacto 

en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, 

enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer. 
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esto, es necesario una mayor formación de los profesionales sanitarios y más información sobre 
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Ignacio Luque y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta enfermedad 

que, según un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatológica con el mayor impacto 
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• Ignacio Luque inició en Huesca un viaje solidario en bicicleta con una duración 

estimada de 4 meses que le llevará a recorrer varios puntos de España 

• Estos días está por Andalucía y ha hecho escala también en Málaga 



• Quiere dar a conocer una enfermedad considerada como la enfermedad 

dermatológica que peor calidad de vida ofrece  

Ignacio Luque, de 49 año, es un paciente con hidradenitis supurativa que realiza un viaje de 

cerca de 7.000 km en bicicleta que le lleva a recorrer la geografía española y portuguesa. Luque 

partió de Aragón y tras Cataluña, Comunidad Valenciana y Región de Murcia ha llegado esta 

semana a Andalucía. 

Que una persona como yo, con hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble 

desafío, por un lado por la distancia que recorreré y, por otro, porque montar en bicicleta 

suele ser uno de los deportes que los pacientes con esta enfermedad no podemos realizar 

por las lesiones que se producen en 

Así, tras su paso por Almería y Málaga, continuó su camino hacia Marbella y Tarifa. 

El objetivo de este viaje, que cuenta con el apoyo de la Asociación de Enfermos de Hidradenitis 

(ASENDHI), es dar a conocer y concienciar sobre esta enfermedad de la piel altamente 

incapacitante. 

La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, inmunomediada, 

sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto físico como 

emocional en quienes la padecen. Se trata de una dolencia que se presenta habitualmente en la 

pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e inflamadas en áreas del cuerpo como las axilas o 

los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres. 

Luque comenzó en Huesca este viaje que le llevará a estar 120 días fuera de casa, tiempo y 

trayecto que está aprovechando para completar un fondo documental con el que realizar una 

exposición itinerante por la geografía española y portuguesa. “Que una persona como yo, con 

hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble desafío, por un lado por la distancia que 

recorreré y, por otro, porque montar en bicicleta suele ser uno de los deportes que los pacientes 

con esta enfermedad no podemos realizar por las lesiones que se producen en la zona inguinal”, 

afirma. 

“En el año 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces 

me han realizado cuatro cirugías debido a brotes cada vez más severos. En lugar de rendirme, 

llevo peleando y conviviendo más de 15 años con la HS y en ningún momento me he planteado 

abandonar” explica Ignacio Luque. “Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociación 

que acoge a los enfermos de HS como yo, para visibilizar su labor, reivindicar sus objetivos y dar 

a conocer una enfermedad considerada como la enfermedad dermatológica que peor calidad de 

vida ofrece. A pesar del deterioro físico y anímico que supone padecerla, mantengo viva la ilusión 

en el viaje como forma de vida desde hace 12 años caminando más de 20.000 kilómetros y 

pedaleando más de 10.000 en el último año”. 



Tras esta etapa inicial en Huesca, el viaje le ha llevado ya por Aragón, la Rioja, Cataluña, 

Comunidad Valenciana y Región de Murcia desde donde está recorriendo la costa mediterránea 

hasta Cádiz. Desde allí, continuará a Sevilla y Huelva, para luego atravesar Portugal de sur a 

norte y reenganchar con España, a través de León, donde iniciará el regreso a su punto de 

partida por el Camino de Santiago Francés. 

La hidradenitis supurativa, más que una enfermedad 

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la población adulta en alguna de sus 

fases leve, moderada o severa. El 18% de los pacientes tiene además otra enfermedad 

inflamatoria inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés) como la artritis reumatoide (31%), 

la psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%). 

“Según datos extraídos del II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, esta es una enfermedad 

predominantemente femenina, 8 de cada 10 pacientes son mujeres y, en general, los pacientes 

sufren un retraso diagnóstico de 10 años desde que aparece el primer síntoma hasta que se 

concreta” destaca Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Un diagnóstico temprano podría ayudar 

a tener un mejor manejo de la enfermedad y a prevenir su progresión a fases más graves y para 

esto, es necesario una mayor formación de los profesionales sanitarios y más información sobre 

la dolencia en la población general”. 

Ignacio Luque y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta enfermedad 

que, según un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatológica con el mayor impacto 

en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, 

enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer. 
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• Ignacio Luque inició en Huesca un viaje solidario en bicicleta con una duración 

estimada de 4 meses que le llevará a recorrer varios puntos de España 

• Estos días está por Andalucía y ha hecho escala también en Málaga 



• Quiere dar a conocer una enfermedad considerada como la enfermedad 

dermatológica que peor calidad de vida ofrece  

Ignacio Luque, de 49 año, es un paciente con hidradenitis supurativa que realiza un viaje de 

cerca de 7.000 km en bicicleta que le lleva a recorrer la geografía española y portuguesa. Luque 

partió de Aragón y tras Cataluña, Comunidad Valenciana y Región de Murcia ha llegado esta 

semana a Andalucía. 

Que una persona como yo, con hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble 

desafío, por un lado por la distancia que recorreré y, por otro, porque montar en bicicleta 

suele ser uno de los deportes que los pacientes con esta enfermedad no podemos realizar 

por las lesiones que se producen en 

Así, tras su paso por Almería y Málaga, continuó su camino hacia Marbella y Tarifa. 

El objetivo de este viaje, que cuenta con el apoyo de la Asociación de Enfermos de Hidradenitis 

(ASENDHI), es dar a conocer y concienciar sobre esta enfermedad de la piel altamente 

incapacitante. 

La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, inmunomediada, 

sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto físico como 

emocional en quienes la padecen. Se trata de una dolencia que se presenta habitualmente en la 

pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e inflamadas en áreas del cuerpo como las axilas o 

los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres. 

Luque comenzó en Huesca este viaje que le llevará a estar 120 días fuera de casa, tiempo y 

trayecto que está aprovechando para completar un fondo documental con el que realizar una 

exposición itinerante por la geografía española y portuguesa. “Que una persona como yo, con 

hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble desafío, por un lado por la distancia que 

recorreré y, por otro, porque montar en bicicleta suele ser uno de los deportes que los pacientes 

con esta enfermedad no podemos realizar por las lesiones que se producen en la zona inguinal”, 

afirma. 

“En el año 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces 

me han realizado cuatro cirugías debido a brotes cada vez más severos. En lugar de rendirme, 

llevo peleando y conviviendo más de 15 años con la HS y en ningún momento me he planteado 

abandonar” explica Ignacio Luque. “Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociación 

que acoge a los enfermos de HS como yo, para visibilizar su labor, reivindicar sus objetivos y dar 

a conocer una enfermedad considerada como la enfermedad dermatológica que peor calidad de 

vida ofrece. A pesar del deterioro físico y anímico que supone padecerla, mantengo viva la ilusión 

en el viaje como forma de vida desde hace 12 años caminando más de 20.000 kilómetros y 

pedaleando más de 10.000 en el último año”. 



Tras esta etapa inicial en Huesca, el viaje le ha llevado ya por Aragón, la Rioja, Cataluña, 

Comunidad Valenciana y Región de Murcia desde donde está recorriendo la costa mediterránea 

hasta Cádiz. Desde allí, continuará a Sevilla y Huelva, para luego atravesar Portugal de sur a 

norte y reenganchar con España, a través de León, donde iniciará el regreso a su punto de 

partida por el Camino de Santiago Francés. 

La hidradenitis supurativa, más que una enfermedad 

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la población adulta en alguna de sus 

fases leve, moderada o severa. El 18% de los pacientes tiene además otra enfermedad 

inflamatoria inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés) como la artritis reumatoide (31%), 

la psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%). 

“Según datos extraídos del II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, esta es una enfermedad 

predominantemente femenina, 8 de cada 10 pacientes son mujeres y, en general, los pacientes 

sufren un retraso diagnóstico de 10 años desde que aparece el primer síntoma hasta que se 

concreta” destaca Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Un diagnóstico temprano podría ayudar 

a tener un mejor manejo de la enfermedad y a prevenir su progresión a fases más graves y para 

esto, es necesario una mayor formación de los profesionales sanitarios y más información sobre 

la dolencia en la población general”. 

Ignacio Luque y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta enfermedad 

que, según un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatológica con el mayor impacto 

en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, 

enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer. 

https://andaluciainformacion.es/almeria/825181/7000-kilometros-en-bicicleta-para-concienciar-

sobre-la-hidradenitis/  
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Málaga  |

LUCHA Ignacio Luque y su ruta de 4 meses CULTURA Dentro de la IV edición de Sala de Columnas 

Juan D. Morales
MÁLAGA | Ignacio Luque, de 49
año, es un paciente con hidra-
denitis supurativa que realiza
un viaje de casi 7.000 kms. en
bicicleta por la geografía espa-
ñola y portuguesa. Luque par-
tió de Aragón y tras Cataluña,
Comunidad Valenciana y Re-
gión de Murcia ha llegado a An-
dalucía. Así, tras su paso por
Almería y Málaga, continuó su
camino hacia Marbella y Tarifa.

El objetivo de este viaje, que
cuenta con el apoyo de la Aso-
ciación de Enfermos de Hidra-
denitis (ASENDHI), es dar a co-
nocer y concienciar sobre esta
enfermedad de la piel altamen-
te incapacitante. La hidradeni-
tis supurativa (HS) es una en-
fermedad dermatológica, infla-
matoria, inmunomediada, sis-
témica, crónica y progresiva,
muy invalidante y con un pro-
fundo impacto tanto físico co-
mo emocional en quienes la
padecen. Se trata de una dolen-
cia que se presenta habitual-
mente en la pubertad, con le-

7.000 kilómetros
en bicicleta para
concienciar sobre
la hidradenitis
Una enfermedad
dermatológica
considerada como la
que peor calidad de
vida ofrece

Ignacio Luque con su bicicleta. VM

siones dolorosas, profundas e
inflamadas en áreas del cuerpo
como las axilas o los genitales,
o la zona inframamaria en el
caso de las mujeres.

Luque comenzó en Huesca
este viaje que le llevará a estar
120 días fuera de casa, tiempo y
trayecto que aprovecha para
completar un fondo documen-
tal con el que realizar una expo-
sición itinerante. “Que una per-
sona como yo, con hidradenitis
supurativa, realice este viaje es
un doble desafío, por un lado
por la distancia que recorreré y,
por otro, porque montar en bi-
cicleta suele ser uno de los de-
portes que los pacientes con es-
ta enfermedad no podemos re-
alizar por las lesiones que se
producen en la zona inguinal”,
afirma.

“En el año 2004 me diagnos-
ticaron la enfermedad tras un
primer episodio leve. Desde en-
tonces me han realizado cuatro
cirugías debido a brotes cada
vez más severos. En lugar de
rendirme, llevo peleando y
conviviendo más de 15 años
con la HS y en ningún momen-
to me he planteado abando-
nar” explica Luque. 

La HS tiene una incidencia
del 1% en la población adulta
en alguna de sus fases leve, mo-
derada o severa. y 8 de cada 10
pacientes son mujeres.

MÁLAGA | Las periodistas Blanca
Berasategui, Premio Nacional
de Periodismo 2017 y directora
del suplemento El Cultural, y
Sara Mesa, Premio Málaga de
Novela, participarán este lu-
nes en la mesa de debate La
mirada femenina en el perio-
dismo cultural en el auditorio
del Museo Carmen Thyssen

moderada por el escritor y di-
rector de actividades de la
Fundación Manuel Alcántara,
Pablo Aranda. Será el primero
de los tres encuentros que
componen el ciclo Sala de Co-
lumnas, que se desarrollará en
mayo.  

El evento, organizado por la
Fundación Manuel Alcántara

con el Ayuntamiento de Mála-
ga, continua el 20 con la mesa
redonda La mirada femenina
en el periodismo científico en
la que participarán Lorena
Sánchez, redactora jefa de la
revista QUO, y Ana Guijarro,
astrónoma en el Observatorio
Hispano-Alemán de Calar Al-
to. Elena Sanz, periodista free-

lance de divulgación científi-
ca, será la moderadora.

Rosa Regás, escritora y exdi-
rectora de la Biblioteca Nacio-
nal, Premio Nadal, Premio
Planeta y Premio Biblioteca
Breve, y la periodista y escrito-
ra Marta Robles serán las invi-
tadas al tercer encuentro, que
se celebrará el 27.

La mirada femenina en el periodismo cultural
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Programa: No te rindas 

Fecha: 18 de mayo de 2019 

Portavoz: Ignacio Luque 

Comentario: Entrevista a Ignacio Luque con motivo de su paso por Málaga 



 

 

Llega a Huelva Ignacio Luque, paciente con 

hidradenitis supurativa que está 

completando cerca de 7.000 km en bicicleta 

para concienciar sobre la enfermedad  

 

sábado 25 - mayo – 2019 

 

Ignacio Luque inició en Huesca un viaje solidario en bicicleta con una duración estimada 

de 4 meses que le llevará a recorrer varios puntos de España y Portugal. 

 

Ignacio ha llegado a Huelva. 

Redacción. Un paciente con hidradenitis supurativa está realizando un viaje de cerca de 7.000 

km en bicicleta que le llevará a recorrer la geografía española y portuguesa. Ignacio Luque 

partió de Aragón y tras Cataluña, Comunidad Valenciana y Región de Murcia ha llegado a 

Andalucía. Tras su paso por Almería, Málaga, Cádiz y Sevilla, hoy continúa su camino por la 

provincia de Huelva. El objetivo de este viaje, que cuenta con el apoyo de la Asociación de 

Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI), es dar a conocer y concienciar sobre esta enfermedad 

de la piel altamente incapacitante. 



La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, 

inmunomediada, sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto 

tanto físico como emocional en quienes la padecen. Se trata de una dolencia que se presenta 

habitualmente en la pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e inflamadas en áreas del 

cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres. 

 

Un viaje para concienciar. 

 

Así, Ignacio Luque, de 49 años, ha comenzado en Huesca este viaje que le llevará a estar 

120 días fuera de casa, tiempo y trayecto que está aprovechando para completar un fondo 

documental con el que realizar una exposición itinerante por la geografía española y portuguesa. 

“Que una persona como yo, con hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble desafío, 

por un lado por la distancia que recorreré y, por otro, porque montar en bicicleta suele ser uno 

de los deportes que los pacientes con esta enfermedad no podemos realizar por las lesiones que 

se producen en la zona inguinal”, afirma. 

“En el año 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces 

me han realizado cuatro cirugías debido a brotes cada vez más severos. En lugar de rendirme, 

llevo peleando y conviviendo más de 15 años con la HS y en ningún momento me he planteado 

abandonar” explica Ignacio Luque. “Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociación 

que acoge a los enfermos de HS como yo, para visibilizar su labor, reivindicar sus objetivos y dar 

a conocer una enfermedad considerada como la enfermedad dermatológica que peor calidad de 

vida ofrece. A pesar del deterioro físico y anímico que supone padecerla, mantengo viva la ilusión 

en el viaje como forma de vida desde hace 12 años, caminando más de 20.000 kilómetros y 

pedaleando más de 10.000 en el último año”. 

https://huelvabuenasnoticias.com/wp-content/uploads/2019/05/PSX_20190507_180413.jpg


 

120 días fuera de casa. 

