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ASENDHI pide ayuda al Gobern de Cataluiia para mejorar el abordaje y

tratamiento de la Hidradenitis Supurativa

- La Hidradenitis Supurativa afecta en Catalufia al 1% de la poblacién en
alguno de sus grados leve, moderado o severo | 1/ CATEGORIAS

- Se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la Articulos (80)
calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva
crénica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de

céincer| sin categoria (53)

novedades (?)

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto
HérculeS que mejoren el diagnéstico precoz y la atencién a los
pacientes de Hidradenitis Supurativa en Cataluiia

Videos (7)

Barcelona, 15 de enero de 2019 —La Asociacion de Enfermos de Hidradenitis-
ASENDHI junto con el Doctor Jesis Luelmo, Director médico del hospital Parc
Tauli de Sabadell y la Doctora Senia Martinez Carmonad, Doctora de Medicina
Familiar y Comunitaria en el EAP Disset de Setembre de El Prat de Uobregat, han
mantenido una reunion con Carme Bertral, Secretaria de Atencion Sanitaria y
Participacion del Departament de Salut del Gobern de Cataluna. El objetivo de este
encuentro es solicitar apoyo para mejorar el abordaoje y tratamiento de los
pacientes con Hidradenitis Supurativa, una enfermedad que afecta en Catalufa
al1% de la poblacién en alguno de sus grados leve, moderado o severo!.

https://asendhi.org/asendhi-se-reune-con-el-departament-de-salut-del-gobern-de-catal 1/3
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L a Hidradenitis Supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva,
cronica e inflamatoria de la piel, gue se manifiesta con nodulos, abscesos, tractos
fistulosos y cicatrices localizadas en axilas, drea genitofemoral, perineo, gliteos o
regién inframamaria en el caso de las mujeres/2]. Las lesiones producto de esta
dolencia progresan drenando pus, ademds de que debajo de la piel suelen
formarse tineles que conectan las lesiones entre si.

Durante la reunion también ha tenido lugar la presentacion del proyecto Hércules,
una iniciativa estratégica respaldada por 20 sociedades cientificas y la asociacion
de pacientes ASENDHI, que busca redefinir el estandar de cuidado de la
Hidradenitis Supuratival4]. Datos de un reciente estudio revelaron que se trata
de la enfermedad dermatologica con el mayor impacto en la calidad de vida,
comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva cronica, diabetes, enfermedad
cardiovascular y a diferentes tipos de céncer?

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS
gue mejoren el diagnés tico precoz y la atencién a los pacientes de Hidradenitis
Supurativa en Cataluna.

Problemasde los pacientes con Hidradenitis Supurativa

En el marco de esta reunion, los doctores Luelmo y Martinez han puesto de
manifiesto los principales problemas a los que se enfrentan los pacientes: un
retraso diagndstico de 9 anos[5] (5 anos por encima que el de enfermedades
raras, consideradas las de mayor retraso diagnésticog-._;‘); inexistencia de un
abordaje multidisciplinar que contemple la implicacion de los distintas dreas
médicas (atencién primaria, urgencias, dermatologia, enfermeria,..), necesarias
para en el abordaje de esta patologia; asi como un alto impacto econémico y
laboral para el paciente®.

HérculeS constituye una herramienta de trabaojo para profesionales sanitarios,
decisores politicos, gestores y sociedad en general, impulsando recomendaciones
sencillas y accionables generadas en un ambiente interdisciplinar?, ofreciendo asi
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 colaboracion de
AbbVie, se encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes y de gestion que
representan o las diferentes especidlidades involucradas en el manejo vy
tratamiento de esta enfermedad: dermatologia, cirugio, atencion primaria,
digestivo, urgencias, enfermeria, pediatria, psicologia, administraciones, gerencia,

farmacia y pacientes.

Esta reunion se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de Hércules
estan desarrollando a nivel autondmico para conseguir la involucracion y apoyo de
los distintos gobiernos autondémicos, fundamentales para conseguir la aplicacion
de las recomendaciones recogidas en este proyecto, entre ellas, la difusion del
algoritmo diagnostico de esta enfermedad, la promocion y el desarrollo de
acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacion
asistencial o la creacion de un registro de pacientes que facilite el seguimiento y la
investigacion?.
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[1] Extrapolacién a Catdlufa de datos de prevalencia europeos de la siguiente
referencia hibliogréfica: C.C. Zouboulis, N. Desai, L Emtestam, RE. Hunger, D.
loannides, |. Juhasz, J. Lapins L Matusiak, EP. Prens, J. Revuz, S. Schneider-Burrus, J.C.
Szepietowski, HH. van der Zee,GB.E. Jemec. European Sl guideline for the treatment
o f hidradenitis suppurativa/acne inversa. J Eur Acad Dermatol Venereol. 2015
Apr; 29(4):619-44.

[2] F. Balieva, J. Kupfer, L LienU. Gieler, AY. Finlay, L. Tomas-Aragonés, F. Poot, L
Misery, F. Sampogna H. van Middendorp, J.A. Halvorsen, J.C. Szepietowski, A. Lvov, S. E.
Marrén, M.S. Salek, F.J. Dalgard. The Burden of Common Skin Diseases Assessed with
the EQBD: a European Multi-centre Study in 13 Countries, Br J Dermatol. 2017
May:176(5)n70-1178

2] c.c. Zouboulis, N. Desai, L Emtestam, RE. Hunger, D. loannides, I. Juhasz, J. Lapins,
L. Matusiak, EP. Prens, J. Revuz, S. Schneider-Burrus, J.C. Szepietowski, HH. van der
Zee, GBE. Jemec. European S1 guideline for the treatment of hidradenitis
suppurativajacne inversa. J Eur Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr:29(4):619- 44

[4] mniciativa Estratégica de Salud para la definicion del Estdndar Optimo de
Cuidados para los pacientes con  Hs  (junio  2017). Disponible en
http://asendhi.orgfindex php/project/hercules-iniciativa-estrate gica-en-
hidradenitis -upurativa/ Accesible: 1/07/18

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

[8] Federacion de Enfermedades Raras. hitps//enfermedades-
raras.orgfindexphp/actudiidad/2993-feder-re clama-un-programa-especifico-
para-la-atencion- de-personas-sin-diagnostico Accesible: 1/07/18
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REDACCION

B Baicelona, 15 ene (EFE).- La Asociacion de Enfermos de Hidradenitis
15/01/2019 15:07

(ASENDHI) ha pedido ayuda a 1a Generalitat de Cataluiia para
mejorar el abordaje y tratamiento de esta enfermedad dermatoldgica
que afecta al1 % dela poblacion de Cataluiia, segiin ha informado en
un comunicado.

La Hidradenitis Supurativa es una enfermedad inmunomediada,
progresiva, cronica e inflamatoria dela piel, que se manifiesta con
nodulos, abscesos, tractos fistulosos y cicatrices localizadas en axilas,
area genitofemoral, perineo, gluteos o region inframamazria en el caso

de las mujeres. MUNDO
DEPORTIVO

Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus,
ademads de que debajo de 1a piel suelen formarse tiineles que conectan
laslesiones entre si.

Lluviade palos a
Victoria Beckham por
En concreto, ASENDHI ha pedido la puesta en maircha de medidas lo quele hahecho asu
incluidas en el Proyecto Hércules, una iniciativa estratégica hija
respaldada por 20 sociedades cientificas y la asociacion de pacientes : - ;
_ ) ‘. , o Netflixsubiralos precios
ASENDHI, en una reunién que han mantenido los representantes de de todos sus planes de

la entidad con la secretaria de Atencion Sanitaria y Participacion del formainminente
Departamento de Salud, Carme Bertral.

Hércules busca redefinir el estindar de cuidado de la Hidradenitis
Supurativa para mejorar el diagnostico precoz y la atencion a los
pacientes.

Al encuentro han acudido también el director médico del hospital
Parc Tauli de Sabadell, Jesiis Luelmo, 1a doctora de Medicina
Familiar y Comunitaria en el EAP Disset de Setembre Sonia Maitinez

T
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LAalllona.

Esta reunion se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos

Loshabitos de belleza
de Hércules estan desairollando para conseguir el apoyo delos de Olivia Palermo,
distintos gobiernos autonomicos y lograr la aplicacién de las desde que selevanta

hasta que se acuesta

recomendaciones recogidas en este proyecto.

Entre ellas, destacan la difusion del algoritimo diagnostico de esta
enfermedad, 1a promocion y el desarrollo de acciones formativas para
profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacion asistencial ola
creacion de un registro de pacientes que facilite el seguimiento y la

investigacion. EFE
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Enfermos Hidradenitis Supurativa piden a la

Generalitat mejorar tratamiento

EFE 15/01/2019 19:07

Barcelona, 15 ene. - La Asociacién de Enfermos de Hidradenitis (ASENDHI) ha pedido ayuda a
la Generalitat de Catalufia para mejorar el abordaje y tratamiento de esta enfermedad
dermatolégica que afecta al 1 % de la poblacién de Catalufia, segun ha informado en un

comunicado.

La Hidradenitis Supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva, cronica e
inflamatoria de la piel, que se manifiesta con nddulos, abscesos, tractos fistulosos y cicatrices
localizadas en axilas, area genitofemoral, perineo, glateos o region inframamaria en el caso de

las mujeres.

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

piel suelen formarse tuneles que conectan las lesiones entre si.

En concreto, ASENDHI ha pedido la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto
Hércules, una iniciativa estratégica respaldada por 20 sociedades cientificas y la asociacién de
pacientes ASENDHI, en una reunién que han mantenido los representantes de la entidad con la

secretaria de Atencion Sanitaria y Participacion del Departamento de Salud, Carme Bertral.

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

diagndstico precoz y la atencién a los pacientes.

Al encuentro han acudido también el director médico del hospital Parc Tauli de Sabadell, Jesus
Luelmo, la doctora de Medicina Familiar y Comunitaria en el EAP Disset de Setembre Sonia

Martinez Carmona.

Esta reunidon se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de Hércules estan
desarrollando para conseguir el apoyo de los distintos gobiernos autondmicos y lograr la

aplicacion de las recomendaciones recogidas en este proyecto.

Entre ellas, destacan la difusion del algoritmo diagndstico de esta enfermedad, la promocién vy el
desarrollo de acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacion

asistencial o la creacion de un registro de pacientes que facilite el seguimiento y la investigacion.



ASENDHI pide ayuda al Govern de Catalufia para mejorar el abordaje y
tratamiento de la Hidradenitis Supurativa

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

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

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que mejoren el
diagnoéstico precoz y la atencién a los pacientes de Hidradenitis Supurativa en Catalufa

Barcelona, 15 de enero de 2019 -La Asociacién de Enfermos de Hidradenitis- ASENDHI junto con el
Doctor JesUs Luelmo , Director médico del hospital Parc Tauli de Sabadell y la Doctora Sonia
Martinez Carmona , Doctora de Medicina Familiar y Comunitaria en el EAP Disset de Setembre de El
Prat de Llobregat, han mantenido una reunién con Carme Bertral , Secretaria de Atencién Sanitaria
y Participacién del Departament de Salut del Govern de Catalufia. 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 Catalufia al 1% de la poblacién en alguno de sus grados
leve, moderado o severo 1

La Hidradenitis Supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva, crénica e inflamatoria de
la piel, que se manifiesta con nédulos, abscesos, tractos fistulosos y cicatrices localizadas en
axilas, area genitofemoral, perineo, gldteos o regidén inframamaria en el caso de las mujeres [1ii]
. Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus, ademds de que debajo de la piel
suelen formarse tuneles que conectan las lesiones entre si.

Durante la reunidén también ha tenido lugar la presentacién del proyecto HérculeS, una iniciativa
estratégica respaldada por 20 sociedades cientificas y la asociacidén de pacientes ASENDHI, que
busca redefinir el estandar de cuidado de la Hidradenitis Supurativa [iv] . Datos de un reciente
estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la calidad
de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, diabetes, enfermedad
cardiovascular y a diferentes tipos de cancer 2 .

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que mejoren el
diagnéstico precoz y la atencién a los pacientes de Hidradenitis Supurativa en Cataluia.

Problemas de los pacientes con Hidradenitis Supurativa

En el marco de esta reunidén, los doctores Luelmo y Martinez han puesto de manifiesto los
principales problemas a los que se enfrentan los pacientes: un retraso diagndéstico de 9 afos [v]
(5 afios por encima que el de enfermedades raras, consideradas las de mayor retraso diagnéstico
[vi] ); inexistencia de un abordaje multidisciplinar que contemple la implicacién de las distintas
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areas médicas (atencién primaria, urgencias, dermatologia, enfermeria,...), necesarias para en el
abordaje de esta patologia; asi como un alto impacto econémico y laboral para el paciente 4 .

HérculeS constituye una herramienta de trabajo para profesionales sanitarios, decisores politicos,
gestores y sociedad en general, impulsando recomendaciones sencillas y accionables generadas en un
ambiente interdisciplinar 4 , ofreciendo asi 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 colaboracién de AbbVie, se
encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes y de gestién que representan a las diferentes
especialidades involucradas en el manejo y tratamiento de esta enfermedad: dermatologia, cirugia,
atencidén primaria, digestivo, urgencias, enfermeria, pediatria, psicologia, administraciones,
gerencia, farmacia y pacientes.

Esta reunidén se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS estan desarrollando
a nivel autondémico para conseguir la involucracién y apoyo de los distintos gobiernos autondmicos,
fundamentales para conseguir la aplicacién de las recomendaciones recogidas en este proyecto,
entre ellas, la difusién del algoritmo diagndstico de esta enfermedad, la promocién y el
desarrollo de acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacidn
asistencial o la creacién de un registro de pacientes que facilite el seguimiento y la
investigacioén 4 .

[1] Extrapolacidén a Catalufia de datos de prevalencia europeos de la siguiente referencia
bibliografica: 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. Marrén, 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 definicién del Esténdar Optimo 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. Barodmetro de la Hidradenitis Supurativa: Estudio multicéntrico de 242
pacientes. Presented at: 44th Congress of AEDV, Jun 1-4, 2016; Zaragoza. Spain.

[vi] Federacién de Enfermedades Raras.
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/2993-feder-reclama-un-programa-especifico-para-1la-
atencion-de-personas-sin-diagnostico
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ASENDHI pide ayuda al Govern de Cataluna para mejorar el AWN %
abordaje y tratamiento de la Hidradenitis Supurativa
16 de enero 2019

La Hidradenitis Supurativa afecta en Catalufia al 1% de la poblacién Temas Relacionados

en alguno de sus grados leve, moderado o severo [i] Se trata de la
enfermedad dermatolégica con el mavor impacto en la calidad de A Actualidad
vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva croénica,

diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de
Enfermedad de

cancer[ii] ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas Albaireris

en el Proyecto HérculeS que mejoren el diagnostico precoz y la destruccidn de la
atencion a los pacientes de Hidradenitis Supurativa en Cataluiia memoria
[i] Extrapolacién a Catalufia de datos de prevalencia europeos de la siguiente + jQue es un escaner?

referencia bibliografica: C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D.
Ioannides, [. 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 B Otros articulos
Venereol. 2015 Apr; 29(4):619-44.,

« Celiaguia

« Mafiana dejo de fumar

+ Pruebas de

[ii] F. Balieva, J. Kupfer, L. LienU. Gieler, A.Y. Finlay, L. Tomas-Aragonés, F. Poot, L. . .
coagulamon sanguinea

Misery, F. Sampogna H. van Middendorp, J.A. Halvorsen, ]J.C. Szepietowski, A.

Lvov, S. E. Marrén, M.S. Salek, F.J. Dalgard. The Burden of Common Skin Diseases * ¢Qué es un escéner?
Assessed with the EQSBD: a European Multi-centre Study in 13 Countries, Br ] « Mafiana dejo de fumar
Dermatol. 2017 May;176(5):1170-1178 . Celiaquia

i i i - i ; Enlaces
La Asociacion de Enfermos de Hidradenitis- ASENDHI junto con el Doctor Jests Luelmo, %—

Director médico del hospital Parc Tauli de Sabadell v la Doctora Sonia Martinez Carmona,
Doctora de Medicina Familiar v Comunitaria en el EAP Disset de Setembre de El Prat de Llobregat, « Anticoagulantes.net
han mantenido una reunidén con Carme Bertral, Secretaria de Atencion Sanitaria y Participacion

B s o « Vivir bien con psoriaris
del Departament de Salut del Govern de Catalufia. El objetivo de este encuentro es solicitar apoyo P

para mejorar el abordaje v tratamiento de los pacientes con Hidradenitis Supurativa, una « Salud Capilar
enfermedad que afecta en Catalufia al 1% de la poblacién en alguno de sus grados leve, moderado o Fisioni

1 « Fisionline
severo.

& Vivir con Salud

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

inflamatoria de la piel, que se manifiesta con nddulos, abscesos, tractos fistulosos v cicatrices » Los calculos renales
https://ww w .medicina21.conVNotas_De_Prensa/VV 13030/A SENDHI-pide-ayuda-al-Gove 1/2
1547653112972940701
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localizadas en axilas, area genitofemoral, perineo, gliteos o region inframamaria en el caso de las
mujeres{il. Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus, ademés de que debajo
de la piel suelen formarse tuneles que conectan las lesiones entre si.

Durante la reunién también ha tenido lugar la presentacién del proyecto HérculeS, una iniciativa
estratégica respaldada por 20 sociedades cientificas v la asociacién de pacientes ASENDHI, que
busca redefinir el estandar de cuidado de la Hidradenitis Supurativaliil. Datos de un reciente
estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la calidad
de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crdnica, diabetes, enfermedad
cardiovascular y a diferentes tipos de cancer?.

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que mejoren el
diagnéstico precoz v la atencién a los pacientes de Hidradenitis Supurativa en Catalufia.

Problemas de los pacientes con Hidradenitis Supurativa

En el marco de esta reunién, los doctores Luelmo y Martinez han puesto de manifiesto los
principales problemas a los que se enfrentan los pacientes: un retraso diagnostico de 9 afiosliii] (5
afios por encima que el de enfermedades raras, consideradas las de mayor retraso diagnéstico[iv]);
inexistencia de un abordaje multidisciplinar que contemple la implicacién de las distintas areas
medicas (atencién primaria, urgencias, dermatologia, enfermeria...), necesarias para en el
abordaje de esta patologia; asi como un alto impacto econdmice y laboral para el paciente®,

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

Entre las entidades impulsoras del proyecto, elaborado con la colaboracién de AbbVie, se
encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes v de gestidn que representan a las diferentes
especialidades involucradas en el manejo y tratamiento de esta enfermedad: dermatologia, cirugia,
atencion primaria, digestivo, urgencias, enfermerfa, pediatria, psicologla, administraciones,
gerencia, farmacia v pacientes.

Esta reunién se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS estan
desarrollando a nivel autondémico para conseguir la involucracién v apoyo de los distintos gobiernos
autondmicos, fundamentales para conseguir la aplicacién de las recomendaciones recogidas en
este proyecto, entre ellas, la difusién del algoritmo diagndstico de esta enfermedad, la promocién y
el desarrollo de acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacién
asistencial o la creacién de un registro de pacientes que facilite el sequimiento v la investigacién®.

[i] C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. Ioannides, I. Juhasz ]. Lapins, L.
Matusiak, E.F. 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 suppurativajacne inversa. J] Eur
Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr;29(4):619-44

[ii] Iniciativa Estratégica de Salud para la definicién del Estandar Optimo de Cuidados para los
pacientes con HS (junio 2017). Disponible en http:/fasendhi.org/index. php/project/hercules-
iniciativa-estrategica-en-hidradenitis-supurativa/ Accesible: 11/07/18

[iii] Antonio Martorell et al. Bardmetro de la Hidradenitis Supurativa: Estudio multicéntrico de
2472 pacientes. Presented at: 44th Congress of AEDV, Jun 1-4, 2016; Zaragoza. Spain.

[iw] Federacion de Enfermedades Raras. https:/fenfermedades-
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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Hidrosadenitis. 16 de enero de 2019

Proyecto hercules

ASENDHI pide ayuda al Govern de Catalufia para mejorar el abordaje y
tratamiento de la Hidradenitis Supurativa

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

« Se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la
calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva
crénica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de
cancerl(ii]

» ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto
HérculeS que mejoren el diagndstico precoz y la atencién a los pacientes
de Hidradenitis Supurativa en Cataluria

[il Extrapolacion a Catalufia de datos de prevalencia europecs de la siguiente referencia
bibliogréafica: C.C. Zouboulls, N. Desal, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. loannides, |. juhasz, |.
Lapins,L. Matusiak, E.F Prens, |. Revuz, 5. SchneiderBurrus, |.C. Szepietowski, H.H. van der
Zee,G.B.E. Jemec. European 51 guideline for the treatment of hidradenitis
suppurativasacne inversa. | Eur Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr; 29(4):613-44,

[iil F. Balieva, J. Kupfer, L. LienU. Gieler, A.Y. Finlay. L. Tomas-Aragonés, F. Poot, L. Misery, F.
Sampogna H. van Middendorp, |.A. Halvorsen, |.C. Szepietowski, A. Lvov, 5. E. Marrdn, M.S.
Salek, FJ. Dalgard. The Burden of Common Skin Diseases Assessed with the EQ5D: a
European Multi-centre Study in 1.3 Countries, Br | Dermatol, 2017 May:176(5):1170-1178

La Asociacion de Enfermos de Hidradenitis- ASENDHI junto con el Doctor Jests Luelmo,
Director médico del hospital Parc Taull de Sabadell y la Doctora Sonia Martinez Carmona,
Doctora de Medicina Familiar v Comunitaria en el EAP Disset de Setembre de El Prat de
Llobregat, han mantenido una reunidn con Carme Bertral, Secretaria de Atencidn Sanitaria
y Participacion del Departament de Salut del Govern de Catalufia. El objetivo de este
encuentro es solicitar apoyo para mejorar el abordaje v tratamiento de los pacientes con
Hidradenitis Supurativa, una enfermedad que afecta en Catalufia al 1% de la poblacién en
alguno de sus grados leve, moderado o severol,

La Hidradenitis Supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva, crénica e
inflamatoria de la piel, que se manifiesta con nédulos, abscesos, tractos fistulosos vy
cicatrices localizadas en axilas, drea genitofermoral, perineo, glliteos o regidn inframamaria
en el caso de las mujereslil. Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando
pus, ademas de que debajo de la piel suelen formarse tuneles que conectan las lesiones
entre si.

Durante la reunién también ha tenido lugar la presentacion del proyecto HérculeS, una
iniciativa estratégica respaldada por 20 sociedades cientificas v la asociacidn de pacientes
ASENDHI, gue busca redefinir el estandar de cuidado de la Hidradenitis Supurativaliil.
Datos de un reciente estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatolégica con el
mayor impacto en la calidad de wvida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva
crénica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cancer?,
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ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que
mejoren el diagndstico precoz v la atencidn a los pacientes de Hidradenitis Supurativa en
Catalufia.

Problemas de los pacientes con Hidradenitis Supurativa

En el marco de esta reunion, los doctores Luelmo y Martinez han puesto de manifiesto los
principales problemas a los que se enfrentan los pacientes: un retraso diagndstico de 9
afios(iii] (5 afios por encima que el de enfermedades raras, consideradas las de mayor
retraso diagndsticoliv]); inexistencia de un abordaje multidisciplinar que contemple la
implicacion de las distintas dreas médicas (atencidn primaria, urgencias, dermatologia,
enfermeria,...), necesarias para en el abordaje de esta patologia; asl como un alto impacto
econdmico y laboral para el paciente®.

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

Entre las entidades impulsoras del proyecto, elaborado con la colaboracidn de AbbVie, se
encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes y de gestién que representan a las
diferentes especialidades involucradas en el manejo v tratamiento de esta enfermedad:
dermatologia, cirugia, atencién primaria, digestivo, urgencias, enfermeria, pediatria,
psicologia, administraciones, gerencia, farmacia y pacientes,

Esta reunién se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS estan
desarrollando a nivel autondmico para conseguir la involucracién v apoyo de los distintos
gobiernos  autondmicos, fundamentales para conseguir la  aplicacion  de las
recomendaciones recogidas en este proyecto, entre ellas, la difusidon del algoritmo
diagndstico de esta enfermedad, la promocién v el desarrollo de acciones formativas para
profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacion asistencial o la creacién de un registro
de pacientes que facilite el seguimiento v la investigacion?,

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

il Iniciativa Estratégica de Salud para la definicidn del Estandar Optimo de Cuidados para
los pacientes con HS {junio 2017). Disponible en
hitp://asendhi.crgfindex.php/project/hercules-iniciativa-estrategica-en-hidradenitis-
supurativa/ Accesible: 11/07/18

[iii] Antonio Martorell et al. Barémetro de la Hidradenitis Supurativa: Estudio multicéntrico
de 242 pacientes. Presented at: 44th Congress of AEDV, Jun 1-4, 2016; Zaragoza. Spain.
[iw] Federacion de Enfermedades Raras. https:/fenfermedades-
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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El proyecto HérculeS mejora el diagndstico y la atencién de pacientes con
hidradenitis supurativa
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Madrid, 19 feb (EFE) .- Alrededor de 465.000 pacientes en Espafa, un 1 % de la poblacién, que padecen hidradenitis
supurativa en cualguiera de sus grados, podran recibir una mejor atencién y un abordaje precoz del diagnéstico gracias la
iniciativa estratégica HérculeS. Este proyecto, respaldado por 20 sociedades cientificas vy la Asociacidn de Enfermos de
Hidradenitis (ASEMDHI), se trata de una herramienta de trabajo que impulsa recomendaciones sencillas y accionables para
que profesionales sanitarios, politicos y gestores ofrezcan la respuesta y el apoyo que requieren estos pacientes, Entre los
problemas a los que se enfrentan estos enfermos, destacan un retraso diagndstico de nueve afios, cuatro méas que la media
de enfermedades raras, vy la inexistencia de una abordaje disciplinar frente a una patologia progresiva, crénica e inflamatoria de
la piel gue se manifiesta principalmente con nddulos, abscesos y cicatrices en zonas como las axilas, el perineo o los gldteos.
La iniciativa HérculeS, incluida en una Proposicién Mo de Ley (PNL)aprobada por unanimidad por la Comisién de Sanidad del
Congreso de los Diputados en abril de 2018, busca asi redefinir el estdndar de cuidado de la hidradenitis supurativa, que es la
enfermedad dermatolégica con mayor impacto en la calidad de vida de los pacientes.

https://www .msn.conves-ar/video/noticias/el-proyecto-h%C3%A9rcules-mejora-el-diag 1/7
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La hidradenitis supurativa y el proyecto HérculeS

& Javier Tovar | MADRID/EFE

Se estima que el 1 por ciento de la poblacion en Espaiia padece hidradenitis o
hidrosadenitis supurativa, en alguno de sus grados leve, moderado o severo, es decir

alrededor de 465.000 personas, segiin datos extrapolados de la iniciativa estratégica
HérculeS
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Se trata de una enfermedad inmunomediada, progresiva, crénica e inflamatoria de la piel, que se manifiesta

con nadulos, abscesos, tractos fistulosos y cicatrices localizadas en axilas, area genitofemoral, perineo,

gliteos o regién inframamaria en el caso de las mujeres, y gue reduce de forma exponencial la calidad de
vida de los pacientes que la sufren.

Datos de un reciente estudio revelaron gue se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto

en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, diabetes, enfermedad
cardiovasculary a diferentes tipos de cancer.
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Entre los principales problemas a los que se enfrentan los pacientes con hidradenitis supurativa se
encuentran un retraso diagndstico de 9 afios (5 afios por encima gue el de enfermedades raras,
consideradas las de mayor retraso diagnéstico); inexistencia de un abordaje multidisciplinar que contemple
la implicacion de las distintas dreas médicas (atencién primaria, urgencias, dermatelogia, enfermeria,...),
necesarias para en el abordaje de esta patologia; asi como un alto impacto econdmico y laboral para el
paciente.

Con el fin de pedir un mejor abordaje diagndstico precoz y una mejor atencién a estos pacientes, la
Asociacion de Enfermos de Hidradenitis (ASENDHI) puso en marcha del proyecto HérculeS, una iniciativa
estratégica respaldada por 20 sociedades cientificas y |a asociacién de pacientes ASENDHI, que busca
redefinir el estandar de cuidado de |a Hidradenitis Supurativa.

La Iniciativa HérculeS se ha incluido ademas en una Proposicidn No de Ley (PML) aprobada por unanimidad
por la Comisién de Sanidad del Congreso de los Diputados en abril del afio pasado, contribuyendo a su

divulgacién y a una mayor sensibilizacién de esta enfermedad.

HérculeS constituye una herramienta de trabajo para profesionales sanitarios, decisores politicos, gestoresy
sociedad en general, impulsando recomendaciones sencillas y accionables generadas en un ambiente
interdisciplinar, ofreciendo asila respuestay el apoyo que los pacientes de Hidradenitis Supurativa
necesitan, demandany se merecen.

La HIDRADENITISSUPURATIVA

es una enfermedad inflamatoria, crénica y dolorosade |a pie
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ASENDHI pide ayuda al Gobierno de Aragdén para mejorar el abordaje y
tratamiento de la Hidradenitis Supurativa

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

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

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que mejoren el
diagnéstico precoz y la atencidén a los pacientes de Hidradenitis Supurativa en Aragén

La Asociacién de Enfermos de Hidradenitis- ASENDHI ha mantenido una reunién con Jose Maria Abad,
Director General de Asistencia Sanitaria de la Consejeria de Sanidad de Aragén. 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 Aragén al 1% de la poblacién en alguno de
sus grados leve, moderado o severo 1

La Hidradenitis Supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva, croénica e inflamatoria de
la piel, que se manifiesta con ndédulos, abscesos, tractos fistulosos y cicatrices localizadas en
axilas, area genitofemoral, perineo, gludteos o regién inframamaria en el caso de las mujeres [iii]

Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus, ademds de que debajo de la piel
suelen formarse tuneles que conectan las lesiones entre si.

Durante la reunién también ha tenido lugar la presentacién del proyecto HérculeS, una iniciativa
estratégica respaldada por 20 sociedades cientificas y la asociacién de pacientes ASENDHI, que
busca redefinir el estandar de cuidado de la Hidradenitis Supurativa [iv] . Datos de un reciente
estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la calidad
de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, diabetes, enfermedad
cardiovascular y a diferentes tipos de cancer 2 .

Con este encuentro "ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS
que mejoren el diagndéstico precoz y la atencién a los pacientes de Hidradenitis Supurativa en
Aragén", explica la presidenta de la asociacién, Silvia Lobo .

Problemas de los pacientes con Hidradenitis Supurativa

En el marco de esta reunidén, El Dr. Servando Eugenio Marrén , del Servicio de Dermatologia del
Hospital Miguel Servet, de Zaragoza, ha puesto de manifiesto los principales problemas a los que
se enfrentan los pacientes: un retraso diagndstico de 10 afios [v] (5 afios por encima que el de
enfermedades raras, consideradas las de mayor retraso diagnéstico [vi] ); inexistencia de un
abordaje multidisciplinar que contemple la implicacién de las distintas areas médicas (atencién
primaria, urgencias, dermatologia, enfermeria,...), necesarias para en el abordaje de esta
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patologia; asi como un alto impacto econdémico y laboral para el paciente 4 .

Ademds, la Dra. Lucia Tomds , presidenta del Colegio Profesional de Psicologia de Aragén e
investigadora en el Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud ha subrayado que "a la afectacidn
fisica hay que sumarle también la emocional emocional, el estigma y aislamiento provocado no solo
por la supuracién 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 politicos,
gestores y sociedad en general, impulsando recomendaciones sencillas y accionables generadas en un
ambiente interdisciplinar 4 , ofreciendo asi 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 colaboracién de AbbVie, se
encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes y de gestidn que representan a las diferentes
especialidades involucradas en el manejo y tratamiento de esta enfermedad: dermatologia, cirugia,
atencidn primaria, digestivo, urgencias, enfermeria, pediatria, psicologia, administraciones,
gerencia, farmacia y pacientes.

Esta reunién se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS estan desarrollando
a nivel autondmico para conseguir la involucracién y apoyo de los distintos gobiernos autonémicos,
fundamentales para conseguir la aplicacién de las recomendaciones recogidas en este proyecto,
entre ellas, la difusién del algoritmo diagndstico de esta enfermedad, la promocidén y el
desarrollo de acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacién
asistencial o la creacién de un registro de pacientes que facilite el seguimiento y la
investigacioén 4 .

[1] Extrapolacién a Aragén de datos de prevalencia europeos de la siguiente referencia
bibliografica: 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. Marrén, M.S.
Salek, F.J. Dalgard. The Burden of Common Skin Diseases Assessed with the EQS5D: 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 definicién del Esténdar Optimo 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 Bardmetro de la hidradenitis supurativa. Estudio
multicéntrico de 604 pacientes. Presented at: American Academy of Dermatology Annual Meeting,
March 1-5, 2019

[vi] Federacién de Enfermedades Raras.
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/2993-feder-reclama-un-programa-especifico-para-1la-

atencion-de-personas-sin-diagnostico
Accesible: 11/07/18
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Durante la reunién también ha tenido lugar la presentacién del proyecto HérculeS, una iniciativa
estratégica respaldada por 20 sociedades cientificas v la asociacién de pacientes ASENDHI, que
busca redefinir el estandar de cuidado de la Hidradenitis Supurativa[“]. Datos de un reciente
estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la calidad
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En el marco de esta reunion, El Dr. Servando Eugenio Marron, del Servicio de Dermatologia del
Hospital Miguel Servet, de Zaragoza, ha puesto de manifiesto los principales problemas a los que se
enfrentan los pacientes: un retraso diagnéstico de 10 afiosliil] (5 afios por encima cue el de
enfermedades raras, consideradas las de mayor retraso diagndsticolivl); inexistencia de un
abordaje multidisciplinar que conternple la implicacién de las distintas areas médicas (atencidn
primaria, urgencias, dermatologia, enfermeria....), necesarias para en el abordaje de esta patologia;
asi como un alto impacto econdmico v laboral para el paciente?,

Ademaés, la Dra. Lucia Tomas, presidenta del Colegio Profesional de Psicologia de Aragén e
investigadora en el Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud ha subrayado que “a la afectacidn
fisica hay que sumarle también la emocional emocional, el estigma v aislamiento provocado no solo
por la supuracién y el olor que generan las lesiones, sino también por el hecho de tratarse de
una enfermedad desconocida, v por lo tanto invisible para la sociedad”

HérculesS constituye una herramienta de trabajo para profesionales sanitarios, decisores politicos,
gestores y sociedad en general, impulsando recomendaciones sencillas y accionables generadas en
un ambiente interdisciplinar? ofreciendo asi la respuesta v el apoyo que los pacientes de
Hidradenitis Supurativa necesitan, demandan y se merecern.

Entre las entidades impulsoras del proyecto, elaborado con la colaboracion de AbbVie, se
encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes y de gestidn que representan a las diferentes
especialidades involucradas en el manejo y tratamiento de esta enfermedad: dermatologia, cirugia,
atencion primaria, digestive, urgencias, enfermerfa, pediatria, psicologia, administraciones,
gerencia, farmacia v pacientes.

Esta reunidn se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS estan
desarrollando a nivel autondmico para conseguir la invelucracion v apoyo de los distintos gobiernos
autondmicos, fundamentales para conseguir la aplicacién de las recomendaciones recogidas en
este proyecto, entre ellas, la difusién del algoritmo diagnéstico de esta enfermedad, la promocidn v
el desarrollo de acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacién
asistencial o la creacién de un registro de pacientes que facilite el seguimiento v la investigacidn®.

[1] Extrapolacién a Aragdn de datos de prevalencia europeos de la siguiente referencia
bibliografica: C.C. Zouboulis, M. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. loannides, 1. Juhasz, J.
Lapins,L. Matusiak, E.F. 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. ] Eur Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr; 20(4):619-44.