 

Tras esta etapa inicial en Huesca, el viaje le ha llevado ya por Aragón, la Rioja y Cataluña, 

desde donde ha recorrido la costa mediterránea hasta Cádiz. Ahora continúa su camino por 

la provincia de Huelva, para luego atravesar Portugal de sur a norte y reenganchar con España, 

a través de León, donde iniciará el regreso a su punto de partida por el Camino de Santiago 

Francés. 

La hidradenitis supurativa, más que una enfermedad. La hidradenitis supurativa tiene una 

incidencia del 1% en la población adulta en alguna de sus fases leve, moderada o severa. El 

18% de los pacientes tiene además otra enfermedad inflamatoria inmunomediada (IMID, por sus 

siglas en inglés) como la artritis reumatoide (31%), la psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%). 

“Según datos extraídos del II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, esta es una 

enfermedad predominantemente femenina, 8 de cada 10 pacientes son mujeres y, en general, 

los pacientes sufren un retraso diagnóstico de 10 años desde que aparece el primer síntoma 

hasta que se concreta” destaca Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Un diagnóstico temprano 

podría ayudar a tener un mejor manejo de la enfermedad y a prevenir su progresión a fases más 

graves y para esto, es necesario una mayor formación de los profesionales sanitarios y más 

información sobre la dolencia en la población general”. 

Ignacio Luque y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta enfermedad 

que, según un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatológica con el mayor impacto 

en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, 

enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer. 

 

https://huelvabuenasnoticias.com/2019/05/25/llega-a-huelva-ignacio-luque-paciente-con-

hidradenitis-supurativa-que-esta-completando-cerca-de-7-000-km-en-bicicleta-para-

concienciar-sobre-la-enfermedad/  

 

https://huelvabuenasnoticias.com/2019/05/25/llega-a-huelva-ignacio-luque-paciente-con-hidradenitis-supurativa-que-esta-completando-cerca-de-7-000-km-en-bicicleta-para-concienciar-sobre-la-enfermedad/
https://huelvabuenasnoticias.com/2019/05/25/llega-a-huelva-ignacio-luque-paciente-con-hidradenitis-supurativa-que-esta-completando-cerca-de-7-000-km-en-bicicleta-para-concienciar-sobre-la-enfermedad/
https://huelvabuenasnoticias.com/2019/05/25/llega-a-huelva-ignacio-luque-paciente-con-hidradenitis-supurativa-que-esta-completando-cerca-de-7-000-km-en-bicicleta-para-concienciar-sobre-la-enfermedad/
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Siete mil kilómetros en bici para concienciar 

sobre su enfermedad 

 

Huelva24.comSábado, 25 de Mayo de 2019  

ETAPA ONUBENSE DE IGNACIO LUQUE 

 

Un paciente con hidradenitis supurativa está realizando un viaje de cerca de 7.000 km en 

bicicleta que le llevará a recorrer la geografía española y portuguesa. Ignacio Luque partió 

de Aragón y tras Cataluña, Comunidad Valenciana y Región de Murcia ha llegado a 

Andalucía. Hoy pedalea por Huelva tras su paso por Almería, Málaga, Cádiz y Sevilla. 

 

El objetivo de este viaje, que cuenta con el apoyo de la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis 

(Asendhi), es dar a conocer y concienciar sobre esta enfermedad de la piel altamente 

incapacitante. 

  

 

 

La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, 

inmunomediada, sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y con un profundo 



impacto tanto físico como emocional en quienes la padecen. Se trata de una dolencia que se 

presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e inflamadas en áreas 

del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres. 

  

Así, Ignacio Luque, de 49 años, ha comenzado en Huesca este viaje que le llevará a estar 

120 días fuera de casa, tiempo y trayecto que está aprovechando para completar un fondo 

documental con el que realizar una exposición itinerante por la geografía española 

y portuguesa. “Que una persona como yo, con hidradenitis supurativa, realice este viaje es un 

doble desafío, por un lado por la distancia que recorreré y, por otro, porque montar en bicicleta 

suele ser uno de los deportes que los pacientes con esta enfermedad no podemos realizar 

por las lesiones que se producenen la zona inguinal”, afirma. 

  

 

“En el año 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces 

me han realizado cuatro cirugías debido a brotes cada vez más severos. En lugar de rendirme, 

llevo peleando y conviviendo más de 15 años con la HS y en ningún momento me he planteado 

abandonar” explica Ignacio Luque. “Esta vez he decidido colaborar con Asendhi, la asociación 

que acoge a los enfermos de HS como yo, para visibilizar su labor, reivindicar sus objetivos y dar 

a conocer una enfermedad considerada como la enfermedad dermatológica que peor calidad de 

vida ofrece. A pesar del deterioro físico y anímico que supone padecerla, mantengo viva la ilusión 

en el viaje como forma de vida desde hace 12 años, caminando más de 20.000 kilómetros y 

pedaleando más de 10.000 en el último año”. 

  



Tras esta etapa inicial en Huesca,el viaje le ha llevado ya por Aragón, la Rioja y Cataluña, 

desde donde ha recorrido la costa mediterránea hasta Cádiz. Ahora continúa su camino 

por la provincia de Huelva, para luego atravesar Portugal de sur a norte y reenganchar con 

España, a través de León, donde iniciará el regreso a su punto de partida por el Camino de 

Santiago Francés. 

  

La hidradenitis supurativa, más que una enfermedad 

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la población adulta en alguna de sus 

fases leve, moderada o severa. El 18% de los pacientes tiene además otra enfermedad 

inflamatoria inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés) como la artritis reumatoide (31%), 

la psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%). 

  



 

 

“Según datos extraídos del II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, esta es una enfermedad 

predominantemente femenina, 8 de cada 10 pacientes son mujeres y, en general, los pacientes 

sufren un retraso diagnóstico de 10 años desde que aparece el primer síntoma hasta que se 

concreta” destaca Silvia Lobo, presidenta de Asendhi. “Un diagnóstico temprano podría ayudar 

a tener un mejor manejo de la enfermedad y a prevenir su progresión a fases más graves y para 

esto, es necesario una mayor formación de los profesionales sanitarios y más información sobre 

la dolencia en la población general”.  

  

Ignacio Luque y Asendhi ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta enfermedad 

que, según un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatológica con el mayor impacto 

en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, 

enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer. 

 

 

 

http://huelva24.com/art/126386/siete-mil-kilometros-en-bici-para-concienciar-sobre-su-

enfermedad  
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Ignacio Luque llega a Huelva con su viaje 

contra la hidradenitis supurativa 

 

 

25 MAYO 2019  

Un paciente con hidradenitis 

supurativa está realizando un viaje de 

cerca de 7.000 km en bicicletaque le 

llevará a recorrer la geografía española y 

portuguesa. Ignacio Luque partió de 

Aragón y tras Cataluña, Comunidad 

Valenciana y Región de Murcia ha llegado 

a Andalucía. Tras su paso por Almería, 

Málaga, Cádiz y Sevilla, este sábado continúa su camino por la provincia de Huelva. El objetivo 

de este viaje, que cuenta con el apoyo de la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis 

(ASENDHI), es dar a conocer y concienciar sobre esta enfermedad de la piel altamente 

incapacitante. 

La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, inmunomediada, 

sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto físico como 

emocional en quienes la padecen. Se trata de una dolencia que se presenta habitualmente en la 



pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e inflamadas en áreas del cuerpo como las axilas o 

los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres. 

Así, Ignacio Luque, de 49 años, ha comenzado en Huesca este viaje que le llevará a estar 120 

días fuera de casa, tiempo y trayecto que está aprovechando para completar un fondo 

documental con el que realizar una exposición itinerante por la geografía española y portuguesa. 

“Que una persona como yo, con hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble desafío, 

por un lado por la distancia que recorreré y, por otro, porque montar en bicicleta suele ser uno 

de los deportes que los pacientes con esta enfermedad no podemos realizar por las lesiones que 

se producen en la zona inguinal”, afirma. 

“En el año 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces 

me han realizado cuatro cirugías debido a brotes cada vez más severos. En lugar de rendirme, 

llevo peleando y conviviendo más de 15 años con la HS y en ningún momento me he planteado 

abandonar” explica Ignacio Luque. “Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociación 

que acoge a los enfermos de HS como yo, para visibilizar su labor, reivindicar sus objetivos y dar 

a conocer una enfermedad considerada como la enfermedad dermatológica que peor calidad de 

vida ofrece. A pesar del deterioro físico y anímico que supone padecerla, mantengo viva la ilusión 

en el viaje como forma de vida desde hace 12 años, caminando más de 20.000 kilómetros y 

pedaleando más de 10.000 en el último año”. 

Tras esta etapa inicial en Huesca, el viaje le ha llevado ya por Aragón, la Rioja y Cataluña, desde 

donde ha recorrido la costa mediterránea hasta Cádiz. Ahora continúa su camino por la provincia 

de Huelva, para luego atravesar Portugal de sur a norte y reenganchar con España, a través de 

León, donde iniciará el regreso a su punto de partida por el Camino de Santiago Francés. 

La hidradenitis supurativa, más que una enfermedad 

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la población adulta en alguna de sus 

fases leve, moderada o severa. El 18% de los pacientes tiene además otra enfermedad 

inflamatoria inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés) como la artritis reumatoide (31%), 

la psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%). 

“Según datos extraídos del II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, esta es una enfermedad 

predominantemente femenina, 8 de cada 10 pacientes son mujeres y, en general, los pacientes 

sufren un retraso diagnóstico de 10 años desde que aparece el primer síntoma hasta que se 

concreta” destaca Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Un diagnóstico temprano podría ayudar 

a tener un mejor manejo de la enfermedad y a prevenir su progresión a fases más graves y para 

esto, es necesario una mayor formación de los profesionales sanitarios y más información sobre 

la dolencia en la población general”. 



Ignacio Luque y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta enfermedad 

que, según un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatológica con el mayor impacto 

en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, 

enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer. 

 

 

https://huelvaya.es/2019/05/25/ignacio-luque-llega-a-huelva-con-su-viaje-contra-la-hidradenitis-

supurativa/  
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Ignacio Luque, paciente con hidrosadenitis supurativa, concluye una ruta de
5.000 km en bicicleta para concienciar sobre la enfermedad

Ignacio Luque termina en Huesca un viaje solidario en bicicleta que le ha llevado 4 meses y en el
que ha recorrido varios puntos de España y Portugal

El objetivo de la iniciativa es dar a conocer y concienciar a la población general sobre esta
enfermedad inmunomediada, progresiva, crónica e inflamatoria de la piel

Un paciente con hidrosadenitis supurativa ha completado un viaje de 5.000 km en bicicleta que le
ha llevado a recorrer la geografía española y portuguesa. Ignacio Luque partió de Aragón y tras
Cataluña, Comunidad Valenciana, Murcia, Andalucía, Portugal, Castilla y León y La Rioja ha llegado
a su destino, Huesca. El objetivo de este viaje, que ha contado con el apoyo de la Asociación de
Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI), es el de dar a conocer y concienciar sobre esta enfermedad
de la piel altamente incapacitante.

La hidrosadenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, inmunomediada,
sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto físico como
emocional en quienes la padecen. Se trata de una dolencia que se presenta habitualmente en la
pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e inflamadas en áreas del cuerpo como las axilas o los
genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres.

Ignacio Luque, de 49 años, ha concluido este viaje en el mismo lugar en el que empezó, Huesca.
Durante estos 4 meses ha aprovechado para completar un fondo documental con el que realizar una
exposición itinerante por la geografía española y portuguesa. "Que una persona como yo, con
hidrosadenitis supurativa, haya realizado este viaje es un doble desafío, por un lado, por la
distancia recorrida y porque montar en bicicleta suele ser uno de los deportes que los pacientes
con esta enfermedad no podemos realizar por las lesiones que se producen en la zona inguinal. De
hecho, he tenido que parar un par de días en León porque la hidrosadenitis me estaba afectando más
que en el resto de etapas; esto unido a las últimas etapas en las Bardenas Reales y los Monegros,
así como las olas de calor, ha sido todo un desafío", afirma.

"En el año 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces me
han realizado cuatro cirugías debido a brotes cada vez más severos. En lugar de rendirme, llevo
peleando y conviviendo más de 15 años con la HS y en ningún momento me he planteado abandonar"
explica Ignacio Luque. "Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociación que acoge a los
enfermos de HS como yo, para visibilizar su labor, reivindicar sus objetivos y dar a conocer una
enfermedad considerada como la enfermedad dermatológica que peor calidad de vida ofrece. A pesar
del deterioro físico y anímico que supone padecerla, mantengo viva la ilusión en el viaje como
forma de vida desde hace 12 años, caminando más de 20.000 kilómetros y pedaleando más de 10.000 en
el último año".

La hidrosadenitis supurativa, más que una enfermedad
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La hidrosadenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la población adulta en alguna de sus
fases leve, moderada o severa. El 18% de los pacientes tiene además otra enfermedad inflamatoria
inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés) como la artritis reumatoide (31%), la psoriasis
(26%) o la colitis ulcerosa (12%).

"Según datos extraídos del II Barómetro de la Hidrosadenitis Supurativa, esta es una enfermedad
predominantemente femenina, 8 de cada 10 pacientes son mujeres y, en general, los pacientes sufren
un retraso diagnóstico de 10 años desde que aparece el primer síntoma hasta que se concreta"
destaca Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. "Un diagnóstico temprano podría ayudar a tener un
mejor manejo de la enfermedad y a prevenir su progresión a fases más graves y para esto, es
necesario una mayor formación de los profesionales sanitarios y más información sobre la dolencia
en la población general".

Ignacio Luque y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta enfermedad que,
según un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatológica con el mayor impacto en la
calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, enfermedad
cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer.
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Fecha: 15 de julio de 2019 

Portavoz: Dr. Hugo Vázquez 

Descripción: Entrevista al doctor Hugo Vázquez sobre hidrosadenitis supurativa. 
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Los pacientes con hidrosadenitis lanzan una 
campaña para concienciar sobre su 
enfermedad 
 

MADRID, 3 Jun. (EUROPA PRESS) - 

La Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) ha puesto en marcha la campaña 'Un 

grano es un grano. La Hidrosadenitis es otra #HStoria' con motivo de la Semana Mundial de la 

Hidrosadenitis, que se celebra desde el 3 de junio y hasta el próximo domingo, y que tiene como 

objetivo "concienciar a la sociedad sobre el gran impacto tanto a nivel físico como emocional" de 

esta patología, que afecta a cerca de medio millón de personas en España. 

La hidrosadenitis (HS) es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, inmunomediada, 

sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y una de las patologías con mayor impacto en 

la calidad de vida de quienes la padecen. No requiere estudios ni pruebas para diagnosticarla y 

"con 3 preguntas se podría diagnosticar, pero con frecuencia se desconoce, se confunden los 

síntomas o se diagnostica erróneamente", explica ASENDHI. 

"Vivimos una década de incertidumbre, sin poner nombre a nuestra enfermedad, mientras sigue 

avanzando", ha señalado su presidenta, Silvia Lobo. "Habría que informar mejor al paciente 

sobre qué es la HS, para que sea consciente de cómo va a evolucionar la patología. El hecho de 

recibir esa información mejora su calidad de vida porque entiende lo que tiene y es consciente 

del tiempo que lleva sufriendo una enfermedad para la que, hasta hace poco, no había 

procedimientos terapéuticos eficaces", ha añadido el responsable de la Unidad de Hidrosadenitis 

del Servicio de Dermatología del Hospital de Manises (Valencia), Antonio Martorell. 

De ahí la importancia del diagnóstico precoz, "ya que un control temprano de la inflamación y de 

los brotes nos permite una reducción de estos brotes de dolor que tanto incapacitan al paciente 

a corto plazo, así como la tendencia a las cicatrices que dificultan la vida de la población con HS 

a medio y largo plazo y que requieren en muchos casos de cirugías, en ocasiones mutilantes", 

ha sostenido el experto. 

ASENDHI asegura que el retraso en el diagnóstico de la hidradenitis produce en el paciente 

"secuelas tanto físicas como emocionales, impacto en su calidad de vida y en su autoestima". 

"Las lesiones dolorosas pueden limitar la actividad diaria, la asistencia a la escuela o al trabajo, 

la práctica del ejercicio físico, las relaciones sociales y sexuales, etc", argumentan. 

1



Asimismo, reivindican que es "fundamental" el abordaje multidisciplinar de la patología, así como 

seguir apostando por la formación de los profesionales sanitarios. Para ello, este especialista 

propone acciones como "crear más programas de formación y más información acerca de la 

patología, de la importancia del diagnóstico precoz y de los resultados que se obtienen cuando 

el paciente es tratado en esas fases iniciales". 

"Lo más importante es concienciar a la sociedad, así como a los diferentes estamentos del 

sistema sanitario, a la hora de prestar atención a una enfermedad que ha estado banalizada 

hasta ahora y que, cuando lleva unos años activa, en muchas ocasiones se convierte en difícil 

de manejar o imposible de controlar", ha valorado Martorell. 

Además de la iluminación de la fuente de Cibeles de Madrid el 6 de junio, ASENDHI ha puesto 

en marcha una campaña en redes sociales. Por otro lado, también estarán presentes en el 47 

Congreso de la Academia Española de Dermatología y Venereología (AEDV), que se celebrará 

del 5 al 8 de junio en Barcelona. "Vamos a mostrar a los dermatólogos lo que se ha conseguido 

avanzar en los últimos años en el manejo del paciente con HS, así como todo el camino que 

queda por recorrer para ofrecerle una mejor atención", ha concluido el doctor. 
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para diagnosticarla y "con 3 preguntas se podría diagnosticar, pero con frecuencia se 

desconoce, se confunden los síntomas o se diagnostica erróneamente", explica 

ASENDHI. 

 

"Vivimos una década de incertidumbre, sin poner nombre a nuestra enfermedad, 

mientras sigue avanzando", ha señalado su presidenta, Silvia Lobo. "Habría que 

informar mejor al paciente sobre qué es la HS, para que sea consciente de cómo va a 

evolucionar la patología. El hecho de recibir esa información mejora su calidad de vida 

porque entiende lo que tiene y es consciente del tiempo que lleva sufriendo una 

enfermedad para la que, hasta hace poco, no había procedimientos terapéuticos 

eficaces", ha añadido el responsable de la Unidad de Hidrosadenitis del Servicio de 

Dermatología del Hospital de Manises (Valencia), Antonio Martorell. 

 

De ahí la importancia del diagnóstico precoz, "ya que un control temprano de la 

inflamación y de los brotes nos permite una reducción de estos brotes de dolor que tanto 

incapacitan al paciente a corto plazo, así como la tendencia a las cicatrices que dificultan 

la vida de la población con HS a medio y largo plazo y que requieren en muchos casos 

de cirugías, en ocasiones mutilantes", ha sostenido el experto. 

 

ASENDHI asegura que el retraso en el diagnóstico de la hidradenitis produce en el 

paciente "secuelas tanto físicas como emocionales, impacto en su calidad de vida y en 

su autoestima". "Las lesiones dolorosas pueden limitar la actividad diaria, la asistencia 



a la escuela o al trabajo, la práctica del ejercicio físico, las relaciones sociales y sexuales, 

etc", argumentan. 

 

Asimismo, reivindican que es "fundamental" el abordaje multidisciplinar de la patología, 

así como seguir apostando por la formación de los profesionales sanitarios. Para ello, 

este especialista propone acciones como "crear más programas de formación y más 

información acerca de la patología, de la importancia del diagnóstico precoz y de los 

resultados que se obtienen cuando el paciente es tratado en esas fases iniciales". 

 

"Lo más importante es concienciar a la sociedad, así como a los diferentes estamentos 

del sistema sanitario, a la hora de prestar atención a una enfermedad que ha estado 

banalizada hasta ahora y que, cuando lleva unos años activa, en muchas ocasiones se 

convierte en difícil de manejar o imposible de controlar", ha valorado Martorell. 

 

Además de la iluminación de la fuente de Cibeles de Madrid el 6 de junio, ASENDHI ha 

puesto en marcha una campaña en redes sociales. Por otro lado, también estarán 

presentes en el 47 Congreso de la Academia Española de Dermatología y Venereología 

(AEDV), que se celebrará del 5 al 8 de junio en Barcelona. "Vamos a mostrar a los 

dermatólogos lo que se ha conseguido avanzar en los últimos años en el manejo del 

paciente con HS, así como todo el camino que queda por recorrer para ofrecerle una 
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dermatólogos lo que se ha conseguido avanzar en los últimos años en el manejo del 

paciente con HS, así como todo el camino que queda por recorrer para ofrecerle una 

mejor atención", ha concluido el doctor. 

 

https://www.infosalus.com/asistencia/noticia-pacientes-hidrosadenitis-lanzan-campana-

concienciar-enfermedad-20190603143302.html 

https://www.infosalus.com/asistencia/noticia-pacientes-hidrosadenitis-lanzan-campana-concienciar-enfermedad-20190603143302.html
https://www.infosalus.com/asistencia/noticia-pacientes-hidrosadenitis-lanzan-campana-concienciar-enfermedad-20190603143302.html


 

 

Los pacientes con hidrosadenitis lanzan una 

campaña para concienciar sobre su 

enfermedad 
 

MADRID, 3 (EUROPA PRESS) 

 

La Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) ha puesto en marcha la 

campaña 'Un grano es un grano. La Hidrosadenitis es otra #HStoria' con motivo de la 

Semana Mundial de la Hidrosadenitis, que se celebra desde el 3 de junio y hasta el 

próximo domingo, y que tiene como objetivo "concienciar a la sociedad sobre el gran 

impacto tanto a nivel físico como emocional" de esta patología, que afecta a cerca de 

medio millón de personas en España. 

 

La hidrosadenitis (HS) es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, inmunomediada, 

sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y una de las patologías con mayor 

impacto en la calidad de vida de quienes la padecen. No requiere estudios ni pruebas 

para diagnosticarla y "con 3 preguntas se podría diagnosticar, pero con frecuencia se 

desconoce, se confunden los síntomas o se diagnostica erróneamente", explica 

ASENDHI. 

 

"Vivimos una década de incertidumbre, sin poner nombre a nuestra enfermedad, 

mientras sigue avanzando", ha señalado su presidenta, Silvia Lobo. "Habría que 

informar mejor al paciente sobre qué es la HS, para que sea consciente de cómo va a 

evolucionar la patología. El hecho de recibir esa información mejora su calidad de vida 

porque entiende lo que tiene y es consciente del tiempo que lleva sufriendo una 

enfermedad para la que, hasta hace poco, no había procedimientos terapéuticos 

eficaces", ha añadido el responsable de la Unidad de Hidrosadenitis del Servicio de 

Dermatología del Hospital de Manises (Valencia), Antonio Martorell. 

 

De ahí la importancia del diagnóstico precoz, "ya que un control temprano de la 

inflamación y de los brotes nos permite una reducción de estos brotes de dolor que tanto 

incapacitan al paciente a corto plazo, así como la tendencia a las cicatrices que dificultan 

la vida de la población con HS a medio y largo plazo y que requieren en muchos casos 

de cirugías, en ocasiones mutilantes", ha sostenido el experto. 

 

ASENDHI asegura que el retraso en el diagnóstico de la hidradenitis produce en el 

paciente "secuelas tanto físicas como emocionales, impacto en su calidad de vida y en 



su autoestima". "Las lesiones dolorosas pueden limitar la actividad diaria, la asistencia 

a la escuela o al trabajo, la práctica del ejercicio físico, las relaciones sociales y sexuales, 

etc", argumentan. 

 

Asimismo, reivindican que es "fundamental" el abordaje multidisciplinar de la patología, 

así como seguir apostando por la formación de los profesionales sanitarios. Para ello, 

este especialista propone acciones como "crear más programas de formación y más 

información acerca de la patología, de la importancia del diagnóstico precoz y de los 

resultados que se obtienen cuando el paciente es tratado en esas fases iniciales". 

 

"Lo más importante es concienciar a la sociedad, así como a los diferentes estamentos 

del sistema sanitario, a la hora de prestar atención a una enfermedad que ha estado 

banalizada hasta ahora y que, cuando lleva unos años activa, en muchas ocasiones se 

convierte en difícil de manejar o imposible de controlar", ha valorado Martorell. 

 

Además de la iluminación de la fuente de Cibeles de Madrid el 6 de junio, ASENDHI ha 

puesto en marcha una campaña en redes sociales. Por otro lado, también estarán 

presentes en el 47 Congreso de la Academia Española de Dermatología y Venereología 

(AEDV), que se celebrará del 5 al 8 de junio en Barcelona. "Vamos a mostrar a los 

dermatólogos lo que se ha conseguido avanzar en los últimos años en el manejo del 

paciente con HS, así como todo el camino que queda por recorrer para ofrecerle una 

mejor atención", ha concluido el doctor. 

 

https://www.bolsamania.com/noticias/sanidad/los-pacientes-con-hidrosadenitis-lanzan-una-

campana-para-concienciar-sobre-su-enfermedad--5137439.html 

https://www.bolsamania.com/noticias/sanidad/los-pacientes-con-hidrosadenitis-lanzan-una-campana-para-concienciar-sobre-su-enfermedad--5137439.html
https://www.bolsamania.com/noticias/sanidad/los-pacientes-con-hidrosadenitis-lanzan-una-campana-para-concienciar-sobre-su-enfermedad--5137439.html


 

Los pacientes con hidrosadenitis lanzan una 

campaña para concienciar sobre su 

enfermedad 
 

MADRID, 3 (EUROPA PRESS) 

 

La Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) ha puesto en marcha la 

campaña 'Un grano es un grano. La Hidrosadenitis es otra #HStoria' con motivo de la 

Semana Mundial de la Hidrosadenitis, que se celebra desde el 3 de junio y hasta el 

próximo domingo, y que tiene como objetivo "concienciar a la sociedad sobre el gran 

impacto tanto a nivel físico como emocional" de esta patología, que afecta a cerca de 

medio millón de personas en España. 

 

La hidrosadenitis (HS) es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, inmunomediada, 

sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y una de las patologías con mayor 

impacto en la calidad de vida de quienes la padecen. No requiere estudios ni pruebas 

para diagnosticarla y "con 3 preguntas se podría diagnosticar, pero con frecuencia se 

desconoce, se confunden los síntomas o se diagnostica erróneamente", explica 

ASENDHI. 

 

"Vivimos una década de incertidumbre, sin poner nombre a nuestra enfermedad, 

mientras sigue avanzando", ha señalado su presidenta, Silvia Lobo. "Habría que 

informar mejor al paciente sobre qué es la HS, para que sea consciente de cómo va a 

evolucionar la patología. El hecho de recibir esa información mejora su calidad de vida 

porque entiende lo que tiene y es consciente del tiempo que lleva sufriendo una 

enfermedad para la que, hasta hace poco, no había procedimientos terapéuticos 

eficaces", ha añadido el responsable de la Unidad de Hidrosadenitis del Servicio de 

Dermatología del Hospital de Manises (Valencia), Antonio Martorell. 

 

De ahí la importancia del diagnóstico precoz, "ya que un control temprano de la 

inflamación y de los brotes nos permite una reducción de estos brotes de dolor que tanto 

incapacitan al paciente a corto plazo, así como la tendencia a las cicatrices que dificultan 

la vida de la población con HS a medio y largo plazo y que requieren en muchos casos 

de cirugías, en ocasiones mutilantes", ha sostenido el experto. 

 

ASENDHI asegura que el retraso en el diagnóstico de la hidradenitis produce en el 

paciente "secuelas tanto físicas como emocionales, impacto en su calidad de vida y en 

su autoestima". "Las lesiones dolorosas pueden limitar la actividad diaria, la asistencia 



a la escuela o al trabajo, la práctica del ejercicio físico, las relaciones sociales y sexuales, 

etc", argumentan. 

 

Asimismo, reivindican que es "fundamental" el abordaje multidisciplinar de la patología, 

así como seguir apostando por la formación de los profesionales sanitarios. Para ello, 

este especialista propone acciones como "crear más programas de formación y más 

información acerca de la patología, de la importancia del diagnóstico precoz y de los 

resultados que se obtienen cuando el paciente es tratado en esas fases iniciales". 

 

"Lo más importante es concienciar a la sociedad, así como a los diferentes estamentos 

del sistema sanitario, a la hora de prestar atención a una enfermedad que ha estado 

banalizada hasta ahora y que, cuando lleva unos años activa, en muchas ocasiones se 

convierte en difícil de manejar o imposible de controlar", ha valorado Martorell. 

 

Además de la iluminación de la fuente de Cibeles de Madrid el 6 de junio, ASENDHI ha 

puesto en marcha una campaña en redes sociales. Por otro lado, también estarán 

presentes en el 47 Congreso de la Academia Española de Dermatología y Venereología 

(AEDV), que se celebrará del 5 al 8 de junio en Barcelona. "Vamos a mostrar a los 

dermatólogos lo que se ha conseguido avanzar en los últimos años en el manejo del 

paciente con HS, así como todo el camino que queda por recorrer para ofrecerle una 

mejor atención", ha concluido el doctor. 