[2] 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. Marrdn, M.S. Salek,
F.J. Dalgard. The Burden of Common Skin Diseases Assessed with the EQ5SD: a European Multi-
centre Study in 13 Countries, Br ] Dermatol. 2017 May:178(5):1170-1178

[3] C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. Ioannides, I. Juhasz, ]. 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 suppurativajacne inversa. J] Eur
Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr:29(4):619-44

[4] Iniciativa Estratégica de Salud para la definicién del Estidndar Optimo 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

[5] Antonio Martorell v Silvia Lobo Benito. II Bardmetro de la hidradenitis supurativa. Estudio
multicéntrico de 604 pacientes. Presented at: American Academy of Dermatology Annual Meeting,
March 1-5, 20189

[8] Federacion de Enfermedades Raras. https:/fenfermedades-
raras.org/index.php/actualidad/2093-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 DGA para el
tratamiento de la Hidradenitis Supurativa

20-03-2019 / 14:39 h EFE

La Asociacidn de Enfermos de Hidradenitis (ASENDHI) ha
pedido ayuda al Gobierno de Aragdn para mejorar el abordaje vy
tratamiento de esta enfermedad dermatolégica, la que mayor
impacto tiene en la calidad de vida del paciente v que en la
Cormunidad afecta al 1 % de la poblacién en alguno de sus
grados.

Se trata de una enfermedad inmunomediada, progresiva,
cronica e inflamatoria de la piel, que se manifiesta con nédulos,
abscesos, tractos fistulosos vy cicatrices localizadas en axilas,
area genitofernoral, perineo, gliteos o regién inframamaria en el
caso de las mujeres.

Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus,
ademéas de que debajo de la piel suelen formarse tdneles que
conectan las lesiones entre si, explica en una nota de prensa la
asociacién, gue alude a un estudio que compara esta afeccién a
la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, diabetes,
enferrmedad cardiovascular v a diferentes tipos de céncer.

Por eso busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el
Proyecto HérculeS que mejoren el diagndstico precoz v la
atencién a los pacientes de Hidradenitis Supurativa en Aragén,
como le han transmitido este miércoles al director General de
Asistencia Sanitaria, José Maria Abad.

El proyecto HérculeS es una iniciativa estratégica respaldada por
20 sociedades cientificas y la Asendhi, que busca redefinir el
estandar de cuidado de la Hidradenitis Supurativa.

Entre los principales problemas a los gue se enfrentan los
pacientes figura un retraso diagndstico de 10 afios, 5 por
encima de el de enfermedades raras; inexistencia de un
abordaje multidisciplinar que contemple la implicacién de las
distintas &reas médicas (atencién primaria, urgencias,
dermatologia, enfermeria) y un alto impacto econdémico vy laboral
para el paciente, explica el médico del Servicio de Dermatologia
del Hospital Miguel Servet de Zaragoza Servando Eugenio
Marrén.

Problemas a los gue se suma el impacto emocional, el estigma v
aislamiento provocado no solo por la supuracién vy el olor que
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generan las lesiones, sino también por el hecho de tratarse de Lo mas...
una enferrmedad desconocida, vy "por lo tanto invisible para la

sociedad, como advierte la presidenta del Colegio Profesional de

Psicologia de Aragdn e investigadora en el Instituto Aragonés de

Ciencias de la Salud, Lucia Torméas.

La reunién con el director general de Asistencia Sanitaria de
Aragdn se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos
de HérculeS estén desarrollando para conseguir la implicacién y
apoyo de los distintos gobiernos autonémicos para conseguir la
aplicacién de las recomendaciones recogidas en este proyecto.

Noticias relacionadas

MNo se ha podido acceder al contenido, vuelve a intentarlo
maés tarde,
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Asendhi convocatorias

ASENDHI pide ayuda al Gobierno de Aragén para mejorar el abordaje y MNota de prensa

tratamiento de la Hidradenitis Supurativa T —

« La Hidradenitis Supurativa afecta en Aragén al 1% de la poblacién en

alguno de sus grados leve, moderado o severo [i] Préximas

« Se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la convocatorias
calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva

crénica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de
cancerl(ii] No hay préximas

+ ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto convocatorias

HérculeS que mejoren el diagndstico precoz y la atencién a los pacientes
de Hidradenitis Supurativa en Aragon

La Asociacion de Enfermos de Hidradenitis- ASENDHI ha mantenido una reunién con Jose Espemahdades =
Maria Abad, Director General de Asistencia Sanitaria de la Consejeria de Sanidad de Aragén.

El objetivo de este encuentro es solicitar su apoyo para mejorar el abordaje v tratamiento de

Busca notas de prensa
por especialidad médica o
enfermedad.

los pacientes con Hidradenitis Supurativa, una enfermedad que afecta en Aragon al 1% de
la poblacién en alguno de sus grados leve, moderado o severol,

La Hidradenitis Supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva, crénica e
inflamatoria de la piel, que se manifiesta con noddulos, abscesos, tractos fistulosos vy Angioedema Hereditari j|
cicatrices localizadas en axilas, drea genitofemoral, perineo, gliteos o regidn inframamaria

: 1il : .
en el caso de las mujeres . Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando
pus, ademéas de que debajo de la piel suelen formarse tineles que conectan las lesiones

entre si.
Durante la reunion también ha tenido lugar la presentacion del proyecto HérculeS, una
iniciativa estratégica respaldada por 20 sociedades cientificas y la asociacién de pacientes

Archivo B2

ASENDHI, que busca redefinir el estandar de cuidado de la Hidradenitis Supurativa["].

: . i Busca notas de prensa
Datos de un reciente estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatologica con el g

mayor impacto en la calidad de wida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva R T

crénica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de céancer?, B Selecciona el afio
Con este encuentro "ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el

Proyecto HérculeS que mejoren el diagndstico precoz y la atencién a los pacientes de ."'?41'3% 23,%’1

V£ l2ob)
Hidradenitis Supurativa en Aragdn”, explica la presidenta de la asociacidn, Silvia Lobo. 2018 2009

(1105) (659)

. . — ¢ 017 200

Problemas de los pacientes con Hidradenitis Supurativa {1038) {387)
En el marco de esta reunion, El Dr. Servando Eugenio Marrén, del Servicio de fzp_'IBG 2_(;)106}'1
Dermatologia del Hospital Miguel Servet, de Zaragoza, ha puesto de manifiesto los 0'5’ ;JOG
principales problemas a los que se enfrentan los pacientes: un retraso diagndstico de 10 (820) (200)
afiosliiil (5 afios por encima que el de enfermedades raras, consideradas las de mayor (210.3133) (25?60,5

retraso diagnosticolivl); inexistencia de un abordaje multidisciplinar que contemple la 0_-1 054

] : - ok 2 o o : : ; . (1678) (50}
implicacién de las distintas areas médicas (atencion primaria, urgencias, dermatologia, '210512 : 200‘3
enfermeria,...), necesarias para en el abordaje de esta patologia; asi como un alto impacto (1012) (61)
econdmico y laboral para el paciente®, 2oLl 7992
Ademas, la Dra. Lucia Tomas, presidenta del Colegio Profesional de Psicologia de Aragén
https://ww w .farmanew s.conVNotasprensa/13293/ASENDHI_pide_ayuda_al_Gobierno_ 1/2

15530900961283767479

”&% Articulo reproducido por Augure con autorizacion de CEDRO para su inclusion en esta revista de prensa.
a %< Sinecesitareproducirlo, distribuirlo o ponerlo a disposicion de sus empleados u otros usuarios externos, pngase en contacto con CEDRO licencias@cedro.org. / M 0 N I T 0 R
2

§  cedroorg
' e conlicenciacom 8 4 rvoure


https://www.farmanews.com/Notasprensa/13293/ASENDHI_pide_ayuda_al_Gobierno_de_Aragon_para_mejorar_el_abo

e Investgadaora en el INSUTUTO Aragones de LIenclas de la Salud na suprayaao gue “a la
afectacion fisica hay que sumarle también la emocional emocional, el estigma y aislamiento
provocado no solo por la supuracién y el olor que generan las lesiones, sino también por el
hecho de tratarse de una enfermedad desconocida, v por lo tanto invisible para la
sociedad”

HérculeS constituye una herramienta de trabajo para profesionales sanitarios, decisores
politicos, gestores y sociedad en general, impulsando recomendaciones sencillas vy
accionables generadas en un ambiente interdisciplinar®, ofreciendo asi 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 colaboracidn de AbbVie, se
encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes v de gestion que representan a las
diferentes especialidades involucradas en el manejo v tratamiento de esta enfermedad:
dermatologia, cirugia, atencién primaria, digestivo, urgencias, enfermeria, pediatria,
psicologia, administraciones, gerencia, farmacia y pacientes.

Esta reunién se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS estan
desarrollando a nivel autondmico para conseguir la involucracidn v apoyo de los distintos
gobiernos  autondmicos, fundamentales para conseguir la  aplicacion  de las
recomendaciones recogidas en este proyecto, entre ellas, la difusidon del algoritmo
diagndstico de esta enfermedad, la promocién v el desarrollo de acciones formativas para
profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacion asistencial o la creacién de un registro
de pacientes que facilite el seguimiento v la investigacion®,

[1] Extrapolacién a Aragon de datos de prevalencia europeos de la siguiente referencia
bibliografica: C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. loannides, |. Juhasz, |.
Lapins.L. Matusiak, E.P. Prens, |. Revuz, S. Schneider-Burrus, |.C. Szepietowski, H.H. van der
Zee,GB.E. Jemec. Eurcpean S1 guideline for the treatment of hidradenitis
suppurativa/acne inversa. | Eur Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr; 259(4):619-44,

[2] F. Balieva, |. Kupfer, L. LienU. Gieler, AY. Finlay, L. Tomas-Aragonées, F. Poot, L. Misery, F.
Sampogna H. van Middendorp, |.A. Halvorsen, |.C. Szepietowski, A, Lvov, S. E. Marrdn, M.S.
Salek, F). Dalgard. The Burden of Common Skin Diseases Assessed with the EQSD: a
European Multi-centre Study in 13 Countries, Br) Dermatol. 2017 May;176(5):1170-1178
[3] C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. loannides, |. Juhasz, |. Lapins, L.
Matusiak, E.P. Prens, . Revuz, S. SchneiderBurrus, |.C. Szepietowski, HH. van der Zee,
G.B.E. Jemec. European S1 guideline for the treatment of hidradenitis suppurativafacne
inversa. | Eur Acad Dermatol Venereol, 2015 Apr;29(4):619-44

[4] Iniciativa Estratégica de Salud para la definicién del Estandar Optimo de Cuidados para
los pacientes con HS {junio 2017). Disponible en
http:/fasendhi.orgfindex.php/project/hercules-iniciativa-estrategica-en-hidradenitis-
supurativa/ Accesible: 11/07/18

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

[E] Federacion de Enfermedades Raras. https:/fenfermedades-
raras.org/index.php/actualidad/2 953 federreclama-un-programa-especifico-para-la-
atencion-de-perscnas-sin-diagnostico Accesible: 11/07/18
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Inicio Hidrosadenitis ASENDHI ¢Qué hacemos? Ayudanos

- La Hidradenitis Supurativa afecta en Aragén al 1% de la poblaciéon en
alguno de sus grados leve, moderado o severo |

- Se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la
calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva
crénica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto
Hércules que mejoren el diagnéstico precoz y la atencién a los
pacientesde Hidradenitis Supurativaen Aragén

Zaragoza, 20 de marzo de 2019 —La Asociacion de Enfermos de Hidradenitis-
ASENDHI ha mantenido una reunién con Jose Maria Abad, Director General de
Asistencia Sanitaria de la Consejeria de Sanidad de Aragon. El objetivo de este
encuentro es solicitar su apoyo para mejorar el abordagje y tratamiento de los
pacientes con Hidradenitis Supurativa, una enfermedad que afecta en Aragdn
al1% de la poblacién en alguno de sus grados leve, moderado o severol.

L a Hidradenitis Supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva,
cronica e inflamatoria de la piel, que se manifiesta con nodulos, abscesos, tractos
fistulosos y cicatrices locdlizadas en axilas, drea genitofemoral, perineo, gliteos o
regién inframamaria en el caso de las mujeres''. Las lesiones producto de esta
dolencia progresan drenando pus, ademds de que debajo de la piel suelen
formarse tUneles que conectan las lesiones entre si.

Durante la reunion también ha tenido lugar la presentacion del proyecto Hercules,
una iniciativa estratégica respaldada por 20 sociedades cientificas y la asociacion
de pacientes ASENDHI, que busca redefinir el estdndar de cuidado de la
Hidradenitis Supurctivc:' | Datos de un reciente estudio revelaron gue se trata
de lao enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la calidad de vida,
comparable ala enfermedad pulmonar obstructiva cronica, diabetes, enfermedad
cardiovascular y a diferentes tipos de cdncer?

Con este encuentro “ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en
el Proyecto HérculeS que mejoren el diagnostico precoz y la atencion a los
pacientes de Hidradenitis Supurativa en Aragon®, explica la presidenta de la
asociacion, SilviaLobo.

Problemasde los pacientes con Hidradenitis Supurativa

En el marco de esta reunion, El Dr. Servando Eugenio Marrén, del Servicio de
Dermatologia del Hospital Miguel Servet, de Zaragoza, ha puesto de manifiesto los
principales problemas a los que se enfrentan los pacientes: un retraso diagnostico
de 10 ar“losé;.;; (5 anos por encima que el de enfermedades raras, consideradas las

de mayor retraso diagnésticolvi]): inexistencia de un abordaje multidisciplinar que
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contemple la implicacion de las distintas dreas médicas (atencion primaria,
urgencias, dermatologia, enfermeria...), necesarias para en el abordaje de esta
patologia; asi como un alto impacto econémico y laboral para el paciente?.

Ademds, la Dra. Lucia Tomds, presidenta del Colegio Profesional de Psicologia de
Aragon e investigadora en el Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud ha
subrayado que “a la afectacién fisica hay que sumarle también la emocional
emocional, el estigma y aislamiento provocado no solo por la supuracion y el olor
gque 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 trabaojo para profesionales sanitarios,
decisores politicos, gestores y sociedad en general, impulsando recomendaciones
sencillas y accionables generadas en un ambiente interdisciplinar?, ofreciendo asi
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 colaboracion de
AbbVie, se encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes y de gestion que
representan a las diferentes especidlidades involucradas en el manejo y
tratamiento de esta enfermedad: dermatologia, cirugia, atencidn primaria,
digestivo, urgencias, enfermeria, pediatria, psicologia, administraciones, gerencia,
farmacia y pacientes.

Esta reunion se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS
estdan desarrollando o nivel autonémico para conseguir la involucracion y apoyo de
los distintos gobiernos autonomicos, fundamentales para conseguir la aplicacion
de los recomendaciones recogidas en este proyecto, entre ellas, la difusion del
adlgoritmo diagnostico de esta enfermedad, la promocion y el desarrollo de
acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacion
asistencial o la creacion de un registro de pacientes que facilite el seguimiento yla
investigacion®.

[l Extrapolacién a Aragén de datos de prevaencia europeos de la siguiente
referencia bibliografica: C.C. Zouboulis, N. Desai, L Emtestam, RE. Hunger, D.
loannides, I. Juhasz, J. Lapins L. Matusiak, EP. Prens, J. Revuz, S. Schneider-Burrus, J.C.
Szepietowski, HH. van der Zee,G B.E. Jemec. European S1 guideline for the treatment
o f hidradenitis suppurativa/acne inversa. J Eur Acad Dermatol Venereol. 2015
Apr: 29(4):619-44.

[il F. Bdlieva, J. Kupfer, L LienU. Gieler, AY. Finlay, L Tomas-Aragonés, F. Poot, L
Misery, F. Sampogna H. van Middendorp, JA. Halvorsen, J.C. Szepietowski, A. Lvov, S. E.
Marrén, M.S. Salek, F.J. Dalgard. The Burden of Common Skin Diseases Assessed with
the EQSD: a European Multi-centre Study in 13 Countries, Br J Dermatol. 2017
May:176(5)170-178

lii] c.c. zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, RE. Hunger, D. loannides, |. Juhasz, J. Lapins,
L. Matusiak, EP. Prens, J. Revuz, S. Schneider-Burrus, J.C. Szepietowski, HH. van der
Zee, GBE. Jemec. European S1 guideline for the treatment of hidradenitis
suppurativa/acne inversa. J Eur Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr;29(4):619- 44

| Iniciativa Estratégica de Salud para la definicién del Estdndar Optimo de
Cuidados para los pacientes con  HS (junio 2017). Disponible en
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europa press

ASENDHI pide ayuda a Castilla-La Mancha
para mejorar el abordaje y tratamiento de la
hidradenitis supurativa

TOLEDO, 26 Mar. (EUROPA PRESS) -

La Asociacién de Enfermos de Hidradenitis (ASENDHI) ha mantenido una reunién con la
directora general de Calidad y Humanizacion 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 poblacion en alguno de sus grados leve, moderado o severo.

La hidradenitis supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva, crénica e inflamatoria
de la piel, que se manifiesta con nodulos, abscesos, tractos fistulosos y cicatrices localizadas en
axilas, area genitofemoral, perineo, gliteos o region inframamaria en el caso de las mujeres. Las
lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus, ademas de que debajo de la piel
suelen formarse tlneles que conectan las lesiones entre si, segun ha informado la asociacion en

nota de prensa.

Durante la reunion también ha tenido lugar la presentacion del proyecto Hércules, una iniciativa
estratégica respaldada por 20 sociedades cientificas y la asociacion de pacientes ASENDHI, que
busca redefinir el estandar de cuidado de la hidradenitis supurativa. Datos de un reciente estudio
revelaron que se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la calidad de
vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, diabetes, enfermedad

cardiovascular y a diferentes tipos de cancer.

Con este encuentro "ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto
Hércules que mejoren el diagnoéstico precoz y la atencion a los pacientes de hidradenitis

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



En el marco de esta reunion, la doctora Cristina Pérez Hortet, Jefa del Servicio de Dermatologia
del Hospital de Toledo, ha puesto de manifiesto los principales problemas a los que se enfrentan
los pacientes: un retraso diagnéstico de 10 afios (5 afios por encima que el de enfermedades
raras, consideradas las de mayor retraso diagndstico); inexistencia de un abordaje
multidisciplinar que contemple la implicacién de las distintas &reas médicas (atencién primaria,
urgencias, dermatologia, enfermeria), necesarias en el abordaje de esta patologia; asi como un

alto impacto econémico y laboral para el paciente.

Ademas, la presidenta de ASENDHI ha subrayado que "a la afectacion fisica hay que sumarle
también la emocional, el estigma y aislamiento provocado no solo por la supuracién 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 reunion se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de Hércules estan
desarrollando a nivel autonémico para conseguir la involucracion y apoyo de los distintos
gobiernos autondmicos, fundamentales para conseguir la aplicacion de las recomendaciones
recogidas en este proyecto, entre ellas, la difusién del algoritmo diagndstico de esta enfermedad,
la promocién y el desarrollo de acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de
la coordinacion asistencial o la creacion de un registro de pacientes que facilite el seguimiento y

la investigacion.
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CMancha.- ASENDHI pide ayuda a Castilla-La
Mancha para mejorar el abordaje y tratamiento de
la hidradenitis supurativa

Contenido: La Asociacion de Enfermos de Hidradenitis
(ASENDHI) ha mantenido una reunion con la directora
general de Calidad y Humanizacion 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

poblacion en alguno de sus grados leve, moderado o severo.
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La Hidradenitis Supurativa afecta en Castilla-La Mancha al 1% de la poblacion en alguno de sus grados leve,
moderado o severo

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

Se trata de la enfermedad dermatoldgica con el mayor impacto en la calidad de vida, comparable a la
enfermedad pulmonar obstructiva crénica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de
cancer

ASENDH! busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que mejoren el
diggnastico precoz y la atencion a los pacientes de Hidradenitis Supurativa en Castilla-La Mancha

LaComarca  26/03/2019 ((itima sctuskzacién:

(=]

La Asociacion de Enfermos de Hidradenitis- ASENDHI ha mantenido una reunién con Blanca Parra, Directora
General de Calidad y Humanizacidn de la Asistencia Sanitaria de la Consejeria 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 gue afecta en Castilla-La Mancha al 1% de la
poblacidn en alguno de sus grados leve, moderado o severo.

La Hidradenitis Supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva, cronica e inflamatoria de la piel,
gue se manifiesta con nodulos, abscesos, tractos fistulosos y cicatrices localizadas en axilas, area
genitofemoral, perineo, gluteos o regidn inframamaria en el caso de las mujeres. Las lesiones producto de
esta dolencia progresan drenando pus, ademas de que debajo de la piel suelen formarse tineles que
conectan las lesiones entre si.
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Durante la reunidn también ha tenido lugar la presentacidn del proyecto HérculeS, una iniciativa estratégica
respaldada por 20 sociedades cientificas y la asociacidn de pacientes ASENDHI, que busca redefinir el
estandar de cuidado de la Hidradenitis Supurativa . Datos de un reciente estudio revelaron que se trata de la
enfermedad dermatoldgica con el mayor impacto en la calidad de vida, comparable a la enfermedad
pulmonar obstructiva cronica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cancer.

Con este encuentro “ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que
mejoren el diagndstico precoz y la atencidn a los pacientes de Hidradenitis Supurativa en Castilla-La
Mancha”, explica la presidenta de la asociacion, Silvia Lobo.

Problemas de los pacientes con Hidradenitis Supurativa

En el marco de esta reunidn, la Dra. Cristina Pérez Hortet, Jefa del Servicio de Dermatologia del Hospital de
Toledo, ha puesto de manifiesto los principales problemas a los que se enfrentan los pacientes: un retraso
diagnostico de 10 afios (5 afios por encima gue el de enfermedades raras, consideradas las de mayor retraso
diagndstico ); inexistencia de un abordaje multidisciplinar que contemple la implicacidn de las distintas
areas medicas (atencion primaria, urgencias, dermatologia, enfermeria....), necesarias para en el abordaje de
esta patologia; asi como un alto impacto econdmico y laboral para el paciente.

Ademas, la presidenta de ASENDHI ha subrayado que “a la afectacidn fisica hay que sumarle también la
emocional emocional, el estigma y aislamiento provocado no solo por la supuracién 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 politicos, gestores y
sociedad en general, impulsando recomendaciones sencillas y accionables generadas en un ambiente
interdisciplinard, ofreciendo asi 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 colaboracién de AbbVie, se encuentran 20
instituciones sanitarias, de pacientes y de gestion que representan a las diferentes especialidades
involucradas en el manejo y tratamiento de esta enfermedad: dermatologia, cirugia, atencicn primaria,
digestivo, urgencias, enfermeria, pediatria, psicologia, administraciones, gerencia, farmacia y pacientes.

Esta reunidn se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS estan desarrollando a nivel
autonomico para conseguir la involucracion y apoyo de los distintos gobiernos autonémicos, fundamentales
para conseguir la aplicacion de las recomendaciones recogidas en este proyecto, entre ellas, la difusién del
algoritmo diagndstico de esta enfermedad, la promocion y el desarrollo de acciones formativas para
profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacidn asistencial o la creacién de un registro de pacientes
gue facilite el seguimiento y la investigacidn.
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LaAsociacion de Enfermos de Hidradenitis- ASENDHIha mantenido una
reunion con Blanca Parra, Directora General de Calidad y Humanizacion
de la Asistencia Sanitaria de la Consejeria 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 poblacién
en alguno de sus grados leve, moderado o severo.

La Hidradenitis Supurativa es una enfermedad inmunomediada,
progresiva, cronica e inflamatoria de la piel, que se manifiesta con
nodulos, abscesos, tractos fistulosos y cicatrices localizadas en axilas,
area genitofemoral, perineo, gliteos o region inframamaria en el caso
de las mujeres. Las lesiones producto de esta dolencia progresan
drenando pus, ademas de que debajo de la piel suelen formarse tiineles
que conectan las lesiones entre si.

Durante la reunion también ha tenido lugar la presentacion del proyecto
HérculeS, una iniciativa estratégica respaldada por 20 sociedades
cientificas y la asociacion de pacientes ASENDHI, que busca redefinir el
estandar de cuidado de la Hidradenitis Supurativa.Datos de un reciente
estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatologica con el
mayor impacto en la calidad de vida, comparable a la enfermedad
pulmonar obstructiva cronica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a
diferentes tipos de cancer.

Con este encuentro “ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas
incluidas en el Proyecto HérculeS que mejoren el diagnostico precoz y la
atencion a los pacientes de Hidradenitis Supurativa en Castilla-La
Mancha”, explicala presidenta de la asociacion, Silvia Lobo.

Problemas de los pacientes con Hidradenitis Supurativa

En el marco de esta reunion, la Dra. Cristina Pérez Hortet, Jefa del
Servicio de Dermatologia del Hospital de Toledo, ha puesto de manifiesto
los principales problemas a los que se enfrentan los pacientes: un
retraso diagnostico de 10 afos (5 afos por encima que el de
enfermedades raras, consideradas las de mayor retraso diagnostico);
inexistencia de un abordaje multidisciplinar que contemple la
implicacion de las distintas areas médicas (atencion primaria, urgencias,
dermatologia, enfermeria,...), necesarias para en el abordaje de esta
patologia; asi como un alto impacto econémico y laboral para el
paciente.

Ademas, la presidenta de ASENDHI ha subrayado que “a la afectacion

fisica hay que sumarle también la emocional emocional, el estigma y

aislamiento provocado no solo por la supuracion 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 politicos, gestores y sociedad en general,
impulsando recomendaciones sencillas y accionables generadas en un
ambiente interdisciplinar, ofreciendo asi 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
colaboracion de AbbVie, se encuentran 20 instituciones sanitarias, de
pacientes y de gestion que representan a las diferentes especialidades
involucradas en el manejo y tratamiento de esta enfermedad:
dermatologia, cirugia, atencion primaria, digestivo, urgencias,
enfermeria, pediatria, psicologia, administraciones, gerencia, farmacia y
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pacientes.

Esta reunion se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de
HérculeS estan desarrollando a nivel autonémico para conseqguir la
involucracion y apoyo de los distintos gobiernos autonémicos,
fundamentales para conseguir la aplicacion de las recomendaciones
recogidas en este proyecto, entre ellas, la difusion del algoritmo
diagnostico de esta enfermedad, la promocion y el desarrollo de acciones
formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacion
asistencial o la creacion de un registro de pacientes que facilite el
seguimiento y la investigacion.
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La Asociacion de Enfermos de Hidradenitis (ASENDHI) ha mantenido una
reunion con la directora general de Calidad y Humanizacion de la Asistencia Acepto el tratamiento de mis datos
Sanitaria, Blanca Parra. El objetivo de este encuentro es solicitar su apoyo para seglin la ley GDPR.
mejorar el abordaje y tratamiento de los pacientes con hidradenitis Ver nueva politica de privacidad y
supurativa, una enfermedad que afecta en Castilla-La Mancha al 1 por ciento tratamiento de datos aqui
de la poblacién en alguno de sus grados leve, moderado o severo. SUSCRIBIRSE GRATIS
OPINION
La hidradenitis supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva, crénica e
inflamatoria de la piel, que se manifiesta con nédulos, abscesos, tractos fistulosos y CABEZARRUBIAS DEL
cicatrices localizadas en axilas, area genitofemoral, perineo, gliiteos o region PUERTO SE SUMA A LA
inframamaria en el caso de las mujeres. Las lesiones producto de esta dolencia REVUELTA DE LA
progresan drenando pus, ademas de que debajo de la piel suelen formarse tlneles que ESPAF]A VACIADA
conectan las lesiones entre si, seglin ha informado la asociacion en nota de prensa. (Avuntamiento)
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Durante la reunién también ha tenido lugar la presentacion del proyecto Hércules, una
iniciativa estratégica respaldada por 20 sociedades cientificas y la asociacion de
pacientes ASENDHI, que busca redefinir el estandar de cuidado de la hidradenitis
supurativa. Datos de un reciente estudio revelaron que se trata de la enfermedad
dermatolégica con el mayor impacto en la calidad de vida, comparable a la enfermedad
pulmonar obstructiva crénica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos

de cancer.

Con este encuentro "ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el
Proyecto Hércules que mejoren el diagnostico precoz y la atencion a los pacientes de
hidradenitis supurativa en Castilla-La Mancha", explica la presidenta de la asociacion,

Silvia Lobo.

En el marco de esta reunion, la doctora Cristina Pérez Hortet, Jefa del Servicio de
Dermatologia del Hospital de Toledo, ha puesto de manifiesto los principales problemas
a los que se enfrentan los pacientes: un retraso diagnostico de 10 afios (5 afios por
encima que el de enfermedades raras, consideradas las de mayor retraso diagnéstico);
inexistencia de un abordaje multidisciplinar que contemple la implicacién de las
distintas areas médicas (atencidn primaria, urgencias, dermatologia, enfermeria),
necesarias en el abordaje de esta patologia; asi como un alto impacto econdmico y

laboral para el paciente.

Ademas, la presidenta de ASENDHI ha subrayado que "a la afectacion fisica hay que
sumarle también la emocional, el estigma y aislamiento provocado no solo por la
supuracion 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 reunién se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de Hércules estan
desarrollando a nivel autondmico para conseguir la involucracion y apoyo de los
distintos gobiernos autonomicos, fundamentales para conseguir la aplicacion de las
recomendaciones recogidas en este proyecto, entre ellas, la difusion del algoritmo
diagndstico de esta enfermedad, la promocién y el desarrollo de acciones formativas
para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacion asistencial o la creacion de

un registro de pacientes que facilite el seguimiento y la investigacion.
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ASENDHI pide ayuda a Castilla-La
Mancha para mejorar el abordaje y
tratamiento de la hidradenitis
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supurativa
Fuente: La Cerca | EF - Martes, 26 de marzo de 2013 @ Comentar esta noticia
= Imprimir La Asociacién de Enfermos de Hidradenitis (ASENDHI) ha

mantenido una reunidn con la directora general de Calidad
y Humanizacién 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 poblacicn en A BUl LABDR BOLIDARIA
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progresiva, crénica e inflamatoria de la piel, que se manifiesta G Roja Rupehols Kiiiose

con nodulos, abscesos, tractos fistulosos vy cicatrices localizadas
en axilas, drea genitofernoral, perineo, gliteos o regién
inframarnaria en el caso de las mujeres. Las lesiones producto de
esta dolencia progresan drenando pus, ademéas de que debajo de
la piel suelen formarse tlneles que conectan las lesiones entre si,
segln ha informado la asociacién en nota de prensa.
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sociedades cientificas y la asociacién de pacientes ASENDHI, que

. . , . _— Alcalde de Membrilla confia en demostrar
busca redefinir el estandar de cuidado de |la hidradenitis i e T e e

http://w w w .lacerca.convnoticias/toledo/asendhi-pide-ayuda-mejorar-abordaje-tratamier

"%b Articulo reproducido por Augure con autorizacién de CEDRO para su inclusion en esta revista de prensa.
5 Si necesita reproducirlo, distribuirlo o ponerlo a disposicion de sus empleados u otros usuarios externos, pongase en contacto con CEDRO licencias@cedro.org.
2016 E cedro.org
conlicencia.com 15

CopI

4

1/3

MONITOR

AUGURE


http://www.lacerca.com/noticias/toledo/asendhi-pide-ayuda-mejorar-abordaje-tratamiento-hidradenitis-supurativa-461774-1.html

supurativa. Datos de un reciente estudio revelaron que se trata El alcalde de Membrilla (Ciudad Real), Manuel
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calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar
obstructiva crénica, diabetes, enfermedad cardiovascular v a
diferentes tipos de céncer.

Reunion de VOX y ASAJA CLM para
compartir sus propuestas para el campo

En la tarde de este jueves los
presidentes de VOX Ciudad Real,
Con este encuentro "ASENDHI busca la puesta en marcha de José Antonio RuizValdepefias, ...

medidas incluidas en el Proyecto Hércules que mejoren el
diagnéstico precoz y la atencién a los pacientes de hidradenitis
supurativa en Castilla-La Mancha”, explica la presidenta de la e 5 T e

asociacion, Silvia Lobo.

En el marco de esta reunién, la doctora Cristina Pérez Hortet, Jefa
del Servicio de Dermatologia del Hospital de Toledo, ha puesto de
rmanifiesto los principales problemas a los que se enfrentan los
pacientes: un retraso diagndéstico de 10 afios (5 afios por encima
gue el de enfermedades raras, consideradas las de mayor
retraso diagndéstico); inexistencia de un abordaje multidisciplinar
que contemple la implicacién de las distintas &reas médicas
(atencién primaria, urgencias, dermatologia, enfermeria),
necesarias en el abordaje de esta patologia; asi como un alto

impacto econdmico vy laboral para el paciente.

Ademés, la presidenta de ASENDHI ha subrayado que "a la
afectacion fisica hay que sumarle también la emocional, el
estigma v aislamiento provocado no solo por la supuracion vy el
olor que generan las lesiones, sino también por el hecho de
tratarse de una enfermedad desconocida, v por lo tanto invisible
para la sociedad”.

Esta reunién se enmarca en la ronda de encuentros que los
expertos de Hércules estén desarrollando a nivel autondmico
para conseguir la involucracién y apoyo de los distintos gobiernos
autondmicos, fundamentales para conseguir la aplicacién de las
recormendaciones recogidas en este proyecto, entre ellas, la

difusién del algoritmo diagnéstico de esta enfermedad, la
i ; : LACERCA =1
promocion v el desarrollo de acciones formativas para

profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacion asistencial o
la creacién de un registro de pacientes que facilite el seguimiento

y la investigacion.
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ASFENDHI pide ayuda al Gobierno de Castilla-La Mancha para

mejorar el abordaje y tratamiento de la Hidradenitis Supurativa
26 de marzo 2019

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

Se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la
calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva
cronica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de
cancert(ii]

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

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

La Hidradenitis Supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva, crénica e
inflamatoria de la piel, que se manifiesta con nédulos, abscesos, tractos fistulosos v cicatrices
localizadas en axilas, rea genitofernoral, perineo, gliteos o regidn inframamaria en el caso de las
mujeres“]. Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus, ademés de que debajo
de la piel suelen formarse tuneles que conectan las lesiones entre si.

Durante la reunién también ha tenido lugar la presentacién del proyecto HérculesS, una iniciativa
estratégica respaldada por 20 sociedades cientificas v la asociacién de pacientes ASENDHI, que
busca redefinir el estdndar de cuidado de la Hidradenitis Supurativa“”. Datos de un reciente
estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la calidad
de wida, comparable a la enfermedad pulmonar chstructiva crénica, diabetes, enfermedad

cardiovascular v a diferentes tipos de céncer?.

Con este encuentro "ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto
HérculeS que mejoren el diagndstico precoz v la atencidn a los pacientes de Hidradenitis
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Supurativa en Castilla-La Mancha®, explica la presidenta de la asociacién, Silvia Lobo.

Problemas de los pacientes con Hidradenitis Supurativa

En el marco de esta reunidn, la Dra. Cristina Pérez Hortet, Jefa del Servicio de Dermatologia del
Hospital de Toledo, ha puesto de manifiesto los principales problemas a los que se enfrentan los
pacientes: un retraso diagnostico de 10 afios[iii] (5 afios por encima que el de enfermedades raras,
consideradas las de mayor retraso diagnosticolivl); inexistencia de un abordaje multidisciplinar que
contemnple la implicacién de las distintas &reas médicas (atencidn primaria, urgencias,
dermatologia, enfermeria....), necesarias para en el abordaje de esta patologla; asi como un alto
impacto econémico vy laboral para el paciente®.

Adernés, la presidenta de ASENDHI ha subrayado que “a la afectacidn fisica hay que sumarle
también la emocional emocional, el estigma v aislamiento provocado no solo por la supuracion vy 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”

HérculesS constituye una herramienta de trabajo para profesionales sanitarios, decisores peliticos,
gestores vy sociedad en general, impulsando recomendaciones sencillas y accionables generadas en
un ambiente interdisciplinar?, ofreciendo asi la respuesta y el apoyo que los pacientes de
Hidradenitis Supurativa necesitan, demandan v se merecen.