 

https://noticias.medicinatv.com/los-pacientes-con-hidrosadenitis-lanzan-una-campana-para-

concienciar-sobre-su-enfermedad 

https://noticias.medicinatv.com/los-pacientes-con-hidrosadenitis-lanzan-una-campana-para-concienciar-sobre-su-enfermedad
https://noticias.medicinatv.com/los-pacientes-con-hidrosadenitis-lanzan-una-campana-para-concienciar-sobre-su-enfermedad


 

 

El 60% de los pacientes con hidrosadenitis 
supurativa sufren un alto impacto físico y 

emocional en sus vidas 
  

• ASENDHI lanza la campaña “Un grano es un grano. La Hidrosadenitis es otra #HStoria” 
con motivo de la Semana Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa  

• Se trata de una de las enfermedades dermatológicas con mayor impacto en la calidad 
de vida de los pacientes, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, 
diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer  

• El próximo 6 de junio, Día Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa, la Fuente de 
Cibeles de Madrid se iluminará de verde por segundo año consecutivo para 
concienciar a la población sobre esta enfermedad 

 
 
El 60% de los pacientes con hidrosadenitis supurativa (HS) consideran que la enfermedad 

afecta de forma negativa a sus vidas, sobre todo en el aspecto emocional y psicológico. De 
hecho, muchos pacientes describen la HS con palabras como dolor, impotencia, frustración o 
desesperación, tal y como indican los datos del II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, 
presentados recientemente. 

Teniendo en cuenta esto, la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) ha puesto en 
marcha la campaña “Un grano es un grano. La Hidrosadenitis es otra #HStoria” con motivo de 
la Semana Mundial de la Hidrosadenitis, que se celebra desde el 3 de junio y hasta el próximo 
domingo, y que tiene como día álgido el 6 de junio, Día Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa. 

“Nuestro objetivo es, sobre todo, concienciar a la sociedad sobre el gran impacto tanto a nivel 
físico como emocional de las personas que padecemos esta enfermedad, así como difundir sus 
principales síntomas y dar voz a una patología que, a pesar de afectar al 1% de la población en 
nuestro país -cerca de 500.000 personas-, es totalmente invisible y poco conocida”, explica 
Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Así, en el marco de las diferentes acciones, el próximo 6 
de junio la conocida fuente de Cibeles de Madrid se iluminará de verde como un gesto para 
ayudar a darnos voz y la sociedad en general tome conciencia de esta enfermedad”. 

La hidrosadenitis o hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, 
inmunomediada, sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y una de las patologías con 
mayor impacto en la calidad de vida de quienes la padecen[i],[ii]. No requiere estudios ni pruebas 
para diagnosticarla y con 3 preguntas se podría diagnosticar, pero con frecuencia se desconoce, 
se confunden los síntomas o se diagnostica erróneamente. 
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Mejorar la información 

El II Barómetro arroja la conclusión de que los pacientes con HS sufren un retraso en el 
diagnóstico de 10 años de media, aunque se ha observado una clara mejoría entre los jóvenes 
menores de 30 años, donde se ha logrado reducir considerablemente el tiempo de diagnóstico. 
En este sentido, comenta Silvia Lobo, “vivimos una década de incertidumbre, sin poner nombre 
a nuestra enfermedad, mientras esta sigue avanzando”. 

Para el Dr. Antonio Martorell, responsable de la Unidad de Hidrosadenitis del Servicio de 
Dermatología del Hospital de Manises (Valencia), “habría que informar mejor al paciente sobre 
qué es la HS, para que sea consciente de cómo va a evolucionar la patología. El hecho de recibir 
esa información mejora su calidad de vida porque entiende lo que tiene y es consciente del 
tiempo que lleva sufriendo una enfermedad para la que, hasta hace poco, no había 
procedimientos terapéuticos eficaces”. 

De ahí la importancia del diagnóstico precoz, “ya que un control temprano de la inflamación y 
de los brotes nos permite una reducción de estos brotes de dolor que tanto incapacitan al 
paciente a corto plazo, así como la tendencia a las cicatrices que dificultan la vida de la población 
con HS a medio y largo plazo y que requieren en muchos casos de cirugías, en ocasiones 
mutilantes”, sostiene el Dr. Martorell. 

El retraso en el diagnóstico de la Hidradenitis Supurativa produce en el paciente secuelas tanto 
físicas como emocionales, impacto en su calidad de vida y en su autoestima. Las lesiones 
dolorosas pueden limitar la actividad diaria, la asistencia a la escuela o al trabajo, la práctica del 
ejercicio físico, las relaciones sociales y sexuales, etc. 

Asimismo, es fundamental el abordaje multidisciplinar de la patología, así como seguir 
apostando por la formación de los profesionales sanitarios. Para ello, este especialista propone 
acciones como “crear más programas de formación y más información acerca de la patología, 
de la importancia del diagnóstico precoz y de los resultados que se obtienen cuando el paciente 
es tratado en esas fases iniciales”. Según el Dr. Martorell, “lo más importante es concienciar a la 
sociedad, así como a los diferentes estamentos del sistema sanitario, a la hora de prestar 
atención a una enfermedad que ha estado banalizada hasta ahora y que, cuando lleva unos años 
activa, en muchas ocasiones se convierte en difícil de manejar o imposible de controlar”. 

  

Insatisfacción con la atención sanitaria 

Desde la aparición del primer síntoma, las personas con HS necesitan unas 26 visitas al médico, 
de tres especialidades diferentes y se someten a 5,8 intervenciones quirúrgicas de media. 
“Tantas operaciones llevan implícitas hospitalizaciones y ausencias en el trabajo. De hecho, casi 
el 30% de los pacientes ha faltado a su puesto durante más de un mes”, explica Silvia Lobo. “Por 
otro lado, tan solo el 8% de los encuestados tienen reconocida una incapacidad laboral 
reconocida. Un porcentaje muy bajo debido a la tardanza en el diagnóstico y a una incompleta 
historia clínica. El desconocimiento de la patología y su banalización hace que no concedan la 
incapacidad a los enfermos”, 

Así, casi 9 de cada 10 personas que padecen HS no está satisfecha con la atención sanitarias 
recibida por su patología. Para mejorar estos datos, “lo importante es ofrecer al paciente una 
vía de derivación rápida para el control de los brotes, que es cuando realmente la calidad de 
vida se altera mucho, porque el dolor es el síntoma que más afecta a su calidad de vida. Esto 
sería un buen punto de partida”, afirma el Dr. Martorell. 

  



Acciones de la Semana Mundial de la Hidrosadenitis 

Además de la iluminación de la Fuente de la Diosa Cibeles el 6 de junio, en Madrid, ASENDHI ha 
puesto en marcha una campaña en RRSS. 

Por otro lado, ASENDHI estará presente en el 47 Congreso de la Academia Española de 
Dermatología y Venereología (AEDV), que se celebrará del 5 al 8 de junio en Barcelona. “Vamos 
a mostrar a los dermatólogos lo que se ha conseguido avanzar en los últimos años en el manejo 
del paciente con HS, así como todo el camino que queda por recorrer para ofrecerle una mejor 
atención”, señala el Dr. Martorell. 

  

Impacto de la HS 

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad que se presenta habitualmente en la pubertad, 
con lesiones dolorosas, profundas e inflamadas en las áreas del cuerpo como las axilas, ingles, 
genitales o zona inframamaria, en el caso de las mujeres. De hecho, es una patología 
eminentemente femenina, donde más del 80% de los pacientes son mujeresii. 

Se trata de una de las enfermedades dermatológicas con mayor impacto en la calidad de vida 
de los pacientes, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, 
enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer. La HS pertenece al grupo de 
enfermedades inflamatorias inmunomediadas (IMID, por sus siglas en inglés), y el 18% de sus 
pacientes tienen, a su vez otra patología de este tipo, siendo las más comunes la artritis 
reumatoide (31%), la psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%)ii. 

Existen datos que muestran la importancia de la detección precoz de la Hidradenitis Supurativa, 
tanto en la etapa infantil como en la etapa adolescente, dado que un inicio temprano de la 
enfermedad se correlaciona con una enfermedad más grave y diseminada. El diagnostico precoz 
unido a un adecuado tratamiento, podría detener la progresión de la enfermedad. 

  

[i] C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. Ioannides, I. Juhasz, J. La-pins,L. Matusiak, E.P. Prens, J. Revuz, 
S. Schneider-Burrus, J.C. Szepietowski, H.H. van der Zee,G.B.E. Jemec. European S1 guideline for the treatment of 
hidradenitis suppurativa/acne inversa. J Eur Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr; 29(4):619-44. 

[ii] Antonio Martorell y Silvia Lobo Benito. II Barómetro de la hidradenitis supurativa. Estudio multicéntrico de 604 
pacientes. Presented at: American Academy of Dermatology Annual Meeting, March 1-5, 2019 
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El 60% de los pacientes con hidrosadenitis 
supurativa sufren un alto impacto físico y 

emocional en sus vidas 
  

• ASENDHI lanza la campaña “Un grano es un grano. La Hidrosadenitis es otra #HStoria” 
con motivo de la Semana Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa  

• Se trata de una de las enfermedades dermatológicas con mayor impacto en la calidad 
de vida de los pacientes, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, 
diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer  

• El próximo 6 de junio, Día Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa, la Fuente de 
Cibeles de Madrid se iluminará de verde por segundo año consecutivo para 
concienciar a la población sobre esta enfermedad 

 
 
El 60% de los pacientes con hidrosadenitis supurativa (HS) consideran que la enfermedad 

afecta de forma negativa a sus vidas, sobre todo en el aspecto emocional y psicológico. De 
hecho, muchos pacientes describen la HS con palabras como dolor, impotencia, frustración o 
desesperación, tal y como indican los datos del II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, 
presentados recientemente. 

Teniendo en cuenta esto, la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) ha puesto en 
marcha la campaña “Un grano es un grano. La Hidrosadenitis es otra #HStoria” con motivo de 
la Semana Mundial de la Hidrosadenitis, que se celebra desde el 3 de junio y hasta el próximo 
domingo, y que tiene como día álgido el 6 de junio, Día Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa. 

“Nuestro objetivo es, sobre todo, concienciar a la sociedad sobre el gran impacto tanto a nivel 
físico como emocional de las personas que padecemos esta enfermedad, así como difundir sus 
principales síntomas y dar voz a una patología que, a pesar de afectar al 1% de la población en 
nuestro país -cerca de 500.000 personas-, es totalmente invisible y poco conocida”, explica 
Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Así, en el marco de las diferentes acciones, el próximo 6 
de junio la conocida fuente de Cibeles de Madrid se iluminará de verde como un gesto para 
ayudar a darnos voz y la sociedad en general tome conciencia de esta enfermedad”. 

La hidrosadenitis o hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, 
inmunomediada, sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y una de las patologías con 
mayor impacto en la calidad de vida de quienes la padecen[i],[ii]. No requiere estudios ni pruebas 
para diagnosticarla y con 3 preguntas se podría diagnosticar, pero con frecuencia se desconoce, 
se confunden los síntomas o se diagnostica erróneamente. 
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Mejorar la información 

El II Barómetro arroja la conclusión de que los pacientes con HS sufren un retraso en el 
diagnóstico de 10 años de media, aunque se ha observado una clara mejoría entre los jóvenes 
menores de 30 años, donde se ha logrado reducir considerablemente el tiempo de diagnóstico. 
En este sentido, comenta Silvia Lobo, “vivimos una década de incertidumbre, sin poner nombre 
a nuestra enfermedad, mientras esta sigue avanzando”. 

Para el Dr. Antonio Martorell, responsable de la Unidad de Hidrosadenitis del Servicio de 
Dermatología del Hospital de Manises (Valencia), “habría que informar mejor al paciente sobre 
qué es la HS, para que sea consciente de cómo va a evolucionar la patología. El hecho de recibir 
esa información mejora su calidad de vida porque entiende lo que tiene y es consciente del 
tiempo que lleva sufriendo una enfermedad para la que, hasta hace poco, no había 
procedimientos terapéuticos eficaces”. 

De ahí la importancia del diagnóstico precoz, “ya que un control temprano de la inflamación y 
de los brotes nos permite una reducción de estos brotes de dolor que tanto incapacitan al 
paciente a corto plazo, así como la tendencia a las cicatrices que dificultan la vida de la población 
con HS a medio y largo plazo y que requieren en muchos casos de cirugías, en ocasiones 
mutilantes”, sostiene el Dr. Martorell. 

El retraso en el diagnóstico de la Hidradenitis Supurativa produce en el paciente secuelas tanto 
físicas como emocionales, impacto en su calidad de vida y en su autoestima. Las lesiones 
dolorosas pueden limitar la actividad diaria, la asistencia a la escuela o al trabajo, la práctica del 
ejercicio físico, las relaciones sociales y sexuales, etc. 

Asimismo, es fundamental el abordaje multidisciplinar de la patología, así como seguir 
apostando por la formación de los profesionales sanitarios. Para ello, este especialista propone 
acciones como “crear más programas de formación y más información acerca de la patología, 
de la importancia del diagnóstico precoz y de los resultados que se obtienen cuando el paciente 
es tratado en esas fases iniciales”. Según el Dr. Martorell, “lo más importante es concienciar a la 
sociedad, así como a los diferentes estamentos del sistema sanitario, a la hora de prestar 
atención a una enfermedad que ha estado banalizada hasta ahora y que, cuando lleva unos años 
activa, en muchas ocasiones se convierte en difícil de manejar o imposible de controlar”. 

  

Insatisfacción con la atención sanitaria 

Desde la aparición del primer síntoma, las personas con HS necesitan unas 26 visitas al médico, 
de tres especialidades diferentes y se someten a 5,8 intervenciones quirúrgicas de media. 
“Tantas operaciones llevan implícitas hospitalizaciones y ausencias en el trabajo. De hecho, casi 
el 30% de los pacientes ha faltado a su puesto durante más de un mes”, explica Silvia Lobo. “Por 
otro lado, tan solo el 8% de los encuestados tienen reconocida una incapacidad laboral 
reconocida. Un porcentaje muy bajo debido a la tardanza en el diagnóstico y a una incompleta 
historia clínica. El desconocimiento de la patología y su banalización hace que no concedan la 
incapacidad a los enfermos”, 

Así, casi 9 de cada 10 personas que padecen HS no está satisfecha con la atención sanitarias 
recibida por su patología. Para mejorar estos datos, “lo importante es ofrecer al paciente una 
vía de derivación rápida para el control de los brotes, que es cuando realmente la calidad de 
vida se altera mucho, porque el dolor es el síntoma que más afecta a su calidad de vida. Esto 
sería un buen punto de partida”, afirma el Dr. Martorell. 

  

 



Acciones de la Semana Mundial de la Hidrosadenitis 

Además de la iluminación de la Fuente de la Diosa Cibeles el 6 de junio, en Madrid, ASENDHI ha 
puesto en marcha una campaña en RRSS. 

Por otro lado, ASENDHI estará presente en el 47 Congreso de la Academia Española de 
Dermatología y Venereología (AEDV), que se celebrará del 5 al 8 de junio en Barcelona. “Vamos 
a mostrar a los dermatólogos lo que se ha conseguido avanzar en los últimos años en el manejo 
del paciente con HS, así como todo el camino que queda por recorrer para ofrecerle una mejor 
atención”, señala el Dr. Martorell. 