Entre las entidades impulsoras del proyecto, elaborado con la colaboracién de AbbVie, se
encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes y de gestidén que representan a las diferentes
especialidades involucradas en el manejo y tratamiento de esta enfermedad: dermatologia, cirugia,
atencién primaria, digestivo, urgencias, enfermeria, pediatria, psicologla, administraciones,
gerencia, farmacia y pacientes.

Esta reunién se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS estan
desarrollando a nivel autondmico para conseguir la involucracién v apoyo de los distintos gobiernos
autondmicos, fundamentales para conseguir la aplicacién de las recomendaciones recogidas en
este proyecto, entre ellas, la difusién del algoritmo diagnéstico de esta enfermedad, la promocidn y
el desarrollo de acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacién
asistencial o la creacidn de un registro de pacientes que facilite el seguimiento v la investigacién®

[1] Extrapolacién a Aragén de datos de prevalencia europeos de la siguiente referencia
bibliografica: C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. Ioannides, I. Juhasz, J.
Lapins L. Matusiak, E.B 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. ] Eur Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr: 28(4):619-44,

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

[3] C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. loannides, . Juhasz ]. Lapins, L.
Matusiak, E.E Prens, ]. 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):610-44

[4] Iniciativa Estratégica de Salud para la definicién del Estandar Optimo de Cuidados para los
pacientes con HS (junic 2017). Disponible en http:/fasendhi.org/index.php/project/hercules-
iniciativa-estrategica-en-hidradenitis-supurativa/ Accesible: 11/07/18

[5] Antonio Martorell y Silvia Lobo Benito. II Bardmetro de la hidradenitis supurativa. Estudio
multicéntrico de 504 pacientes. Presented at: American Academy of Dermatology Annual Meeting,
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Hidrosadenitis. 26 de marzo de 2019

Asendhi

ASENDH]I 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
poblacién en alguno de sus grados leve, moderado o severo [i]

« Se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la
calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva
cronica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de
cancerlii]

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

La Asociacion de Enfermos de Hidradenitis- ASENDHI ha mantenido una reunion con
Blanca Parra, Directora General de Calidad y Humanizacién de la Asistencia Sanitaria de la
Consejeria 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 poblacién en alguno de sus
grados leve, moderado o severol,

La Hidradenitis Supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva, crénica e
inflamatoria de la piel, que se manifiesta con nddulos, abscesos, tractos fistulosos vy
cicatrices localizadas en axilas, drea genitofemoral, perineo, gliteos o regién inframamaria
en el caso de las mujeresm. Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando
pus, ademas de que debajo de la piel suelen formarse tineles que conectan las lesiones
entre si.

Durante la reunion también ha tenido lugar la presentacién del proyecto HérculesS, una
iniciativa estratégica respaldada por 20 sociedades cientfficas v |a asociacion de pacientes
ASEMNDHI, que busca redefinir el estéandar de cuidado de la Hidradenitis Supurativa“”.
Datos de un reciente estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatoldgica con el
mayor impacto en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva
crénica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cancer?,

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

Problemas de los pacientes con Hidradenitis Supurativa

En el marco de esta reunidn, la Dra. Cristina Pérez Hortet, |efa del Servicio de
Dermatologia del Hospital de Toledo, ha puesto de manifiesto los principales problemas a
los gue se enfrentan los pacientes: un retraso diagndstico de 10 afiosfiill (5 afios por
encima que el de enfermedades raras, consideradas las de mayor retraso diagndsticoliv]);
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INexISTeENCla de Un apordaje MUITAISCIPINgr gue contemple 1a IMpIcacion de |as aistntas
dreas médicas (atencidn primaria, urgencias, dermatologia, enfermeria,...), necesarias para
en el abordaje de esta patologia; asi como un alto impacto econdmico vy laboral para el
paciente?,

Ademds, la presidenta de ASENDHI ha subrayado que "a la afectacidn fisica hay que sumarle
también la emocional emocional, el estigma y aislamiento provocado no solo por la
supuracion v el olor que generan las lesiones, sino también por el hecho de tratarse de
una enfermedad desconocida, v por lo tanto invisible para la sociedad”

HérculeS constituye una herramienta de trabajo para profesionales sanitarios, decisores
politicos, gestores y sociedad en general, impulsando recomendaciones sencillas vy
accionables generadas en un ambiente interdisciplinar?, ofreciendo asi la respuesta vy el
apoyo gue los pacientes de Hidradenitis Supurativa necesitan, demandan v se merecen.

Entre las entidades impulsoras del proyecto, elaborado con la colaboracion de AbbVie, se
encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes y de gestidon que representan a las
diferentes especialidades involucradas en el manejo v tratamiento de esta enfermedad:
dermatologia, cirugia, atencidn primaria, digestivo, urgencias, enfermerfa, pediatria,
psicologia, administraciones, gerencia, farmacia y pacientes,

Esta reunidon se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS estan
desarrollando a nivel autondmico para conseguir la invelucracion v apoyo de los distintos
gobiernos  autondmicos, fundamentales para  conseguir la  aplicacion  de  las
recomendaciones recogidas en este proyecto, entre ellas, la difusidon del algoritmo
diagndstico de esta enfermedad, la promocién v el desarrollo de acciones formativas para
profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacién asistencial o la creacién de un registro
de pacientes gue facilite el seguimiento y la investigacién®,

[1] Extrapolacién a Aragdn de datos de prevalencia europeos de la siguiente referencia
bibliografica: C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. loannides, |. Juhasz, .
Lapins.L. Matusiak, E.P. Prens, |. Revuz, 5. Schneider-Burrus, |.C. Szepietowski, HH. van der
Zee,GBE. |emec. European S1 guideline for the treatment of hidradenitis
suppurativa/acne inversa. | Eur Acad Dermatol Venereol, 2015 Apr; 25(4):519-44,

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

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

[4] Iniciativa Estratégica de Salud para la definicién del Estandar Optimo de Cuidados para
los pacientes con HS (junio 2017). Disponible en
http:/fasendhi.org/index.php/project/hercules-iniciativa-estrate gica-en-hidradenitis-
supurativa/ Accesible: 11/07/18

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

[E] Federacion de Enfermedades Raras. https:/fenfermedades-
raras.orgfindex.php/actualidad/2993feder-reclama-un-programa-especifico-para-a-
atencion-de-personas-sin-diagnostico Accesible: 11/07/18
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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 poblacidén en alguno de sus
grados leve, moderado o severo [i]

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

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

La Asociaci6n de Enfermos de Hidradenitis- ASENDHI ha mantenido una reunién con Blanca Parra,
Directora General de Calidad y Humanizacién de la Asistencia Sanitaria de la Consejeria de Sanidad
de Castilla-lLa 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 poblacién en alguno de sus grados leve, moderado o severo 1

La Hidradenitis Supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva, crénica e inflamatoria de
la piel, que se manifiesta con nédulos, abscesos, tractos fistulosos y cicatrices localizadas en
axilas, area genitofemoral, perineo, gluteos o regién inframamaria en el caso de las mujeres [1ii]
. Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus, ademds de que debajo de la piel
suelen formarse tuneles que conectan las lesiones entre si.

Durante la reunién también ha tenido lugar la presentacién del proyecto HérculeS, una iniciativa
estratégica respaldada por 20 sociedades cientificas y la asociacidén de pacientes ASENDHI, que
busca redefinir el estandar de cuidado de la Hidradenitis Supurativa [iv] . Datos de un reciente
estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la calidad
de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, diabetes, enfermedad
cardiovascular y a diferentes tipos de cancer 2 .

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

Problemas de los pacientes con Hidradenitis Supurativa

En el marco de esta reunién, la Dra. Cristina Pérez Hortet , Jefa del Servicio de Dermatologia del
Hospital de Toledo, ha puesto de manifiesto los principales problemas a los que se enfrentan los
pacientes: un retraso diagndéstico de 10 afios [v] (5 afios por encima que el de enfermedades raras,
consideradas las de mayor retraso diagndstico [vi] ); inexistencia de un abordaje multidisciplinar
que contemple la implicacién de las distintas areas médicas (atencién primaria, urgencias,
dermatologia, enfermeria,...), necesarias para en el abordaje de esta patologia; asi como un alto
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impacto econémico y laboral para el paciente 4 .

Ademds, la presidenta de ASENDHI ha subrayado que "a la afectacién fisica hay que sumarle también
la emocional emocional, el estigma y aislamiento provocado no solo por la supuracién 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 politicos,
gestores y sociedad en general, impulsando recomendaciones sencillas y accionables generadas en un
ambiente interdisciplinar 4 , ofreciendo asi 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 colaboracién de AbbVie, se
encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes y de gestidn que representan a las diferentes
especialidades involucradas en el manejo y tratamiento de esta enfermedad: dermatologia, cirugia,
atencién primaria, digestivo, urgencias, enfermeria, pediatria, psicologia, administraciones,
gerencia, farmacia y pacientes.

Esta reunién se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS estan desarrollando
a nivel autondémico para conseguir la involucracién y apoyo de los distintos gobiernos autondmicos,
fundamentales para conseguir la aplicaciéon de las recomendaciones recogidas en este proyecto,
entre ellas, la difusién del algoritmo diagndéstico de esta enfermedad, la promocién y el
desarrollo de acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacién
asistencial o la creacién de un registro de pacientes que facilite el seguimiento y la
investigacion 4 .

[i] Extrapolacién a Aragdén de datos de prevalencia europeos de la siguiente referencia
bibliografica: 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. Marrén, 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 definicién del Esténdar Optimo 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 Baroémetro 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] Federacion de Enfermedades Raras.
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/2993-feder-reclama-un-programa-especifico-para-1la-

atencion-de-personas-sin-diagnostico
Accesible: 11/07/18
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- La Hidradenitis Supurativa afecta en Castilla-La Mancha al 1% de la

poblacién en alguno de sus grados leve, moderado o severo

Se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la
calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva
cronica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de
céncer|iil

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

Toledo, 27 de marzo de 2019 —La Asociacién de Enfermos de Hidradenitis-
ASENDHI ha mantenido una reunién con Blanca Parra, Directora General de Calidad
y Humanizacion de la Asistencia Sanitaria de la Consejeria 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 gque afecta en Castilla-La Mancha al 1% de la poblacion en alguno de
sus grados leve, moderado o severo'.

L a Hidradenitis Supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva,
cronica e inflamatoria de la piel, que se manifiesta con nodulos, abscesos, tractos
fistulosos y cicatrices localizadas en axilas, drea genitofemoral, perineo, gliteos o
region inframamaria en el caso de las mujeres™™. Las lesiones producto de esta
dolencia progresan drenando pus, ademds de que debajo de la piel suelen
formarse tdneles que conectan las lesiones entre si.

Durante la reunién también ha tenido lugar la presentacion del proyecto Hércules,
una iniciativa estratégica respaldada por 20 sociedades cientificas y la asociacion
de pacientes ASENDHI, que busca redefinir el estandar de cuidado de la
Hidradenitis Supurativc: vl Datos de un reciente estudio revelaron gue se trata
de lo enfermedad dermatoldgica con el mayor impacto en la calidad de vida,
comparable o la enfermedad pulmonar obstructiva cronica, diabetes, enfermedad
cardiovascular y a diferentes tipos de céncer?

Con este encuentro “ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en
el Proyecto HérculesS gue mejoren el diagnéstico precoz y la atencion a los
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pacientes  de Hidradenitis Supurativa en Caostilo-La Mancha®, explica la

presidenta de la asociacion, Silvia Lobo.

Problemasdelos pacientes con Hidradenitis Supurativa

En el marco de esta reunion, la Dra. Cristina Pérez Hortet, Jefa del Servicio de

Dermatologia del Hospital de Toledo, ha puesto de manifiesto los principales

problemas a los que se enfrentan los pacientes: un retraso diagnostico de 10

anos/vl (5 anos por encima aue el de enfermedades raras. consideradas las de
https://asendhi.org/asendhi-pide-ayuda-al-gobierno-de-castilla-la-mancha-para-mejorar 1/3
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mayor retraso diagnésticolvi]); inexistencia de un aborddje multidisciplinar que
contemple la implicacién de las distintas dreas médicas (atencién primaria,
urgencias, dermatologia, enfermeria,..), necesarias para en el abordaje de esta
patologia; asi como un alto impacto econdmico y laboral para el paciente?.

Ademdas, la presidenta de ASENDHI ha subrayado que “a la afectacion fisica hay
gue sumarle también la emocional emocional, el estigma y aislamiento provocado
no solo por la supuracion 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 trabojo para profesionales sanitarios,
decisores politicos, gestores y sociedad en general, impulsando recomendaciones
sencillas y accionables generadas en un ambiente interdisciplinar?, ofreciendo asi
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 colaboracion de
AbbVie, se encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes y de gestion que
representan a las diferentes especidlidades involucradas en el manejo y
tratamiento de esta enfermedad: dermatologia, cirugia, atencion primaria,
digestivo, urgencias, enfermeria, pediatria, psicologia, administraciones, gerencia,

farmacia y pacientes.

Esta reunion se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS
estan desarrollando a nivel autonomico para conseguir lainvolucracion y apoyo de
los distintos gobiernos autonomicos, fundamentales para conseguir la aplicacion
de las recomendaciones recogidas en este proyecto, entre ellas, la difusion del
adlgoritmo diagnostico de esta enfermedad, la promocion y el desarrollo de
acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacion
asistencial o la creacion de un registro de pacientes que facilite el seguimiento y la
investigacion®.

[i| Extrapolacién a Aragén de datos de prevalencia europeos de la siguiente
referencia bibliografica: C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, RE. Hunger, D.
loannides, I. Juhasz, J. Lapins L Matusiak, EP. Prens, J. Revuz, S. Schneider-Burrus, J.C.
Szepietowski, HH. van der Zee,G B.E. Jemec. European S1 guideline for the treatment
o f hidradenitis suppurativa/acne inversa. J Eur Acad Dermatol Venereol. 2015
Apr; 29(4):619-44.

[il F. Balieva, J. Kupfer, L LienU. Gieler, AY. Finlay, L Tomas-Aragonés, F. Poot, L
Misery, F. Sampogna H. van Middendorp, JA. Halvorsen, J.C. Szepietowski, A. Lvov, S. E.
Marrén, M.S. Salek, F.J. Dalgard. The Burden of Common Skin Diseases Assessed with
the EQS5D: a European Multi-centre Study in 13 Countries, Br J Dermatol. 2017
May:176(5)170-178

lii] c.c. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, RE. Hunger, D. loannides, I. Juhasz, J. Lapins,
L Matusiak, EP. Prens, J. Revuz, S. Schneider-Burrus, J.C. Szepietowski, HH. van der
Zee, GBE. Jemec. European S! guideline for the treatment of hidradenitis
suppurativa/acne inversa. J Eur Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr;29(4):619- 44

| Iniciativa Estratégica de Salud para la definicién del Estdndar Optimo de
Ccuidados para los pacientes con HS (junio 2017). Disponible en
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http://asendhi.orgfindex php/project/hercules-iniciative-estrategica-en-
hidradenitis =upurativa/ Accesible: 1f07/18

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

Lvi] Federacion de Enfermedades Raras. https://enfermedades-
raras.org/indexphp/actudlidad/2993-feder-reclama-un-programa-especifico-
para-la-atencion- de-personas-sin-diagnostico Accesible: /0718
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ASENDHI pide ayuda a la Junta de Andalucia para mejorar el abordaje y
tratamiento de la hidrosadenitis supurativa

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

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

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que mejoren el
diagnéstico precoz y la atencidén a los pacientes de hidrosadenitis supurativa en Andalucia

La Asociacién de Enfermos de Hidrosadenitis- ASENDHI ha mantenido una reunidén con José Repiso
Torres , director general de Cuidados Sociosanitarios de la Consejeria 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 Andalucia al 1% de la
poblacién en alguno de sus grados leve, moderado o severo 1

Segln 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, asi como la carga psicosocial que supone debido a su
caracter discapacitante y su consiguiente pérdida de oportunidades laborales"

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva, crénica e inflamatoria
de la piel, que se manifiesta con nédulos, abscesos, tractos fistulosos y cicatrices localizadas
en axilas, drea genitofemoral, perineo, gliteos o regién inframamaria en el caso de las mujeres
[iii] . Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus, ademds de que debajo de la
piel suelen formarse tuneles que conectan las lesiones entre si.

Durante la reunién también ha tenido lugar la presentaciéon del proyecto HérculeS, una iniciativa
estratégica respaldada por 20 sociedades cientificas y la asociacidén de pacientes ASENDHI, que
busca redefinir el estandar de cuidado de la hidrosadenitis supurativa [iv] . Datos de un reciente
estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la calidad
de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, diabetes, enfermedad
cardiovascular y a diferentes tipos de cancer 2 .

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que mejoren el
diagnéstico precoz y la atencidén a los pacientes de hidrosadenitis supurativa en Andalucia. "Hemos
plantado a las autoridades la necesidad de crear un grupo de trabajo multidisciplinar que incluya
atencién especializada, atencién primaria, enfermeria 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 reunidn, la presidenta de ASENDHI ha puesto de manifiesto los principales
problemas a los que se enfrentan los pacientes: un retraso diagndéstico de 9 afios [v] (5 aflos por
encima que el de enfermedades raras, consideradas las de mayor retraso diagnéstico [vi] );
inexistencia de un abordaje multidisciplinar que contemple la implicacién de las distintas areas
médicas (atencioén primaria, urgencias, dermatologia, enfermeria,...), necesarias para en el
abordaje de esta patologia; asi como un alto impacto econdémico y laboral para el paciente 4 .

HérculeS constituye una herramienta de trabajo para profesionales sanitarios, decisores politicos,
gestores y sociedad en general, impulsando recomendaciones sencillas y accionables generadas en un
ambiente interdisciplinar 4 , ofreciendo asi 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 colaboracién de AbbVie, se
encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes y de gestidn que representan a las diferentes
especialidades involucradas en el manejo y tratamiento de esta enfermedad: dermatologia, cirugia,
atencién primaria, digestivo, urgencias, enfermeria, pediatria, psicologia, administraciones,
gerencia, farmacia y pacientes.

Esta reunién se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS estan desarrollando
a nivel autondémico para conseguir la involucracién y apoyo de los distintos gobiernos autonémicos,
fundamentales para conseguir la aplicacién de las recomendaciones recogidas en este proyecto,
entre ellas, la difusién del algoritmo diagnéstico de esta enfermedad, la promocién y el
desarrollo de acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacién
asistencial o la creacién de un registro de pacientes que facilite el seguimiento y la
investigacién 4 .

[i] Extrapolacién a Andalucia de datos de prevalencia europeos de la siguiente referencia
bibliografica: 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. Marrén, M.S.
Salek, F.J. Dalgard. The Burden of Common Skin Diseases Assessed with the EQS5D: 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 definicién del Esténdar Optimo 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

http://w w w .anisalud.com/actualidad/notas-de-prensa-anis/5349-asendhi-pide-ayuda-a 2/3

Articulo reproducido por Augure con autorizacion de CEDRO para su inclusion en esta revista de prensa.
Si necesita reproducirlo, distribuirlo o ponerlo a disposicion de sus empleados u otros usuarios externos, pongase en contacto con CEDRO licencias@cedro.org. / M O N | T O R
2016
conlicencia.com
copIk

§

Ueencin S

cedro.org 2 AUGURE


http://www.anisalud.com/actualidad/notas-de-prensa-anis/5349-asendhi-pide-ayuda-a-la-junta-de-andaluc%C3%ADa-para-mejorar-el-abordaje-y-tratamiento-de-la-hidrosadenitis-supurativa

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

[vi] Federacién 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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= El Hospital Reina Sofia de
Cordoba aplica una pionera
técnica quirdrgica para tumores
de ovario avanzado

La Junta pone en valor el trabajo
de Nuevo Hogar Betania en La
Linea

La XIV Jornada de Archiveros de
la provincia se celebrara el
préximo 2 de diciembre en el
Archivo de Cadiz

El escritor José Ovejero presenta

El director general de Cuidados Sociosanitarios de la Consejeria de Salud, José Repiso su novela 'Insurreccion' de la
Torres, durante su reunién con Asendhi, asociacion sobre la enfermedad mano del Centro Andaluz de las
Hidrosadenitis. - ASEnNDHI Letras en Sevilla
SEVILLA, 18 Nov. (EUROPA PRESS) - = Organizan una nueva edicién de
la campafia de donacidn de
La Asociacién de Enfermos de Hidrosadenitis-Asendhi se ha reunido i'an?l'e en la Universidad de
uelva

con el director general de Cuidados Sociosanitarios de la Consejeria de
Salud y Familias, José Repiso Torres, para presentarle una mejora del
abordaje y tratamiento de los pacientes con hidrosadenitis

supurativa, una enfermedad que afecta en Andalucia al 1% de la Desayunos
poblacion en alguno de sus grados leve, moderado o severo, conocido informativos Andalucia
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como proyecto HérculeS, una iniciativa respaldada por 20 sociedades europapress
cientificas y la asociacion de pacientes Asendhi, que busca redefinir el

estandar de cuidado de la hidrosadenitis supurativa. rundasién | Cajass|  "HEINEKEN
L]

La presidenta de Asendhi, Silvia Lobo, ha sefalado que "los pacientes con ! 'W?

hidrosadenitis supurativa necesitamos que las autoridades tengan un wmumconr 3] ABADES

mejor conocimiento del impacto que esta enfermedad tiene en los
pacientes y en su calidad de vida, asi como la carga psicosocial que
supone debido a su caracter discapacitante y su consiguiente pérdida de
oportunidades laborales", ha explicado esta asociacion a través de una
nota.

1 Director de la Guardia Civil
espera acordar la jornada laboral
y dice que dimitird antes de
mermar derechos de mujeres

La reunion se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de
HérculeS desarrollan a nivel autonémico para conseguir la involucraciéon y
apoyo de los distintos gobiernos autonémicos, fundamentales para

conseguir la aplicacion de las recomendaciones recogidas en este 2 Aparece la mujer de 36 afios que
proyecto, entre ellas, la difusién del algoritmo diagnéstico de esta desaparecio el sabado en Ordes
(A Corufia)

enfermedad, la promocion y el desarrollo de acciones formativas para

profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacion asistencial o la ,
3 Dos muertos y un herido grave

creacion de un registro de pacientes que facilite el seguimiento y la BRI, SEtinent e de tFATiED cares
investigacion. del puente de Paymogo (Huelva)
La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad inmunomediada, 4 Un portaaviones chino atraviesa
progresiva, cronica e inflamatoria de la piel, que se manifiesta con el estrecho de Taiwén
nodulos, abscesos, tractos fistulosos y cicatrices localizadas en axilas, area

genitofemoral, perineo, gliteos o regién inframamaria en el caso de las B Policia Municipal de Bilbao pone

en marcha desde este lunes una
campafa para vigilar el
transporte de mercancias

mujeres.

Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus, ademas
de que debajo de la piel suelen formarse tuneles que conectan las
lesiones entre si.

Datos de un reciente estudio revelaron que se trata de la enfermedad
dermatolégica con el mayor impacto en la calidad de vida, comparable a
la enfermedad pulmonar obstructiva cronica, diabetes, enfermedad
cardiovascular y a diferentes tipos de cancer.

Asendhi busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto
HérculeS que mejoren el diagnéstico precoz y la atencion a los pacientes
de hidrosadenitis supurativa en Andalucia.

"Hemos plantado a las autoridades la necesidad de crear un grupo de
trabajo multidisciplinar que incluya atencion especializada, atencion
primaria, enfermeria y gestores sanitarios, entre otros, para incorporar a
la hidrosadenitis supurativa en el adecuado proceso asistencial", ha
explicado Silvia Lobo.
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En el marco de esta reunion, la presidenta de Asendhi ha puesto de
manifiesto los principales problemas a los que se enfrentan los pacientes:
un retraso diagnostico de 9 afos (5 afos por encima que el de
enfermedades raras, consideradas las de mayor retraso diagnostico);
inexistencia de un abordaje multidisciplinar que contemple la implicaciéon
de las distintas areas médicas (atencion primaria, urgencias,
dermatologia, enfermeria,), necesarias para en el abordaje de esta
patologia; asi como un alto impacto econdmico y laboral para el paciente.

HérculeS constituye una herramienta de trabajo para profesionales
sanitarios, decisores politicos, gestores y sociedad en general, impulsando
recomendaciones sencillas y accionables generadas en un ambiente
interdisciplinar, ofreciendo asi 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
colaboracion de AbbVie, se encuentran 20 instituciones sanitarias, de
pacientes y de gestion que representan a las diferentes especialidades
invciucradas en el manejo y tratamiento de esta enfermedad:
deirmatologia, cirugia, atencion primaria, digestivo, urgencias,
enfermeria, pediatria, psicologia, administraciones, gerencia, farmacia y
pacimntes,
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SEVILLA, 18 (EUROPA PRESS)

La Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis-Asendhi se ha reunido con el director general de Cuidados
Sociosanitarios de la Consejeria de Salud y Familias, José Repiso Torres, para presentarle una mejora del
abordaje y tratamiento de los pacientes con hidrosadenitis supurativa, una enfermedad que afecta en
Andalucia al 1% de la poblacidn en alguno de sus grados leve, moderado o severo, conocido como proyecto
HérculeS, una iniciativa respaldada por 20 sociedades cientificas y la asociacion de pacientes Asendhi, que
busca redefinir el estdndar de cuidado de la hidrosadenitis supurativa.

La presidenta de Asendhi, Silvia Lobo, ha sefialado que "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, asi como la carga psicosocial que supone debido a su caracter discapacitante
y su consiguiente perdida de oportunidades laborales", ha explicado esta asociacion a traves de una neta.

La reunion se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS desarrollan a nivel autondémico
para conseguir la invelucracion y apoyo de los distintos gobiernos autondmicos, fundamentales para conseguir
la aplicacion de las recomendaciones recogidas en este proyecto, entre ellas, la difusién del algoritimo
diagnostico de esta enfermedad, la promocicn y el desarrollo de acciones formativas para profesionales
sanitarios, la mejora de la coordinacion asistencial o la creacién de un registro de pacientes que facilite el
seguimiento y la investigacion.

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad inmuncmediada, progresiva, crénica e inflamatoria de la
piel, que se manifiesta con nédulos, abscesos, tractos fistulosos y cicatrices localizadas en axilas, area
genitofemoral, perineo, gliteos o regicn inframamaria en el caso de las mujeres.

Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus, ademas de que debajo de la piel suelen
formarse tineles que conectan las lesiones entre si.

Datos de un reciente estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatoldgica con el mayor impacto en la
calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva cronica, diabetes, enfermedad
cardiovascular y a diferentes tipos de cancer.

Asendhi busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que mejoren el diagndstico
precoz y la atencion a los pacientes de hidrosadenitis supurativa en Andalucia.

"Hemos plantado a las autoridades la necesidad de crear un grupo de trabajo multidisciplinar que incluya
atencion especializada, atencion primaria, enfermeria y gestores sanitarios, entre otros, para incorporar a la
hidrosadenitis supurativa en el adecuado proceso asistencial", ha explicado Silvia Lobo.

En el marco de esta reunién, la presidenta de Asendhi ha puesto de manifiesto los principales problemas a los
que se enfrentan los pacientes: un retraso diagnéstico de 9 afios (5 afios por encima que el de enfermedades
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raras, consideradas las de mayor retraso diagnéstico); inexistencia de un abordaje multidisciplinar que
contemple la implicacién de las distintas areas médicas (atencion primaria, urgencias, dermatologia,
enfermeria,), necesarias para en el abordaje de esta patologia; asi como un alto impacto econdmico y laboral
para el paciente.

HérculeS constituye una herramienta de trabajo para profesionales sanitarios, decisores politicos, gestores y
sociedad en general, impulsando recomendaciones sencillas y accionables generadas en un ambiente
interdisciplinar, ofreciendo asi 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 colaboracion de AbbVie, se encuentran 20
instituciones sanitarias, de pacientes y de gestion que representan a las diferentes especialidades invelucradas

en el manejo y tratamiento de esta enfermedad: dermatologia, cirugia, atencidn primaria, digestivo, urgencias,
enfermeria, pediatria, psicologia, administraciones, gerencia, farmacia y pacientes.
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Headline / Tema: Enfermos de hidrosadenitis presentan a Salud una

iniciativa para una dolencia que afecta al 1% de los andaluces

Pie de Foto: El director general de Cuidados Sociosanitarios de la

Consejeria de Salud, José Repiso Torres, durante su reunion con

Asendhi, asociacion sobre la enfermedad Hidrosadenitis.
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Hidrosadenitis. 18 de noviembre de 2019

Asendhi

ASENDH]I pide ayuda a la Junta de Andalucia para mejorar el abordaje y
tratamiento de la hidrosadenitis supurativa

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

« Se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la
calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva
cronica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de
cancerlii]

« ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto
HérculeS que mejoren el diagndstico precoz y la atencién a los pacientes
de hidrosadenitis supurativa en Andalucia

La Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis- ASENDHI ha mantenido una reunidn con
José Repiso Torres, director general de Cuidados Sociosanitarios de la Consejeria 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 Andalucia al 1% de la poblacién en alguno de sus grados leve, moderado o
severol,

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

La hidrosadenitis supurativa s una enfermedad inmunomediada, progresiva, crénica e
inflamatoria de la piel, que se manifiesta con nddulos, abscesos, tractos fistulosos vy
cicatrices localizadas en axilas, drea genitofemoral, perineo, gliteos o regién inframamaria
en el caso de las mujereslil. Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando
pus, ademas de que debajo de la piel suelen formarse tuneles que conectan las lesiones
entre si.

Durante la reunién también ha tenido lugar la presentacién del proyecto HérculesS, una
iniciativa estratégica respaldada por 20 sociedades cientfficas v la asociacion de pacientes
ASEMNDHI, que busca redefinir el esténdar de cuidado de |a hidrosadenitis supurativaliil.
Datos de un reciente estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatoldgica con el
mayor impacto en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva
crénica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cancer?,

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que
mejoren el diagndstico precoz v la atencién a los pacientes de hidrosadenitis supurativa
en Andalucia. “Hemos plantado a las autoridades |la necesidad de crear un grupo de trabajo
rmultidisciplinar que incluya atencién especializada, atencidn primaria, enfermeria y gestores
sanitarios, entre otros, para incorporar a la hidrosadenitis supurativa en el adecuado
proceso asistencial”, explica Silvia Lobo.
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En el marco de esta reunion, la presidenta de ASENDHI ha puesto de manifiesto los
principales problemas a los que se enfrentan los pacientes: un retraso diagndstico de 9
afios[iiil (5 afios por encima que el de enfermedades raras, consideradas las de mayor
retraso diagndsticolivl); inexistencia de un abordaje multidisciplinar gue contemple la
implicacion de las distintas areas médicas (atencion primaria, urgencias, dermatologia,
enfermer(a,...), necesarias para en el abordaje de esta patologia; asi como un alto impacto
econémico v laboral para el paciente?,

HérculeS constituye una herramienta de trabajo para profesionales sanitarios, decisores
politicos, gestores y sociedad en general, impulsando recomendaciones sencillas vy
accicnables generadas en un ambiente interdisciplinar®, ofreciendo asi la respuesta v el
apoyo que los pacientes de Hidrosadenitis Supurativa necesitan, demandan vy se
merecen.

Entre las entidades impulsoras del proyecto, elaborado con la colaboracién de AbbVie, se
encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes y de gestidon que representan a las
diferentes especialidades involucradas en el manejo y tratamiento de esta enfermedad:
dermatologia, cirugia, atencidn primaria, digestivo, urgencias, enfermeria, pediatria,
psicologia, administraciones, gerencia, farmacia y pacientes,

Esta reunidn se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS estan
desarrollando a nivel autonémico para conseguir la involucracion y apoyo de los distintos
gobiernos autondmicos, fundamentales para conseguir la  aplicacion de las
recomendaciones recogidas en este proyecto, entre ellas, la difusidon del algoritmo
diagnéstico de esta enfermedad, la promocion v el desarrollo de acciones formativas para
profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacidn asistencial o la creacién de un registro
de pacientes que facilite el seguimiento y la investigacién®.

[1] Extrapolacidn a Andalucia de datos de prevalencia europeos de la siguiente referencia
bibliografica: C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. loannides, |. Juhasz, .
Lapins,L. Matusiak, E.P. Prens, |. Revuz, 5. Schneider-Burrus, |.C. Szepietowski, HH. van der
Zee,GBE. Jemec. European S1 guideline for the ftreatment of hidrosadenitis
suppurativa/acne inversa. | Eur Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr; 29(4):519-44,

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

[3] C.C. Zouboulis, M. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. loannides, I, Juhasz, |. Lapins, L.
Matusiak, E.P. Prens, |. Revuz, S. Schneider-Burrus, |.C. Szepietowski, HH. van der Zee,
G.B.E.|emec. European 51 guideline for the treatment of hidrosadenitis suppurativajacne
inversa. ] Eur Acad Dermatol Venereol, 2015 Apr;29(4):619-44

[4] Iniciativa Estratégica de Salud para la definicion del Estandar Optimo de Cuidados para
los pacientes con HS (junio 2017). Disponible en
http://asendhi.org/index.php/project/hercules-iniciativa-estrate gica-en-hidrosadenitis-
supurativa/ Accesible: 11/07/18

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

[E] Federacion de Enfermedades Raras. https:/fenfermedades-
raras.org/index.php/actualidad/2993-federreclama-un-programa-especifico-para-a-
atencion-de-personas-sin-diagnostico Accesible: 11/07/18
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[+
ASENDHI pide ayuda a la Junta de Andalucia para mejorar el
abordaje y tratamiento de la hidrosadenitis supurativa
18 de noviembre 2019
La hidrosadenitis supurativa afecta en Andalucia al 1% de la

poblacion en alguno de sus grados leve, moderado o severo [i]

Se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la
calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva
cronica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de
cancert(ii]

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el
Proyecto HérculeS que mejoren el diagnostico precoz y la atencion a
los pacientes de hidrosadenitis supurativa en Andalucia

La Asociacién de Enfermos de Hidrosadenitis- ASENDHI ha mantenido una reunién con José
Repiso Torres, director general de Cuidados Sociosanitarios de la Consejeria de Salud y Familias.
El objetivo de este encuentro ha sido sclicitar su apoyo para mejorar el abordaje v tratamiento de
los pacientes con hidrosadenitis supurativa, una enfermedad que afecta en Andalucia al 1% de
la poblacidn en alguno de sus grados leve, moderado o severol.

Segun 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, asi como la carga psicosocial que supone
debido a su caracter discapacitante v su consiguiente pérdida de oportunidades laborales”.

La hidrosadenitis supurativa =s una enfermedad inmunomediada, progresiva, crénica e
inflamatoria de la piel, que se manifiesta con nédulos, abscesos, tractos fistulosos v cicatrices
localizadas en axilas, area genitofernoral, perineo, gliteos o regidn inframamaria en el caso de las
mujeres(il. Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus, ademas de que debajo
de la piel suelen formarse tineles que conectan las lesiones entre si.

Durante la reunién también ha tenido lugar la presentacién del proyecto HérculesS, una iniciativa
estratégica respaldada por 20 sociedades cientificas v la asociacién de pacientes ASENDHI, que
busca redefinir el estandar de cuidado de la hidrosadenitis supurativaliil. Datos de un reciente
estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la calidad
de wida, comparable a la enfermedad pulmonar chstructiva crénica, diabetes, enfermedad
cardiovascular v a diferentes tipos de cancer2.

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que mejoren el
diacmdstico nrecoz v la atencién a los pacientes de hidrosadenitis supurativa en Andalucia.
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"Hemos plantado a las autoridades la necesidad de crear un grupo de trabajo multidisciplinar que
incluya atencion especializada. atencién primaria, enfermeria y gestores sanitarios, entre otros,
para incorporar a la hidrosadenitis supurativa en el adecuado proceso asistencial”, explica Silvia
Lobo.

Problemas de los pacientes con Hidrosadenitis Supurativa

En el marco de esta reunion, la presidenta de ASENDHI ha puesto de manifiesto los principales
problemas a los que se enfrentan los pacientes: un retraso diagnostico de @ afiosliii] (5 afios por
encima que el de enfermedades raras, consideradas las de mayor retraso diagnésticolivl):
inexistencia de un abordaje multidisciplinar que contemple la implicacién de las distintas areas
médicas (atencién primaria, urgencias, dermatologia, enfermeria...), necesarias para en el
abordaje de esta patologia; asf como un alto impacto econdmico v laboral para el paciente®,

HérculeS constituye una herramienta de trabajo para profesionales sanitarios, decisores politicos,
gestores y sociedad en general, impulsando recomendaciones sencillas v accionables generadas en
un ambiente interdisciplinar?, ofreciendo asi 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 colaboracién de AbbVie, se
encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes y de gestidén que representan a las diferentes
especialidades involucradas en el manejo y tratamiento de esta enfermedad: dermatologia, cirugia,
atencidn primaria, digestivo, urgencias, enfermeria, pediatria, psicologia, administraciones,
gerencia, farmacia y pacientes.

Esta reunién se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS estan
desarrollando a nivel autondmico para conseguir la involucracién v apoyo de los distintos gobiernos
autondmicos, fundamentales para conseguir la aplicacién de las recomendaciones recogidas en
este proyecto, entre ellas, la difusién del algoritmo diagnéstico de esta enfermedad, la promocidn y
el desarrollo de acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacion
asistencial o la creacidn de un registro de pacientes que facilite el seguimiento v la investigacién®

[1] Extrapolacidn a Andalucia de datos de prevalencia europeos de la sigulente referencia
bibliografica: C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. Ioannides, I. Juhasz, J.
Lapins L. Matusiak, E.B Prens, J. Revuz, S. Schneider-Burrus, J.C. Szepietowski, H.H. van der
Zee,G.B.E. Jemec. Eurcpean S1 guideline for the treatment of hidrosadenitis suppurativa/acne
inversa. ] Eur Acad Dermatol Venereol. 2015 Apr: 28(4):619-44,

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

[3] C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. loannides, I. Juhasz, ]J. Lapins, L.
Matusiak, E.E Prens, ]. 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;20(4):619-44

[4] Iniciativa Estratégica de Salud para la definicién del Estandar Optimo de Cuidados para los
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[8] Federacidn de Enfermedades Raras. https://fenfermedades-
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Enfermos de hidrosadenitis
presentan a Salud una iniciativa
para una dolencia que afecta al 1%
de los andaluces
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Ebdirector general de Cuidados Sociosanitarios de la Consejeriade Sa

La Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis-Asendhi se ha reunido
con el director general de Cuidados Sociosanitarios de la Consejeria
de Salud y Familias, José Repiso Torres, para presentarle una
mejora del abordaje y tratamiento de los pacientes con
hidrosadenitis supurativa, una enfermedad que afecta en Andalucia
al 194 de la poblacién en alguno de sus grados leve, moderado o
severo, conocido como proyecto HérculeS, una iniciativa respaldada
por 20 sociedades cientificas y la asociacion de pacientes Asendhi,
que busca redefinir el estandar de cuidado de la hidrosadenitis
supurativa.

La presidenta de Asendhi, Silvia Lobo, ha sefialado que "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, asi como
la carga psicosocial que supone debido a su caracter discapacitante
y su consiguiente pérdida de oportunidades laborales", ha explicado
esta asociacién a través de una nota.
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La reunion se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos
de HérculeS desarrollan a nivel autonémico para conseguir la
involucracion y apoyo de los distintos gobiernos autonémicos,
fundamentales para conseguir la aplicacion de las recomendaciones
recogidas en este proyecto, entre ellas, la difusion del algoritmo
diagndstico de esta enfermedad, la promocion y el desarrollo de
acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la
coordinacion asistencial o la creacién de un registro de pacientes

que facilite el seguimiento y la investigacion.

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad inmunomediada,
progresiva, crénica e inflamatoria de la piel, que se manifiesta con
nodulos, abscesos, tractos fistulosos y cicatrices localizadas en

axilas, area genitofemoral, perineo, gliteos o regién inframamaria

en el caso de las mujeres.

Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus,
ademas de que debajo de la piel suelen formarse tineles que
conectan las lesiones entre si.

Datos de un reciente estudio revelaron que se trata de la enfermedad
dermatoldgica con el mayor impacto en la calidad de vida,
comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva cronica, diabetes,

enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cancer.

Asendhi busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el
Proyecto HérculeS que mejoren el diagndstico precoz y la atencién a
los pacientes de hidrosadenitis supurativa en Andalucia.

"Hemos plantado a las autoridades la necesidad de crear un grupo
de trabajo multidisciplinar que incluya atencién especializada,
atencion primaria, enfermeria y gestores sanitarios, entre otros,
para incorporar a la hidrosadenitis supurativa en el adecuado
proceso asistencial”, ha explicado Silvia Lobo.

En el marco de esta reunion, la presidenta de Asendhi ha puesto de
manifiesto los principales problemas a los que se enfrentan los
pacientes: un retraso diagnéstico de 9 afios (5 afios por encima que
el de enfermedades raras, consideradas las de mayor retraso
diagndstico); inexistencia de un abordaje multidisciplinar que
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primaria, urgencias, dermatologia, enfermeria,), necesarias para en
el abordaje de esta patologia; asi como un alto impacto econémico y

laboral para el paciente.

HérculeS constituye una herramienta de trabajo para profesionales
sanitarios, decisores politicos, gestores y sociedad en general,
impulsando recomendaciones sencillas y accionables generadas en
un ambiente interdisciplinar, ofreciendo asi la respuesta y el apoyo
que los pacientes de hidrosadenitis supurativa necesitan, demandan

Y se mereceil.

Entre las entidades impulsoras del proyecto, elaborado con la
colaboracion de AbbVie, se encuentran 20 instituciones sanitarias,
de pacientes y de gestion que representan a las diferentes
especialidades involucradas en el manejo y tratamiento de esta
enfermedad: dermatologia, cirugia, atencién primaria, digestivo,
urgencias, enfermeria, pediatria, psicologia, administraciones,
gerencia, farmacia y pacientes.

-EUROPA PRESS--
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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 poblacién en alguno de sus grados leve,
moderado o severo [i]

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

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

La Asociacién de Enfermos de Hidrosadenitis- ASENDHI ha mantenido una reunién con Alfonso Alonso
Fachado , subdirector general de Gestién Asistencial e Innovacién en el Servizo Galego de Saude,
de la Conselleria 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 poblacién en alguno de sus grados leve, moderado o severo 1

Segln 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, asi como la carga psicosocial que supone debido a su
caracter discapacitante y su consiguiente pérdida de oportunidades laborales"

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad inmunomediada, progresiva, crénica e inflamatoria
de la piel, que se manifiesta con nédulos, abscesos, tractos fistulosos y cicatrices localizadas
en axilas, drea genitofemoral, perineo, gliteos o regién inframamaria en el caso de las mujeres
[iii] . Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus, ademds de que debajo de la
piel suelen formarse tuneles que conectan las lesiones entre si.

Durante la reunién también ha tenido lugar la presentaciéon del proyecto HérculeS, una iniciativa
estratégica respaldada por 20 sociedades cientificas y la asociacidén de pacientes ASENDHI, que
busca redefinir el estandar de cuidado de la hidrosadenitis supurativa [iv] . Datos de un reciente
estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la calidad
de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, diabetes, enfermedad
cardiovascular y a diferentes tipos de cancer 2 .

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que mejoren el
diagnéstico precoz y la atencidén a los pacientes de hidrosadenitis supurativa en Galicia. "Hemos
plantado a las autoridades la necesidad de crear un grupo de trabajo multidisciplinar que incluya
atencién especializada, atencién primaria, enfermeria 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 reunidn, la presidenta de ASENDHI ha puesto de manifiesto los principales
problemas a los que se enfrentan los pacientes: un retraso diagndéstico de 9 afios [v] (5 aflos por
encima que el de enfermedades raras, consideradas las de mayor retraso diagnéstico [vi] );
inexistencia de un abordaje multidisciplinar que contemple la implicacién de las distintas areas
médicas (atencioén primaria, urgencias, dermatologia, enfermeria,...), necesarias para en el
abordaje de esta patologia; asi como un alto impacto econdémico y laboral para el paciente 4 .

HérculeS constituye una herramienta de trabajo para profesionales sanitarios, decisores politicos,
gestores y sociedad en general, impulsando recomendaciones sencillas y accionables generadas en un
ambiente interdisciplinar 4 , ofreciendo asi 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 colaboracién de AbbVie, se
encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes y de gestidn que representan a las diferentes
especialidades involucradas en el manejo y tratamiento de esta enfermedad: dermatologia, cirugia,
atencién primaria, digestivo, urgencias, enfermeria, pediatria, psicologia, administraciones,
gerencia, farmacia y pacientes.

Esta reunién se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS estan desarrollando
a nivel autondémico para conseguir la involucracién y apoyo de los distintos gobiernos autonémicos,
fundamentales para conseguir la aplicacién de las recomendaciones recogidas en este proyecto,
entre ellas, la difusién del algoritmo diagnéstico de esta enfermedad, la promocién y el
desarrollo de acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacién
asistencial o la creacién de un registro de pacientes que facilite el seguimiento y la
investigacién 4 .

[i] Extrapolacién a Galicia de datos de prevalencia europeos de la siguiente referencia
bibliografica: 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. Marrén, M.S.
Salek, F.J. Dalgard. The Burden of Common Skin Diseases Assessed with the EQS5D: 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 definicién del Esténdar Optimo 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. Bardmetro de la Hidrosadenitis Supurativa: Estudio multicéntrico de
242 pacientes. Presented at: 44th Congress of AEDV, Jun 1-4, 2016; Zaragoza. Spain.

[vi] Federacién 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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Hidrosadenitis. 12 de noviembre de 2019

Hidrosadenitis supurativa

ASENDH]I 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 poblacién en
alguno de sus grados leve, moderado o severo

« Se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la
calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva
cronica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de
cancer

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

La Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis- ASENDHI ha mantenido una reunidn con
Alfonso Alonso Fachado, subdirector general de Gestién Asistencial e Innovacidn en el
Sernvizo Galego de Salde, de la Conselleria 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 poblacién
en alguno de sus grados leve, moderado o severo.

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

La hidrosadenitis supurativa s una enfermedad inmunomediada, progresiva, cronica e
inflamatoria de la piel, que se manifiesta con nddulos, abscesos, tractos fistulosos vy
cicatrices localizadas en axilas, drea genitofemoral, perineo, gliteos o regién inframamaria
en el caso de las mujeres. Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando
pus, ademas de que debajo de la piel suelen formarse tineles que conectan las lesiones
entre si.

Durante la reunion también ha tenido lugar la presentacion del proyecto HérculeS, una
iniciativa estratégica respaldada por 20 sociedades cientificas y la asociacién de pacientes
ASEMNDHI, que busca redefinir el estandar de cuidado de la hidrosadenitis supurativa.
Datos de un reciente estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatoldgica con el
mayor impacto en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva
cronica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de céncer.

ASEMNDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que
mejoren el diagndstico precoz v la atencion a los pacientes de hidrosadenitis supurativa
en Galicia. "Hermos plantado a las autoridades la necesidad de crear un grupo de trabajo
multidisciplinar que incluya atencién especializada, atencién primaria, enfermeria y gestores

Subir notas de prensay
convocatorias

MNota de prensa

Convocatoria

Préximas
convocatorias

No hay proximas
convocatorias

Especialidades i=

Busca notas de prensa
por especialidad médica o
enfermedad.

Angicedema Hereditari j|

Archivo B2

Busca notas de prensa
por su fecha de edicidn.

# Selecciona el afio

2019 010
{1078) {488)
2018 2009
{1105) (659)
2017 2008
{1038) (387)
2016 2007
(875) {(316)
2015 2006
{970) {zo0)
2014 2005
{1533) (56)
2013 004
{(1678) {50)
2012 2003
{(1012) {61)
2011 2002
{997) (56)

https://ww w .farmanew s.conVNotasprensa/14278/ASENDHI_pide_ayuda_a_la_Xunta_t
15736626591283767479

G %,
3
zmg‘

CopI

Articulo reproducido por Augure con autorizacién de CEDRO para su inclusion en esta revista de prensa.

Si necesita reproducirlo, distribuirlo o ponerlo a disposicion de sus empleados u otros usuarios externos, pongase en contacto con CEDRO licencias@cedro.org.

cedro.org
conlicencia.com 4

4

AUGURE

MONITOR


https://www.farmanews.com/Notasprensa/14278/ASENDHI_pide_ayuda_a_la_Xunta_de_Galicia_para_mejorar_el_abo

Sanitaros, entre otros, para INCOrporar a la Niarosadenius supuratva en el adecuado
proceso asistencial”, explica Silvia Lobo.

Problemas de los pacientes con Hidrosadenitis Supurativa

En el marco de esta reunidn, la presidenta de ASENDHI ha puesto de manifiesto los
principales problemas a los que se enfrentan los pacientes: un retraso diagndstico de 9
afios (5 afios por encima que el de enfermedades raras, consideradas las de mayor retraso
diagnostico); inexistencia de un abordaje multidisciplinar que contemple la implicacion de
las distintas dreas médicas (atencidn primaria, urgencias, dermatologia, enfermeria,...),
necesarias para en el abordaje de esta patologia; asi como un alto impacto econdmico y
laboral para el paciente.

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

Entre las entidades impulsoras del proyecto, elaborado con la colaboracién de AbbVie, se
encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes y de gestién que representan a las
diferentes especialidades involucradas en el manejo y tratamiento de esta enfermedad:
dermatologia, cirugia, atencién primaria, digestivo, urgencias, enfermeria, pediatria,
psicologia, administraciones, gerencia, farmacia y pacientes,

Esta reunidn se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS estan
desarrollando a nivel autonémico para conseguir la involucracion y apoyo de los distintos
gobiernos  autondmicos, fundamentales para conseguir la  aplicacidon de  las
recomendaciones recogidas en este proyecto, entre ellas, la difusidon del algoritmo
diagnéstico de esta enfermedad, la promocién v el desarrollo de acciones formativas para
profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacidn asistencial o la creacién de un registro
de pacientes que facilite el seguimiento v la investigacién.
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ASFENDHI pide ayuda a la Xunta de Galicia para mejorar el abordaje

vy tratamiento de la hidrosadenitis supurativa
12 de noviembre 2019

La hidrosadenitis supurativa afecta en Galicia al 1% de la poblacion
en alguno de sus grados leve, moderado o severo

Se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la
calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva
cronica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de
cancer

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

La Asoclacién de Enfermos de Hidrosadenitis- ASENDHI ha mantenido una reunién con Alfonso
Alonso Fachado, subdirector general de Gestidn Asistencial e Innovacién en el Servizo Galego de
Salide, de la Conselleria de Sanidade. El objetivo de este encuentro ha sido solicitar su apoyo para
mejorar el abordaje v tratamiento de los pacientes con hidrosadenitis supurativa, una
enfermedad que afecta en Galicia al 1% de la poblacién en alguno de sus grados leve, moderado o
SEVETO.

Seguin 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 v en su calidad de vida, asi como la carga psicosocial que supone
debido a su caréacter discapacitante v su consiguiente pérdida de oportunidades laborales”

La hidrosadenitis supurativa =s una enfermedad inmunomediada, progresiva, crénica e
inflamatoria de la piel, que se manifiesta con nédulos, abscesos, tractos fistulosos v cicatrices
localizadas en axilas, area genitofernoral, perineo, gliteos o regidn inframamaria en el caso de las
mujeres. Las lesiones producto de esta dolencia progresan drenando pus, ademas de que debajo de
la piel suelen formarse tuneles que conectan las lesiones entre si.

Durante la reunién también ha tenido lugar la presentacién del proyecto HérculesS, una iniciativa
estratégica respaldada por 20 sociedades cientificas v la asociacién de pacientes ASENDHI, que
busca redefinir el estandar de cuidado de la hidrosadenitis supurativa. Datos de un reciente
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estudio revelaron que se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la calidad
de wida, comparable a la enfermedad pulmonar cbstructiva crénica, diabetes, enfermedad
cardiovascular y a diferentes tipos de cancer.

ASENDHI busca la puesta en marcha de medidas incluidas en el Proyecto HérculeS que mejoren el
diagndstico precoz v la atencidn a los pacientes de hidrosadenitis supurativa n Galicia. “Hemos
plantado a las autoridades la necesidad de crear un grupo de trabajo multidisciplinar que incluya
atencién especializada, atencién primaria, enfermeria y gestores sanitarios, entre otros, para
incorporar a la hidrosadenitis supurativa en el adecuado proceso asistencial”, explica Silvia
Lobo.

Problemas de los pacientes con Hidrosadenitis Supurativa

En el marco de esta reunion, la presidenta de ASENDHI ha puesto de manifiesto los principales
problemas a los que se enfrentan los pacientes: un retraso diagnéstico de 9 afios (5 afios por
encima que el de enfermedades raras, consideradas las de mayor retraso diagndstico); inexistencia
de un abordaje multidisciplinar que contemple la implicacién de las distintas &reas meédicas
(atencidn primaria, urgencias, dermatologia, enfermeria....), necesarias para en el abordaje de esta
patologia; asi como un alto impacto econdmico v laboral para el paciente.

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

Entre las entidades impulsoras del proyecto, elaborado con la colaboracién de AbbVie, se
encuentran 20 instituciones sanitarias, de pacientes v de gestién que representan a las diferentes
especialidades involucradas en el manejo y tratamiento de esta enfermedad: dermatologia, cirugia,
atencidn primaria, digestivo, urgencias, enfermeria, pediatria, psicologia, administraciones,
gerencia, farmacia y pacientes.

Esta reunién se enmarca en la ronda de encuentros que los expertos de HérculeS estan
desarrollando a nivel autondmico para conseguir la involucracion v apoyo de los distintos gobiernos
autondmicos, fundamentales para conseguir la aplicacién de las recomendaciones recogidas en
este proyecto, entre ellas, la difusién del algoritmo diagndéstico de esta enfermedad, la promocidn y
el desarrollo de acciones formativas para profesionales sanitarios, la mejora de la coordinacién
asistencial o la creacidn de un registro de pacientes que facilite el seguimiento v la investigacion.
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Herramientas

Nueve afios y cerca de 15 especialistas de diversas disciplinas
Imprimir Enviar ~ medicas. Son algunas de las cifras que acompafian a los afectados
por hidradenitis supurativa en su particular periplo hacia un
diagnostico gue, como media, tarda en llegar casi cuatro afios mas
gue el de buena parte de las enfermedades raras.

La hidradenitis supurativa es una patologia cutanea con un gran
impacto social y psicoldgico gue consiste en la aparicion recurrente
de nodulos, abscesos, cicatrices y tractos fistulosos en zonas
localizadas como axilas, ingles v regidn glitea, entre otras. Se trata
de una enfermedad inflamatoria, inmunomediada, progre v
crénica que padecen alrededor de medio millén de espafioles,

Aungue su prevalencia es similar a la de otras patologias como la
urticaria crénica o la esquizofrenia, sigue siendo una gran
desconocida para los propios médicos y también para la sociedad.

La necesidad de combatir ese desconocimiento para agilizar el
diagnostico y la importancia de coordinar la atencion que se ofrece a
dia de hoy a los pacientes, que con un manejo adecuado podria
resolverse en el primer nivel asistencial, con el apoyo de los
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dermatdlogos y de otras dreas como la cirugla en casos con la
enfermedad mas avanzada, han sido algunas de las ideas que se han
puesto sobre la mesa en un encuentro de redaccién promovido por
GACETA MEDICA en colaboracién con AbbVie.

Para debatir el manejo de la hidradenitis supurativa en la
Comunidad de Madrid, cinco especialistas y una paciente se
reunieron recientemente en la sede de Wecare-u. Silvia Lobo,
presidenta de la Asociacién de Enfermos de Hidrosadenitis
(Asendhi); José Luis Lopez Estebaranz, jefe de Dermatologia del
Hospital Universitario Fundacién Alcorcén; Ignacio Capdevila,
especialista del Servicio de Cirugia Plastica del Hospital Gregorio
Marafién; Modoaldo Garrido, gerente del Hospital Universitario
Fundacién Alcorcdn; Aurora Fabero, subdirectora general de
Continuidad Asistencial de la Fundacién Alcorcon; y Juan José
Gonzélez Armengol, presidente de la Sociedad Espafiola de Medicina
de Urgencias y Emergencias (Semes), aportaron aqui sus férmulas
para mejorar este abordaje.

A pesar de las dificultades, Silvia Lobo admite que los pacientes de
esta regién son pacientes “de primera”. Sin embargo, considera que
gueda muche por hacer y necesitan mucho apoyo de los
profesionales. "Hace cinceo afios el proceso era casi una tragedia, se
nos mandaba de un sitio para otro sin darnos atencién. Los
profesionales no tenian herramientas. A dia de hoy hay mas
herramientas y mayor interés, también porgue hacemos mas ruido”,
asegura.

La presidenta de Asendhi plasma la odisea de muchos pacientes
para alcanzar un diagndstico con datos de un bardmetro realizado
por la asociacion en dos ediciones. En una primera encuesta, con
mas de 200 participantes, el tiempo medio hasta el diagndstico
rondaba los nueve afios. En la siguiente edicién, con respuestas de
6500 pacientes y mayor presencia de personas con mayor edad, el
tiempo hasta el diagndstico se situaba alrededor de los diez afios. La
buena noticia, no obstante, es que entre los 18 v los 25 afios el
tiempo de diagndstico bajaba a tres afios, lo que confirmaria, tal y
como apunta, que se estd avanzando.

Para Lopez Estebaranz no dejan de resultar llamativos estos datos,
teniendo en cuenta que la hidradenitis supurativa es una de las
tres enfermedades de la unidad pilosebacea que se ensefian a los
alumnos de Medicina en quinto de carrera. El problema principal es el
retraso en el diagndstico, va que se puede confundir con un abceso,
una fistula, un poro, etc. Sin embargo, advierte que una vez
diagnosticado se ha de manejar en primaria y derivarlo al especialista,
principalmente dermatdlogos, salvo que requieran un abordaje
multidisciplinar en casos graves. "La mayor parte de los casos se
trata con antibidticos, rifampicina, doxiciclina, etc. Se hara cirugia
puntualmente v en otros se realizara cirugia reparadora, En algunos
casos se puede acudir a terapia bioldgica, que también forma parte
del arsenal terapéutico”, indica.

En cualguier caso, coincide en que el problema fundamental es el
desconocimiento de quien lo padece y también del entorno vy afiade
gue es necesario recrganizar los recursos para que el paciente
perciba mas calidad.

Precisamente desconocimiento v falta de coordinacidn hacen que
algunos pacientes acaben en urgencias hospitalarias o en los
servicios de cirugia plastica. Juan José Gonzélez Armengol asegura
que es asi porgque "existe un problema donde no deberia haberlo®.
“La barrera fundamental no es el desinterés de los profesionales,
sino el desconocimiento”, apunta en linea con el resto. "No tenemos
ni idea de hidradenitis en general y a partir de debates como este o
de explicarlo en los parlamentos autonémicos se le puede dar
visibilidad”, indica.
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Armengol remarca que |la enfermedad no deberia llegar "hasta aqui”.
Subraya que es basico tener claro un diagndstico diferencial de las
enfermedades inflamatorias de |a piel y propone incorporar alertas en
el sistema sanitario para gue el profesional repare cuando un
paciente vuelve a la consulta con un problema. Ademas, afiade que
es preciso canalizar de forma adecuada a estos pacientes "en
tiempo v forma®, de manera que en los casos en gue se
diagnostique en fases avanzadas puedan ser derivados directamente
a unidades especializadas.

La visidn de Ignacio Capdevila, cirujano plastico, va en la misma linea.
"Mos llegan pacientes decepcionados a guienes se les ha
intervenido en otras ocasiones, vy piensan gue se les ha hecho una
chapuza. Llegan en un estado terrible”, advierte. A pesar de la
complejidad de este abordaje, 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 implicacidn y de los apoyos por via informal con otros equipos
como el de dermatologia. Como el resto, confia en que los avances
en el manejo de la hidradenitis supurativa en atencion primaria les
"deje sin 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 basico. “Hay que tener
claros los canales, quién y cuando hay que hacer algo”, advierte.
También valora el papel de los pacientes, que necesitan conocer su
enfermedad. "Tenemos gue ser capaces de comprender su vivencia
y de acompafiarles”, afiade. Si el paciente se siente inseguro,
apunta, tendrd mas tendencia a acudir a un senvicio de urgencias en
un momento dado. “Cuantos mas profesionales intervienen
corremos mas riesgo de enmarafiarnos en caminos tan fistulosos
como las lesiones”, asegura.

La atencién en un proceso continuo es igualmente una de las claves
desde |a dptica de la gestién. Modoaldo Garrido insiste en que con
un proceso continuo los resultados seran coste-efectivos v que se
habré revertido una parte importante de las dificultades. "Es facil
decirlo, pero nada simple porgue hay que alinear a muchos
profesionales”, indica. Para mejorar, resulta fundamental adaptarnos a
los cambios. Hay que cambiar para ser mejores v para que el sistema
sobreviva®, sentencia.

En este contexto de cambio, su hospital ha establecido protocolos
entre dermatologia y atencién primaria para mejorar el manejo de una
serie de patologias dermatoldgicas prevalentes, entre las que se
encuentra la hidradenitis supurativa,

En este proceso de aportar visibilidad y proporcionar conocimiento v
reorganizacion los pacientes han encontradeo un alivio con la puesta
en marcha de unidades multidisciplinares y consultas monograficas.
Fabero matiza, no obstante, que no tiene sentido impulsar unidades
en todos los hospitales v Garrido aboga por estudiar la opcién de
establecer referencias por encima de las dreas que permitan
optimizar los recursos, en la linea de los CSUR.

Por ahora, los afectados por esta patologia cuentan con dos
unidades multidisciplinares, en la que intervienen varios equipos, en
Cadiz y Valencia, y con alrededor de 40 consultas monograficas,
algunas de ellas en hospitales madrilefios, que en opinidn de Silvia
Lobo funcionan "bastante bien®. En la atencién monografica, un solo
dermatdlogo concentra a sus pacientes en un dia y hace
seguimiento de la enfermedad en consultas mas largas y con ayuda
del ecografo, ademas de coordinar las curas con enfermeras
especializadas. Una férmula asequible que puede ir en la direccion
adecuada.

http://w w w .gacetamedica.convpolitica/coordinacion-y-conocimiento-para-acortar-el-pe
15478282471129560113

%

a %,
g
zme:,g

CcopIr

Articulo reproducido por Augure con autorizacién de CEDRO para su inclusion en esta revista de prensa.

Si necesita reproducirlo, distribuirlo o ponerlo a disposicién de sus empleados u otros usuarios externos, pongase en contacto con CEDRO licencias@cedro.org.
cedro.org

conlicencia.com 3

A

3/4

MONITOR

AUGURE


http://www.gacetamedica.com/politica/coordinacion-y-conocimiento-para-acortar-el-periplo-en-hidradenitis-supurativa-NC1884168

Empatizar con el paciente y garantizar la
continuidad de cuidados son aspectos claves
en su abordaje

El tiempo hasta el diagnéstico se ha reducido
de diez a tres ahos en pacientes entrelos 18 y
los 25 aios

Espaia cuenta con dos unidades
multidisciplinares de hidradenitis supurativa y
40 consultas monograficas

Una vez diagnosticado, el paciente puede ser
tratado en atencion primaria y derivar en caso
de complicaciones

Aurora Fabero, subdirectora de Coordinacion de la F
Alcorcon

Hay que tener claros los canales y establecer bien quién y cuando
debe actuar en cada caso”

José Luis Lopez Estebaranz,

Dermatoloaia H.U. F. Alcorcén

Reorganizar y reardenar los recursos disponibles hara que el paciente
perciba mas calidad”

Modoaldo Garrido,

gerente H. U. Fundacion Alcorcén

Hay que cambiar para ser mejores y adaptarse a las nuewvas
necesidades vy realidades”

Juan José Gonzalez Armengol,

presidente de Semes

El profesional debe reparar siempre cuando un paciente vuelva a la
consulta®

Ignacio Capdevila,

Ciruaia Plastica. H. G. Mararién

Esperamos que las mejoras en primaria nos dejen sin trabajo con
estos pacientes®

Silvia Lobo,

presidenta de Asendhi

En Madrid estamos muy bien, pero tenemos mucho que mejorar y
hace falta la ayuda de todos”
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De dchaaizqda., Juan José Gonzélez Armengol, Ignacio Capdevila, Silvia Lobo, José Luis Lépez Estebaranz, Aurora Fabero y Modoaldo Garrido, que participaron en una mesa moderada por Esther Martin del Campo, redactora jefe de GM.

Coordinacion y conocimiento para acortar
el periplo en hidradenitis supurativa

Especialistas y pacientes plantean sus férmulas para mejorar el abordaje en la Comunidad de Madrid

M.P.
Madrid

Nueve anosy cercade 15 especialistas de
diversas disciplinas médicas. Son
algunas de las cifras que acompanan a
los alectados por hidradenitis supurativa
ensu particular periplo hacia un diagnas-
ticoque,como media, tarda enllegar casi
cuatroanos mas que el de buena parte de
las enfermedades raras.

La hidradenitis supurativa es una
patologia cutdnea con un gran impacto
social y psicologico que consiste en la
aparicion recurrente de nodulos, absce-
s0s, cicatrices y tractos fistulosos en
zonas localizadas como axilas, ingles y
region glitea, entre otras. Se trala de una
enfermedad inflamatoria, inmunome-
diada, progresiva y cronica que padecen
alrededor de medio millén de espafioles.

Aunque su prevalencia es similar a la
de otras patologias como la urticaria
cronica o la esquizofrenia, sigue siendo
una gran desconocida para los propios
médicos y también para la sociedad.

Lanecesidad de combatir ese descono-
cimiento para agilizar el diagndstico y la
importancia de coordinarla atencién que
se ofrece adia de hoy alos pacientes, que
con un manejo adecuado podria resol-
verse en el primer nivel asistencial, con

el apoyo de los dermatdlogos y de otras
dreas como la cirugia en casos con la
enfermedad mds avanzada, han sido
algunas de las ideas que se han puesto
sobre la mesa en un encuentro de redac-
cién promovido por GACETAMEDICA en
colaboracion con AbbVie.

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

Eltiempo hasta el diagnostico
se hareducido de dieza tres
afnos en pacientes entrelos 18
ylos 25 afios

Una vez diagnosticado, el
paciente puede ser tratado en
atencion primariay derivaren

caso de complicaciones

Madrid, cinco especialistas y una
paciente se reunieron recientemente en
la sede de Wecare-u. Silvia Lobo, presi-
denta de la Asociacién de Enfermos de
Hidrosadenitis (Asendhi); José Luis Lopez
Estebaranz, jele de Dermatologia del
Hospital Universitario Fundacion Alcor-
con; Ignacio Capdevila, especialista del
Servicio de Cirugfa Pldstica del Hospital

Gregorio Maraiién; Modoaldo Garrido,
gerente del Hospital Universitario
Fundacion Alcorcon; Aurora Fabero,
subdirectora general de Continuidad
Asistencial de la Fundacion Alcorcon; y
Juan José Gonzdlez Armengol, presi-
dente de la Sociedad Espanola de
Medicina de Urgencias y Emergencias
(Semes), aportaron aqui sus [ormulas
para mejorar este abordaje.

A pesar de las dificullades, Silvia Lobo
admite que los pacientes de esta region
son pacientes “de primera”. Sin embargo,
considera que queda mucho por hacery
necesitan mucho apoyo de los profesio-
nales. “Hace cinco afios el proceso era
casi una tragedia,se nos mandaba de un
sitio para otro sin darnos atencion. Los
profesionales no tenfan herramientas. A
dia de hoy hay mds herramientas y mayor
interés, también porque hacemos mas
ruido”, asegura.

La presidenta de Asendhi plasma la
odisea de muchos pacientes para alcan-
zar un diagndstico con datos de un
barémetrorealizado porla asociacion en
dos ediciones. En una primera encuesta,
con mds de 200 participantes, el tiempo
medio hasta el diagnéstico rondaba los
nueve anos. En la siguiente edicion, con
respuestas de 600 pacientes y mayor
presencia de personas con mayor edad,

el tiempo hasta el diagndstico se situaba
alrededor de los diez afos. La buena
noticia, no obstante, es que entre los 18 y
los 25 anos el tiempo de diagndstico
bajabaatresafos,loque confirmaria, tal
y como apunta, que se estd avanzando.

Para Lopez Estebaranz no dejan de
resultar llamativos estos datos, teniendo
en cuenta que la hidradenitis supurativa
es una de las tres enfermedades de la
unidad pilosebacea que se ensenan a los
alumnos de Medicina en quinto de
carrera. El problema principal es el
retraso en el diagndstico, ya que se puede
confundir con un abceso, una fistula, un
poro, ete. Sin embargo, advierte que una
vez diagnosticado se ha de manejar en
primaria y derivarlo al especialista,
principalmente dermaidlogos, salvo que
requieran un abordaje multidisciplinar
en casos graves. “La mayor parte de los
casos se trata con antibidticos, rifampi-
cina, doxiciclina, etc. Se hara cirugia
puntualmente y en otros se realizard
cirugia reparadora. En algunos casos se
puede acudir a terapia bioldgica, que
también forma parte del arsenal terapéu-
tico”,indica.

En cualquier caso, coincide en que el
problema fundamental es el desconoci-
miento de quien lo padece y también del
entornoy afiade que es necesario reorga-
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Aurora Fabero, subdirectorade
Coordinacion de la F. Alcorcon

l l Hay que

tener claros
los canales y
establecer bien
quién y cuando
debe actuar en
cada caso”

José Luis Lopez Estebaranz,
Dermatologia H.U. F. Alcorcén

ll Reorganizar
y reordenar
los recursos
disponibles hara
que el paciente

perciba méds
calidad”

Modoaldo Garrido,
gerente H. U. Fundacion Alcorcon

l l Hay que

cambiar
para ser mejores
y adaptarse a las
nuevas

necesidades y
realidades”

Juan José Gonzalez Armengol,
presidente de Semes

l El
profesional
debe reparar
siempre cuando
un paciente
vuelva ala
consulta”

Ignacio Capdevila,
Cirugia Plastica. H. G. Marainon

l l Esperamos
que las
mejoras en
primaria nos
dejen sin trabajo

con estos
pacientes”

Silvia Lobo,
presidenta de Asendhi
l En Madrid
estamos
muy bien, pero
tenemos mucho
que mejorary
hace falta la
ayuda de todos”

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

nizar los recursos para que el paciente
perciba mas calidad.

Precisamente desconocimiento y falta
de coordinacién hacen que algunos
pacientes acaben en urgencias hospita-
larias o en los servicios de cirugia
pldstica. Juan José Gonzdlez Armengol
asegura que es asi porque “existe un
problema donde no deberia haberlo”.“La
barrera [undamental no es el desinterés
de los profesionales, sino el desconoci-
miento”,apuntaenlinea con el resto.“No
tenemos ni idea de hidradenitis en
general y a partir de debates como este o
de explicarlo enlos parlamentos autond-
micos se le puede dar visibilidad”, indica.

Armengol remarca que la enfermedad
no deberia llegar “hasta aqui”. Subraya
que es basico tener claro un diagndstico
diferencial delas enfermedades inflama-
torias de la piel y propone incorporar
alertas en el sistema sanitario para que
elprofesional repare cuando un paciente
vuelve a la consulta con un problema.
Ademds, anade que es preciso canalizar
de forma adecuada a estos pacientes “en
tiempo y forma”, de manera que en los
casos en que se diagnostique en fases
avanzadas puedan ser derivados direc-
tamente a unidades especializadas.