  

Impacto de la HS 

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad que se presenta habitualmente en la pubertad, 
con lesiones dolorosas, profundas e inflamadas en las áreas del cuerpo como las axilas, ingles, 
genitales o zona inframamaria, en el caso de las mujeres. De hecho, es una patología 
eminentemente femenina, donde más del 80% de los pacientes son mujeresii. 

Se trata de una de las enfermedades dermatológicas con mayor impacto en la calidad de vida 
de los pacientes, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, 
enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer. La HS pertenece al grupo de 
enfermedades inflamatorias inmunomediadas (IMID, por sus siglas en inglés), y el 18% de sus 
pacientes tienen, a su vez otra patología de este tipo, siendo las más comunes la artritis 
reumatoide (31%), la psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%)ii. 

Existen datos que muestran la importancia de la detección precoz de la Hidradenitis Supurativa, 
tanto en la etapa infantil como en la etapa adolescente, dado que un inicio temprano de la 
enfermedad se correlaciona con una enfermedad más grave y diseminada. El diagnostico precoz 
unido a un adecuado tratamiento, podría detener la progresión de la enfermedad. 

  

[i] C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. Ioannides, I. Juhasz, J. La-pins,L. Matusiak, E.P. Prens, J. Revuz, 
S. Schneider-Burrus, J.C. Szepietowski, H.H. van der Zee,G.B.E. Jemec. European S1 guideline for the treatment of 
hidradenitis suppurativa/acne inversa. J Eur Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr; 29(4):619-44. 

[ii] Antonio Martorell y Silvia Lobo Benito. II Barómetro de la hidradenitis supurativa. Estudio multicéntrico de 604 
pacientes. Presented at: American Academy of Dermatology Annual Meeting, March 1-5, 2019 
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supurativa sufren un alto impacto físico y 

emocional en sus vidas 
  

• ASENDHI lanza la campaña “Un grano es un grano. La Hidrosadenitis es otra #HStoria” 
con motivo de la Semana Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa  

• Se trata de una de las enfermedades dermatológicas con mayor impacto en la calidad 
de vida de los pacientes, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, 
diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer  

• El próximo 6 de junio, Día Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa, la Fuente de 
Cibeles de Madrid se iluminará de verde por segundo año consecutivo para 
concienciar a la población sobre esta enfermedad 

 
 
El 60% de los pacientes con hidrosadenitis supurativa (HS) consideran que la enfermedad 

afecta de forma negativa a sus vidas, sobre todo en el aspecto emocional y psicológico. De 
hecho, muchos pacientes describen la HS con palabras como dolor, impotencia, frustración o 
desesperación, tal y como indican los datos del II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, 
presentados recientemente. 

Teniendo en cuenta esto, la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) ha puesto en 
marcha la campaña “Un grano es un grano. La Hidrosadenitis es otra #HStoria” con motivo de 
la Semana Mundial de la Hidrosadenitis, que se celebra desde el 3 de junio y hasta el próximo 
domingo, y que tiene como día álgido el 6 de junio, Día Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa. 

“Nuestro objetivo es, sobre todo, concienciar a la sociedad sobre el gran impacto tanto a nivel 
físico como emocional de las personas que padecemos esta enfermedad, así como difundir sus 
principales síntomas y dar voz a una patología que, a pesar de afectar al 1% de la población en 
nuestro país -cerca de 500.000 personas-, es totalmente invisible y poco conocida”, explica 
Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Así, en el marco de las diferentes acciones, el próximo 6 
de junio la conocida fuente de Cibeles de Madrid se iluminará de verde como un gesto para 
ayudar a darnos voz y la sociedad en general tome conciencia de esta enfermedad”. 

La hidrosadenitis o hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatológica, inflamatoria, 
inmunomediada, sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y una de las patologías con 
mayor impacto en la calidad de vida de quienes la padecen[i],[ii]. No requiere estudios ni pruebas 
para diagnosticarla y con 3 preguntas se podría diagnosticar, pero con frecuencia se desconoce, 
se confunden los síntomas o se diagnostica erróneamente. 
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Mejorar la información 

El II Barómetro arroja la conclusión de que los pacientes con HS sufren un retraso en el 
diagnóstico de 10 años de media, aunque se ha observado una clara mejoría entre los jóvenes 
menores de 30 años, donde se ha logrado reducir considerablemente el tiempo de diagnóstico. 
En este sentido, comenta Silvia Lobo, “vivimos una década de incertidumbre, sin poner nombre 
a nuestra enfermedad, mientras esta sigue avanzando”. 

Para el Dr. Antonio Martorell, responsable de la Unidad de Hidrosadenitis del Servicio de 
Dermatología del Hospital de Manises (Valencia), “habría que informar mejor al paciente sobre 
qué es la HS, para que sea consciente de cómo va a evolucionar la patología. El hecho de recibir 
esa información mejora su calidad de vida porque entiende lo que tiene y es consciente del 
tiempo que lleva sufriendo una enfermedad para la que, hasta hace poco, no había 
procedimientos terapéuticos eficaces”. 

De ahí la importancia del diagnóstico precoz, “ya que un control temprano de la inflamación y 
de los brotes nos permite una reducción de estos brotes de dolor que tanto incapacitan al 
paciente a corto plazo, así como la tendencia a las cicatrices que dificultan la vida de la población 
con HS a medio y largo plazo y que requieren en muchos casos de cirugías, en ocasiones 
mutilantes”, sostiene el Dr. Martorell. 

El retraso en el diagnóstico de la Hidradenitis Supurativa produce en el paciente secuelas tanto 
físicas como emocionales, impacto en su calidad de vida y en su autoestima. Las lesiones 
dolorosas pueden limitar la actividad diaria, la asistencia a la escuela o al trabajo, la práctica del 
ejercicio físico, las relaciones sociales y sexuales, etc. 

Asimismo, es fundamental el abordaje multidisciplinar de la patología, así como seguir 
apostando por la formación de los profesionales sanitarios. Para ello, este especialista propone 
acciones como “crear más programas de formación y más información acerca de la patología, 
de la importancia del diagnóstico precoz y de los resultados que se obtienen cuando el paciente 
es tratado en esas fases iniciales”. Según el Dr. Martorell, “lo más importante es concienciar a la 
sociedad, así como a los diferentes estamentos del sistema sanitario, a la hora de prestar 
atención a una enfermedad que ha estado banalizada hasta ahora y que, cuando lleva unos años 
activa, en muchas ocasiones se convierte en difícil de manejar o imposible de controlar”. 

  

Insatisfacción con la atención sanitaria 

Desde la aparición del primer síntoma, las personas con HS necesitan unas 26 visitas al médico, 
de tres especialidades diferentes y se someten a 5,8 intervenciones quirúrgicas de media. 
“Tantas operaciones llevan implícitas hospitalizaciones y ausencias en el trabajo. De hecho, casi 
el 30% de los pacientes ha faltado a su puesto durante más de un mes”, explica Silvia Lobo. “Por 
otro lado, tan solo el 8% de los encuestados tienen reconocida una incapacidad laboral 
reconocida. Un porcentaje muy bajo debido a la tardanza en el diagnóstico y a una incompleta 
historia clínica. El desconocimiento de la patología y su banalización hace que no concedan la 
incapacidad a los enfermos”, 

Así, casi 9 de cada 10 personas que padecen HS no está satisfecha con la atención sanitarias 
recibida por su patología. Para mejorar estos datos, “lo importante es ofrecer al paciente una 
vía de derivación rápida para el control de los brotes, que es cuando realmente la calidad de 
vida se altera mucho, porque el dolor es el síntoma que más afecta a su calidad de vida. Esto 
sería un buen punto de partida”, afirma el Dr. Martorell. 

  

 



Acciones de la Semana Mundial de la Hidrosadenitis 

Además de la iluminación de la Fuente de la Diosa Cibeles el 6 de junio, en Madrid, ASENDHI ha 
puesto en marcha una campaña en RRSS. 

Por otro lado, ASENDHI estará presente en el 47 Congreso de la Academia Española de 
Dermatología y Venereología (AEDV), que se celebrará del 5 al 8 de junio en Barcelona. “Vamos 
a mostrar a los dermatólogos lo que se ha conseguido avanzar en los últimos años en el manejo 
del paciente con HS, así como todo el camino que queda por recorrer para ofrecerle una mejor 
atención”, señala el Dr. Martorell. 

  

Impacto de la HS 

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad que se presenta habitualmente en la pubertad, 
con lesiones dolorosas, profundas e inflamadas en las áreas del cuerpo como las axilas, ingles, 
genitales o zona inframamaria, en el caso de las mujeres. De hecho, es una patología 
eminentemente femenina, donde más del 80% de los pacientes son mujeresii. 

Se trata de una de las enfermedades dermatológicas con mayor impacto en la calidad de vida 
de los pacientes, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, 
enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer. La HS pertenece al grupo de 
enfermedades inflamatorias inmunomediadas (IMID, por sus siglas en inglés), y el 18% de sus 
pacientes tienen, a su vez otra patología de este tipo, siendo las más comunes la artritis 
reumatoide (31%), la psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%)ii. 

Existen datos que muestran la importancia de la detección precoz de la Hidradenitis Supurativa, 
tanto en la etapa infantil como en la etapa adolescente, dado que un inicio temprano de la 
enfermedad se correlaciona con una enfermedad más grave y diseminada. El diagnostico precoz 
unido a un adecuado tratamiento, podría detener la progresión de la enfermedad. 

  

[i] C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. Ioannides, I. Juhasz, J. La-pins,L. Matusiak, E.P. Prens, J. Revuz, 
S. Schneider-Burrus, J.C. Szepietowski, H.H. van der Zee,G.B.E. Jemec. European S1 guideline for the treatment of 
hidradenitis suppurativa/acne inversa. J Eur Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr; 29(4):619-44. 

[ii] Antonio Martorell y Silvia Lobo Benito. II Barómetro de la hidradenitis supurativa. Estudio multicéntrico de 604 
pacientes. Presented at: American Academy of Dermatology Annual Meeting, March 1-5, 2019 
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Campaña para concienciar a la 

población sobre la hidrosadenitis 
 

 

La Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI)ha puesto en marcha 
la campaña “Un grano es un grano. La Hidrosadenitis es otra #HStoria” con 
motivo de la Semana Mundial de la Hidrosadenitis, que se celebra desde el 3 
de junio y hasta el próximo domingo, y que tiene como objetivo "concienciar a 
la sociedad sobre el gran impacto tanto a nivel físico como emocional" de esta 
patología, que afecta a cerca de medio millón de personas en España. 

 

https://www.univadis.es/viewarticle/campana-para-concienciar-a-la-poblacion-sobre-la-

hidrosadenitis-674716 
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Salud 

 

Hidradenitis supurativa: “Nadie entiende por 

qué un grano te afecta tanto en tu vida” 
 

Silvia Lobo Benito es presidenta de la asociación española de pacientes. En el día mundial de 

la enfermedad, anima a hablar. Hasta el 21 hay una campaña de detección gratis.   

 

 
Silvia Lobo Benito, paciente con hidradenitis superlativa. Desde España, anima a los pacientes 

argentinos a hablar de su enfermedad. 

 

 06/06/2019 - 10:07 | Clarín.com | Sociedad |Salud 

 

"Es importante detectarla a tiempo. Si lo hubieran hecho así mis médicos, no habría pasado por 

seis operaciones ni habría estado un año tirada en mi cama”. Silvia Lobo Benito es española y 

sufre hidradenitis supurativa (HS), una enfermedad inmunológica que se expresa en la piel y es 

altamente discapacitante. También es la presidenta de la asociación de pacientes con HS de 

España y, desde Madrid, cuenta su experiencia en apoyo a los pacientes argentinos, en el día 

mundial de la enfermedad que se celebra el 6 de junio y en el marco de la campaña de 

detección que está llevando adelante la Sociedad Argentina de Dermatología (SAD). 

 

Hasta el 21 de junio, las personas que identifiquen síntomas de la enfermedad podrán acceder 

a un turno gratuito con un médico especialista a través de la página web 

www.hidradenitis.com.ar, de la página de Facebook Hidradenitis Argentina o por teléfono de 

lunes a viernes de 9 a 14 al 0800-220-0082. “Durante las cuatro campañas de detección gratuita 

que realizamos hasta el momento, más de 600 personas que desconocían tener la 

enfermedad fueron diagnosticadas. En las últimas realizadas en junio y septiembre de 2018, 

https://www.clarin.com/
https://www.clarin.com/sociedad/
https://www.clarin.com/tema/salud.html
https://www.clarin.com/sociedad/enfermedad-piel-tabu-mal-diagnostica-hidradenitis-supurativa_0_r17-TWKvXe.html


cerca del 60% de los que consultaron tenían hidradenitis supurativa y no lo sabían”, afirmó 

Claudio Greco, coordinador del grupo de HS de la SAD. En Argentina no hay estadísticas precisas, 

pero se calcula que 500.000 personas podrían sufrir hidradenitis. 

 

¿Cuáles son los síntomas a los que se refiere Greco? Pústulas muy dolorosas y con supuración y 

mal olor, que por lo general salen en las zonas de los pliegues: axilas, abdomen, ingle, mamas. 

“Siempre que tengan la más mínima duda, si esos granotes son grandes, si salen dos o más en 

seis meses, ve a tu médico porque es absolutamente necesario... díselo sin vergüenza, porque 

cuanto antes de diagnostiquen podrán tratarte. Y porque hay tratamientos que ya no funcionan 

tanto en los estadíos avanzados”, recomienda Lobo Benito. 

 

Llegar al diagnóstico exacto es un problema para los pacientes, porque la patología suele 

confundirse con otras y también porque hay desconocimiento incluso en la comunidad médida. 

“Yo empecé a los 13 años... pero me diagnosticaron 15 después. Nadie me explicó nada, y 

aunque mi madre también lo tuvo, nadie me lo detectó. ¿Por qué? Porque eramos invisibles. 

Una de las razones por las que los pacientes tenemos que gritar es porque si no lo hacemos 

evidente, nadie nos va a ver porque es incómodo de ver. Hay famosos con montones de 

enfermedades: cáncer, Crohn... ¿Pero qué famoso saldría diciendo que tiene granos en la ingle 

o en el culete?”, dice la española. 

 

Pese a ser en apariencia una enfermedad “sólo de la piel”, la hidradenitis es muy 

discapacitante. Según una encuesta realizada por la SAD, el 85% de los pacientes con 

hidradenitis supurativa ven afectada su vida diaria. Los resultados indicaron que la enfermedad 

influye en diferentes aspectos como los emocionales y psicológicos (69%), sexuales (61%) y 

laborales (36%). 