Lavision de Ignacio Capdevila, cirujano
pldstico,va enlamismalinea.“Nosllegan
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 abordaje,
puesto que acuden en fases avanzadas de
laenfermedad, reconoce que no cuentan
con un protocolo establecido de trabajo.
Depende, en definitiva, de su grado de
implicacion y de los apoyos por via infor-

mal con otros equipos como el de derma-
tologia. Como el resto, confia en que los
avances en el manejo de la hidradenitis
supurativa en atencion primariales “deje
sin 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 basico. “Hay que tener claros
los canales,quiény cudndo hay que hacer
algo”, advierte. También valora el papel
de los pacientes, que necesitan conocer
su enfermedad. “Tenemos que ser

Empatizar con el pacientey
garantizar la continuidad de
cuidados son aspectos claves
en suabordaje

Espafa cuenta con dos
unidades multidisciplinares
de hidradenitis supurativay
40 consultas monogréficas

capaces de comprender su vivencia y de
acompanarles”, anade. Si el paciente se
siente inseguro, apunta, tendrd mads
tendencia a acudir a unservicio de urgen-
cias en un momento dado. “Cuantos mds
profesionales intervienen corremos mas
riesgo de enmarafiarnos en caminos tan
fistulosos como las lesiones”, asegura.
La atencion en un proceso continuo es
igualmente una de las claves desde la
dptica de la gestién. Modoaldo Garrido
insiste en que con un proceso continuo los
resultados serdn coste-efectivos y que se
habrd revertido una parte importante de

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

En este contexto de cambio, su hospi-
tal ha establecido protlocolos entre
dermatologia y atencion primaria para
mejorar elmanejo de unaserie de patolo-
gias dermatoldgicas prevalentes, entre
las que se encuentra la hidradenitis
supurativa.

En este proceso de aportar visibilidad
y proporcionar conocimiento y reorgani-
zacion los pacientes han encontrado un
alivio con la puesta en marcha de unida-
des multidisciplinares y consultas
monogréficas. Fabero matiza, no
obstante, que no tiene sentido impulsar
unidades en todos los hospitales y
Garrido aboga por estudiar la opeién de
establecer referencias por encima de las
dreas que permitan optimizar los recur-
so0s, en la linea de los CSUR.

Por ahora, los afectados por esta
patologia cuenian con dos unidades
multidisciplinares, en la que intervienen
varios equipos, en Cadiz yValencia,y con
alrededor de 40 consultas monogralicas,
algunas de ellas en hospitales madrile-
fos, que en opinién de Silvia Lobo [uncio-
nan “bastante bien”. En la atencion
monografica, un solo dermatélogo
concentra a sus pacienles en un dia y
hace seguimiento de la enfermedad en
consultas mas largas y con ayuda del
ecogralo, ademds de coordinar las curas
con enfermeras especializadas. Una
férmula asequible que puede ir en la
direccion adecuada.
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De dcha aizgda, Juan José Gonzdlez Armengol, Ighacio Capdevilg, Silvia Lobo, José
Luis Lopez Estebaranz, Aurora Fabero y Modoaldo Garrido, gque participaron en una

mesa moderada por Esther Martin del Campo, redactorajefe de GM. HISTORICO DE NOTICIAS
18 ene 2019 - 13:51h Elegir mes =
Nueve anos y cerca de 15 especidlistas de diversas disciplinas meédicas. Son .
; - § s CATEGORIAS
aglgunas de las cifras que acompanan o los afectados por hidradenitis
: “i en su particular periplo hacia un diagnés tico que, como media, tarda en Articulos (80)

llegar casi cuatro anos mas que el de buena parte de las enfermedades raras. :
novedades (?)

La hidradenitis supurativa es una patologia cutdnea con un gran impacto social : _

) — ) i I sin categoria (53)
y psicologico que consiste en la aparicion recurrente de nodulos, abscesos, .
cicatrices y tractos fistulosos en zonas localizadas como axilas, ingles y region videos (7)

glitea, entre otras. Se trata de una enfermedad inflamatoria, inmMunomediada,
progresiva y cronicd que padecen dlrededor de medio millén de espanoles.

Aungue su prevalencia es similar a la de otras patologias como la urticaria crénica
o la esquizofrenia, sigue siendo una gran desconocida para los propios médicos y
también parala sociedad.

La necesidad de combatir ese desconocimiento para agilizar el diagnostico y la
importancia de coordinar la atencion que se ofrece a dia de hoy a los pacientes,
gue con un manejo adecuado podria resolverse en el primer nivel asistencial, con
el apoyo de los dermatdlogos y de otras dreas como la cirugia en casos con la
enfermedad mas avanzada, han sido algunas de las ideas que se han puesto sobre
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lo mesa en un encuentro de redaccién promovido por GACETA MEDICA en
colaboracion con AbbVie.

Para debatir el manejo de la hidradenitis © 1 en la Comunidad de Madrid,
cinco especmhstcs y una paciente se reunieron recientemente en la sede de
presmﬂenta de la Asociacion de Enfermos de

Luis | : Jefe de Dermatologia del
I ! especmhsta del

Wecare-u. Silvic 0
Hldrosudenltls (Asendm)
Hospital Universitario Fundamon Alcorcon
Servicio de Cirugia Pléastica del Hospital Gregono MarafRon;
gerente del Hospital Universitario Fundacion Alcorcén; Al subdirectora
generul de Continuidad Asistencial de la Fundamon Alcorcon; y José
|, presidente de la Sociedad Espanola de Medicina de Urgencias

y Emergencms (semes), aportaron aqui sus férmulas paramejorar este abordaje.

A pesar de las dificultades, 511 o admite que los pacientes de esta region son
pacientes “de primera”. Sin embargo, considera que queda mucho por hacer y
necesitan mucho apoyo de los profesionales. “Hace cinco anos el proceso era casi
una tragedia, se nos mandaba de un sitio para otro sin darnos atencion. Los
profesionales no tenian herramientas. A dia de hoy hay mds herramientas y
mayor interés, también porque hacemos mds ruido™, asegura.

La presidenta de Asendhi plasma la odisea de muchos pacientes para alcanzar un
diagnostico con datos de un barometro readlizado por la asociacion en dos
ediciones. En una primera encuesta, con mas de 200 participantes, el tiempo
medio hasta el diagnodstico rondaba los nueve anos. En la siguiente edicion, con
respuestas de 600 pacientes y mayor presencia de personas con mayor edad, el
tiempo hasta el diognéstico se situaba alrededor de los diez anos. La buena noticia,
no obstante, es que entre los 18 y los 25 anos el tiempo de diagnostico bajaba o
tres anos, lo que confirmaria, tal y como apunta, gue se estd avanzando.

Para Lopez Estebaranz no dejan de resultar llamativos estos datos, teniendo en
cuenta que la hidradenitis supurativa es una de las tres enfermedades de la
unidad pilosebdcea que se ensenan a los alumnos de Medicina en quinto de
carrera. El problema principal es el retraso en el diagnostico, ya que se puede
confundir con un abceso, una fistula, un poro, etc. Sin embargo, advierte que una
vez diagnosticado se ha de manejar en primaria y derivarlo al especialistg,
principaimente dermatélogos, salvo que requieran un abordaje multidisciplinar en
casos graves. ‘La mayor parte de los casos se trata con antibioticos, rifampicina,
doxiciclina, etc. Se hard cirugia puntualmente y en otros se realizard cirugia
reparadora. En algunos casos se puede acudir a terapia biolégica, gue también
forma parte del arsenal terapéutico”, indica.

En cualquier caso, coincide en gque el problema fundamental es el
desconocimiento de quien lo padece y también del entorno y anade que es
necesario reorganizar los recursos para que el paciente perciba mas calidad.

Precisamente desconocimiento y falta de coordinacion hacen que algunos
pacientes acaben en urgencias hospitalarias o en los servicios de cirugia
pldstica.. Jos ( | asegura que es asi porgue “existe un
problema donde no deberm haberlo “La barrera fundamental no es el desinterés
de los profesionales, sino el desconocimiento”, apunta en linea con el resto. “No
tenemos niidea de hidradenitis en general y a partir de debates como este o de
explicarlo en los parlamentos autondomicos se le puede dar visibilidad®, indica.
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Armengol remarca que la enfermedad no deberia llegar *hasta aqui”. Subraya que
es bdsico tener claro un diagnéstico diferencial de las enfermedades inflamatorias
de la piel y propone incorporar dlertas en el sistema sanitario para que el
profesional repare cuando un paciente vuelve a la consulta con un problema.
Ademds, anade que es preciso candlizar de forma adecuada a estos pacientes
“en tiempo y forma”, de manera que en los casos en gue se diagnostique en fases
avanzadas puedan ser derivados directamente a unidades especidlizadas.

La visién de lgnacio « lla, cirujono pldstico, va en la misma linea. “Nos llegan
pacientes decepcionados a quienes se les ha intervenido en otras ocasiones, y
piensan que se les ha hecho una chapuza. legan en un estado terrible”, advierte.
A pesar de la complejidad de este abordaje, puesto que acuden en fases
avanzadaos de la enfermedad, reconoce que no cuentan con un protocolo
establecido de trabajo. Depende, en definitiva, de su grado de implicacion y de los
apoyos por via informal con otros equipos como el de dermatologia. Como el
resto, confia en que los avances en el manejo de la hidradenitis . t
atencion primaria les “deje sin trabgjo”™ en este sentido.

o en

Desde la perspectiva del primer nivel asistencial, Al -cbero destaca que en
esta enfermedad, como en muchas otras, la continuidad de los cuidados es un
aspecto bdsico. "Hay que tener claros los canales, quién y cudndo hay que hacer
algo”, advierte. También valora el papel de los pacientes, gue necesitan conocer
su enfermedad. "“Tenemos que ser capaces de comprender su vivencia y de
acompanarles”, anade. Si el paciente se siente inseguro, apunta, tendrd mds
tendencia a acudir a un servicio de urgencias en un momento dado. “Cuantos mds
profesionales intervienen corremos mds riesgo de enmarafarnos en caminos tan
fistulosos como las lesiones”, asegura.

La atencién en un proceso continuo es igualmente una de las claves desde la
optica de la gestion. Modoaldo Garrido insiste en que con un proceso continuo los
resultados serdn coste-efectivos y que se habrd revertido una parte importante
de los dificultades. “Es fdcil decirlo, pero nada simple porque hay que alinear o
muchos profesionales”, indica. Para mejorar, resulta fundamental adaptarnos a los
cambios. Hay que cambiar para ser mejores y para que el sistema sobreviva®,
sentencia.

En este contexto de combio, su hospital ha establecido protocolos entre
dermatologia y atencion primaria para mejorar el manejo de una serie de
patologios dermatologicas prevalentes, entre las que se encuentra
la hidr adenitis

En este proceso de oaportar visibilidod y proporcionar conocimiento vy
reorganizacion los pacientes han encontrado un alivio con la puesta en marcha de
unidades multidisciplinares y consultas monogrdficas. Fabero matiza, no obstante,
gue no tiene sentido impulsar unidades en todos los hospitales y Garrido aboga por
estudiar la opcion de establecer referencias por encima de las dreas gue permitan
optimizar los recursos, en lalinea de los CSUR.

Por ahora, los afectados por esta patologia cuentan con dos unidades
multidisciplinares, en la que intervienen varios equipos, en Cadiz y Valencia, y con
dirededor de 40 consultas monograficas, algunas de ellas en hospitales
madrilenos, que en opinion de !
monogrdfica, un solo dermatélogo concentra a sus pacientes en un dia y hace

rramtiraiAamta A lm amfarmaacdccd fom came it A paAe larmse v o mcmm el Aal aeAsrafa

o funcionan “bastante bien” En la atencién
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ademds de coordinar las curas con enfermeras especidlizadas. Una férmula
asequible que puede ir enla direccion adecuada.

Empatizar con el paciente y garantizar la continuidad de cuidados son
aspectosclavesen su abordaje

El tiempo hasta el diagnéstico se ha reducido de diez a tres afios en
pacientesentrelos18ylos 25 anos

Espafia cuenta con dos unidades multidisciplinares de hidradenitis
supurativa y 40 consultas monograficas

Una vez diagnosticado, el paciente puede ser tratado en atencién
primariay derivar en caso de complicaciones

LAS FRASES
Aurora Fabero, subdirectora de Coordinacién delaF.Alcorcén

Hay que tener claros los canales y establecer bien quién y cudndo debe actuar en
cada caso”

José LuisLépezEstebaranz,
Dermatologia H.U.F. Alcorcén

Reorganizar y reordenar los recursos disponibles hard que el paciente perciba mds
calidad”

Modoaldo Garrido,
gerente H.U. Fundacién Alcorcén

Hay que cambiar para ser mejores y adaptarse a las nuevas necesidades y
realidades”

Juan José Gonzédlez Armengol,
presidente de Semes

El profesional debe reparar siempre cuando un paciente vuelva a la consulta”

Ignacio Capdevila,
Cirugia Plastica. H. G. Marafién

Esperamos que las mejoras en primaria nos dejen sin trabgjo con estos pacientes”

Silvia Lobo,
presidenta de Asendhi

En Madrid estamos muy bien, pero tenemos mucho que mejorar y hace falta la
ayuda de todos”

Next Post

Comments are closed.
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ENFERMEDAD CUTANEA CRONICA

Hidrosadenitis Supurativa: la
iImportancia de un diagnostico
precoz

Se trata de una enfermedad cronica que presenta diversas formas en zonas inflamadas del cuerpo. El dermatdlogo es clave
en sumanejo.
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La Hidrosadenitis Supurativa (HS), también llamada Hidradenitis, acné inverso o
enfermedad de Verneuil, es una enfermedad cutanea crénica, inmunomediada,
inflamatoria y recurrente. Se caracteriza por tener zonas inflamadas localizadas,
normalmente, alrededor de las axilas, las ingles y la zona anogenital.

Estas zonas inflamadas suelen incluir lesiones en forma de nédulos, abscesos y
fistulas, y, en general, aparecen en lugares del cuerpo que albergan glandulas
apocrinas, asi como debajo de las mamas, en las nalgasy en la cara interna de los
muslos, donde roza la piel.

En este sentido, las diversas formas que puede adoptar la Hidrosadenitis Supurativa
dependen de |a persona. Los casos leves de |a enfermedad consisten en pequenos
bultos, puntos negros o quistes, mientras que los pacientes con estados mas graves
pueden presentar multiples trayectos fistulosos interconectados y abscesos de los
que, a veces, sale liquido.

Las mujeres tienen mas probabilidad de
ﬁadecer Hidrosadenitis Supurativa que los
ombres

Por otra parte, la Hidrosadenitis Supurativa tiene una prevalencia estimada de,
aproximadamente, el 1%. De hecho, el nimero de personas diagnosticadas
realmente de HS es mucho menor que el nimero de personas que se cree que podria
sufrirla.

Esta enfermedad suele aparecer en adultos jovenes y, aunque puede surgir a
cualquier edad, la prevalencia disminuye después de los 50-55 afos. Ademas, las
mujeres tienen mas probabilidad de padecerla que los hombres.

IMPACTO DE LA HIDROSADENITIS SUPURATIVA EN LA CALIDAD DE VIDA DEL
PACIENTE

Segun los datos del | Barometro de la Hidrosadenitis Supurativa en Espafa, estudio
realizado por ASENDHI (Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis), los pacientes
tardan una media de nueve anos en recibir el diagndstico y visitan una media de 15
médicos antes de ser diagnosticados.

Asimismo, el estudio muestra que las personas afectadas por esta enfermedad ven
reducida su calidad de vida en aspectos como las relaciones sexuales (20%), las
relaciones sociales (16%), a nivel emocional-psicoldgico (20%) y a nivel laboral
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(16%).

Los resultados del barémetro también indican que los pacientes con HS se han
sometido a una media de seis cirugias desde que experimentaron el primer
sintomay es que estamos ante una de las enfermedades dermatologicas con mayor
impacto en la calidad de vida. En palabras de |a presidenta de ASENDHI, Silvia Lobo
Benito, "hablamos de una patologia que provoca un gran sufrimiento, tanto fisico
como mental, y que hasta dia de hoy permanecia escondida, avergonzada y
recluida”.

"Si consiguiéramos encauzar un correcto diagnéstico, una rapida derivacion al
dermatélogo y un tratamiento adecuado, no solo mejoraria la vida de todos los
pacientes, sino que ahorrariamos muchisimo dinero al SNS", indica Lobo Benito,
quien concluye que, por este motivo, “pedimos formacion a todos los responsables
sanitarios, tanto a las instituciones como a los responsables de las sociedades
cientificas”, y destaca también el gran esfuerzo por mejorar el diagnosticoy
tratamiento que se esta realizando desde Primaria, "aunque todavia queda mucho
por hacer”, anade.

1 de cada 2 pacientes con Hidrosadenitis
Supurativa ven gravemente afectada su vida
diaria

EL DERMATOLOGO, CLAVE EN EL PROCESO ASISTENCIAL

El dermatdlogo debe ser el especialista que se encargue de coordinar el proceso
asistencial de esta patologia, porque puede confirmar el diagnostico en los casos
complejos, establecer un plan de tratamiento médico adecuado y planificar la
cirugia en los casos necesarios. Asi lo sefiala el jefe de Servicio de Dermatologia del
Hospital Virgen de las Nieves de Granada, Salvador Arias Santiago. De hecho, el
especialista destaca la Unidad Monografica liderada por el doctor Molina Leyva en
el hospital granadino, "que es de referencia para el tratamiento de pacientes con
enfermedad moderada o grave”, sefiala el doctor Arias.

"A la unidad monografica nos llegan pacientes, no solo de Dermatologia, también de
otras especialidades. Alli se hace una valoracion del paciente, se plantean los
tratamientos médicos y quirdrgicos. Unos los asumimos nosotros y otros se
derivan”, explica este especialista.

A suvez, el doctor Arias destaca la importancia de estas unidades, ya que "nos
permite mejorar el manejo de estos pacientes. Antes estaban tratados por distintos
especialistas con protocolos diferentes y esto nos permite tener un consenso a la
hora de establecer criterios médicos y quirdrgicos”, anade, "porque esta enfermedad
se puede asociar a algunas comorbilidades como espondiloartropatias, enfermedad
inflamatoria intestinal, sindrome metabolico o ansiedad y depresion, por todo ello
es importante que Gastroenterologos, Reumatodlogos, Internistas, Psiquiatras...
reconozcan precozmente la enfermedad”.

Ademas, para el jefe de Servicio de Dermatologia del Virgen de las Nieves hay otro
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Hidrosadenitis Supurativa. "De este modo, se podra lograr un diagnoéstico precoz y
establecer un plan terapéutico”.
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El 40% de los pacientes con

hidradenitis supurativa moderada-

severa no recibe tratamiento

0 ®

Cerca del 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa
moderada-severa no recibe en la actualidad ningin tipo de tratamiento,

o= S

=)

Compartir

segin el Il Bardmetro de la Hidradenitis Supurativa, un estudio & b 9
observacional impulsado por la Asociacicn de Enfermos de
Hidrosadenitis (ASENDHI) en el que han participado 604 pacientes, o

presentado en el Encuentro Anual de la Academia Americana de
Dermatologia 2019 (AAD), presentado en el Encuentro Anual de la
Academia Americana de Dermatologia 2019 (AAD), celebrado dell al 5
de marzo en Washington (EEUU).

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

En este sentido, segun el trabajo, desde el inicio de los sintomas los
pacientes han recibido entre 2 y 4 tratamientos diferentes, especialmente
antibicticos, seguidos por antiinflamatorios y tratamiento bicldgico. "Es
preccupante que casi el 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis
supurativa moderada-severa no reciba en la actualidad ningun tipo de
tratamiento, teniendo en cuenta la agresividad de esta patologia”, ha
dicho la presidenta de ASENDHI, Silvia Lobo.

Ademas, prosigue, los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un
retraso en el diagndstico de 10 afios de media, aunque en la actualidad el
tiempo medio se ha reducido a cinco afios. En este punto, el responsable
de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de Dermatologia del Hospital
de Manises (Valencia), Antonio Martorell, ha comentado que en los
altimos afios se ha incrementado el nimero de visitas al médico de
Atencidn Primaria, situdndose en 11,7 desde que aparece el primer
sintoma hasta el diagndstico, seguido del Dermatdélogo con 6,63 visitas.

"El 62 por ciento de los pacientes son diagnosticadoes por el Dermatdlogo,
mientras que el 15 por ciento y el 13 por ciento son diagnosticados desde
Cirugia General y Atencidn Primaria respectivamente. Todo ello
demuestra la necesidad de formacicn 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 Atencidn Primaria sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer
escaldn asistencial, quien sigue el dia a dia ¥ quien trata los sintomas
hasta que son derivados a un especialista”.

"Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre la enfermedad.
Solo asi mejoraran los datos que hoy presentamos. ¥ 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
vacientes con esta enfermedad". ha avostillado Lobo.
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IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA

El Il Barometro de la hidradenitis supurativa también recoge

informacion sobre el impacto de la patologia en la calidad de vida de los Instalar Plugin Adobe Flash
pacientes. En concreto, un 8 por ciento de los pacientes con

hidradenitis supurativa han sido hospitalizados durante el altimo afio, Getavose ¥

un 53 por ciento de los cuales ha estado ingresado entre 1 y 5 dias. ol

Ademas 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 dia a dia,
porcentaje que sube hasta el 60 por ciento si incluimos a aguellos que
consideran que en algin momento se ven limitados, generalmente por el
delor”, ha dicho Lobo.

Finalmente, segin ha recordado el doctor Martorell, ademas de que la
hidradenitis supurativa es una enfermedad de predominio en el género
femenine (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 mas frecuentes la AFLFitis (31%), psoriasis
(26%) o colitis ulcerosa (12%).

Ultimos comentarios

Mo hay ningun comentario para esta noticia, si quieres afiadir alguna pulsa aqui.
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El 40% de los pacientes con
hidradenitis supurativa moderada-
severa no recibe tratamiento

Agencias
@DiarioS

Martes, 5 de marzo de 2019, 17:47 h (CET)

MADRID, 5 (EUROPA PRESS)

Cerca del 40 por ciento de los pacientes ol
con hidradenitis supurativa moderada- v —~
severa no recibe en la actualidad ningtn tipo g r '_-L L {
de tratamiento, segun el Il Barémetro de la .hJ b

Hidradenitis Supurativa, un estudio

Ampliar la
observacional impulsado por la Asociacion

de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) en el que han participado 604
pacientes, presentado en el Encuentro Anual de la Academia Americana de
Dermatologia 2019 (AAD), presentado en el Encuentro Anual de la Academia
Americana de Dermatologia 2019 (AAD), celebrado del 1 al 5 de marzo en
Washington (EEUU).

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

En este sentido, segtin el trabajo, desde el inicio de los sintomas los pacientes
han recibido entre 2 y 4 tratamientos diferentes, especialmente antibiéticos,
seguidos por antiinflamatorios y tratamiento biolégico. "Es preocupante que
casi el 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-
severa no reciba en la actualidad ningtin tipo de tratamiento, teniendo en cuenta
la agresividad de esta patologia”, ha dicho la presidenta de ASENDHI, Silvia
Lobo.

Noticias relacionadas
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Ademas, prosigue, los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso
en el diagnéstico de 10 afios de media, aunque en la actualidad el tiempo medio
se ha reducido a cinco afios. En este punto, el responsable de la Unidad de
Hidradenitis del Servicio de Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia),
Antonio Martorell, ha comentado que en los ultimos afios se ha incrementado el
numero de visitas al médico de Atencion Primaria, situandose en 11,7 desde que
aparece el primer sintoma hasta el diagndstico, seguido del Dermatdélogo con
6,63 visitas.

"El 62 por ciento de los pacientes son diagnosticados por el Dermatélogo,
mientras que el 15 por ciento y el 13 por ciento son diagnosticados desde
Cirugia General y Atencion Primaria respectivamente. Todo ello demuestra la
necesidad de formacidén sobre esta enfermedad en los profesionales dela

salud”, ha apostillado el doctor.

No obstante, la presidenta de ASENDHI ha avisado de que el diagnostico en
Atencién Primaria sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escalén
asistencial, quien sigue el dia a dia y quien trata los sintomas hasta que son
derivados a un especialista”.

"Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre la enfermedad. Sélo
asi mejoraran 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

Elll Barémetro de la hidradenitis supurativa también recoge informacién sobre
el impacto de la patologia 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 tltimo afio, un 63 por ciento de los cuales ha estado
ingresado entre 1y 5 dias.

Ademas 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 dia a dia, porcentaje que
sube hasta el 60 por ciento si incluimos a aquellos que consideran que en algtn

momento se ven limitados, generalmente por el dolor”, ha dicho Lobo.

Finalmente, segun ha recordado el doctor Martorell, ademas 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 ( por sus siglas en
inglés), siendo las mas frecuentes la artritis (31%), psoriasis (26%) o colitis

ulcerosa (12%).
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Cerca del 40% de los pacientes
con Hidradenitis Supurativa
moderada-severa no recibe

tratamiento

Segun los resultados del 1l Barometro de |a Hidradenitis Supurativa en el marco del Encuentro Anual de la Academia
Americana de Dermatologia
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Cerca del 40% de los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-severa no
recibe en la actualidad ningun tipo de tratamiento. En este sentido, el 16% de estos
pacientes que actualmente se encuentran sin terapia, estaria en un estadio severo
de la enfermedad (lo que se conoce como Hurley I11) y el 22% en una fase moderada
(Hurley I1).

Estas son algunas de las conclusiones extraidas del [ Barometro de la Hidradenitis
Supurativa, un estudio observacional impulsado por la Asociacién 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 T-Systems egasu

L} 4Py N
de Hidradenitis del Servicio de Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia). apoyo al proces:
Estos datos se han presentado en el Encuentro Anual de la Academia Americana de "Slempre hemos
Dermatologia 2019 (AAD), que se ha celebrado del 1 al 5 de marzo, en Washington actuado conforme ala
(EEUU).

I eyll

La HS es una enfermedad dermatoldgica,
inflamatoria, inmunomediada, sistémica,
cronica y progresiva

i HeteroLabs, bajo
lupa por una nueva
toxina cancerigena
en sus farmacos
para la hipertension

“La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria,
inmunomediada, sistémica, cronica y progresiva, muy invalidante y con un profundo
impacto tanto fisico 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 areas del cuerpo
como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres”.

Almirall se deshace
de su negocio de
estetica ThermiGen

"Cabe destacar que, tal y como se desprende de este Il Barémetro de la HS, desde el

inicio de los sintomas, estos pacientes han recibido entre 2 y 4 tratamientos
diferentes. En su gran mayoria son antibidticos, seguidos por antiinflamatorios y
tratamiento biologico” explica el Dr. Martorell. "Es preocupante que casi el 40% de
los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-severa no reciba en la
actualidad ningun tipo de tratamiento, teniendo en cuenta la agresividad de esta
patologia”.

RETRASO DIAGNOSTICO

Los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagnéstico de 10
anos de media. "Una década de incertidumbre mientras nuestra enfermedad sigue
avanzando. Esto hace que la mayoria de nosotros estemos muy poco satisfechos
con el sistema sanitario” explica Silvia Lobo. "Afortunadamente, el tiempo de
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diagnéstico entre los pacientes mas jovenes se esta reduciendo a 5 anos”.

"En los ultimos afos se ha incrementado el numero de visitas al médico de Atencion
Primaria, situandose en 11,7 desde que aparece el primer sintoma hasta el
diagnostico, seguido del Dermatologo con 6,63 visitas”, continta explicando el Dr.
Martorell. "El 62% de los pacientes son diagnosticados por el Dermatdlogo,
mientras que el 15% y el 13% son diagnosticados desde Cirugia General y Atencién
Primaria respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de formacion sobre
esta enfermedad en los profesionales de |a salud"”.

El 62% de los pacientes son diagnosticados
por el Dermatologo

En este sentido, tal y como explica la presidenta de Asendhi, “el diagnostico en
Atencion Primaria sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escalon
asistencial, quien sigue nuestro dia a dia y quien trata nuestros sintomas hasta que
somos derivados a un especialista”.

"Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre HS. Solo asi mejoraran 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 Il Barometro de la HS también recoge informacion sobre el impacto de la
patologia en |a calidad de vida de los pacientes. En este sentido, un 8% de los
pacientes con hidradenitis supurativa han sido hospitalizados durante el tltimo
ano, un 63% de los cuales ha estado ingresado entre 1y 5 dias.

Ademas 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 dia a dia, porcentaje que sube hasta el 60% si
incluimos a aquellos que consideran que en algun momento se ven limitados,
generalmente por el dolor" afirma Silvia Lobo.

HABITOS Y COMORBILIDADES

Ademas de que |a 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 mas frecuentes la (31%), FENERE (26%) 0 (12%)",

concluye el Dr. Martorell.

TE RECOMENDAMOS:
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Hidrosadenitis. 05 de marzo de 2019

Asendhi - ii bardmetro de la hidradenitis supurativa

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

« El Dr, Antonio Martorell, responsable de la unidad de hidradenitis del
Hospital de Manises, ha presentado los resultados del Il Barémetro de la
Hidradenitis Supurativa en el marco del encuentro anual de la Academia
Americana de Dermatologia (AAD)

Se trata de un estudio multicéntrico espanol realizado por la Asociacién
de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) para conocer la situacién de la

enfermedad, su impacto psicosocial y laboral y Ila satisfaccién
sociosanitaria

« la hidradenitis supurativa es wuna enfermedad dermatoldgica,
inflamatoria, inmunomediada, sistémica, crénica y progresiva, muy

invalidante y con un profundo impacto tanto fisico como emocional

Cerca del 40% de los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-severa no recibe en
la actualidad ningun tipo de tratamiento. En este sentido, el 16% de estos pacientes que
actualmente se encuentran sin terapia, estaria en un estadio severo de la enfermedad (lo
gue se conoce como Hurley lll) y el 22% en una fase moderada (Hurley 11).

Estas son algunas de las conclusiones extraidas del Il Barometro de la Hidradenitis
Supurativa, un estudio observacional impulsado por la Asociacién 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 Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia). Estos datos se han presentado en el
Encuentro Anual de la Academia Americana de Dermatologia 2019 (AAD), que se ha
celebrado del 1 al 5 de marzo, en Washington (EEUU).

“La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria,
inmunomediada, sistémica, crénica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto
tanto fisico 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 dreas 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 || Bardmetro de la HS, desde el inicio
de los sintomas, estos pacientes han recibido entre 2 y 4 tratamientos diferentes, En su
gran mayoria son antibidticos, seguidos por antinflamatorios v tratamiento biocldgico”
explica el Dr. Martorell. "Es preocupante gue casi el 40% de los pacientes con hidradenitis
supurativa moderada-severa no reciba en la actualidad ningUn tipo de tratamiento, teniendo
en cuenta la agresividad de esta patologia®.

Retraso diagndstico

Los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagnéstico de 10 afios
de media. "Una década de incertidumbre mientras nuestra enfermedad sigue avanzando.
Esto hace que la mayoria de nosotros estemos muy poco satisfechos con el sistema
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sanmaro” expica Sivia Lopo. "ATOMUnadamente, & Tempo de aiagnostco entre 10S
pacientes mas jovenes se estd reduciendo a 5 afios”.

“En los Ultimos afios se ha incrementado el numero de visitas al médico de Atencidn
Primaria, situandose en 11,7 desde que aparece el primer sintoma hasta el diagndstico,
seguido del Dermatdlogo con 6,63 visitas®, continla explicando el Dr. Martorell, “El 62% de
los pacientes son diagnosticados por el Dermatdlogo, mientras que el 15% vy el 13% son
diagnosticados desde Cirugia General v Atencidn Primaria respectivaments, Todo ello
demuestra la necesidad de formacidén sobre esta enfermedad en los profesionales de la
salud”.

En este sentido, tal y como explica la presidenta de ASENDHI, "el diagnostico en Atencidn
Primaria sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escaldn asistencial, quien sigue
nuestro dia a dia y quien trata nuestros sintomas hasta gue somos derivados a un
especialista”.

"Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre HS. Sélo asi mejoraran los datos
gue hoy presentamos. ¥ no hay que olvidar gue tras los datos hay personas, pacientes gue
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 Il Bardmetro de la HS también recoge informacién sobre el impacto de la patologia en la
calidad de vida de los pacientes. En este sentido, un 8% de los pacientes con hidradenitis
supurativa han sido hospitalizados durante el ditimo afio, un 63% de los cuales ha estado
ingresado entre 1 v 5 dias.

Ademas 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 dia a dia, porcentaje que sube hasta el 60% siincluimos a aquellos que consideran
que en algun momento se ven limitados, generalmente por el dolor” afirma Silvia Lobo.

Habitos y comorbilidades

Ademds 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 mas frecuentes la
artritis (31%), psoriasis (26%) o colitis ulcerosa (12%)", concluye el Dr. Martorell.

Copyright © 2019, Farmavet, S.L. Todos los derechos
reservados.

2005
Lol
2004
2003
(61)
2002

(58)

powered by ™ Farmavet

https://ww w .farmanew s.conVNotasprensa/13223/Cerca_del 40_de_los_pacientes_cc
15517932101283767479

c 2016
copIk

&
(N

Articulo reproducido por Augure con autorizacién de CEDRO para su inclusion en esta revista de prensa.

Si necesita reproducirlo, distribuirlo o ponerlo a disposicién de sus empleados u otros usuarios externos, pongase en contacto con CEDRO licencias@cedro.org.

cedro.org
conlicencia.com 12

A

212

MONITOR

AUGURE


https://www.farmanews.com/Notasprensa/13223/Cerca_del_40_de_los_pacientes_con_hidradenitis_supurativa_mo

CORREQ =
FARMACEUTICO

Un 40% de los pacientes con hidradenitis
supurativa moderada-severa no recibe

tratamiento

Estudio observacional.

Esta es la principal conclusion extraida del 'll Barémetro de la Hidradenitis Supurativa’, un
estudio observacional impulsado por la Asociacién 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.

Tiempo de . Visitas al médico y tratamiento
diagnostico
Eﬁ
-~
10anos
Setardan de media 5
en diagnosticar :
laenfermedad :
g
g ? . Impacto laboral
N/ :
3afios (Y e i 2n0
Los pacientesjovenes : 7
entre 18y 20afios : = -
tardan menos en ser : el 44%tuvo que deestosun30%
diagnosticados ausentarse del trabajo lo hizo més de un mes
eneldltimoafo ASENDHI

Conclusiones extraidas del Il Barometro de la Hidradenitis Supurativa.
Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis.

Redaccidn

marzo 5, 2019

Cerca del 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-severa no
recibe en la actualidad ningun tipo de tratamiento. Ademas, el 16 por ciento de estos pacientes
gue actualmente se encuentran sin terapia, estaria en un estadio severo de la enfermedad y el

22 por ciento en una fase moderada.
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Estas son algunas de las conclusiones extraidas del Il Barometro de la Hidradenitis Supurativa,

unestudio observacional impulsado por la Asociacion 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 Dermatologia 2019 (AAD), que se ha celebrado estos dias, en
Washington (Estados Unidos).

“La hidradenitis supurativa es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria, inmunomediada,
sistémica, crénica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto fisico 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 areas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso

de las mujeres”.

Il Barémetro Hidradenitis Supurativa “Cabe destacar que, tal y como se desprende de
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Conclusiones extraidas del Il Barémetro de la
Hidradenitis Supurativa.

Retraso en el diagndstico

Los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagnostico de 10 afios de
media. “Una década de incertidumbre mientras nuestra enfermedad sigue avanzando. Esto hace

gue la mayoria de nosotros estemos muy poco satisfechos con el sistema sanitario”, sostiene
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Lobo. “Afortunadamente, el tiempo de diagndstico entre los pacientes mas jovenes se esti
reduciendo a 5 afios”.

“En los ultimos afios se ha incrementado el numero de visitas al médico de Atencion Primaria,
situdndose en 11,7 desde que aparece el primer sintoma hasta el diagndstico, seguido
del Dermat6logocon 6,63 visitas”, continia Martorell. “El 62 por ciento de los pacientes son
diagnosticados por el Dermat6logo, mientras que el 15 y el 13 por ciento son diagnosticados
desde Cirugia General y Atencion Primaria respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad

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

Impacto en la calidad de vida

El Il Barometro de la Hidradenitis Supurativa también recoge informacion sobre el impacto de la
patologia 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 ultimo afio, un 63 por
ciento de los cuales ha estado ingresado entre 1y 5 dias.

Ademas 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 dia a dia, porcentaje que sube hasta el 60 por ciento si incluimos a aquéllos

que consideran que en algun 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 ningun tipo de

tratamiento

e EI Dr. Antonio Martorell, responsable de la unidad de hidradenitis del Hospital de
Manises, ha presentado los resultados del II Bar6metro de la Hidradenitis
Supurativa en el marco del encuentro anual de la Academia Americana de
Dermatologia (AAD)

e Se trata de un estudio multicéntrico espafol realizado por la Asociacién de
Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) para conocer la situacion de la

enfermedad, su impacto psicosocial y laboral y la satisfaccion sociosanitaria

e La hidradenitis supurativa es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria,
inmunomediada, sistémica, crénica y progresiva, muy invalidante y con un
profundo impacto tanto fisico como emocional

Cerca del 40% de los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-severa no recibe en la
actualidad ningun tipo de tratamiento. En este sentido, el 16% de estos pacientes que
actualmente se encuentran sin terapia, estaria en un estadio severo de la enfermedad (lo que se

conoce como Hurley 11) y el 22% en una fase moderada (Hurley I1).

Estas son algunas de las conclusiones extraidas del I Barémetro de la Hidradenitis
Supurativa, un estudio observacional impulsado por la Asociacion 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

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

de marzo, en Washington (EEUU).

‘La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria,
inmunomediada, sistémica, cronica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto
tanto fisico 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 areas 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 |l Barémetro de la HS, desde el inicio de
los sintomas, estos pacientes han recibido entre 2 y 4 tratamientos diferentes. En su gran
mayoria son antibidticos, seguidos por antiinflamatorios y tratamiento biologico” explica el Dr.
Martorell. “Es preocupante que casi el 40% de los pacientes con hidradenitis supurativa
moderada-severa no reciba en la actualidad ningln tipo de tratamiento, teniendo en cuenta la

agresividad de esta patologia”.
Retraso diagndéstico

Los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagnostico de 10 afios de
media. “Una década de incertidumbre mientras nuestra enfermedad sigue avanzando. Esto hace
gue la mayoria de nosotros estemos muy poco satisfechos con el sistema sanitario” explica Silvia
Lobo. “Afortunadamente, el tiempo de diagndstico entre los pacientes mas jévenes se esta

reduciendo a 5 anos”.

“En los ultimos afos se ha incrementado el nimero de visitas al médico de Atencion Primaria,
situandose en 11,7 desde que aparece el primer sintoma hasta el diagnéstico, seguido del
Dermatdlogo con 6,63 visitas”, continta explicando el Dr. Martorell. “El 62% de los pacientes son
diagnosticados por el Dermatdlogo, mientras que el 15% y el 13% son diagnosticados desde
Cirugia General y Atencion Primaria respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de

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

En este sentido, tal y como explica la presidenta de ASENDHI, “el diagnostico en Atencion
Primaria sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escalén asistencial, quien sigue

nuestro dia a dia y quien trata nuestros sintomas hasta que somos derivados a un especialista”.

“Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre HS. Sdlo asi mejoraran 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 1l Bardmetro de la HS también recoge informacion sobre el impacto de la patologia 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 dltimo afio, un 63% de los cuales ha estado
ingresado entre 1y 5 dias.

Ademas 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 dia
a dia, porcentaje que sube hasta el 60% si incluimos a aquellos que consideran que en algin
momento se ven limitados, generalmente por el dolor” afirma Silvia Lobo.

Habitos y comorbilidades

Ademas 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 mas 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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tratamiento

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 ningun tipo de tratamiento, segun el Il Barometro de la Hidradenitis Supurativa,
un estudio observacional impulsado por la Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI)
en el que han participado 604 pacientes, presentado en el Encuentro Anual de la Academia
Americana de Dermatologia 2019 (AAD), presentado en el Encuentro Anual de la Academia
Americana de Dermatologia 2019 (AAD), celebrado del 1 al 5 de marzo en Washington (EEUU).

Se trata de una enfermedad dermatolégica, inflamatoria, inmunomediada, sistémica, crénica y
progresiva, muy invalidante y con un “profundo impacto” tanto fisico como emocional en quienes
la padecen. Se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e
inflamadas en areas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso

de las mujeres.

En este sentido, segun el trabajo, desde el inicio de los sintomas los pacientes han recibido entre
2 y 4 tratamientos diferentes, especialmente antibidticos, seguidos por antiinflamatorios y
tratamiento bioldgico. “Es preocupante que casi el 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis
supurativa moderada-severa no reciba en la actualidad ningun tipo de tratamiento, teniendo en

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

Ademas, prosigue, los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagnostico
de 10 afios de media, aunque en la actualidad el tiempo medio se ha reducido a cinco afios. En
este punto, el responsable de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de Dermatologia del Hospital
de Manises (Valencia), Antonio Martorell, ha comentado que en los Ultimos afios se ha
incrementado el nimero de visitas al médico de Atencién Primaria, situdndose en 11,7 desde

gue aparece el primer sintoma hasta el diagnéstico, seguido del Dermatélogo con 6,63 visitas.
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“El 62 por ciento de los pacientes son diagnosticados por el Dermatélogo, mientras que el 15 por
ciento y el 13 por ciento son diagnosticados desde Cirugia General y Atencién Primaria
respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de formacién 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 Atencién Primaria
sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escaldn asistencial, quien sigue el dia a diay

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

“Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre la enfermedad. Sdlo asi mejoraran los
datos que hoy presentamos. Y no hay que olvidar que tras los datos hay personas, pacientes
gue 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 Il Barébmetro de la hidradenitis supurativa también recoge informacién sobre el impacto de la
patologia 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 Ultimo afio, un 63 por ciento de los

cuales ha estado ingresado entre 1y 5 dias.

Ademas 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 dia a dia, porcentaje que sube hasta el 60 por ciento si incluimos a aquellos que
consideran que en algin momento se ven limitados, generalmente por el dolor”, ha dicho Lobo.

Finalmente, segun ha recordado el doctor Martorell, ademas 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 mas 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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El 40% de los pacientes con hidradenitis
supurativa moderada-severa no recibe

tratamiento

Martes, 5 de Marzo de 2019 Actualizado alas 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 ningun tipo de tratamiento, segun el || Bardmetro de la Hidradenitis Supurativa,
un estudio observacional impulsado por la Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI)
en el que han participado 604 pacientes, presentado en el Encuentro Anual de la Academia
Americana de Dermatologia 2019 (AAD), presentado en el Encuentro Anual de la Academia
Americana de Dermatologia 2019 (AAD), celebrado del 1 al 5 de marzo en Washington (EEUU).

Se trata de una enfermedad dermatolégica, inflamatoria, inmunomediada, sistémica, crénica y
progresiva, muy invalidante y con un “profundo impacto” tanto fisico como emocional en quienes
la padecen. Se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e
inflamadas en areas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso

de las mujeres.

En este sentido, segln el trabajo, desde el inicio de los sintomas los pacientes han recibido entre
2 y 4 tratamientos diferentes, especialmente antibiéticos, seguidos por antiinflamatorios y
tratamiento bioldgico. “Es preocupante que casi el 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis
supurativa moderada-severa no reciba en la actualidad ningin tipo de tratamiento, teniendo en

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

Ademas, prosigue, los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagnéstico
de 10 afios de media, aunque en la actualidad el tiempo medio se ha reducido a cinco afios. En
este punto, el responsable de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de Dermatologia del Hospital
de Manises (Valencia), Antonio Martorell, ha comentado que en los Ultimos afios se ha
incrementado el ndmero de visitas al médico de Atencidén Primaria, situdndose en 11,7 desde

gue aparece el primer sintoma hasta el diagnéstico, seguido del Dermatélogo con 6,63 visitas.
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“El 62 por ciento de los pacientes son diagnosticados por el Dermatélogo, mientras que el 15 por
ciento y el 13 por ciento son diagnosticados desde Cirugia General y Atencién Primaria
respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de formacién 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 Atencién Primaria
sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escaldn asistencial, quien sigue el dia a diay

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

“Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre la enfermedad. Sdlo asi mejoraran los
datos que hoy presentamos. Y no hay que olvidar que tras los datos hay personas, pacientes
gue 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 Il Barémetro de la hidradenitis supurativa también recoge informacién sobre el impacto de la
patologia 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 Ultimo afio, un 63 por ciento de los

cuales ha estado ingresado entre 1y 5 dias.

Ademas 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 dia a dia, porcentaje que sube hasta el 60 por ciento si incluimos a aquellos que
consideran que en algin momento se ven limitados, generalmente por el dolor”, ha dicho Lobo.

Finalmente, segun ha recordado el doctor Martorell, ademas 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 mas frecuentes la artritis (31%), psoriasis (26%) o colitis ulcerosa (12%).

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

hidradenitis-supurativa-moderadasevera-no-recibe-tratamiento.html
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El 40% de los pacientes con hidradenitis
supurativa moderada-severa no recibe

tratamiento

Europa Press | 05mar, 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 ningun tipo de tratamiento, segun el || Barémetro de la Hidradenitis Supurativa,
un estudio observacional impulsado por la Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI)
en el que han participado 604 pacientes, presentado en el Encuentro Anual de la Academia
Americana de Dermatologia 2019 (AAD), presentado en el Encuentro Anual de la Academia
Americana de Dermatologia 2019 (AAD), celebrado del 1 al 5 de marzo en Washington (EEUU).

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

de las mujeres.

En este sentido, segun el trabajo, desde el inicio de los sintomas los pacientes han recibido entre
2 y 4 tratamientos diferentes, especialmente antibiéticos, seguidos por antiinflamatorios y

tratamiento bioldgico. "Es preocupante que casi el 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis

23



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

cuenta la agresividad de esta patologia“, ha dicho la presidenta de ASENDHI, Silvia Lobo.

Ademas, prosigue, los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagndéstico
de 10 afos de media, aunque en la actualidad el tiempo medio se ha reducido a cinco afios. En
este punto, el responsable de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de Dermatologia del Hospital
de Manises (Valencia), Antonio Martorell, ha comentado que en los Ultimos afios se ha
incrementado el nimero de visitas al médico de Atencidén Primaria, situdndose en 11,7 desde

gue aparece el primer sintoma hasta el diagndstico, seguido del Dermatélogo con 6,63 visitas.

"El 62 por ciento de los pacientes son diagnosticados por el Dermatélogo, mientras que el 15 por
ciento y el 13 por ciento son diagnosticados desde Cirugia General y Atencién Primaria
respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de formacién 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 Atencién Primaria
sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escalon asistencial, quien sigue el dia a diay

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

"Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre la enfermedad. Solo asi mejoraran los
datos que hoy presentamos. Y no hay que olvidar que tras los datos hay personas, pacientes
gue 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 Il Barémetro de la hidradenitis supurativa también recoge informacién sobre el impacto de la
patologia 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 tltimo afio, un 63 por ciento de los
cuales ha estado ingresado entre 1y 5 dias.

Ademas 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 dia a dia, porcentaje que sube hasta el 60 por ciento si incluimos a aquellos que

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

Finalmente, segin ha recordado el doctor Martorell, ademas 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 mas 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 ningun tipo de tratamiento, segun el || Barémetro de la Hidradenitis Supurativa,
un estudio observacional impulsado por la Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI)
en el que han participado 604 pacientes, presentado en el Encuentro Anual de la Academia
Americana de Dermatologia 2019 (AAD), presentado en el Encuentro Anual de la Academia
Americana de Dermatologia 2019 (AAD), celebrado del 1 al 5 de marzo en Washington (EEUU).

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

de las mujeres.

En este sentido, segun el trabajo, desde el inicio de los sintomas los pacientes han recibido entre
2 y 4 tratamientos diferentes, especialmente antibidticos, seguidos por antiinflamatorios y

tratamiento bioldgico. "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 ningun tipo de tratamiento, teniendo en

cuenta la agresividad de esta patologia”, ha dicho la presidenta de ASENDHlI, Silvia Lobo.

Ademas, prosigue, los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagnéstico
de 10 afios de media, aungue en la actualidad el tiempo medio se ha reducido a cinco afios. En
este punto, el responsable de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de Dermatologia del Hospital
de Manises (Valencia), Antonio Martorell, ha comentado que en los Udltimos afios se ha
incrementado el nimero de visitas al médico de Atencién Primaria, situdndose en 11,7 desde

gue aparece el primer sintoma hasta el diagndstico, seguido del Dermatélogo con 6,63 visitas.

"El 62 por ciento de los pacientes son diagnosticados por el Dermatélogo, mientras que el 15 por
ciento y el 13 por ciento son diagnosticados desde Cirugia General y Atencién Primaria
respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de formacién 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 Atencién Primaria
sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escal6n asistencial, quien sigue el dia a diay
guien trata los sintomas hasta que son derivados a un especialista”.

"Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre la enfermedad. Sélo asi mejoraran los
datos que hoy presentamos. Y no hay que olvidar que tras los datos hay personas, pacientes
gue 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 Il Barémetro de la hidradenitis supurativa también recoge informacién sobre el impacto de la
patologia 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 ultimo afio, un 63 por ciento de los

cuales ha estado ingresado entre 1y 5 dias.

Ademas 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 dia a dia, porcentaje que sube hasta el 60 por ciento si incluimos a aquellos que

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

Finalmente, segun ha recordado el doctor Martorell, ademas 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 mas 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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presentado en el Encuentro Anual de la Academia Americana de Dermatologia 2019 -l El hermano de la
(AAD), presentado en el Encuentro Anual de la Academia Americana de Dermatologia victima de la

https://lww w .cope.es/actualidad/sociedad/noticias/los-pacientes-con-hidradenitis-supu 1/3

&

Articulo reproducido por Augure con autorizacién de CEDRO para su inclusién en esta revista de prensa.

Si necesita reproducirlo, distribuirlo o ponerlo a disposicién de sus empleados u otros usuarios externos, péngase en contacto con CEDRO licencias@cedro.org. / M o N I T O R
cedro.org ‘

conlicencia.com 27 AUGURE

m
2
3
Ueeyon®


https://www.cope.es/actualidad/sociedad/noticias/los-pacientes-con-hidradenitis-supurativa-moderada-severa-recibe-tratamiento-20190305_366949

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

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

En este sentido, segun el trabajo, desde el inicio de los sintomas los pacientes han
recibido entre 2 y 4 tratamientos diferentes, especialmente antibidticos, seguidos por
antiinflamatorios y tratamiento bioldgico. "Es preocupante que casi el 40 por ciento de
los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-severa no reciba en la actualidad
ningun tipo de tratamiento, teniendo en cuenta la agresividad de esta patologia’, ha
dicho la presidenta de ASENDHI, Silvia Lobo.

Ademas, prosigue, los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el
diagndstico de 10 afios de mediz, aungue en la actualidad el tiempo medio se ha
reducido a cinco afios. En este punto, el responsable de Iz Unidad de Hidradenitis del
Servicio de Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia), Antonio Martorell, ha
comentado gue en los Ultimos afios se ha incrementado el ndmero de visitas al medico
de Atencidn Primaria, situgndose en 11,7 desde que aparece €l primer sintoma hasta el
diagndstico, seguido del Dermatdlogo con 6,63 visitas.

"El 62 por ciento de |os pacientes son diagnosticados por el Dermatologo, mientras que
el 15 por ciento y el 13 por ciento son diagnosticados desde Cirugia General y Atencion
Primaria respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de formacion sobre esta
enfermedad en los profesionales de la salud”, ha apostillado el doctor.

No obstante, Iz presidenta de ASENDHI ha avisado de que el diagnostico en Atencion
Primaria sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escalon asistencial, quien

sigue el dia a dia y quien trata los sintomas hasta que son derivados a un especialista”.

"Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre la enfermedad. Solo asi
mejoraran los datos que hoy presentamos. ¥ no hay que olvidar que tras los datos hay
personas, pacientes gue 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 Il Barometro de la hidradenitis supurativa también recoge informacion sobre el
impacto de la patologia en la calidad de vida de los pacientes. En concreto, un 8 por
ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa han sido hospitalizados durante &l
ultimo afio, un 63 por ciento de los cuales ha estado ingresado entre Ty 5 dias.

Ademas 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 dia a dia, porcentaje que sube hasta el 60 por ciento si
incluimos a aquellos que consideran gue en algun momento se ven limitados,
generalmente por el dolor', ha dicho Lobo.

Finalmente, segun ha recordado el doctor Martorell, ademas de que |z 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 mas frecuentes | a artritis
(31%), psoriasis (26%) o colitis ulcerosa (12%).
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@ medicina2l

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

tratamiento

El Dr. Antonio Martorell, responsable de launidad de hidradenitis del Hospital de Manises,
ha presentado los resultados del Il Barémetro de la Hidradenitis Supurativa en el marco

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

Se trata de un estudio multicéntrico espafiol realizado por la Asociacién de Enfermos de
Hidrosadenitis (ASENDHI) para conocer la situacion de la enfermedad, su impacto

psicosocial y laboral y la satisfaccién sociosanitaria

La hidradenitis supurativa es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria,
inmunomediada, sistémica, crénica y progresiva, muy invalidante y con un profundo
impacto tanto fisico como emocional

5 de marzo 2019

Cerca del 40% de los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-severa no recibe en la
actualidad ningun tipo de tratamiento. En este sentido, el 16% de estos pacientes que
actualmente se encuentran sin terapia, estaria en un estadio severo de la enfermedad (lo que se

conoce como Hurley 1) y el 22% en una fase moderada (Hurley ).

Estas son algunas de las conclusiones extraidas del I Barémetro de la Hidradenitis
Supurativa, un estudio observacional impulsado por la Asociaciébn 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
Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia). Estos datos se han presentado en el Encuentro
Anual de la Academia Americana de Dermatologia 2019 (AAD), que se ha celebrado del 1 al 5
de marzo, en Washington (EEUU).
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‘La hidradenitis supurativa (HS) es wuna enfermedad dermatoldgica, inflamatoria,
inmunomediada, sistémica, crénica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto
tanto fisico 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 &reas 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 |l Barébmetro de la HS, desde el inicio de
los sintomas, estos pacientes han recibido entre 2 y 4 tratamientos diferentes. En su gran
mayoria son antibidticos, seguidos por antiinflamatorios y tratamiento bioldgico” explica el Dr.
Martorell. “Es preocupante que casi el 40% de los pacientes con hidradenitis supurativa
moderada-severa no reciba en la actualidad ningun tipo de tratamiento, teniendo en cuenta la

agresividad de esta patologia”.
Retraso diagndstico

Los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagndstico de 10 afios de
media. “Una década de incertidumbre mientras nuestra enfermedad sigue avanzando. Esto hace
que la mayoria de nosotros estemos muy poco satisfechos con el sistema sanitario” explica Silvia
Lobo. “Afortunadamente, el tiempo de diagndstico entre los pacientes mas jévenes se esta

reduciendo a 5 anos”.

“En los ultimos afos se ha incrementado el nimero de visitas al médico de Atencion Primaria,
situAndose en 11,7 desde que aparece el primer sintoma hasta el diagnéstico, seguido del
Dermatdlogo con 6,63 visitas”, continta explicando el Dr. Martorell. “El 62% de los pacientes son
diagnosticados por el Dermatélogo, mientras que el 15% y el 13% son diagnosticados desde
Cirugia General y Atencion Primaria respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de

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

En este sentido, tal y como explica la presidenta de ASENDHI, “el diagnostico en Atencion
Primaria sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escalén asistencial, quien sigue

nuestro dia a dia y quien trata nuestros sintomas hasta que somos derivados a un especialista”.

“Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre HS. Sdlo asi mejoraran 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 Il Barbmetro de la HS también recoge informacion sobre el impacto de la patologia en la
calidad de vida de los pacientes. En este sentido, un 8% de los pacientes con hidradenitis
supurativa han sido hospitalizados durante el ultimo afio, un 63% de los cuales ha estado

ingresado entre 1y 5 dias.
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Ademas 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 dia
a dia, porcentaje que sube hasta el 60% si incluimos a aquellos que consideran que en algin
momento se ven limitados, generalmente por el dolor” afirma Silvia Lobo.

Habitos y comorbilidades

Ademas 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 mas frecuentes la artritis
(31%), psoriasis (26%) o colitis ulcerosa (12%)”, concluye el Dr. Martorell.

https://www.medicina2l.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 CRONICA 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 ningun tipo de tratamiento, segun el || Barémetro de la Hidradenitis Supurativa,
un estudio observacional impulsado por la Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI)
en el que han participado 604 pacientes, presentado en el Encuentro Anual de la Academia
Americana de Dermatologia 2019 (AAD), presentado en el Encuentro Anual de la Academia
Americana de Dermatologia 2019 (AAD), celebrado del 1 al 5 de marzo en Washington (EEUU).

Se trata de una enfermedad dermatolégica, inflamatoria, inmunomediada, sistémica, crénica y
progresiva, muy invalidante y con un “profundo impacto” tanto fisico como emocional en quienes
la padecen. Se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e
inflamadas en areas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso

de las mujeres.

En este sentido, segln el trabajo, desde el inicio de los sintomas los pacientes han recibido entre
2 y 4 tratamientos diferentes, especialmente antibidticos, seguidos por antiinflamatorios y
tratamiento bioldgico. “Es preocupante que casi el 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis
supurativa moderada-severa no reciba en la actualidad ningin tipo de tratamiento, teniendo en

cuenta la agresividad de esta patologia”, ha dicho la presidenta de ASENDHI, Silvia Lobo.
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Ademas, prosigue, los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagnéstico
de 10 afios de media, aunque en la actualidad el tiempo medio se ha reducido a cinco afios. En
este punto, el responsable de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de Dermatologia del Hospital
de Manises (Valencia), Antonio Martorell, ha comentado que en los ultimos afios se ha
incrementado el nimero de visitas al médico de Atencién Primaria, situdndose en 11,7 desde

gue aparece el primer sintoma hasta el diagndstico, seguido del Dermatélogo con 6,63 visitas.

“El 62 por ciento de los pacientes son diagnosticados por el Dermat6logo, mientras que el 15 por
ciento y el 13 por ciento son diagnosticados desde Cirugia General y Atencién Primaria
respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de formacion 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 Atencién Primaria
sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escaldn asistencial, quien sigue el dia a diay

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

“Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre la enfermedad. Sdlo asi mejoraran los
datos que hoy presentamos. Y no hay que olvidar que tras los datos hay personas, pacientes
gue 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 Il Barémetro de la hidradenitis supurativa también recoge informacién sobre el impacto de la
patologia 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 tltimo afio, un 63 por ciento de los

cuales ha estado ingresado entre 1y 5 dias.

Ademas 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 dia a dia, porcentaje que sube hasta el 60 por ciento si incluimos a aquellos que

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

Finalmente, segun ha recordado el doctor Martorell, ademas 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 mas 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
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Cerca del 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-severa no
recibe en la actualidad ningun tipo de tratamiento, segun el Il Barémetro de la Hidradenitis
Supurativa, un estudio observacional impulsado por la Asociacibn de Enfermos de
Hidrosadenitis (ASENDHI) en el que han participado 604 pacientes, presentado en el Encuentro
Anual de la Academia Americana de Dermatologia 2019 (AAD), presentado en el Encuentro
Anual de la Academia Americana de Dermatologia 2019 (AAD), celebrado del 1 al 5 de marzo
en Washington (EEUU).

Se trata de una enfermedad dermatolégica, inflamatoria, inmunomediada, sistémica, crénica y
progresiva, muy invalidantey con un “profundo impacto” tanto fisico como emocional en
quienes la padecen. Se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones dolorosas,
profundas e inflamadas en areas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona

inframamaria en el caso de las mujeres.

En este sentido, segun el trabajo, desde el inicio de los sintomas los pacientes han recibido entre
2 y 4 tratamientos diferentes, especialmente antibiéticos, seguidos por antiinflamatorios y

tratamiento bioldgico. “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 ningin tipo de tratamiento, teniendo en

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

Ademas, prosigue, los pacientes con hidradenitis supurativa sufrenun retraso en el
diagnostico de 10 afios de media, aungue en la actualidad el tiempo medio se ha reducido a
cinco afios. En este punto, el responsable de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de
Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia), Antonio Martorell, ha comentado que en los
ultimos afios se ha incrementado el nimero de visitas al médico de Atencion Primaria, situdndose
en 11,7 desde que aparece el primer sintoma hasta el diagnéstico, seguido del Dermat6logo con
6,63 visitas.

“El 62 por ciento de los pacientes son diagnosticados por el Dermatélogo, mientras que el
15 por ciento y el 13 por ciento son diagnosticados desde Cirugia General y Atencién Primaria
respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de formacién 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 Atencién Primaria
sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escal6n asistencial, quien sigue el dia a diay

guien trata los sintomas hasta que son derivados a un especialista”.

“Es necesario formar alos profesionales sanitarios sobre la enfermedad. Sé6lo asi mejoraran
los datos que hoy presentamos. Y no hay que olvidar que tras los datos hay personas, pacientes
gue 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 Il Barébmetro de la hidradenitis supurativa también recoge informacién sobre el impacto de la
patologia 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 Gltimo afio, un 63 por ciento

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

Ademas 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 dia a dia, porcentaje que sube hasta el 60 por ciento si incluimos a aquellos que
consideran que en algun momento se ven limitados, generalmente por el dolor”, ha dicho Lobo.

Finalmente, segin ha recordado Martorell, ademas 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 mas 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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Cerca del 40 por ciento de los pacientes con hidradenitis

Imprimir ~ Enwviar ~ supurativa moderada-severa no recibe en la actualidad ningun

tipo de tratamiento, segun el Il Barémetro de la Hidradenitis
Supurativa, un estudio observacional impulsado por la Asociacidn
de Enfermos de Hidrosadenitis (ASEMDHI) en el que han participado
604 pacientes, presentado en el Encuentro Anual de la Academia
Americana de Dermatologia 2019 (AAD), presentado en el Encuentro
Anual de la Academia Americana de Dermateologia 2019 (AAD),
celebrado del 1 al 5 de marzo en Washington (EEUU).

Se frata de una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria,
inmunomediada, sistémica, crénica y progresiva, muy invalidante y
con un "profundo impacto” tante fisico como emocional en guienes
la padecen. Se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones
dolorosas, profundas e inflamadas en areas del cuerpo como las
axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las
mujeres.

En este sentido, segun el trabajo, desde el inicio de los sintomas los
pacientes han recibido entre 2 y 4 tratamientos diferentes,
especialmente antibioticos, seguidos por antiinflamatorios v
tratamiento bioldgico. "Es preocupante que casi el 40 por ciento de
los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-severa no reciba
en la actualidad ningun tipo de tratamiento, teniendo en cuenta la
agresividad de esta patologia”, ha dicho la presidenta de ASENDHI,
Silvia Lobo.
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Ademas, prosigue, los pacientes con hidradenitis supurativa sufren
un retraso en el diagndstico de 10 afios de media, aungue en
la actualidad el tiempo medio se ha reducido a cinco afios. En este
punto, el responsable de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de
Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia), Antonio Martorell, ha
comentado que en los Ultimos afios se ha incrementado el nimero
de visitas al médico de Atencidn Primaria, situdndose en 11,7 desde
que aparece el primer sintoma hasta el diagndstico, seguido del
Dermatdlogo con 6,63 wisitas.

"El 62 por ciento de los pacientes son diagnosticados por el
Dermatdlogo, mientras que el 15 por ciento y el 13 por ciento son
diagnosticados desde Cirugia General y Atencion Primaria
respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de formacion
sobre esta enfermedad en los profesionales de la salud”, ha
apostilladeo el doctor.

Mo obstante, la presidenta de ASENDHI ha avisado de que el
diagnostico en Atencidn Primaria sigue siendo muy bajo a pesar de
que es el primer escalén asistencial, quien sigue el dia a dia y quien
trata los sintomas hasta que son derivados a un especialista”.

"Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre la
enfermedad. Sélo asi mejoraran los datos que hoy presentamos. Y
no hay gue olvidar que tras los datos hay personas, pacientes que
sufren en su cuerpo v 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 Il Bardmetro de |a hidradenitis supurativa también recoge
informacidn sobre el impacto de la patologia 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 lltimo ario, un 63 por ciento de los cuales ha estado ingresado
entre 1 v 5 dias.

Ademas 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 dia a dia, porcentaje que sube hasta el 60 por ciento si
incluimos a aquellos que consideran gque en algun momento se ven
limitados, generalmente por el dolor”, ha dicho Lobo.

Finalmente, segun ha recordado Martorell, ademas de que la
hidradenitis supurativa es una enfermedad de predominioc 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 més frecuentes la artritis
(319%], psoriasis (26%)] o colitis ulcerosa (12%).
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Cerca del 40% de los pacientes con Hidradenitis
Supurativa moderada-severa no recibe en la actualidad
ningun tipo de tratamiento

14 Marzo 2019 - Nota de Prensa / Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis
(ASENDHI) - 0 comentarios

Presentados los resultados del Il Barémetro de la Hidrad enitls Supurativa en el
marco del Encuentro Anualde la Academia Americana de Dermatologia (AAD)
por el Dr. Antonlo Martorell, responsablede la unidad de hidradenitis d el Hospital
de Manises.
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Cerca del 40% de los pacientes con Hidradenltis Supurativa moderada-severa no
recibe en la actualidad ningun tipo de tratamiento. En este sentido, el 16% de estos
pacientes que actualmente se encuentran sin terapia, estaria en un estadio severo de la
enfermedad (lo que se conoce como Hurley Iil) y el 22% en una fase moderada (Hurley
).

Estas son algunas de las conclusiones extraidas del || Barémetro de |a Hidrad enltis
Supurativa, un estudio observacional impulsado por la Asoclacién de Enfermosde
Hidrosadenitls (ASENDHI) =n el que han participado 604 pacientes, de los cuales el
849 se encuentran en fases moderadas o saveras de |la enfermedad. En este nrovacto
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también ha colaborado el Dr. Antonio Martorell, responsable de la Unidad de
Hidradenitis del Servicio de Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia). Estos
datos se han presentado en el Encuentro Anualde la Academia Americanade
Dermatologia 2019 (AAD). que se ha celebrado del 1 al 5 de marzo, en Washington
(EEUU).

“La Hidrad enlitis Supurativa (HS) s una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria,
inmunomediada, sistémica, cronica y progresiva, muy invalidante y con un profundo
impacto tanto fisico como emocional en quienes la padecen”, explica Slivia Lobo,
presidenta de ASENDHI. "Se trata de una dolencia que se presenta habitualmente en la
pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e inflamadas en areas 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 Il Barometro de la HS, desde el
inicio de los sintomas, estos pacientes han recibido entre 2 y 4 tratamlentos diferentes.
En su gran mayoria son antibioticos, seguidos por antiinflamatorios y tratamlento
biolégico” explica el Dr.Martorell. ‘Es preocupante que casi el 40% de los pacientes
con Hidradenitls Supurativa moderada-severa no reciba en la actualidad ningdn tipo
de tratamlento, teniendo en cuenta la agresividad de esta patologia”

Retraso diagnostico

Los pacientes con Hidrad enitls Supurativa sufren un retraso en el diagndstico de 10
afios de media. ‘Una década de incertidumbre mientras nuestra enfermedad sigus
avanzando. Esto hace que la mayoria de nosotros estemos muy poco satisfechos con el
sisterna sanitario” explica Slivia Lobo. "Afortunadamente, el tiempo de diagndstico
entre los pacientes mas jovenes se estd reduciendo a 5 afos”.

“‘En los tltimos afios se ha incrementado el nimero de visitas al médico de Atencién
Primaria, situdndose en 1.7 desde que aparece el primer sintoma hasta el diagnéstico,
seguido del Dermatdlogo con 6,63 visitas”, continia explicando el Dr. Martorell. "El 62%
de los pacientes son diagnosticados por el Dermatdlogo, mientras que el 15% y el 13%
son diagnosticados desde Cirugia General y Atencién Primaria respectivamente. Todo
ello demuestra la necesidad de formacién sobre esta enfermedad en los profesionales
de la salud”.

En este sentido, tal y como explica la presidenta de ASENDHI, “el diagnostico en
Atencion Primaria sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escalén
asistencial, quien sigue nuestro dia a dia y quien trata nuestros sintomas hasta que
somos derivados a un especialista”

“Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre HS. Sélo asi mejoraran 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 Slivia Lobo. Es
imperativo mejorar el proceso asistencial de los pacientes con HS".

Impacto en la calidad de vida

El lBarémetro de la HS también recoge informacién sobre el impacto de la patologia
en la calidad de vida de los pacientes. En este sentido, un 8% de los pacientes

con Hidradenitls Supurativa han sido hospitalizados durante el Gltimo afio, un 63% de
los cuales ha estado ingresado entre 1y 5 dias.

Ademas del aspecto puramente sanitario, la Hidradenlitls Supurativa tiene un impacto
psico-social alto. "Un 37% de los pacientes con esta enfermedad sufrimos un impacto
severo en nuestro dia a dia, porcentaje que sube hasta el 60% si incluimos a aquellos
que consideran que en algun momento se ven limitados, generalmente por el dolor”
afirma Silvia Lobo.

Habitos y comorbilidades

Ademas de que la Hidrad enitls Supurativa es una enfermedad de predominio en el
género femenino (8 de cada 10 pacientes son mujeres), “el 18% de estos pacientes
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padecen otra enfermedad inmunomediada ([II[z]. por sus siglas en inglés), siendo las
mas frecuentes |a SITT0E (31%). FIT4E0HE (26%) 0 (12%)". concluye el Dr.
Martorell.

Mas informacion sobre |la Hidradenltls Supurativa, en la Web de ASENDHI.
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El 19% de los pacientes con hidradenitis supurativa, sin tratamiento

Expertos avisan de que el diagndstico en Atencién Primaria sigue siendo muy bajo

Cerca del 19 por ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-severa no recibe en
la actualidad ningln 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, segin el II Baroémetro de la
Hidradenitis Supurativa , un estudio observacional impulsado por la Asociacién de Enfermos de
Hidrosadenitis ( Asendhi ) en el que han participado 604 paciente s, presentado en el Encuentro
Anual de la Academia Americana de Dermatologia 2019 (AAD), presentado en el Encuentro Anual de la
Academia Americana de Dermatologia 2019 (AAD), celebrado del 1 al 5 de marzo en Washington,
Estados Unidosl.

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

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

Aumento de visitas en Atencién Primaria

Ademas, prosigue, los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagndstico de
10 aflos de media, aunque en la actualidad el tiempo medio se ha reducido a cinco afios . En este
punto, el responsable de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de Dermatologia del Hospital de
Manises (Valencia), Antonio Martorell , ha comentado que en los Ultimos afios se ha incrementado el
ndmero de visitas al médico de Atencién Primaria, situandose en 11,7 desde que aparece el primer
sintoma hasta el diagndéstico , seguido del dermatdlogo con 6,63 visitas.

El 62% de los pacientes son diagnosticados por el dermatélogo

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

No obstante, la presidenta de Asendhi ha avisado de que el diagnéstico en Atencidn Primaria sigue
siendo muy bajo a pesar de que es el primer escalén asistencial, quien sigue el dia a dia y quien
trata los sintomas hasta que son derivados a un especialista.
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"Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre la enfermedad. Solo asi mejoraran 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 Bardémetro de la hidradenitis supurativa también recoge informacién sobre el impacto de la
patologia 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 Gltimo afio , un 63 por ciento de
los cuales ha estado ingresado entre 1 y 5 dias

Ademads 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 dia a dia, porcentaje que sube hasta el 60 por ciento si incluimos a aquellos que
consideran que en algun momento se ven limitados, generalmente por el dolor", ha dicho Lobo.