 

Lobo Benito, que es historiadora del arte, tiene 45 y ya está jubilada por una discapacidad 

parcial. “No puedes trabajar, por los dolores, las heridas abiertas, la supuración, los escozores, 

los picores, la imposibilidad de estar sentado. Tenía las pústulas en el periné, el pubis, las 

ingles. Tener el periodo todos los meses era un infierno”, afirma Silvia, y dice que ella perdió la 

vergüenza “hace mucho tiempo” y que ahora lo sigue contando “porque la gente no puede 

ponerse en tu lugar”. En Argentina no hay aún una entidad de pacientes como en España y otros 

países europeos. Para ella, organizarse es fundamental para visibilizarse. “No entienden por 

qué un grano te afecta tanto a tu vida y dejas de salir de casa y no puedes irte a tomar con tus 

amigos, y no vas a una fiesta, y no tienes vida alguna. La gente te acaba abandonando, porque 

los amigos y la familia no son tan fuertes”, cuenta la representante de los pacientes españoles.  

 

Silvia logró formar pareja “porque me ha conocido con esto y se lo dije desde el primer día”, y 

eso recomienda: “Plantearlo desde el principio, porque llegará un momento en que tengas que 

tener una intimidad y si no has avisado de esto y tus heridas son muy evidentes, es un shock 

para la otra persona. Puede suceder que te acepte como eres, lo cual en una sociedad hedonista 

https://www.clarin.com/sociedad/hidradenitis-supurativa-buscan-detectar-enfermedad-piel-puede-causar-discapacidad_0_r1uGxIj8f.html
https://www.clarin.com/sociedad/hidradenitis-supurativa-buscan-detectar-enfermedad-piel-puede-causar-discapacidad_0_r1uGxIj8f.html


como la nuestra es complicado”, admite. Y sugiere, cuando el diagnóstico confirma la HS, 

“hacerse amiga de la enfermedad, porque tendrás que convivir con ella”. 

 

AS 

 

https://www.clarin.com/sociedad/hidradenitis-supurativa-nadie-entiende-grano-afecta-

vida_0_tDB7Ko6a-.html 
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El acné inverso o los golondrinos: cómo saber 

si ese grano (o bulto) es algo más 
 

Se trata de una de las enfermedades dermatológicas con mayor impacto en la calidad de vida, 

comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, enfermedad 

cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer, ¿sabes en qué consiste? 

 

“Un grano es un grano. La Hidrosadenitis es otra 

#HStoria”. Con este eslogan se quiere dar a 

conocer esta enfermedad dermatológica con un 

profundo impacto tanto físico como emocional, 

que tarda una media de 10 años en ser 

diagnosticada. (Foto: Getty) 

 

Romper el tabú sobre la enfermedad de la piel de la que nadie se anima a hablar. Ese es el leit 

motiv de la Semana Mundial de la Hidrosadenitis, que se celebra desde el 3 de junio y hasta el 

próximo domingo, la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) ha puesto en marcha 

la campaña “Un grano es un grano. La Hidrosadenitis es otra #HStoria”. 

 

HS es la sigla de Hidrosadenitis Supurativa, una dolorosa enfermedad de la piel que 

provoca abscesos supurativos y mucho dolor en partes sensibles del cuerpo.También llama 

Hidrosadenitis, Enfermedad de Verneuil, acné inverso o simplemente golondrinos, afecta a 

cerca de 500.000 personas en España. Muchas de ellas todavía no lo saben, ya que no tienen un 

diagnóstico que ponga nombre a lo que les sucede 

 

Es una enfermedad que se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones dolorosas, 

profundas e inflamadas en las áreas del cuerpo como las axilas, ingles, genitales o zona 

inframamaria, en el caso de las mujeres. De hecho, es una patología eminentemente femenina, 

donde más del 80 por ciento de los pacientes son mujeres. 

 

Pese a que se desconoce la causa de su aparición, se sabe que lagenética y el factor 

hormonal tienen un papel relevante. 
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https://t.umblr.com/redirect?z=https%3A%2F%2Fes.vida-estilo.yahoo.com%2Fde-como-el-ambiente-y-todo-lo-que-haces-puede-afectar-la-salud-de-la-piel-090604022.html&t=MjM2YzAxYTA3MTE1MWM4OTU2MjA0ZTQyZjIwOGRjYTg1Y2I3NjZmMyxKQzdUd0RXZw%3D%3D&b=t%3AoKRYe8Cb2QcSskiEXuXitw&p=https%3A%2F%2Fvidaestiloes-yahoopartner.tumblr.com%2Fpost%2F185425708023%2Fel-acn%25C3%25A9-inverso-o-los-golondrinos-c%25C3%25B3mo-saber-si&m=1
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Es una enfermedad crónica de a glándula 

sudoríparas, que provoca lesiones similares a la 

del acné en todo el cuerpo, incluso en la vagina. 

(Foto: Getty) 

 

La HS pertenece al grupo de enfermedades 

inflamatorias inmunomediadas (IMID, por sus 

siglas en inglés), y el 18 por ciento de sus 

pacientes tienen, a su vez otra patología de este tipo, siendo las más comunes la artritis 

reumatoide (31 por ciento), la psoriasis (26 por ciento) o la colitis ulcerosa (12 por ciento). 

 

Una de las consecuencias es que de la mitad de los pacientes con HS (44 por ciento) han tenido 

que ausentarse de su trabajo en algún momento durante el último año debido a su enfermedad, 

y uno de cada tres ha tenido que faltar a su puesto laboral durante más de un mes. 

 

Estos datos se extraen del II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, un estudio observacional 

impulsado por ASENDHI, publicado recientemente, en el que han participado 604 pacientes y 

también ha contado con la colaboración del Dr. Antonio Martorell, responsable de la Unidad de 

Hidradenitis del Servicio de Dermatología del Hospital de Manises (Valencia). 

 

En concreto, la media de días de baja laboral durante el último año ha sido de 24 días, lo que 

pone sobre la mesa la gran problemática que tienen los pacientes con esta dolencia 

dermatológica altamente discapacitante, cuyos síntomas hace que tengan que acudir de forma 

frecuente a su médico. 

 

Además, el barómetro indica que el 60 por ciento de los pacientes con HS consideran que la 

enfermedad afecta de forma negativa a sus vidas, sobre todo en el aspecto emocional y 

psicológico. De hecho, muchos pacientes describen la HS con palabras como dolor, impotencia, 

frustración o desesperación. 

 

“Tenemos que tener en cuenta que esta enfermedad afecta sobre todo a adultos jóvenes y se 

prolonga durante toda la vida laboral. El dolor, la supuración y las operaciones hace que haya 

días que no podamos acudir a nuestros puestos de trabajo y ni siquiera realizar las actividades 

más básicas de nuestra vida diaria”, explica Silvia 

Lobo, presidenta de ASENDHI. 

 

Lo habitual es notar un bulto en la axila o varios, en 

el glúteo o en los genitales, así como debajo de las 

mamas y en la cara interna de los muslos, donde 

roza la piel.<em> </em>(Foto: Getty) 
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Los síntomas se manifiestan generalmente en la adolescencia por primera vez en forma 

de nódulos o bultos que aparecen de forma repetida durante al menos 6 meses en axilas y/o 

ingles y nalgas,y en menor medida en otras áreas; suelen causar dolor y en 

ocasiones supuración que produce un fuerte olor. 

 

Desde la aparición del primer síntoma, las personas con HS necesitan unas 26 visitas al médico, 

de tres especialidades diferentes y se someten a 5,8 intervenciones quirúrgicas de media. 

 

 

“Tantas operaciones llevan implícitas hospitalizaciones y ausencias en el trabajo. De hecho, casi 

el 30 por ciento de los pacientes ha faltado a su puesto durante más de un mes”, añade 

Lobo. “Por otro lado, tan solo el 8 por ciento de los encuestados tienen reconocida una 

incapacidad laboral reconocida. Un porcentaje muy bajo debido a la tardanza en el diagnóstico 

y a una incompleta historia clínica. El desconocimiento de la patología y su banalización hace 

que no concedan la incapacidad a los enfermos”. 

 

La parte buena (si es que hay alguna) es que no requiere estudios ni pruebas para diagnosticarla 

y con 3 preguntas se podría diagnosticar, pero con frecuencia se desconoce, se confunden los 

síntomas o se diagnostica erróneamente. 

 

Para el Dr. Antonio Martorell, responsable de la Unidad de Hidrosadenitis del Servicio de 

Dermatología del Hospital de Manises (Valencia), “habría que informar mejor al paciente sobre 

qué es la HS, para que sea consciente de cómo va a evolucionar la patología. El hecho de recibir 

esa información mejora su calidad de vida porque entiende lo que tiene y es consciente del 

tiempo que lleva sufriendo una enfermedad para la que, hasta hace poco, no había 

procedimientos terapéuticos eficaces”. 

 

De ahí la importancia del diagnóstico precoz, “ya que un control temprano de la inflamación y 

de los brotes se puede reducir el dolor que tanto incapacita al paciente a corto plazo, así como 

la tendencia a las cicatrices que dificultan la vida de la población con HS a medio y largo plazo y 

que requieren en muchos casos de cirugías, en ocasiones mutilantes”, sostiene el Dr. Martorell. 

El retraso en el diagnóstico de la HS produce en el paciente secuelas tanto físicas como 

emocionales, impacto en su calidad de vida y en su autoestima. Las lesiones dolorosas pueden 

limitar la actividad diaria, la asistencia a la escuela o al trabajo, la práctica del ejercicio físico, las 

relaciones sociales y sexuales, etc. 

 

¿Habías oído hablar de esta enfermedad? ¿Crees que deberías ir al dermatólogo con más 

regularidad? 

 

https://vidaestiloes-yahoopartner.tumblr.com/post/185425708023/el-acn%C3%A9-inverso-o-

los-golondrinos-c%C3%B3mo-saber-si 
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http://enfermeriacomunitaria.org/web/index.php/tablon-de-anuncios/2192-dia-mundial-de-

la-hidrosadenitis-supurativa 
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La invisibilidad de una enfermedad visible 
 

6 junio 2019 | Lorena González 

 

La Hidrosadenitis Supurativa es una enfermedad inflamatoria crónica de la piel que se 

presenta en forma de brotes con nódulos dolorosos y abscesos recurrentes, que derivan en 

trayectos fistulosos. Con motivo del Día mundial de la Hidrosadenitis Supurativa, Vidas 

Insuperables les cuenta la historia de Silvia Lobo, paciente y presidenta de la Asociación de 

Enfermos de Hidrosadenitis. 

 

La Hidrosadenitis Supurativa (HS), es una enfermedad cutánea crónica, inflamatoria y recurrente 

que se caracteriza por la inflamación en zonas concretas del cuerpo, ingles, axilas, región 

perineal y/o perianal, mamaria y glúteos. Estas áreas inflamadas suelen presentar lesiones en 

forma de nódulos, abscesos y fístulas. 

 

Puede adoptar diversas formas dependiendo de la persona y existen tres grados en la escala de 

Hurley. Los casos leves de HS pueden consistir en pequeños bultos, puntos negros o quistes, 

mientras que los pacientes con estados más graves pueden presentar múltiples trayectos 

fistulosos interconectados y abscesos de los que a veces sale líquido. 

https://vidasinsuperables.com/autor/lorena-gonzalez/


“Es una enfermedad inflamatoria y crónica de la 

piel, variable a nivel clínico ya que no a todos se 

nos desarrolla de la misma manera. Es recurrente 

y muy dolorosa. Se convierte en un estado 

inflamatorio crónico formando abscesos y 

fistulas, canalizaciones debajo de la piel, y 

cuando se consiguen eliminar quedan unas 

cicatrices abultadas también muy dolorosas”, 

explica Silvia Lobo, paciente y presidenta de 

la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis. 

 

Aunque afecta a la piel, la hidrosadenitis es un trastorno inflamatorio, lo que significa que esta 

enfermedad se asocia a irregularidades en el sistema inmunitario. Sin embargo, se desconoce la 

causa exacta. Puede aparecer a cualquier edad aunque la frecuencia de aparición disminuye 

después de los 50 años. “No sabemos por qué se produce pero sabemos que un porcentaje 

elevado de pacientes conllevan una carga genética, o sea que en ocasiones puede ser 

hereditario”. 

 

La importancia de un diagnóstico temprano 

Aunque no se conoce si todos los casos de HS son 

progresivos, en algunas ocasiones la Hidrosadenitis puede 

ser recurrente y volverse más grave si no se trata 

correctamente. Por ello, es importante diagnosticar y 

tratar adecuadamente lo antes posible. 

 

“Tardaron 15 años en diagnosticarme, pero mi madre tenía 

esta patología, así que yo sabía lo que tenía cuando 

empecé con 13. No me diagnosticaron hasta que me operé 

por primera vez de una fistula con 28 años. Nadie me 

explicó en qué consistía. Fue un nombre que apareció en 

un informe del cirujano y ahí se quedó, el resto lo tuve que 

investigar por mi cuenta”. 

 

Las lesiones causadas por la Hidrosadenitis Supurativa pueden resultar muy incómodas y 

dolorosas. A menudo dificultan tanto la calidad de vida de los pacientes que es considerada la 

enfermedad dermatológica con mayor impacto en su calidad de vida. 

 

“Cuando se trata de las axilas llega un momento en que no puedes levantar los brazos, no puedes 

coger peso ni hacer fuerza. Te dificulta en cosas tan cotidianas como lavarte el pelo. Cuando es 

en la zona de los glúteos o las ingles por ejemplo, no te puedes mover, no puedes andar, no te 

https://asendhi.org/


puedes sentar, no puedes trabajar. En mi caso llegué a estar casi un año en la cama sin poder 

moverme”. 

 

Una Asociación que busca visibilización 

“Un día empezamos a hablar por un foro una serie de pacientes. Nos hacíamos preguntas, nos 

dábamos consejos unos a otros, etc. A raíz de hablar en ese grupo, un día nos contactó un 

genetista, el Doctor del Castillo que trabaja en el Hospital Universitario Ramón y Cajal, y nos 

dijo que estaban haciendo un estudio a nivel genético sobre esta patología y que le gustaría 

contactar con varios pacientes”. 

 

A raíz de esta situación se creó la Asociación de 

Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI).Actualmente 

es la única asociación de habla hispana que dedica su 

trabajo a dicha enfermedad y su objetivo es favorecer 

el bienestar de las personas afectadas por la misma, 

fomentando el conocimiento y la investigación para 

desarrollar tratamientos específicos y ayudar en la 

divulgación de la enfermedad. 

 

“El objetivo más urgente que tenemos es la 

visibilización. La visibilidad de una patología hace que 

la gente tome conciencia de que existe, y empieza a tenerse en cuenta. Hay un problema que es 

necesario afrontar. Hasta hace unos 5 años ibas a un médico y te decía las cosas más variopintas, 

desde que tenías esto porque no te levabas, hasta que era un pelo enquistado, o que no te tenías 

que depilar, o que sí te tenías que depilar. Casi siempre se nos culpaba a los pacientes”. 

 

Por eso hoy, con el fin de mejorar esta visibilidad en el Día Mundial de la Hidrosadenitis 

Supurativa, se iluminará la Cibeles de Madrid en color verde, en representación de la Asociación 

y todos los pacientes afectados por esta patología. 