Finalmente, segin ha recordado Martorell, ademds 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 mds 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 Redaccioén

El 19% de los pacientes con hidradenitis supurativa no recibe en la actualidad ningun 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% estan en
un estadio severo (lo que se conoce como Hurley 1l1) y el 22% en una fase moderada (Hurley II).
Estas son algunas de las conclusiones extraidas del || Bardmetro de la Hidradenitis Supurativa,
un estudio observacional impulsado por la Asociacion 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 Dermatologia del Hospital de Manises
(Valencia). Estos datos se han presentado en el Encuentro Anual de la Academia Americana de
Dermatologia 2019 (AAD), que se celebra del 1 al 5 de marzo, en Washington (EEUU).
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“La hidradenitis supurativa (HS) es wuna enfermedad dermatolégica, inflamatoria,
inmunomediada, sistémica, crénica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto
tanto fisico 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 areas 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 || Barometro de la HS, desde el inicio de
los sintomas, estos pacientes han recibido entre 2 y 4 tratamientos diferentes. En su gran
mayoria son antibiéticos, seguidos por antiinflamatorios y tratamiento biologico” explica el Dr.
Martorell. “Es preocupante que casi el 40% de los pacientes con hidradenitis supurativa
moderada-severa no reciba en la actualidad ningun tipo de tratamiento, teniendo en cuenta la

agresividad de esta patologia”.

Retraso diagnéstico

Los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en el diagndstico de 10 afios de
media. “Una década de incertidumbre mientras nuestra enfermedad sigue avanzando. Esto hace
gue la mayoria de nosotros estemos muy poco satisfechos con el sistema sanitario” explica Silvia
Lobo. “No obstante, durante estos ultimos afios la tendencia que estamos observando es que los
primeros sintomas aparecen alrededor de los 15 afios y aunque el tiempo de diagndstico entre

estos pacientes mas jévenes se reduce a 5 afios”.

“En los ultimos afios se ha incrementado el niumero de visitas al médico de Atencion Primaria,
situdndose en 11,7 desde que aparece el primer sintoma hasta el diagnéstico, seguido del
Dermatodlogo con 6,63 visitas”, continua explicando el Dr. Martorell. “El 62% de los pacientes son
diagnosticados por el Dermatélogo, mientras que el 15% y el 13% son diagnosticados desde
Cirugia General y Atencién Primaria respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de

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

En este sentido, tal y como explica la presidenta de ASENDHI, “el diagnostico en Atencion
Primaria sigue siendo muy bajo a pesar de que es el primer escal6n asistencial, quien sigue
nuestro dia a dia y quien trata nuestros sintomas hasta que somos derivados a un especialista”.
“Es necesario formar a los profesionales sanitarios sobre HS. Sélo asi mejoraran 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 Il Barémetro de la HS también recoge informacion sobre el impacto de la patologia 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 Gltimo afio, un 63% de los cuales ha estado

ingresado entre 1y 5 dias.

Ademas 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 dia
a dia, porcentaje que sube hasta el 60% si incluimos a aquellos que consideran que en algun

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

Habitos y comorbilidades

Ademas 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 ofra
enfermedad inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés), siendo las mas 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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El 19% de los pacientes con hidradenitis
supurativa no recibe ningun tratamiento

El Periddico de la Farmacia 11 de Abril de 2019 {11:56 h.)

De estos pacientes, cerca del 40% se encuentra en una fase moderada o severa de la
enfermedad, seglin un estudio de la Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis
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El 19 por ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa no recibe en la
actualidad ningun tipo de tratamiento. De estos pacientes sin terapia, cerca del 40 por
ciento se encuentra en una fase moderada o severa de |a enfermedad, de los cuales el
16 por ciento esta en un estadio severo (lo que se conoce como Hurley ITI) y el 22 por
ciento en una fase moderada (Hurley II).
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Estas son algunas de las conclusiones extraidas del II Barémetro de la Hidradenitis 6 Cansancio sin causa aparente
Supurativa, un estudio observacional impulsado por la Asociacion de Enfermos de
Hidrosadenitis (ASENDHI) en el que han participado 604 pacientes, de los que el 84
por ciento se encuentra en fases moderadas o severas de la enfermedad.

Tos: causas, tipos y tratamiento

:Qué es el lupus?

“La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria,
inmunomediada, sistémica, cronicay progresiva, muy invalidante y con un profundo £3 Hemeroteca
impacto tanto fisico como emocional en quienes |a 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 areas del cuerpo
como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres”,
afiade.

“Cabe destacar que, tal y como se desprende de este II Barometro de la HS, desde el
inicio de los sintomas, estos pacientes han recibido entre 2 y 4 tratamientos
diferentes. En su gran mayoria son antibioticos, seguidos por antiinflamatorios y
tratamiento bioldgico”, apunta el doctor Antonio Martorell, responsable de la Unidad
de Hidradenitis del Servicio de Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia),
quien también ha colaborado en el proyecto.

Retraso diagndstico B Faeebon
Seguin indica ASENDHI, los pacientes con hidradenitis supurativa sufren un retraso en

el diagnostico de 10 afios de media. “Durante estos Ultimos afios la tendencia que

estamos observando es que los primeros sintomas aparecen alrededor de los 15

afios, aungue el tiempo de diagndstico entre estos pacientes mas jovenes se reduce a

5 afios”, precisa Silvia Lobo.

Por su parte, el doctor Martorell sefiala que “en los tltimos afios se ha incrementado
el nimero de visitas al médico de Atencion Primaria, situandose en 11,7 desde que
aparece el primer sintoma hasta el diagndstico, seguido del dermatélogo con 6,63
visitas. Ademas, el 62 por ciento de los pacientes son diagnosticados por el
dermatologo, mientras que el 15 y el 13 por ciento son diagnosticados desde Cirugia
General y Atencion Primaria, respectivamente. Todo ello demuestra la necesidad de
formacion sobre esta enfermedad en los profesionales de la salud”, subraya.

Impacto en la calidad de vida

El II Barometro de la HS también recoge informacion sobre el impacto de la patologia
en la calidad de vida de los pacientes. En este sentido, un 8 por ciento ha sido
hospitalizados durante el tltimo afio, un 63 por ciento de los cuales ha estado
ingresado entre 1y 5 dias.

Ademas 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 dia a dia, porcentaje que sube hasta el 60 por ciento si
incluimos a aquellos que consideran gue en algin momento se ven limitados,
generalmente por el dolor”, afirma Silvia Lobo.

Habitos y comorbilidades

La hidradenitis supurativa es una enfermedad de predominio en el género femenino
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(8 de cada 10 pacientes son mujeres); ademas, “el 18 por ciento de estos pacientes
padecen otra enfermedad inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés), siendo las
mas frecuentes la artritis (31 por ciento), pseriasis (26 por ciento) o colitis ulcerosa
(12 por ciento)”, concluye el doctor Martorell.

o Como identificar y combatir las intolerancias alimentarias

o El papel activo del paciente es uno de los principales factores de innovacion en
diabetes

o Solo 27 minutos de ejercicio diario contrarrestan los efectos del sedentarismo en la
fragilidad

o Eyeforpharma Barcelona 2019: Los pacientes piden tecnologias para la salud y
plataformas online
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europa press

La mitad de los pacientes con hidrasenitis
supurativa se ha ausentado del trabajo en el
ultimo ano, segun 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 algin momento durante el Gltimo afio debido a su enfermedad, y uno de cada
tres ha tenido que faltar a su puesto laboral durante mas de un mes, segun el Il Barémetro de la
Hidradenitis Supurativa, un estudio observacional impulsado por la Asociacion de Enfermos de
esta patologia (ASENDHI).

Con motivo de Dia Internacional del Trabajo, ASENDHI apunta que el barémetro indica que la
media de dias de baja laboral durante el Ultimo afio ha sido de 24 dias, lo que "pone sobre la
mesa la gran problematica que tienen los pacientes con esta dolencia dermatoldgica altamente

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

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

La hidradenitis supurativa afecta al 1 por ciento de la poblacién en Espafia en cualquiera de sus
fases: leve, moderada o severa. De estos pacientes, el 84 por ciento se encuentra en estadios
moderados o severos. Ademas, el 19 por ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa no
recibe en la actualidad ningun 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
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Agencias

Martes 30 de ahnl de 2019, 12:33 h (CET)

MADRID, 30 (EUROPA PRESS)

Cerca de la mitad de los pacientes con hidradenitis supurativa (44%) han tenido
que ausentarse de su trabajo en algun momento durante el Ultimo afio debido a
su enfermedad, y uno de cada tres ha tenido que faltar a su puesto laboral
durante mas de un mes, segun el Il Barometro de la Hidradenitis Supurativa, un
estudio observacional impulsado por la Asociacion de Enfermos de esta
patologia (ASENDHI).

Con motivo de Dia Internacional del Trabajo, ASENDHI apunta que el barémetro
indica que la media de dias de baja laboral durante el tltimo afio ha sido de 24
dias, lo que "pone sobre la mesa la gran problematica que tienen los pacientes
con esta dolencia dermatologica altamente discapacitante, cuyos sintomas
hace que tengan que acudir de forma frecuente a su médico".

"Tenemos que tener en cuenta que esta enfermedad afecta sobre todo a adultos
jovenes y se prolonga durante toda la vida laboral. El dolor, la supuracién y las
operaciones hacen que haya dias que no podamos acudir a nuestros puestos de
trabajo y ni siquiera realizar las actividades mas basicas de nuestra vida diaria.
Teniendo en cuenta esto, a dia de hoy solo el 8 por ciento de los pacientes tiene

algun tipo de incapacidad laboral reconocida”, explica su presidenta, Silvia Lobo.

La hidradenitis supurativa afecta al 1 por ciento de la poblacion en Espafia en
cualquiera de sus fases: leve, moderada o severa. De estos pacientes, el 84 por
ciento se encuentra en estadios moderados o severos. Ademas, el 19 por ciento
de los pacientes con hidradenitis supurativa no recibe en la actualidad ningun
tipo de tratamiento y, de ellos, cerca de un 40 por ciento se encuentra en una
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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 dltimo ano, segun estudio

Europa Press | 30 abr, 2019 12:33 | | At A

MADRID, 30 (EUROPA PRESS)

Cerca de la mitad de los pacientes con hidradenitis supurativa (44%) han tenido que ausentarse de su
trabajo en algin momento durante el dltimo afio debido a su enfermedad, y uno de cada tres ha tenido que
faltar a su puesto laboral durante mas de un mes, segun el Il Barometro de la Hidradenitis Supurativa, un
estudio observacional impulsado por la Asociacién de Enfermos de esta patologia (ASENDHI).

Con motivo de Dia Internacional del Trabajo, ASENDHI apunta que el barémetro indica que la media de
dias de baja laboral durante el dltimo afio ha sido de 24 dias, lo que "pone sobre la mesa la gran
problemaética que tienen los pacientes con esta dolencia dermatoldgica altamente discapacitante, cuyos
sintomas hace que tengan que acudir de forma frecuente a su médico".

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

La hidradenitis supurativa afecta al 1 por ciento de la poblacién en Espafia en cualquiera de sus fases:
leve, moderada o severa. De estos pacientes, el 84 por ciento se encuentra en estadios moderados o
severos. Ademds, el 19 por ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa no recibe en la actualidad
ningun 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 mas de un mes

Cerca de la mitad de los pacientes con hidradenitis supurativa (44 por cierto) han tenido que
ausentarse de su trabajo en algin momento durante el Ultimo afio debido a su enfermedad, y uno de
cada tres ha tenido que faltar a su puesto laboral durante mas de un mes, segiun el ' II Barometro
de la Hidradenitis Supurativa ', un estudio observacional impulsado por la Asociacién de Enfermos
de esta patologia ( Asendhi)

Con motivo de Dia Internacional del Trabajo, Asendhi apunta que el bardémetro indica que la media
de dias de baja laboral durante el Ultimo afio ha sido de 24 , lo que "pone sobre la mesa la gran
problemdtica que tienen los pacientes con esta dolencia dermatolégica altamente discapacitante ,
cuyos sintomas hace que tengan que acudir de forma frecuente a su médico".

"Tenemos que tener en cuenta que esta enfermedad afecta sobre todo a adultos joévenes y se prolonga
durante toda la vida laboral . El dolor , la supuracién y las operaciones hacen que haya dias que
no podamos acudir a nuestros puestos de trabajo y ni siquiera realizar las actividades mas basicas
de nuestra vida diaria. Teniendo en cuenta esto, a dia de hoy solo el 8 por ciento de los

pacientes tiene algin tipo de incapacidad laboral reconocida ", explica su presidenta, Silvia Lobo

La hidradenitis supurativa afecta al uno por ciento de la poblacién en Espafia en cualquiera de sus
fases: leve , moderada o severa . De estos pacientes, el 84 por ciento se encuentra en estadios
moderados o severos . Ademds, el 19 por ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa no
recibe en la actualidad ningln tipo de tratamiento y, de ellos, cerca de un 40 por ciento se
encuentra en una fase moderada o severa de la enfermedad.

http://w w w .redaccionmedica.com/secciones/dermatologia/la-hidradenitis-supurativa-he 1/1

D&% Articulo reproducido por Augure con autorizacién de CEDRO para su inclusion en esta revista de prensa.
a < Sinecesitareproducirlo, distribuirlo o ponerlo a disposicion de sus empleados u otros usuarios externos, pongase en contacto con CEDRO licencias@cedro.org. / M O N | I o R
z
& cedro.org
aore & ‘ AUGURE

conlicencia.com 7


http://www.redaccionmedica.com/secciones/dermatologia/la-hidradenitis-supurativa-hace-ausentarse-del-trabajo-al-44-de-pacientes-1426

La mitad de los pacientes con hidrasenitis supurativa se ha ausentado del
trabajo en el ultimo afio, segun estudio

MADRID, 30 (EUROPA PRESS)

Cerca de la mitad de los pacientes con hidradenitis supurativa (44%) han tenido que ausentarse de
su trabajo en algin momento durante el Ultimo afio debido a su enfermedad, y uno de cada tres ha
tenido que faltar a su puesto laboral durante mas de un mes, segin el II Bardmetro de la
Hidradenitis Supurativa, un estudio observacional impulsado por la Asociacién de Enfermos de esta
patologia (ASENDHI).

Con motivo de Dia Internacional del Trabajo, ASENDHI apunta que el bardémetro indica que la media
de dias de baja laboral durante el Ultimo afio ha sido de 24 dias, lo que "pone sobre la mesa la
gran problemdtica que tienen los pacientes con esta dolencia dermatolégica altamente
discapacitante, cuyos sintomas hace que tengan que acudir de forma frecuente a su médico".

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

La hidradenitis supurativa afecta al 1 por ciento de la poblacién en Espafia en cualquiera de sus
fases: leve, moderada o severa. De estos pacientes, el 84 por ciento se encuentra en estadios
moderados o severos. Ademds, el 19 por ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa no
recibe en la actualidad ningln 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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Fl 44% de los pacientes con Hidradenitis Supurativa han tenido que
ausentarse del trabajo durante el ultimo ano debido a su

enfermedad
30 de abril 2019

El Il Barometro de la hidradenitis supurativa (HS) revela que uno de
cada tres pacientes con esta enfermedad falta durante mas de un
mes a su puesto laboral debido a la enfermedad

La hidradenitis supurativa es una enfermedad dermatologica,

inflamatoria, inmunomediada, sistémica, cronica y progresiva, muy
invalidante v con un profundo impacto tanto fisico como emocional

ASENDHI solicita incluir la enfermedad dentro del Barémetro de la
Discapacidad para que asi los puestos de trabajo de los pacientes
con esta dolencia puedan estar adaptados a sus caracteristicas y
puedan acceder a medidas de fomento del empleo para personas con
discapacidad

Madrid, 30 de abril de 2019.- Cerca de la mitad de los pacientes con hidradenitis supurativa
(449) han tenido que ausentarse de su trabajo en algun momento durante el Qltimo afio debido a
su enfermedad, ¥ uno de cada tres ha tenido que faltar a su puesto laboral durante méas de un mes.

Estos datos se extraen del II Barometro de la Hidradenitis Supurativa, un estudio
observacional impulsado por la Asociacién de Enfermos de Hidrosadenitis Supurativa (ASENDHI),
publicado recientemente, en £l que han participado 804 pacientes y que también ha contado con la
colaboracion del Dr. Antonio Martorell, responsable de la Unidad de Hidradenitis del
Servicio de Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia).

Con metivo de Dia Internacional del Trabajo que se celebra el préximo 1 de mayo, ASENDHI quiere
dar a conecer las dificultades laborales de esta enfermedad infradiagnosticada, pues se tarda una
media de 10 afios en alcanzar un diagnéstico certero. Ademas, el bardmetro indica que la media de
dias de baja laboral durante el iltimo aiio ha sido de 24 dias, lo que pone sobre la mesa la
gran problematica que tienen los pacientes con esta dolencia dermatoldgica altamente
discapacitante, cuyos sintomas hace que tengan que acudir de forma frecuente a su médico.

“Tenemos cque tener en cuenta que esta enfermedad afecta sobre todo a adultos jdvenes v se
prolonga durante toda la vida laboral. El dolor, la supuracién v las operaciones hacen que haya dias
que no podamos acudir a nuestros puestos de trabajo y ni siquiera realizar las actividades mas
béasicas de nuestra vida diaria’, explica Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Teniendo en
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cuenta esto, a dia de hoy solo el 8% de los paclentes tlene algun tipo de lncapacldad laboral
reconocida”, afiade.

La vida con HS

La HS es una dolencia dermatolégica crénica, inflamatoria, inmunomediada v eminentemente
femenina- 8 de cada 10 pacientes son mujeres-. Habitualmente se presenta en la pubertad, con
lesiones dolorosas, profundas e inflamadas en areas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la
zona inframamaria en el caso de las mujeres. Pese a que se desconoce la causa de su aparicion, se
sabe que la genética y el factor hormonal tienen un papel relevante.

La HS esta considerada como la enfermedad dermatoldgica con mayor impacto en la calidad de
vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva cronica, la diabetes, la enfermedad
cardiovascular y diferentes tipos de cancer.

"Muchos de nosotros tenemos que dejar nuestros trabajos, o bien porque nuestros puestos no
estan adaptados para que podamos convivir con la enfermedad, o bien porque las ausencias de
nuestros puestos debido a la aparicidn de brotes nos impiden continuar con nuestro dia a dia”,
apunta Silvia Lobo. "Desde ASENDHI sclicitamos que la hidradenitis supurativa se incluya en el
Bardmetro de la Discapacidad para que asi nuestros puestos puedan ser adaptados vy podamos
acceder a medidas de fomento del empleo para personas con discapacidad”.

La hidradenitis supurativa afecta al 1% de la poblacién en Espafia en cualquiera de sus fases: leve,
moderada o severa. De estos pacientes, el 8B4% se encuentra en estadios moderados o severos.
Ademaés, el 19% de los pacientes con hidradenitis supurativa no recibe en la actualidad ningin
tipo de tratamiento v, de éstos, cerca de un 40% se encuentra en una fase moderada o severa de la
enfermedad.

La HS pertenece al grupo de enfermedades inmunomediadas (IMID, por sus siglas en inglés), y un
189% de estos pacientes padecen a su vez otra IMID, siendo las més frecuentes la artritis (31%;, la
psoriasis (25%) o la colitis ulcerosa (12%).
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Dermatologia. 30 de abril de 2019

En el dia internacional del trabajo

El 44% de los pacientes con Hidradenitis Supurativa han tenido que
ausentarse del trabajo durante el tltimo afo debido a su enfermedad

« El Il Baréometro de la hidradenitis supurativa (HS) revela que uno de cada
tres pacientes con esta enfermedad falta durante mas de un mes a su
puesto laboral debido a la enfermedad

La hidradenitis supurativa es wuna enfermedad dermatolégica,
inflamatoria, inmunomediada, sistémica, crénica y progresiva, muy
invalidante y con un profundo impacto tanto fisico como emocional

ASENDHI solicita incluir la enfermedad dentro del Barémetro de la
Discapacidad para que asi los puestos de trabajo de los pacientes con
esta dolencia puedan estar adaptados a sus caracteristicas y puedan
acceder a medidas de fomento del empleo para personas con
discapacidad

Madrid, 30 de abril de 2019.- Cerca de la mitad de los pacientes con hidradenitis
supurativa (44%) han tenido que ausentarse de su trabajo en algun momento durante el
Ultimo afio debido a su enfermedad, v uno de cada tres ha tenido que faltar a su puesto
laboral durante més de un mes.

Estos datos se extraen del Il Barémetro de la Hidradenitis Supurativa, un estudio
observacional impulsado por la Asociacion de Enferrmos de Hidrosadenitis Supurativa
(ASENDHI), publicado recientemente, en el que han participado 604 pacientes y que
también ha contado con la colaboracién del DR Antonio Martorell, responsable de la
Unidad de Hidradenitis del Servicio de Dermatologia del Hospital de Manises
(valencia).

Con motive de Dia Internacional del Trabajo que se celebra el proximo 1 de mayo, ASENDHI
guiere dar a conocer las dificultades laborales de esta enfermedad infradiagnosticada, pues
se tarda una media de 10 afios en alcanzar un diagnostico certero, Ademas, el barémetro
indica que la media de dias de baja laboral durante el ultimo afio ha sido de 24 dias,
lo que pone sobre la mesa la gran problematica que tienen los pacientes con esta dolencia
dermatoldgica altamente discapacitante, cuyos sintomas hace que tengan que acudir de
forma frecuente a su médico.

“Tenemos que tener en cuenta que esta enfermedad afecta sobre todo a adultos jovenes v
se prolonga durante toda la vida laboral. El dolor, la supuracidn y las operaciones hacen que
haya dias que no podamos acudir a nuestros puestos de trabajo v ni siquiera realizar las
actividades mas bésicas de nuestra vida diaria”, explica Silvia Lobo, presidenta de
ASENDHI. "Teniendo en cuenta esto, a dia de hoy solo el 8% de los pacientes tiene algun
tipo de incapacidad laboral reconocida”, afiade.

La vida con HS

la HS es wuna dolencia dermatoldgica crénica, inflamatoria, inmunomediada v
eminentemente femenina- 8 de cada 10 pacientes son mujeres-. Habitualmente se
presenta en la pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e inflamadas en dreas del
cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres.
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Fese a que se gesconoce la causa de sU aparcion, se sape gue 1a genetca y el Tactor
hormonal tienen un papel relevante.

La HS estd considerada como la enfermedad dermatoldgica con mayor impacto en la calidad
de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, la diabetes,
la enfermedad cardiovascular y diferentes tipos de cancer.

"Muchos de nosotros tememos gue dejar nuestros trabajos, o bien porgue nuestros
puestos no estdn adaptados para gue podamos conwivir con la enfermedad, o bien porgue
las ausencias de nuestros puestos debido a la aparicidn de brotes nos impiden continuar
con nuestro dia a dia”, apunta Silvia Lobo. "Desde ASENDHI solicitamos que la hidradenitis
supurativa se incluya en el Barémetro de la Discapacidad para que asi nuestros puestos
puedan ser adaptados y podamos acceder a medidas de fomento del emplec para
personas con discapacidad”.

La hidradenitis supurativa afecta al 1% de la poblacién en Espafia en cualquiera de sus
fases: leve, moderada o severa. De estos pacientes, el 84% se encuentra en estadios
moderados o severos. Ademas, el 19% de los pacientes con hidradenitis supurativa no
recibe en la actualidad ningln tipo de tratamiento vy, de éstos, cerca de un 40% se
encuentra en una fase moderada o severa de la enfermedad.

La HS pertenece al grupo de enfermedades inmunomediadas (IMID, por sus siglas en
inglés), v un 18% de estos pacientes padecen a su vez otra IMID, siendo las mdas
frecuentes |a artritis (31%), la psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%].
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Cerca de |la mitad de los pacientes con hidradenitis supurativa (44%) han tenido que
ausentarse de su trabajo en algldn momento durante el ditimo afio debido a su
enfermedad, v uno de cada tres ha tenido que faltar a su puesto laboral durante maéas
de un mes,

Estos datos se extraen del Il Barémetro de la Hidradenitis Supurativa, un estudio
observacional impulsado por la Asociacién de Enfermos de Hidrosadenitis Supurativa
(ASEMDHI), publicado recientermmente, en el que han participado 604 pacientes y que
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tarmbién ha contado con la colaboracién del Dr. Antonio Martorell, responsable de la uno[“
Unidad de Hidradenitis del Servicio de Dermatologia del Hospital de Manises HUGAR?F
L ]

(Valencia).
lcasersegums‘

Con motive de Dia Internacional del Trabajo que se celebré el pasado 1 de mayo,

ASEMDHI quiere dar a conocer las dificultades laborales de esta enfermedad
= ; s Lo mas popular
infradiagnosticada, pues se tarda una media de 10 anos en alcanzar un diagndstico

certero. Ademés, el bardmetro indica gue la media de dias de baja laboral durante el
Ultimo afio ha sido de 24 dias, lo que pone sobre la mesa la gran problemética que
tienen los pacientes con esta dolencia dermatoldgica altamente discapacitante, cuyos

sintomas hace que tengan que acudir de forma frecuente a su médico.

"Tenemos gue tener en cuenta que esta enfermedad afecta sobre todo a adultos

jévenes y se prolonga durante toda la wvida laboral. El dolor, la supuracién vy las

operaciones hacen que haya dias que no podamos acudir a nuestros puestos de
trabajo y ni siquiera realizar las actividades més bésicas de nuestra vida diaria”, explica
Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Teniendo en cuenta esto, a dia de hoy solo el 8%
de los pacientes tiene algdn tipo de incapacidad laboral reconocida®, afiade.

La vida con HS Kporis esitenciny erires fe iy yeuitadany

0 para maryares con Guly

La HS es una dolencia dermatolégica crénica, inflamatoria, inmunomediada vy
eminentemente femenina- 8 de cada 10 pacientes son mujeres-. Habitualmente se
presenta en la pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e inflamadas en areas del
cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las
mujeres, Pese a que se desconoce la causa de su aparicién, se sabe que la genética v

el factor hormonal tienen un papel relevante.

La HS esté considerada como la enfermedad dermatoldgica con mayor impacto en la
calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, la diabetes,

la enfermedad cardiovascular vy diferentes tipos de cancer.

"Muchos de nosotros tenemos gue dejar nuestros trabajos, o bien porgue nuestros
puestos no estdn adaptados para que podamos convivir con la enfermedad, o bien
porgue las ausencias de nuestros puestos debido a la aparicién de brotes nos impiden
continuar con nuestro dia a dia", apunta Silvia Lobo. "Desde ASENDHI solicitarnos que
la hidradenitis supurativa se incluya en el Bardmetro de la Discapacidad para que asi
nuestros puestos puedan ser adaptados y podamos acceder a medidas de formento

del empleo para personas con discapacidad” .

La hidradenitis supurativa afecta al 1% de la poblacién en Espafia en cualguiera de
sus fases: leve, moderada o severa. De estos pacientes, el 84% se encuentra en
estadios moderados o severos. Ademés, el 19% de los pacientes con hidradenitis
supurativa no recibe en la actualidad ningln tipo de tratamiento y, de éstos, cerca de

un 40% se encuentra en una fase Mmoderada o severa de la enfermedad.

La HS pertenece al grupo de enfermedades inmunomediadas (m, por sus siglas en
inglés), v un 18% de estos pacientes padecen a su vez otra lm siendo las més

frecuentes la artritis (31%), la psoriasis (26%) o la colitis ulcercsa (12%j).
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La mitad de los pacientes con

hidrasenitis supurativa se ha ausentado
del trabajo en el ultimo ano, segun

estudio

Publicado 30/04/2019 12:33:45 CET

MADRID, 30 Abr. (EUROPA PRESS) -

Cerca de la mitad de los pacientes con hidradenitis supurativa (44%) han
tenido que ausentarse de su trabajo en algiin momento durante el Gltimo
ano debido a su enfermedad, y uno de cada tres ha tenido que faltar a su
puesto laboral durante mas de un mes, segun el |l Barometro de la
Hidradenitis Supurativa, un estudio observacional impulsado por la
Asociacion de Enfermos de esta patologia (ASENDHI).

Con motivo de Dia Internacional del Trabajo, ASENDHI apunta que el
barémetro indica que la media de dias de baja laboral durante el Gltimo aio
ha sido de 24 dias, lo que "pone sobre la mesa la gran problematica que
tienen los pacientes con esta dolencia dermatologica altamente
discapacitante, cuyos sintomas hace que tengan que acudir de forma
frecuente a su médico".

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

La hidradenitis supurativa afecta al 1 por ciento de la poblacién en Espaia
en cualquiera de sus fases: leve, moderada o severa. De estos pacientes, el 84
por ciento se encuentra en estadios moderados o severos. Ademas, el 19 por
ciento de los pacientes con hidradenitis supurativa no recibe en la actualidad
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La mitad de los pacientes con hidrosadenitis supurativa
se ha ausentado del trabajo en el Ultimo afio

Cerca de la mitad de los pacientes con hidrosadenitis G
Temas relacionados

supurativa (44%) han tenido que ausentarse de su trabajo

en algiin momento durante el tltimo ano debido a su )
Un 3% de las personas que

enfermedad, y uno de cada tres ha tenido que faltar a su sufren migrafia cronifica cada

puesto laboral durante mas de un mes, segtin el I afio su enfermedad por no

. : o z ; acudir al médico o
Barémetro de la Hidrosadenitis Supurativa, un estudio .
automedicarse

observacional impulsado por la Asociacién de Enfermos
de Hidrosadenitis Supurativa (ASENDHI).

Noticias

La administracidn de
cladribina durante 20 dias
permite controlar la esclerosis
miultiple durante cuatro afios

Elfrioy el calor intenso
incrementan el riesgo de
accidente laboral (Environ
Health Perspect)

MNoticiz icas
Elconsumo moderado de

Acceso gratuito alcohol no parece perjudicial

Un servicio exclusivo para profesionales sanitarios para pacientes mayores con
insuficiencia cardiaca (JAMA

Netw Open)

Maoticias ofe :
El 80% de los médicos de
Primaria asegura que tiene
mayor presion asistencial que
hace un afio

;Ya tiene una cuenta?

MNoticiz cas

Documento de consenso sobre
la sordera stbita idiopatica,
que afecta mas a personas
entre 40 v 55 afios

https://ww w .univadis.es/view article/la-mitad-de-los-pacientes-con-hidrosadenitis-supt 1/2

Articulo reproducido por Augure con autorizacién de CEDRO para su inclusion en esta revista de prensa.
Si necesita reproducirlo, distribuirlo o ponerlo a disposicién de sus empleados u otros usuarios externos, pongase en contacto con CEDRO licencias@cedro.org. / M 0 N I T 0 R

~N
LR
3

(R

cedrorg AUGURE

conlicencia.com 17


https://www.univadis.es/viewarticle/la-mitad-de-los-pacientes-con-hidrosadenitis-supurativa-se-ha-ausentado-del-trabajo-en-el-ultimo-ano-669203

lunes, julio Quiénes somos Publicidad Contacto

T s
BOADILLADIGITAL

PORTADA BOADILLA DEL MONTE COMUNIDAD DE MADRID EMPRESAS EDUCACION Y JUVENTUD CULTURA

Q

SALUD Y BELLEZA DEPORTES GASTRONOMIA Y OCIO MASCOTAS  VIiDEOS CUENTANOS OPINION PODCAST

#% . TU ENTRADA
PREMIUM POR 65€

e il—, CARRERAS . opENBAR - CATERING - DJENDIRECTO
NOCHES DEL HIPGDROMO  NOCTURNAS

SALUD ¥ BELLEZA

El calor y el sudor pueden agravar
los sintomas de algunas
enfermedades dermatoldgicas

22 julio, 2019 -0

. WellBeing Gel

Como la hidrosadenitis supurativa.

Acciones tan normales como utilizar desodorante o productos de depilacion, muy
comunes sobre todo en épocas estivales, pueden tener consecuencias negativas para
personas con hidrosadenitis supurativa, segdn el Barémetro de Antonio Martorell v
Silvia Lobo Benito que presentaron en marzo la American Acadermy of Dermatology

Annual Meeting.

Ello supone un problema para los pacientes con esta enfermedad gue, ante altas
temperaturas como las gue se estén sufriendo en Espafia durante las dltimas

semanas, tienen gque extremar los cuidados de los principales sintomas.
La hidrosadenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatolégica, inflamatoria,
crénica progresiva y muy invalidante. En Espafia el 1% de la poblacién espaficla -cerca

de medio millén- la tiene en alguno de sus grados (leve, moderado o severo).

"Gestos cotidianos como el uso de desodorantes y productos de depilacién v rasurado
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en las zonas afectadas deben evitarse a toda costa”, explica la presidenta de
Asociacion Espafola de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI), Silvia Lobo. "MNo se
deben utilizar afeitadoras, en su lugar, se recomienda la depilacién laser ya que puede
disminuir los brotes en algunos pacientes; son tratamientos antiinflamatorios directos y

por lo tanto disminuyen el riesgo de obstruccién del foliculo al disminuir su grosor”.

Ademéas de estos consejos, existen factores dificiles de controlar como son los
hormonales v la predisposicién genética, pero se recomienda hacer uso de ropas
holgadas. “No hay que olvidar que la friccién por sobrepeso, el tabaguismo, eluso de
ropas ajustadas, la ropa interior sintética, el calor y el sudor son factores que pueden

complicar los brotes”, comenta la presidenta de ASEMNDHI

Alto impacto emocional

Segln el 11 Barémetro de la Hidradenitis Supurativa, impulsado por ASENDHI, ésta
tiene un impacto psico-social alto vy, de hecho, un 37 por ciento sufre un impacto
severo en el dia a dia, porcentaje que sube hasta el 60% si incluimos a aquellos que

consideran que en algdn momento se ven limitados, generalmente por el dolor.

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 nédulos, diceras y abscesos inflamados.

Estos sintomas se presentan en zonas con pliegues siendo los méas habituales: axilas,
ingles, genitales y, en el caso de las mujeres, zona inframamaria. " Se trata de zonas
donde suele haber friccién v sobre todo donde también se acumula el sudor, algo que
en verano se incrementa exponencialmente”, indica Lobo. "Esto unido a que en
rmuchas ocasiones no gueremos gue se nos vea la piel para no hacer visibles las
heridas fruto de la evolucién de la hidrosadenitis, hace que las personas que la

padecemos tengamos la autoestima muy afectada”.

Ademés, se trata de una de las enfermedades dermatolégicas con mayor impacto en
la calidad de vida de los pacientes, comparable a la pulmonar obstructiva cronica

(EPOC), diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cancer. Pertenece
al grupo de las inflamatorias inmunomediadas (IMID, por sus siglas en inglés), v el 18%
de sus pacientes tienen, a su vez otra patologia de este tipo, siendo las mé&s comunes

la artritis reumatoide (31%), la pscriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%).

ETIQUET. calor  dermatologia hidrosadenitis supurativa Salud sudor

Compartir
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El calor y el sudor pueden agravar los sintomas de la hidrosadenitis
supurativa

MADRID, 22 Jul. (EUROPA PRESS) -

Los pacientes de hidrosadenitis supurativa pueden ver agravados sus sintomas como resultado de la utilizacion de desodorantes o
productos de depilacién, asi como a causa del calor y el sudor.

Los pacientes que sufren hidrosadenitis supurativa deben extremar los cuidados de los principales sintomas de su enfermedad ante
las altas temperaturas, ya que acciones como el uso de desodorantes o productos de depilacién pueden tener consecuencias
negativas.

"Gestos cotidianos como el uso de desodorantes y productos de depilacién y rasurado en las zonas afectadas deben evitarse a toda
costa", ha advertido Silvia Lobo, presidenta de la Asociaciéon Espafiola de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI). "No se deben utilizar
afeitadoras, en su lugar, se recomienda la depilacién laser ya que puede disminuir los brotes en algunos pacientes; son tratamientos
antiinflamatorios directos y por lo tanto disminuyen el riesgo de obstruccién del foliculo al disminuir su grosor”, ha explicado.