 

Desde la Asociación llevaron a cabo el proyecto “Hércules”, cuya finalidad es ser una 

herramienta de trabajo para profesionales sanitarios, pacientes y Administraciones Públicas, 

que sirva para alcanzar el adecuado estándar de cuidado, impulsando las recomendaciones que 

se proponen. 

 

“Es un compendio de todo lo que se debería hacer a nivel médico y sanitario 

con los enfermos de Hidrosadenitis. Lo primero que se hizo fue un algoritmo 

diagnóstico para que se nos diagnosticase lo más rápido posible y la 

intervención también fuese rápida de tal manera que se pudiese frenar la 

evolución. Es una enfermedad pluripatologica, por lo que deberían vernos un 

http://www.madrid.org/cs/Satellite?language=es&pagename=HospitalRamonCajal%2FPage%2FHRYC_home
https://asendhi.org/iniciativa-hercules/


gran número de médicos: dermatólogos, enfermeros, endocrinos, ginecólogos, médicos de 

digestivo, etc.” 

 

De este proyecto y dos encuestas que realizaron a nivel nacional sacaron algunas conclusiones 

bastante llamativas con las que publicaron el II Barómetro de la Hidrosadenitis Supurativa. 

“Tardamos una media de 10 años en estar diagnosticados, pasamos por cirujano general antes 

que por el dermatólogo en gran parte de los casos, tenemos una media de 6 cirugías durante 

toda la vida, pasamos varios días de hospitalización al año y tenemos ausencias laborales de casi 

un mes al año, lo que suele terminar en despido”. 

 

https://vidasinsuperables.com/la-invisibilidad-de-una-enfermedad-visible/ 

https://vidasinsuperables.com/la-invisibilidad-de-una-enfermedad-visible/


 

 

"A veces tengo que poner apósitos por 

todo el cuerpo para poder salir de casa" 
 

MARÍA BOULLOSA | 07 JUNIO 2019 13:42 H. 

 

Beatriz Pita es una de los 3.000 pontevedreses que padecen hidrosadenitis supurativa, una 

enfermedad demasiado poco conocida 

Cerca de 3.000 pontevedreses padecen hidrosadenitis supurativa, una enfermedad desconocida 

para la mayoría de la sociedad, pero que en realidad afecta a una de cada cien personas sin 

avisos previos ni paliativos. La enfermedad no tiene cura y los brotes pueden aparecer sin 

motivos aparentes. 

 

Se trata de una patología dermatológica, inflamatoria, 

inmunomediada (provocada por un fallo del sistema 

inmune), crónica, progresiva y muy invalidante, hasta el punto 

de que cuando está en fase moderada resulta muy difícil 

vestirse o incluso moverse de cama. Las lesiones pueden 

aparecer en cualquier parte del cuerpo y muchas veces son 

"dolorosas". 

 

Beatriz Pita es una joven pontevedresa de 37 años y una de 

las muchas otras socias de laAsociación de Enfermos de 

Hidrosadenitis (Asendhi) que reclama "más visibilidad" para 

esta dolencia. "Muy poca gente la conoce y muchas personas 

que la padecen no van al médico por miedo o por vergüenza. 

Por eso queremos darla a conocer, para que la gente vaya a 

la consulta. Cada vez están apareciendo más casos en gente más joven", advierte. 

 

La hidrosadenitis, cuyo Día Mundial se celebró este jueves, es una de las enfermedades 

dermatológicas con mayor impacto en la calidad de vida de los pacientes, comparable a la 

enfermedad pulmonar obstructiva crónica, la diabetes, las enfermedades cardiovasculares y 

diferentes tipos de cáncer. Sin embargo, los enfermos tardan una media de diez años en obtener 

el diagnóstico y, desde la aparición del primer síntoma, necesitan unas 26 visitas a médicos de 

tres especialidades diferentes hasta descifrar la enfermedad. 

 

Beatriz tardó una década en ponerle nombre y apellidos a la dolencia. Descubrió los primeros 

granos a los 25 años, pero no fue hasta los 35 cuando escuchó el diagnóstico por parte de una 

de las médicas de Dermatoloxía del Complexo Hospitalario Universitario de Pontevedra. "Me 

vieron el médico de cabecera, el ginecólogo e infinidad de especialistas antes de que la 

dermatóloga me dijese específicamente el nombre de la enfermedad", indica. Por este motivo, 

aparte de divulgación, la asociación también reclama un protocolo para adelantar el diagnóstico 

y asistir a los pacientes. 

https://www.diariodepontevedra.es/author/maria-boullosa


Al mismo tiempo, los enfermos reivindican un mayor respaldo por parte de la Administración para 

que las bajas laborales que causa la enfermedad no afecten a la nómina. En el caso de Beatriz, 

el hecho de trabajar desde casa facilita las cosas, pero casi el 30% de los pacientes ha faltado a 

su puesto durante más de un mes a causa de la enfermedad. "En mi caso no tengo problema 

con las bajas laborales, pero a veces tengo que poner apósitos por todo el cuerpo para poder 

salir de casa e incluso he tenido que estar en cama varios días hasta que pasara el brote". 

 

A estas demandas, Beatriz suma la petición de que el material para hacer las curas sea "gratuito 

o financiado" cuando los enfermos no tienen posibilidad de ir a solicitarlo al centro de salud. Las 

personas con dudas pueden consultar la web de Asendhi, en la que hay "un test" para 

diagnosticar la enfermedad. 

 

https://www.diariodepontevedra.es/articulo/pontevedra/a-veces-tengo-poner-apositos-todo-

cuerpo-poder-salir-casa/201906071331211038517.html 

https://asendhi.org/
https://www.diariodepontevedra.es/articulo/pontevedra/a-veces-tengo-poner-apositos-todo-cuerpo-poder-salir-casa/201906071331211038517.html
https://www.diariodepontevedra.es/articulo/pontevedra/a-veces-tengo-poner-apositos-todo-cuerpo-poder-salir-casa/201906071331211038517.html


 

 

Enfermedad De La Piel 

 

El acné inverso o los golondrinos: cómo saber 

si ese grano (o bulto) es algo más 
 

Mónica De Haro | Yahoo Vida y Estilo | 7 de junio de 2019 

 

Se trata de una de las enfermedades dermatológicas con mayor impacto en la calidad de vida, 

comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, diabetes, enfermedad 

cardiovascular y a diferentes tipos de cáncer, ¿sabes en qué consiste? 

 

“Un grano es un grano. La Hidrosadenitis 

es otra #HStoria”. Con este eslogan se 

quiere dar a conocer esta enfermedad 

dermatológica con un profundo impacto 

tanto físico como emocional, que tarda 

una media de 10 años en ser 

diagnosticada. (Foto: Getty) 

 

Romper el tabú sobre la enfermedad de la piel de la que nadie se anima a hablar. Ese es el leit 

motiv de la Semana Mundial de la Hidrosadenitis, que se celebra desde el 3 de junio y hasta el 

próximo domingo, la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) ha puesto en marcha 

la campaña “Un grano es un grano. La Hidrosadenitis es otra #HStoria”. 

 

HS es la sigla de Hidrosadenitis Supurativa, una dolorosa enfermedad de la piel que 

provoca abscesos supurativos y mucho dolor en partes sensibles del cuerpo.También llama 

Hidrosadenitis, Enfermedad de Verneuil, acné inverso o simplemente golondrinos, afecta a 

cerca de 500.000 personas en España. Muchas de ellas todavía no lo saben, ya que no tienen un 

diagnóstico que ponga nombre a lo que les sucede 

 

Es una enfermedad que se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones dolorosas, 

profundas e inflamadas en las áreas del cuerpo como las axilas, ingles, genitales o zona 

inframamaria, en el caso de las mujeres. De hecho, es una patología eminentemente femenina, 

donde más del 80 por ciento de los pacientes son mujeres. 

 

https://www.yahoo.com/author/monica-de-haro
https://es.vida-estilo.yahoo.com/
https://es.vida-estilo.yahoo.com/cada-20-minutos-muere-una-persona-de-esto-en-espana-110516393.html
https://es.vida-estilo.yahoo.com/la-dieta-que-puede-reducir-el-riesgo-de-cancer-083922727.html
https://es.vida-estilo.yahoo.com/de-como-el-ambiente-y-todo-lo-que-haces-puede-afectar-la-salud-de-la-piel-090604022.html
https://asendhi.org/project/hstoria/
https://twitter.com/hidrosadenitis/status/1003776122516115456
https://hidrosadenitis.es/hidrosadenitis-supurativa
https://hidrosadenitis.es/golondrinos


Pese a que se desconoce la causa de su aparición, se sabe que la genética y el factor 

hormonal tienen un papel relevante. 

 

Es una enfermedad crónica de a glándula 

sudoríparas, que provoca lesiones similares a la del 

acné en todo el cuerpo, incluso en la vagina. (Foto: 

Getty) 

 

La HS pertenece al grupo de enfermedades inflamatorias inmunomediadas (IMID, por sus siglas 

en inglés), y el 18 por ciento de sus pacientes tienen, a su vez otra patología de este tipo, siendo 

las más comunes la artritis reumatoide (31 por ciento), la psoriasis (26 por ciento) o la colitis 

ulcerosa (12 por ciento). 

 

Una de las consecuencias es que de la mitad de los pacientes con HS (44 por ciento) han tenido 

que ausentarse de su trabajo en algún momento durante el último año debido a su enfermedad, 

y uno de cada tres ha tenido que faltar a su puesto laboral durante más de un mes. 

 

Estos datos se extraen del II Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, un estudio observacional 

impulsado por ASENDHI, publicado recientemente, en el que han participado 604 pacientes y 

también ha contado con la colaboración del Dr. Antonio Martorell, responsable de la Unidad de 

Hidradenitis del Servicio de Dermatología del Hospital de Manises (Valencia). 

 

En concreto, la media de días de baja laboral durante el último año ha sido de 24 días, lo que 

pone sobre la mesa la gran problemática que tienen los pacientes con esta dolencia 

dermatológica altamente discapacitante, cuyos síntomas hace que tengan que acudir de forma 

frecuente a su médico. 

 

Además, el barómetro indica que el 60 por ciento de los pacientes con HS consideran que la 

enfermedad afecta de forma negativa a sus vidas, sobre todo en el aspecto emocional y 

psicológico. De hecho, muchos pacientes describen la HS con palabras como dolor, impotencia, 

frustración o desesperación. 

 

“Tenemos que tener en cuenta que esta enfermedad afecta sobre todo a adultos jóvenes y se 

prolonga durante toda la vida laboral. El dolor, la supuración y las operaciones hace que haya 

días que no podamos acudir a nuestros puestos de trabajo y ni siquiera realizar las actividades 

más básicas de nuestra vida diaria”, explica Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. 

 

Lo habitual es notar un bulto en la axila o varios, en el glúteo 

o en los genitales, así como debajo de las mamas y en la cara 

interna de los muslos, donde roza la piel. (Foto: Getty) 

 

https://asendhi.org/wp-content/uploads/2019/04/Infograf%C3%ADa_II-Bar%C3%B3metro-HS.pdf
https://twitter.com/doctormartorell?lang=es


#enfermedad-de-la-piel ; #dolencia ; #dermatología ; #grano ; #mujeres ; #enfermedad-

dermatológica ; #granos ; #acné ; #bultos ; #saludable ; ##hstoria ; #hidrosadenitis-supurativa ; 

#semana-mundial 

 

https://es-us.vida-estilo.yahoo.com/el-acne-inverso-o-los-golondrinos-como-saber-si-ese-

grano-o-bulto-es-algo-mas-085555957.html?guccounter=1 

https://es-us.vida-estilo.yahoo.com/tagged/enfermedad-de-la-piel
https://es-us.vida-estilo.yahoo.com/tagged/dolencia
https://es-us.vida-estilo.yahoo.com/tagged/dermatolog%C3%ADa
https://es-us.vida-estilo.yahoo.com/tagged/grano
https://es-us.vida-estilo.yahoo.com/tagged/mujeres
https://es-us.vida-estilo.yahoo.com/tagged/enfermedad-dermatol%C3%B3gica
https://es-us.vida-estilo.yahoo.com/tagged/enfermedad-dermatol%C3%B3gica
https://es-us.vida-estilo.yahoo.com/tagged/granos
https://es-us.vida-estilo.yahoo.com/tagged/acn%C3%A9
https://es-us.vida-estilo.yahoo.com/tagged/bultos
https://es-us.vida-estilo.yahoo.com/tagged/saludable
https://es-us.vida-estilo.yahoo.com/tagged/#hstoria
https://es-us.vida-estilo.yahoo.com/tagged/hidrosadenitis-supurativa
https://es-us.vida-estilo.yahoo.com/tagged/semana-mundial
https://es-us.vida-estilo.yahoo.com/el-acne-inverso-o-los-golondrinos-como-saber-si-ese-grano-o-bulto-es-algo-mas-085555957.html?guccounter=1
https://es-us.vida-estilo.yahoo.com/el-acne-inverso-o-los-golondrinos-como-saber-si-ese-grano-o-bulto-es-algo-mas-085555957.html?guccounter=1


 

 

“Tengo que ponerme apósitos en el cuerpo 

para poder salir”, cómo es vivir con 

hidrosadenitis supurativa 
 

Categoría: SALUD | 07/06/2019 

 

La hidrosadenitis supurativa es una extraña afección de la piel que causa la formación de bultos 

o nódulos dolorosos debajo de la piel 

 

La hidrosadenitis supurativa es una 

enfermedad muy poco conocida alrededor 

del mundo. Se trata de una enfermedad que 

afecta a una de cada cien personas sin aviso 

previo ni paliativos. La enfermedad no tiene 

cura y los brotes pueden aparecer sin motivos 

aparentes. 

 

Beatriz Pita es una joven de 37 años que sufre 

esta patología dermatológica, inflamatoria, crónica, progresiva y muy invalidante, hasta el punto 

de que cuando está en fase moderada resulta muy difícil vestirse o incluso moverse de cama. 

Las lesiones pueden aparecer en cualquier parte del cuerpo y muchas veces son “dolorosas”. 

 

La joven española es una de las socias de la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis que 

reclama “más visibilidad” para esta dolencia. “Muy poca gente la conoce y muchas personas que 

la padecen no van al médico por miedo o por vergüenza. Cada vez están apareciendo más casos 

en gente más joven”, advierte. 

 

La hidrosadenitis es una de las enfermedades 

dermatológicas con mayor impacto en la calidad de 

vida de los pacientes, comparable a la enfermedad 

pulmonar obstructiva crónica, la diabetes, las 

enfermedades cardiovasculares y diferentes tipos de 

cáncer. Sin embargo, los enfermos tardan una media 

de diez años en obtener el diagnóstico. 

https://salud360.cienradios.com/salud/


Beatriz, por ejemplo, tardó una década en descubrir cuál era su dolencia. La joven descubrió los 

primeros granos a los 25 años, pero no fue hasta los 35 cuando escuchó el diagnóstico. “Me 

vieron el médico de cabecera, el ginecólogo e infinidad de especialistas antes de que la 

dermatóloga me dijese específicamente el nombre de la enfermedad”, indica. 

 

Casi el 30% de los pacientes que sufren de hidrosadenitis faltaron a su puesto de trabajo 

durante más de un mes a causa de la enfermedad. “A veces tengo que poner apósitos por todo 

el cuerpo para poder salir de casa e incluso he tenido que estar en cama varios días hasta que 

pasara el brote”, asegura Beatriz. 

 

https://salud360.cienradios.com/tengo-que-ponerme-apositos-en-el-cuerpo-para-poder-salir-

como-es-vivir-con-hidrosadenitis-supurativa/ 

https://salud360.cienradios.com/tengo-que-ponerme-apositos-en-el-cuerpo-para-poder-salir-como-es-vivir-con-hidrosadenitis-supurativa/
https://salud360.cienradios.com/tengo-que-ponerme-apositos-en-el-cuerpo-para-poder-salir-como-es-vivir-con-hidrosadenitis-supurativa/


 

 

 

 

 

 

 

 

Emisora: Capital Radio 

Programa: Valor y Salud 

Fecha: 7 de junio de 2019 

Portavoz: Silvia Lobo 

Comentario: Entrevista a Silvia Lobo, presidenta de la Asociación de Enfermos de 
Hidrosadenitis -ASENDHI-, en la que habla de la afección psicológica y social de los pacientes. 
Entrevista realizada durante el transcurso del 47 Congreso Nacional de Dermatología y 
Venereología de la AEDV, celebrado en Barcelona 



 

 

 

 

 

 

 

Emisora: Radio Marca 

Programa: Al límite 

Fecha: 8 de junio de 2019 

Portavoz: Silvia Lobo e Ignacio Luque 

Comentario: Entrevista a Silvia Lobo, paciente y presidenta de la Asociación de Enfermos de 

Hidrosadenitis -ASENDHI-, y a Ignacio Luque (ciclo-viajero) con motivo de la Semana 

Mundial y el Día Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa. 



 

 

sábado, 8 de junio de 2019 

Diez años de media hasta que diagnostican la 
hidrosadenitis 
 

 

(AZprensa) A pesar de afectar al 1% de la población española, cerca de 500.000 personas 

padecen hidrosadenitis supurativa, una enfermedad invisible y muy poco conocida”, alerta 

Silvia Lobo, presidenta de Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI). 

 

La hidrosadenitis o hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatológica, 

inflamatoria, inmunomediada, sistémica, crónica y progresiva, muy invalidante y una de las 

patologías con mayor impacto en la calidad de vida de quienes la padecen. No requiere 

estudios ni pruebas para diagnosticarla y con sólo tres preguntas se podría diagnosticar, pero 

con frecuencia se desconoce, se confunden los síntomas o se diagnostica erróneamente. 

 

Prueba de ello es que según los últimos estudios, los pacientes con HS sufren un retraso en el 

diagnóstico de 10 años de media, aunque se ha observado una clara mejoría entre los jóvenes 

menores de 30 años, donde se ha logrado reducir considerablemente el tiempo de 

diagnóstico. 

 

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad que se presenta habitualmente en la 

pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e inflamadas en las áreas del cuerpo como las 

axilas, ingles, genitales o zona inframamaria, en el caso de las mujeres. De hecho, es una 

patología eminentemente femenina, donde más del 80% de los pacientes son mujeres. 

 

https://1.bp.blogspot.com/-0CleM1SE40U/XPkENDiGEnI/AAAAAAAAjxk/wSbADXD6-6Ek2GoZrfS6IdVjXGXGDfrMwCLcBGAs/s1600/hidrosadenitis.jpg


La HS pertenece al grupo de enfermedades inflamatorias inmunomediadas (IMID, por sus 

siglas en inglés), y el 18% de sus pacientes tienen, a su vez otra patología de este tipo, siendo 

las más comunes la artritis reumatoide (31%), la psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%). 

 

Desde la aparición del primer síntoma, las personas con HS necesitan unas 26 visitas al médico, 

de tres especialidades diferentes y se someten a 5,8 intervenciones quirúrgicas de media. 

“Tantas operaciones llevan implícitas hospitalizaciones y ausencias en el trabajo. De hecho, 

casi el 30% de los pacientes ha faltado a su puesto durante más de un mes”, explica Silvia 

Lobo. “Por otro lado, tan solo el 8% de los encuestados tienen reconocida una incapacidad 

laboral reconocida. Un porcentaje muy bajo debido a la tardanza en el diagnóstico y a una 

incompleta historia clínica. El desconocimiento de la patología y su banalización hace que no 

concedan la incapacidad a los enfermos”, 

 

https://azpressnews.blogspot.com/2019/06/diez-anos-de-media-hasta-que.html 

https://azpressnews.blogspot.com/2019/06/diez-anos-de-media-hasta-que.html


 

 

 

https://www.viviendoconhs.com/ 
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Reto por la hidrosadenitis, bicis, Rafa Nadal, 

balonmano y Neymar 

 

lunes, 10 junio 2019, 11:41 

 

En el programa "Al Límite" de Radio Marca del pasado 

sábado, se habló sobre el reto solidario por la 

hidrosadenitis, los beneficios del uso de la bicicleta en 

la ciudad y la Feria del Deporte Sport is Party. En la 

Tertulia del domingo, se analizó la actuación de Nadal 

en Roland Garros, la eliminación del Barça de 

balonmano y los continuos problemas de Neymar. 

Los contenidos del pasado sábado, 8 de junio, 

fueron: 

- El profesor López Nombela, Pedro Calvo y José 

Vicente Delfa analizaron la actualidad futbolística, con 

especial atención al inicio del Mundial de fútbol 

femenino en Francia. 

- Gerardo Cebrián destacó las principales citas atléticas de un fin de semana plagado de 

competiciones. 

- El presidente de la Fundación Empresa & Sociedad, Paco Abad, contó las novedades de la 

nueva edición de los Premios Comprendedor. 

- Desde la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis, su presidenta Silvia Lobo y Nacho Luque 

(cicloviajero y paciente de Hidradenitis Supurativa) explicaron en qué consiste esta enfermedad 

rara. También se dio a conocer el reto que está realizando Nacho para dar visibilidad y 

concienciar a la población sobre esta patología. 

- Agustí Argelich, director del BCN Sports Film Festival, valoró el desarrollo del evento, que 

concluyó el pasado domingo 9 de junio. 



- El Colegio Profesional de Fisioterapeutas de la Comunidad de Madrid expuso su nueva 

campaña "Un club, un fisioterapeuta". Intervino Fernando de Miguel (miembro de la Comisión de 

Deporte). 

- Además, Inés Ledo, directora de Gym Factory, habló sobre la Feria Sport is Party, que tuvo 

lugar el pasado fin de semana en el IFEMA de Madrid. 

- Rocío Sánchez adelantó los contenidos del programa 172 de Madrid se Mueve. 

- La doctora Ana María Jara Marcos habló sobre los beneficios del uso de bicicletas en la ciudad. 

Tertulia 

En la Tertulia del domingo, 9 de junio, se comentaron los siguientes temas: 

- El ciclista Richard Carapaz (Movistar) se convirtió en el primer ecuatoriano de la historia en 

ganar el Giro de Italia. Intervino la psicóloga deportiva Gema Sancho. 

- El Barça Lassa de balonmano cayó eliminado en las semifinales de la Champions League frente 

al Vardar. El conjunto azulgrana no aprovechó una renta de hasta siete goles y fue remontado 

por los macedonios. 

- Rafa Nadal volvió a clasificarse para la final de su competición fetiche, el Roland Garros. El 

tenista mallorquín se impuso a Thiem en el partido decisivo y logró levantar su 12º título en la 

capital parisina. Intervino Carlos Almazán (director de la Fundación de Tenis de Madrid y de 

relaciones institucionales de Santagadea Sport). 

- La última hora del escándalo de amaños por apuestas deportivas en el fútbol profesional. La 

"Operación Oikos" sigue en marcha y se han destapado grabaciones que probarían que hasta 

siete jugadores del Valladolid fueron comprados en la última jornada de liga disputada frente al 

Valencia. 

- Neymar se vuelve a lesionar, esta vez, por una rotura de ligamentos en el tobillo, y se perderá 

la Copa América. Además, el crack brasileño se encuentra envuelto en un proceso judicial tras 

ser acusado de violación por una modelo. 

 

 

https://www.marca.com/blogs/espanasemueve/2019/06/10/reto-por-la-hidrosadenitis-bicis-

roland.html  

https://www.marca.com/blogs/espanasemueve/2019/06/10/reto-por-la-hidrosadenitis-bicis-roland.html
https://www.marca.com/blogs/espanasemueve/2019/06/10/reto-por-la-hidrosadenitis-bicis-roland.html


 

Reto por la hidrosadenitis, bicis, Roland 

Garros,balonmano y Neymar 

 

El pasado fin de semana en los programas Al Límite 10/06/2019 

 

En el programa “Al Límite” de Radio Marca del pasado sábado, se 

habló sobre el reto solidario por la hidrosadenitis, los beneficios del uso 

de la bicicleta en la ciudad y la Feria del Deporte Sport is Party. En la 

Tertulia del domingo, se analizó la actuación de Nadal en Roland 

Garros, la eliminación del Barça de balonmano y los continuos 

problemas de Neymar.  

 

Los contenidos del pasado sábado, 8 de junio, fueron: 

 

-  El profesor López Nombela, Pedro Calvo y José Vicente Delfa analizaron la actualidad 

futbolística, con especial atención al inicio del Mundial de fútbol femenino en Francia. 

 

- Gerardo Cebrián destacó las principales citas atléticas de un fin de semana plagado de 

competiciones. 

 

- El presidente de la Fundación Empresa & Sociedad, Paco Abad, contó las novedades de la 

nueva edición de los Premios Comprendedor. 

 

- Desde la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis, su presidenta Silvia Lobo y Nacho Luque 

(cicloviajero y paciente de Hidradenitis Supurativa) explicaron en qué consiste esta enfermedad 

rara. También se dio a conocer el reto que está realizando Nacho para dar visibilidad y 

concienciar a la población sobre esta patología. 

 

- Agustí Argelich, director del BCN Sports Film Festival, valoró el desarrollo del evento, que 

concluyó el pasado domingo 9 de junio. 

 



- El Colegio Profesional de Fisioterapeutas de la Comunidad de Madrid expuso su nueva 

campaña “Un club, un fisioterapeuta”. Intervino Fernando de Miguel (miembro de la Comisión de 

Deporte). 

 

- Además, Inés Ledo, directora de Gym Factory, habló sobre la Feria Sport is Party, que tuvo 

lugar el pasado fin de semana en el IFEMA de Madrid. 

 

- Rocío Sánchez adelantó los contenidos del programa 172 de Madrid se Mueve. 

 

- La doctora Ana María Jara Marcos habló sobre los beneficios del uso de bicicletas en la ciudad. 

 

Tertulia 

 

En la Tertulia del domingo, 9 de junio, se comentaron los siguientes temas: 

 

- El ciclista Richard Carapaz (Movistar) se convirtió en el primer ecuatoriano de la historia en 

ganar el Giro de Italia. Intervino la psicóloga deportiva Gema Sancho. 

 

- El Barça Lassa de balonmano cayó eliminado en las semifinales de la Champions League frente 

al Vardar. El conjunto azulgrana no aprovechó una renta de hasta siete goles y fue remontado 

por los macedonios. 

 

- Rafa Nadal volvió a clasificarse para la final de su competición fetiche, el Roland Garros. El 

tenista mallorquín se impuso a Thiem en el partido decisivo y logró levantar su 12º título en la 

capital parisina. Intervino Carlos Almazán (director de la Fundación de Tenis de Madrid y de 

relaciones institucionales de Santagadea Sport). 

 

- La última hora del escándalo de amaños por apuestas deportivas en el fútbol profesional. La 

“Operación Oikos” sigue en marcha y se han destapado grabaciones que probarían que hasta 

siete jugadores del Valladolid fueron comprados en la última jornada de liga disputada frente al 

Valencia. 

 

- Neymar se vuelve a lesionar, esta vez, por una rotura de ligamentos en el tobillo, y se perderá 

la Copa América. Además, el crack brasileño se encuentra envuelto en un proceso judicial tras 

ser acusado de violación por una modelo. 
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Claves para saber si ese bulto en el rostro es 

acné o algo más 
 

10 | junio | 2019 

 

 

El acné es una afección de la piel en la que los folículos pilosos se tapan con grasa y células 

cutáneas muertas. Es normal padecerlo en la adolescencia por lo que muchas personas no 

realizan consultas dermatológicas. 

 

El gran problema con esto es que al no tratarlo correctamente pueden derivar en otros 

trastornos y dejar marcas en la piel. Pero lo peor de todo es que puede tratarse de otra afección 

más grave. 

 

Esta es la Semana Mundial de la Hidrosadenitis y la Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis 

(ASENDHI) lanzó la campaña “Un grano es un grano. La Hidrosadenitis es otra #HStoria”. HS es 

la sigla de Hidrosadenitis Supurativa. 

 

La Hidrosadenitis 

La HS es una enfermedad muy dolorosa que provoca abscesos supurativos en la piel y mucho 

dolor en partes sensibles del cuerpo. 

 

Como el acné, ésta es una enfermedad que se presenta habitualmente en la pubertad. Pero 

además, el 80 por ciento de los pacientes son mujeres. Aunque se desconoce la causa de su 

aparición, se sabe que la genética y el factor hormonal tienen un papel relevante. 



Las lesiones son dolorosas, profundas, inflamadas y con olor. A la vez que se ubican en áreas del 

cuerpo como las axilas, ingles, genitales o zona inframamaria. 

  

Otro dato importante es que el 18 por ciento de las personas con esta afección suelen tener 

también artritis reumatoide (31 por ciento), la psoriasis (26 por ciento) o la colitis ulcerosa (12 

por ciento). Todas estas son enfermedades agrupadas dentro de las inflamatorias 

inmunomediadas (IMID, por sus siglas en inglés). 

 

Las consecuencias 

 Esta enfermedad es considerada altamente discapacitante. Según se desprende del II 

Barómetro de la Hidradenitis Supurativa, un estudio observacional impulsado por ASENDHI 

publicado recientemente, sus síntomas hace que tengan que acudir de forma frecuente a su 

médico. 

  

Además, el 60 por ciento de los pacientes con HS consideran que la enfermedad afecta de forma 

negativa a sus vidas. 

 

En promedio, desde la aparición del primer síntoma, las personas con HS necesitan cerca de 26 

visitas al médico, de tres especialidades diferentes y pasan por 5,8 intervenciones quirúrgicas. 

 

El diagnóstico 

La HS es fácil de diagnosticar pero muchas veces las personas no se acercan a la consulta médica, 

lo que la retrasa. Esto provoca secuelas tanto físicas como emocionales, impacto en su calidad 

de vida y en su autoestima. 

  

El retraso en el diagnóstico de la HS produce en el paciente secuelas tanto físicas como 

emocionales, impacto en su calidad de vida y en su autoestima. 

 

Fuente: Salud 360 
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