Por otro lado, y ante la incidencia de las altas temperaturas, se recomienda el uso de prendas holgadas. La presencia de sudor y la
ausencia de ventilacion puede agravar los sintomas. "Se trata de zonas donde suele haber friccién y sobre todo donde también se
acumula el sudor, algo que en verano se incrementa exponencialmente”, ha indicado Silvia Lobo.

"No hay que olvidar que la friccion por sobrepeso, el tabaguismo, el uso de ropas ajustadas, |a ropa interior sintética, el calory el sudor
son factores que pueden complicar los brotes”, ha recordado la presidenta de ASENDHI.

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad dermataldgica que se caracteriza por la presencia de lesiones inflamatorias dolorosas,
ocasionalmente supurativas, que se manifiestan en forma de nodulos, Glceras y abscesos inflamados, presentes en zonas con plieques

como axilas, ingles, genitales o la zona inflamamaria femenina.
&1 Imprimir
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El calor y el sudor pueden agravar
los sintomas de la hidrosadenitis
supurativa

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria, inmunomediada, sistémica, cronicay
progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto fisico como emocional.
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Acciones tan normales como utilizar desodorante o productos de depilacion, muy
comunes sobre todo en épocas estivales, pueden tener consecuencias negativas
para personas con hidrosadenitis supurativa. Ello supone un problema para los
pacientes con esta enfermedad que, ante altas temperaturas como las que se estan
sufriendo en Espana durante las Ultimas semanas, tienen que extremar los cuidados
de los principales sintomas de su enfermedad.

La hidrosadenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria,
cronica progresiva y muy invalidante. En Espafa el 1% de la poblacion espafola,
cerca de medio millén, tiene esta enfermedad en alguno de sus grados (leve,
moderado o severo).

Philips obtiene un

beneficio de 407
Se recomienda que los pacientes con esta millones en el primer
enfermedad eviten el uso de desodorantes con semestre

alcohol y depilacion abrasiva para la piel

"Gestos cotidianos como el uso de desodorantes y productos de depilacion y
rasurado en las zonas afectadas deben evitarse a toda costa", explica Silvia Lobo,
presidenta de Asociacion Espanola de Enfermos de Hidrosadenitis (Asendhi). “No se
deben utilizar afeitadoras, en su lugar, se recomienda la depilacion laser ya que
puede disminuir los brotes en algunos pacientes; son tratamientos
antiinflamatorios directos y por lo tanto disminuyen el riesgo de obstruccion del
foliculo al disminuir su grosor”.
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Ademas de estos consejos, existen factores dificiles de controlar como son los (" V)
hormonales y la predisposicion genética, pero se recomienda hacer uso de ropas -

5 . 4 e . Lo —d -
holgadasli]. "No hay que olvidar que la friccion 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

Segun el Il Barémetro 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
dia a dia, porcentaje que sube hasta el 60% si incluimos a aquellos que consideran
que en algiin momento se ven limitados, generalmente por el dolor.

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 nodulos, Ulceras y abscesos inflamados.

Se trata de una de las enfermedades
dermatoldgicas con mayor impacto en la
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Estos sintomas se presentan en zonas con pliegues siendo los mas habituales:
axilas, ingles, genitales y, en el caso de las mujeres, zona inframamaria. "Se trata de
zonas donde suele haber friccion 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 evolucion de la hidrosadenitis, hace que las personas
que la padecemos tengamos la autoestima muy afectada”.

Ademas, se trata de una de las enfermedades dermatoldgicas con mayor impacto
en la calidad de vida de los pacientes, comparable a la enfermedad pulmonar
obstructiva cronica (EPOC), diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes
tipos de cancer. Pertenece al grupo de enfermedades inflamatorias

(IMID, por sus siglas en inglés), y el 18% de sus pacientes tienen, a
su vez otra patologia de este tipo, siendo las mas comunes |a artritis reumatoide

(31%), la [EIERE (26%) o la (12%).
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El calor y el sudor pueden agravar los sintomas de la hidrosadenitis
supurativa

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

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

Acciones tan normales como utilizar desodorante o productos de depilacién, 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 estan sufriendo en Espafia durante las Ultimas semanas, tienen que
extremar los cuidados de los principales sintomas de su enfermedad.

La hidrosadenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatolégica, inflamatoria, crénica
progresiva y muy invalidante. En Espafia el 1% de la poblacién espafiola -cerca de medio millén-
tiene esta enfermedad en alguno de sus grados (leve, moderado o severo) i .

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

Ademas de estos consejos, existen factores dificiles de controlar como son los hormonales y la
predisposicién genética, pero se recomienda hacer uso de ropas holgadas [iv] . "No hay que olvidar
que la friccién 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

Segln el II Bardmetro 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 dia a dia, porcentaje que sube
hasta el 60% si incluimos a aquellos que consideran que en algin 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
nédulos, Ulceras y abscesos inflamados.
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Estos sintomas se presentan en zonas con pliegues siendo los mas habituales: axilas, ingles,
genitales y, en el caso de las mujeres, zona inframamaria i . "Se trata de zonas donde suele haber
friccién 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 evolucién de la hidrosadenitis,
hace que las personas que la padecemos tengamos la autoestima muy afectada".

Ademds, se trata de una de las enfermedades dermatolégicas con mayor impacto en la calidad de vida
de los pacientes, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC), diabetes,
enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cancer. Pertenece al grupo de enfermedades
inflamatorias inmunomediadas (IMID, por sus siglas en inglés), y el 18% de sus pacientes tienen, a
su vez otra patologia de este tipo, siendo las mas comunes la artritis reumatoide (31%), la
psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%) 1 .

Se pueden consultar mds recomendaciones en la seccién RECOMENDACIONES GENERALES de la pagina
www.asendhi.org

[i] Antonio Martorell y Silvia Lobo Benito. II Bardémetro 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 practico de la hidrosadenitis supurativa. Actas Dermo-sifiliog.
2008; 99: 101-110.

[iii] Herane MI, Alarcén 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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La ASENDHI alerta sobre el posible incremento de
reacciones por Hidrosadenitis durante el verano

Las personas afectadas por esta dolencia deberian evitar el uso de desodorantes con alcohol, ropa ajustada
o productos de depilacion

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad dermatologica, inflamatoria, inmunomediada, sistémica,
cronica y progresiva que sufren cerca de un millon de espaiioles dentro de los tres posibles estadios de la
enfermedad (leve, moderado o severo). Ademas. también es muy invalidante y con un profundo impacto B

tanto fisico como emocional Para paliar los efectos de la enfermedad, las personas que padezcan esta i

afeccion. deberian evitar el uso de desodorantes con alcohol. depilacion abrasiva para la piel o la D (&) ﬂ ij ﬂ
utilizacion de ropas ajustadas. Todas estas acciones entran dentro de lo que se podria calificar como :“ b =

‘cotidianc', sobretodo en época estival, pero su uso implicaria consecuencias negativas para la enfermedad.
Los pacientes deberan extemar precauciones ante las altas temperaturas que esta sufriendo el pais en

s
las ultimas semanas GU IA &

La presidenta de la Asociacion Espariola de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) manifiesta que gestos []E AGTIVIDAD ES
cotidianos como el uso de desodorantes v productos de depilacion y rasurado en las zonas afectadas JUNIO- JUL]O / 2013
deben evitarse a toda costa. "‘No se deben utilizar afeitadoras, en su lugar, se recomienda la depilacion

laser ya que puede disminuir los brotes en algunos pacientes”. asegura y prosigue: “Son tratamientos

antiinflamatorios directos y por lo tanto, disminuyen el riesgo de obstruccion del foliculo al disminuir su | OROPESA DEL MAR
grosor”.

Ademas de estos consejos, existen factores dificiles de controlar como son los hormonales y la
predisposicion genética. perc se recomienda hacer uso de ropas holgadas. "No hay que olvidar que la
friccion por sobrepeso, el tabaquismo, el uso de ropas ajustadas, la ropa interior sintética, el calor y el sudor
ann fartares ae nnadan camnlicarlas hratae” conmenta |a nrecidenta de ASENDHI
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Alto impacto emocional

Segun €l Il Barémetro de la Hidradenitis Supurativa, impulsado por ASENDHI, &sta tiene un impacto psico-
social alto y. de hecho. un 37% sufre un impacto severc en el dia a dia. Este porcentaje sube hasta el 60% si
incluimos a aguellos que consideran gue en algun momento se ven limitados, generalmente por el dolor.

La enfermedad se caracteriza por la presencia de lesiones inflamatorias dolorosas, ocasionalmente
supurativas, que se manifiestan en forma de nodulos, ulceras y abscesos inflamados. Las zonas mas
habituales donde se puede hacer evidente la enfermedad son: axilas, ingles, genitales vy, en el caso de las
mujeres, zona inframamaria.

"Se trata de zonas donde suele haber friccion y sobre todo donde tambien se acumula €l sudor, algo que
en verano se incrementa exponencialmente”, indica Silvia Lobo. "En muchas ocasiones no gueremos gue se
nos vea la piel para no hacer visibles las heridas fruto de la evolucion de la hidrosadenitis, hace gue las
personas gue la padecemos tengamos la autoestima muy afectada’. asegura la presidenta de la

Asociacion.

La hidrosadenitis es una de las enfermedades dermatologicas con mayor impacto en la calidad de vida de 277 i 2B de juliol

los pacientes, comparable a la enfermedad pulmenar obstructiva cronica (EPOC), diabetes, enfermedad e T——

cardiovascular y a diferentes tipos de cancer. Pertenece al grupo de enfermedades inflamatorias &
inmunomediadas (IMID, por sus siglas en inglés), v el 18% de sus pacientes tienen, a su vez otra patologia oy MELOMN
de este tipo. siendo las mas comunes la (31%). la (EEENE (26%) o la colitis ulcerosa %

(12%).
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El calor y el sudor pueden agravar los sintomas de la hidrosadenitis

supurativa
- A Actualidad

22 de julio 2019
e ;jQué es un escaner?
La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad dermatologica, « Enfermedad de
inflamatoria, inmunomediada, sistémica, crénica y progresiva, muy
invalidante v con un profundo impacto tanto fisico como emocional[i]

Alzheimer: La
destruccion de la

memaoria
Se recomienda que los pacientes con esta enfermedad eviten el uso

de desodorantes con alcohol y depilaciéon abrasiva para la piel, asi
como las ropas ajustadas[ii]-liil

+ Pruebas de
coagulacién sanguinea

« Celiaquia

Acciones tan normales como utilizar desodorante o productos de depilacion, muy
comunes sobre todo en épocas estivales, pueden tener consecuencias negativas para
personas con hidrosadenitis supurativa'’ . Ello supone un problema para los pacientes
con esta enfermedad que, ante altas temperaturas como las que se estan sufriendo en
Espafia durante las fltimas semanas, tienen que extremar los cuidados de los

principales sintomas de su enfermedad. « jQUE es un escaner?

Bj Otros articulos

+ Pruebas de
coagulacién sanguinea

La hidrosadenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria, crénica
progresiva y muy invalidante. En Espafia €l 1% de la poblacién espaficla -cerca de medio millén-
tiene esta enfermedad en alguno de sus grados (leve, moderado o severo)t.

Enfermedad de
Alzheimer: La
destruccion de la

“Gestos cotidianos como el uso de desodorantes y productos de depilacién y rasurado en las zonas memoria
afectadas deben evitarse a toda costa”, explica Silvia Lobo, presidenta de Asociacién Espaficla de
Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI). "No se deben utilizar afeitadoras, en su lugar se
recomienda la depilacién laser ya que puede disminuir los brotes en algunos pacientes: son
tratamientos antiinflamatorios directos v por lo tanto disminuyen el riesgo de obstruccién del

foliculo al disminuir su grosor”.

« Mafiana dejo de fumar

% Enlaces

Anticoagulantes.net
Ademés de estos consejos, existen factores dificiles de controlar como son los hormonales v la

predisposicién genética, pero se recomienda hacer uso de ropas holgadas(il. “No hay que olvidar
que la friccién por sobrepeso, el tabaquismo, el use de ropas ajustadas, la ropa interior sintética, el
calor v el sudeor son factores que pueden complicar los brotes”, comenta la presidenta de
ASENDHI.

Salud Capilar
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Alto impacto emocional & Vivir con Salud

Segun el Il Barometro de la Hidradenitis Supurativa, impulsado por ASENDHI, ésta tiene un
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impacto psico-social alto v, de hecho, un 37% sufre un impacto severo en el dia a dia, porcentaje
que sube hasta el 80% si incluimos a aquellos que consideran que en algin momento se ven
limitados, generalmente por el dolor L

Estos datos se deben, entre otros factores, a que la enfermedad se caracteriza por la presencia de
lesiones inflamatorias dolorosas, ocasicnalmente supurativas, que se manifiestan en forma de
nédulos, tlceras v abscesos inflamados.

Estos sintomas se presentan en zonas con pliegues siendo los més habituales: axilas, ingles,
genitales v, en el caso de las mujeres, zona inframamarial. “Se trata de zonas donde suele haber
friccién v 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 evolucién de la hidrosadenitis, hace
que las personas que la padecemos tengamos la autoestima muy afectada”.

Ademaés, se trata de una de las enfermedades dermatoldgicas con mayor impacto en la calidad de
vida de los pacientes, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC), diabetes,
enfermedad cardiovascular v a diferentes tipos de céncer. Pertenece al grupo de enfermedades
inflamatorias (IMID, por sus siglas en inglés), v el 18% de sus pacientes
tienen, a su vez otra patologia de este tipo, siendo las méas comunes la artritis reumatoide (31%),

la [EIIREEIE (26%) o la COltiSUICErosa (129%)"

Se pueden consultar mas recomendaciones en la seccién RECOMENDACIONES GENERALES de la
pagina www.asendhi.org

[i] Antonio Martorell v Silvia Lobo Benito. 11 Barémetro de la hidradenitis supurativa. Estudio
multicéntrico de 804 pacientes. Presented at: American Academy of Dermatology Annual Meeting,
March 1-5, 2018

[ii] ]. Pedraz, E. Daudén. Manejo practico de la hidrosadenitis supurativa. Actas Dermo-sifiliog.
2008; 98: 101-110.

[iii] Herane MI, Alarcén R. Hidrosadenitis supurativa v 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://fisvd.org.wor-dpress/wp-
content/upoads/2014/09/HidradenitisSuppurativa-2013-final. pdf
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Hidrosadenitis. 22 de julio de 2019

Hidrosadenitis supurativa

El calor y el sudor pueden agravar los sintomas de la hidrosadenitis
supurativa

« La hidrosadenitis supurativa es wuna enfermedad dermatoldgica,
inflamatoria, inmunomediada, sistémica, crénica y progresiva, muy
invalidante y con un profundo impacto tanto fisico como emocional[]]

+ Se recomienda que los pacientes con esta enfermedad eviten el uso de
desodorantes con alcohol y depilacién abrasiva para la piel, asi como las
ropas ajustadas/ii pfifil

Acciones tan normales como utilizar desodorante o productos de depilacién,
muy comunes sobre todo en épocas estivales, pueden tener consecuencias
negativas para personas con hidrosadenitis supurativa™i, Ello supone un
problema para los pacientes con esta enfermedad que, ante altas temperaturas
como las que se estan sufriendo en Espafia durante las ultimas semanas,
tienen que extremar los cuidados de los principales sintomas de su
enfermedad.

La hidrosadenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria, crénica
progresiva y muy invalidante, En Espafia el 1% de la poblacién espafiola -cerca de medio
milldn- tiene esta enfermedad en alguno de sus grados (leve, moderado o severo)',
"Gestos cotidianos como el uso de desodorantes y productos de depilacién v rasurado en
las zonas afectadas deben evitarse a toda costa”, explica Silvia Lobo, presidenta de
Asociacion Espafiola de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI). "No se deben utilizar
afeitadoras, en su lugar, se recomienda la depilacidn ldser yva que puede disminuir los
brotes en algunos pacientes; son tratamientos antinflamatorios directos y por lo tanto
disminuyen el riesgo de obstruccion del foliculo al disminuir su grosor®.

Ademas de estos consejos, existen factores dificiles de controlar como son los hormonales
vy la predisposicién genética, pero se recomienda hacer uso de ropas holgadasli]. “No hay
que olvidar que |a friccidn 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 ASEMDHI.

Alto impacto emocional

Segun el Il Barometro 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 dia a
dia, porcentaje que sube hasta el 60% si incluimos a aguellos que consideran que en algdn
momento se ven limitados, generalmente por el dolor i,

Estos datos se deben, entre ofros factores, a gue la enfermedad se caracteriza por la
presencia de lesiones inflamatorias dolorosas, ocasionalmente supurativas, que se
manifiestan en forma de nédulos, dlceras y abscesos inflamados.

Estos sintomas se presentan en zonas con pliegues siendo los mas habituales: axilas,
ingles, genitales y, en el caso de las mujeres, zona inframamarial. "Se trata de zonas donde
suele haber friccién v sobre todo donde también se acumula el sudor, algo que en verano
se incrementa exponencialmente”, indica Silvia Lobo. "Esto unido & que en muchas
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ocasiones no queremos gue se nos vea la piel para no hacer visibles las heridas fruto de la
evolucién de la hidrosadenitis, hace que las personas que la padecemos tengamos la
autoestima muy afectada”.

Ademds, se trata de una de las enfermedades dermatoldgicas con mayor impacto en la
calidad de vida de los pacientes, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica
(EPOC), diabetes, enfermedad cardiovascular v a diferentes tipos de cancer. Pertenece al
grupo de enfermedades inflamatorias inmunomediadas (IMID, por sus siglas en inglés), v el
18% de sus pacientes tienen, a su vez otra patologia de este tipo, siendo las mas comunes
la artritis reumatoide (31%), la psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (129%)',

Se pueden consultar mas recomendaciones en la seccidn RECOMENDACIONES
GENERALES de la pagina www.asendhi.org

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

[iil | Pedraz, E. Daudén. Manejo practico de la hidrosadenitis supurativa. Actas Dermo-
sifiliog. 2008; 99: 101-110.

[ii] Herane M|, Alarcén R. Hidrosadenitis supurativa vy procesos afinesMas 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:/fisvd.org.wor-dpress/wp-
content/upoads/2014/09/HidradenitisSuppurativa-2013-final pdf
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HIDROSADENITIS SUPURATIVA

Cuando la depilacion y el uso del desodorante
te puede poner enfermo

* La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad dermatoldgica que provoca inflamaciones
dolorosas a las personas que las padecen en las axilas, las ingles, los genitales y en la zona
inframamaria

Hidrosadenitis Supurativa it
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La accion de utilizar desodorante puede tener consecuencias negativas en personas que padecen Hidrosadenitis

Supurativa / EFE

REDACCION o o
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¢Quién no utiliza desodorante, se depila o se viste con ropa ajustada? La mayoria de

la sociedad realiza estas acciones, pero hay ciudadanos gue silas llevan a

cabo pueden tener consecuencias negativas tanto fisicas como emocionales.

Esas personas son aguellas que padecen hidrosadenitis supurativa, que es una
enfermedad dermatolégica, inflamatoria, cronica progresiva y muy invalidante. La

enfermedad se caracteriza por la presencia de lesiones inflamatorias dolorosas,

ocasionalmente supurativas, que se manifiestan en forma de nédulos, tlceras y

abscesos inflamados. Ademas se presentan en zonas con pliegues siendo los mas

habituales: axilas, ingles, genitales y, en el caso de las mujeres, zona inframamaria.

En Espafia, el 1% de la poblacion espaficla, cerca de medio millén, padece esta
enfermedad en alguno de sus grados: Leve, moderado o severo. De manera que las

personas con este problema deben extremar sus cuidados ante el calor que esta

haciendo en la peninsula, ya que el sudor puede agravar los sintomas.

‘No se deben utilizar afeitadoras, en su lugar, se recomienda |a depilacidn laser ya

que puede disminuir los brotes en algunos pacientes” explica Silvia Lobo, presidenta
de Asociacion Espafiola de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI).

“La friccion por sobrepeso, el tabaquismo y |a ropa interior sintética son factores que
pueden complicar los brotes”, comenta la presidenta de ASENDHI, son unos factores
que junto a los desodorantes con alcohol vy |a ropa ajustada se deben de evitar.

Segun el Il Barometro 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

dia a dia, porcentaje que sube hasta el 60% si incluimos a aquellos que consideran

gue en algin momento se ven limitados, generalmente por el dolor.

La hidrosadenitis supurativa se trata de una de las enfermedades dermatologicas

con mayor impacto en la calidad de vida de los pacientes, comparable a la
enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC), diabetes, enfermedad
cardiovascular y a diferentes tipos de céancer.

ETIQUETAS
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Cuando la depilaciéon y el uso del
desodorante te puede poner enfermo

iQuién no utiliza desodorante, se depila o se viste con ropa ajustada? La mayoria de la
sociedad realiza estas acciones, pero hay ciudadanos que si las llevan a cabo pueden
tener consecuencias negativas tanto fisicas como emocionales.

Esas personas son aquellas que padecen hidrosadenitis supurativa, que es una
enfermedad dermatoldgica, inflamatoria, cronica progresiva y muy invalidante. La
enfermedad se caracteriza por la presencia de lesiones inflamatorias dolorosas,
ocasionalmente supurativas, gue se manifiestan en forma de nddulos, dlceras y
abscesos inflamados. Ademas se presentan en zonas con pliegues siendo los més
habituales: axilas, ingles, genitales y, en el caso de las mujeres, zona inframamaria.

En Esparia, el 1% de la poblacion espariola, cerca de medio millén, padece esta
enfermedad en alguno de sus grados: Leve, moderado o severo. De manera que las
personas con este problema deben extremar sus cuidados ante el calor que esta
haciendo en la peninsula, ya que el sudor puede agravar los sintomas.

“Mo se deben utilizar afeitadoras, en su lugar, se recomienda la depilacion laser ya que
puede disminuir los brotes en algunos pacientes” explica Silvia Lobo, presidenta de
Asociacion Espariola de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI).

"La friccidn por sobrepeso, el tabaquismo y la ropa interior sintética son factores gue
pueden complicar los brotes”, comenta la presidenta de ASENDHI, son unos factores
que junto a los desodorantes con alcohol y la ropa ajustada se deben de evitar.

Segun el II Barometro 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 dia a dia,
porcentaje que sube hasta el 60% si incluimos a aguellos que consideran que en algdn

momento se ven limitados, generalmente por el dolor.

La hidrosadenitis supurativa se trata de una de las enfermedades dermatologicas con
mayor impacto en la calidad de vida de los pacientes, comparable a la enfermedad
pulmonar obstructiva crénica (EPOC), diabetes, enfermedad cardiovascular y a
diferentes tipos de cancer.
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Acciones tan normales como utiizar desodorante o productos de depilacién, muy
comunes sobre todo en épocas estivales, pueden tener consecuencias negativas para

personas con hidrosadenitis supurativaZ®,

Ello supone un problema para los
pacientes con esta enfermedad que, ante altas termperaturas como las que se estén
sufriendo en Espafia durante las Ultimas semanas, tienen gue extremar los cuidados

de los principales sintormas de su enfermedad.

La hidrosadenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatolégica, inflamatoria, =
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Estos sintormas se presentan en zonas con pliegues siendo los méas habituales: axilas,
ingles, genitales vy, en el caso de las mujeres, zona inframamarial, “Se trata de zonas

donde suele haber friccién v sobre todo donde también se acumula el sudor, algo gue

en verano se incrementa exponencialmente”, indica Silvia Lobo. "Esto unido a que en
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muchas ocasiones no guerermos gue se nos vea la piel para no hacer visibles las
heridas fruto de la evolucién de la hidrosadenitis, hace que las personas que la

padecemos tengamos la autoestima muy afectada”.
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Ademés, se trata de una de las enfermedades dermatolégicas con mayor impacto en
la calidad de vida de los pacientes, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva
crénica (EPOC), diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de céncer.
(IHIE), por
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Como la hidrosadenitis supurativa.

Acciones tan normales como utilizar desodorante o productos de depilacion, muy

comunes sobre todo en épocas estivales, pueden tener consecuencias negativas para

personas con hidrosadenitis supurativa, segin el Barémetro de Antonio Martorell v

Silvia Lobo Benito que presentaron en marzo la American Academy of Dermatology
Anunciate en la mejor web

Annual Meeting.
de informacion de la zona

Ello supone un problermma para los pacientes con esta enfermedad que, ante altas

temperaturas como las que se estan sufriendo en Espafia durante las Gltimas A EEE EEE

semanas, tienen que extremar los cuidados de los principales sintomas. V".I-AVIBIGSADlGITAL

Nimero 1 en contenidos propios.
Actualizacion diaria.

La hidrosadenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatologica, inflamatoria,
cronica progresiva y muy invalidante. En Espafia el 1% de la poblacién espafiola -cerca

de medio millén- la tiene en alguno de sus grados (leve, moderado o severo), Independencia informativa.
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| FERLUDLIOMWUV |

"Gestos cotidianos cormo el uso de desodorantes y productos de depilacién v rasurado
en las zonas afectadas deben evitarse a toda costa”, explica la presidenta de
Asociacion Espafiola de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI), Silvia Lobo. "MNo se

deben utilizar afeitadoras, en su lugar, se recomienda la depilacidon laser ya que puede

disminuir los brotes en algunos pacientes; son tratamientos antiinflamatorios directos vy a n m .

por lo tanto disminuyen el riesgo de obstruccién del foliculo al disminuir su grosor” .

Ademés de estos consejos, existen factores dificiles de controlar como son los suscribete gratis a nuestras noticias

hormonales vy la predisposicién genética, pero se recomienda hacer uso de ropas

holgadas. "MNo hay que olvidar que la friccidén por sobrepeso, el tabagquismo, el uso de Introduce tu email y recibe las noticias:

ropas ajustadas, la ropa interior sintética, el calor y el sudor son factores que pueden

complicar los brotes”, comenta la presidenta de ASEMNDHI.

Alto impacto emocional

Segln el Il Barémetro de la Hidradenitis Supurativa, impulsado por ASENDHI, ésta
tiene un impacto psico-social alto v, de hecho, un 37 por ciento sufre un impacto
severo en el dia a dia, porcentaje que sube hasta el 60% si incluimos a aquellos que

consideran que en algdn momento se ven limitados, generalmente por el dolor.

ULTIMO PODCAST

Por Villaviciosadigital

5

Entrevista José Luis Pérez Viu (C's),

Estos datos se deben, entre otros factores, a gue la enferredad se caracteriza por la
presencia de lesiones inflamatorias dolorosas, ocasionalmente supurativas, que se

manifiestan en forma de nédulos, Ulceras v abscesos inflamados.

Estos sintomas se presentan en zonas con pliegues siendo los méas habituales: axilas,
ingles, genitales vy, en el caso de las mujeres, zona inframamaria. " Se trata de zonas
donde suele haber friccion v sobre todo donde también se acumula el sudor, algo que
en verano se incrementa exponencialmente”, indica Lobo. "Esto unido a que en
rmuchas ocasiones No queremos gue se nos vea la piel para no hacer visibles las
heridas fruto de la evolucién de la hidrosadenitis, hace que las personas que la

padecemos tengamos la autoestima muy afectada”.

Ademés, se trata de una de las enfermedades dermatoldgicas con mayor impacto en
la calidad de vida de los pacientes, comparable a la pulmonar obstructiva crinica
(EPOC), diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de céncer. Pertenece
al grupo de las inflamatorias inmunomediadas (IMID, por sus siglas en inglés), v el 18%
de sus pacientes tienen, a su vez otra patologia de este tipo, siendo las mé&s comunes

la artritis reumatoide (31%), la psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%).
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El calor y el sudor pueden agravar los
sintomas de la hidrosadenitis supurativa

Publicado 22/07/2019 13:25:27 CET

Portada

1 Tintes para el pelo, jtienen
repercusiones para la salud?

2 Tips' para evitar gue avispas y
abejas te piguen este verano

3 El doctor Gatell, experto en VIH:
"En 2020, se podria sustituir la
pastilla diaria por una inysccién
rmensual’

4 El peso extra a los 60 afios
puede acelerar el envejecimiento
cerebral en al menos una década

El calor v el sudor pueden agravar los sintomas de |a hidrosadenitis 5 Cirite 8 s Herss de tiss de

supurativa PixaEAY - Archivo teléfonos inteligentes aurnenta
un 43% el riesgo de obesidad

MADRID, 22 Jul. (EUROPA PRESS) -
Los pacientes de hidrosadenitis supurativa pueden ver agravados sus
sintomas como resultado de la utilizacion de desodorantes o productos de Boletin de Salud

depilacion, asi como a causa del calor y el sudor. Recibe un email cada dia con las
noticias mas importantes.

Los pacientes que sufren hidrosadenitis supurativa deben extremar los aEes sl
cuidados de los principales sintomas de su enfermedad ante las altas .

. Acepto las condiciones de uso
temperaturas, ya que acciones como el uso de desodorantes o productos de

depilacion pueden tener consecuencias negativas.

"Gestos cotidianos como el uso de desodorantes y productos de depilacion y
rasurado en las zonas afectadas deben evitarse a toda costa". ha advertido
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Silvia Lobo, presidenta de la Asociacion Espaiola de Enfermos de
Hidrosadenitis (ASENDHI). "No se deben utilizar afeitadoras, en su lugar, se
recomienda la depilacion laser ya que puede disminuir los brotes en algunos
pacientes; son tratamientos antiinflamatorios directos y por lo tanto
disminuyen el riesgo de obstruccion del foliculo al disminuir su grosor", ha
explicado.

Por otro lado, y ante la incidencia de las altas temperaturas, se recomienda el
uso de prendas holgadas. La presencia de sudor y la ausencia de ventilacion
puede agravar los sintomas. "Se trata de zonas donde suele haber friccion y
sobre todo donde también se acumula el sudor, algo que en verano se
incrementa exponencialmente", ha indicado Silvia Lobo.

"No hay que olvidar que la friccion 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", ha recordado la presidenta de ASENDHI.

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad dermatologica que se
caracteriza por la presencia de lesiones inflamatorias dolorosas,
ocasionalmente supurativas, que se manifiestan en forma de nédulos, lUlceras
y abscesos inflamados, presentes en zonas con plieques como axilas, ingles,
genitales o la zona inflamamaria femenina.
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La Asociacion Espaficla de Enfermos de Hidrosadenitis (Asendhi)

Imprimir ~ Enviar  ha recordado gue acciones tan cotidianas como utilizar desodorante

o productos de depilacidn pueden tener consecuencias negativas
para personas con hidrosadenitis supurativa. Esta enfermedad
dermatoldgica, inflamatoria, crénica progresiva y muy invalidante en
sus formas mas graves afecta en nuestro pais al uno por ciento de la
poblacién, con distinto grado.

Su presidenta, Silvia Lobo, recuerda que el uso de maguinas de
afeitar estd desaconsejado y se recomienda la depilacidn laser ya que
puede disminuir los brotes en algunos paciente. “Son tratamientos
antiinflamatorios directos v por lo tanto disminuyen el riesgo de
obstruccion del foliculo al disminuir su grosor”, detalla.

Ademas de estos consejos, existen factores dificiles de controlar
como son los hormonales v la predisposicidn genética, pero se
recomienda hacer uso de ropas holgadas . "No hay que olvidar que la
friccién por sobrepeso, el tabaquismo, el uso de ropas ajustadas, la
ropa interior sintética, el calory el sudor son factores que pueden
complicar los brotes”, afiade Lobo.

Segun recoge el ll Barémetro de la Hidradenitis Supurativa,
impulsado por la asociacion, la patologia tiene un impacto psico-
social alto v, de hecho, un 37% sufre un impacto severc en el dia a
dia, porcentaje que sube hasta el 60% si incluimos a aquellos que
consideran que en algun momento se ven limitados, generalmente
por el dolor.
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para la evaluacién clinica de los pacientes

hj_d rosadenitis con hidradenitis supurativa

B El 40% de los
supurativa no recibe tratamiento

Lo

Twitter

hidradenitis - hi - Hidradenitis supurativa

R GM Madrid | 25jul 2019 - 08:00h | % GacetaMedicaCom
Herramientas

La Asociacion Espafiola de Enfermos de Hidrosadenitis (As
Imprimir ~ Enviar  ha recordado gue acciones tan cotidianas como utilizar desodorante
o productos de depilacion pueden tener consecuencias negativas
para personas con hidrosadenitis supurativa. Esta enfermedad
dermatologica, inflamataoria, cronica progresiva y muy invalidante en
sus formas mas graves afecta en nuestro pais al uno por ciento de la
poblacién, con distinto grado.

Su presidenta, Silvia Lobo, recuerda que el uso de maguinas de
afeitar estd desaconsejado y se recomienda la depilacidn laser ya que
puede disminuir los brotes en algunos paciente. “Son tratamientos
antiinflamatorios directos v por lo tanto disminuyen el riesgo de
obstruccion del foliculo al disminuir su grosor”, detalla.

Ademas de estos consejos, existen factores dificiles de controlar
como son los hormonales v la predisposicion genética, pero se
recomienda hacer uso de ropas holgadas . "No hay que olvidar que la
friccion por sobrepeso, el tabaguismo, el uso de ropas ajustadas. la
ropa interior sintetica, el calory el sudor son factores gue pueden
complicar los brotes”, afiade Lobo.

Segun recoge el ll Barémetro de la Hidradenitis Supurativa,
impulsado por la asociacion, la patologia tiene un impacto psico-
social alto v, de hecho, un 37% sufre un impacto severc en el dia a
dia, porcentaje que sube hasta el 60% si incluimos a aguellos que
consideran que en algun momento se ven limitados, generalmente
por el dolor.
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Asendhi lanza
recomendaciones de verano en
hidrosadenitis

GACETA MEDICA

Presentan la primera plataforma
digital para la evaluacién clinica de los
pacientes con hidradenitis supurativa

Con d objetivo de optimizar la consulta de hidradenitis
supurativa (HS), la compafila AbbVie ha puesto a
disposicion de las consultas de dermatologla ToucHS la
primera plataforma digital quefacilita la evaluacion dinica
delos pacientes con esta enfermedad..

‘Temas relacionados:

hidradenitis supur.

Asendhi - Hidradenitis supurativa

GM Madrid | 28 jul 2019 - 08:00 h | * ElGlobal.net

Herramientas :
La Asociacion Espanola de Enfermos de Hidrosadenitis (Asendhi) ha RIS i
Imprimir recordado que acciones tan cotidianas como utilizar desodorante o El 40% de los pacientes con
Enviar productos de depilacion pueden tener consecuencias negativas para hidradenitis supura[iva no recibe
personas con hidrosadenitis supurativa. Esta enfermedad tratamiento
dermatologica, inflamatoria, cronica progresiva y muy invalidante en
sus formas mas graves afecta en nuestro pais al uno por ciento de la
poblacion, con distinto grado. Sepresenta habitualmente en la pubertad, con lesiones
dolorosas profundas einflamadas
Su presidenta, Silvia Lobo, recuerda que el uso de maquinas de afeitar
esta desaconsejado y se recomienda la depilacion laser ya que puede
disminuir los brotes en algunos paciente. “Son tratamientos
antiinflamatorios directos y por lo tanto disminuyen el riesgo de
obstruccion del foliculo al disminuir su grosor”, detalla.
Ademas de estos consejos, existen factores dificiles de controlar como
son los hormonales y la predisposicién genética, pero se recomienda
hacer uso de ropas holgadas . "No hay que olvidar que la friccion por
sobrepeso, el tabaquismo, el uso de ropas ajustadas, la ropa interior - e
sintética, el calor y el sudor son factores que pueden complicar los Coordinacion y conocimiento para
brotes”, anade Lobo. acortar el periplo en hidradenitis
Segun recoge el || Bardmetro de la Hidradenitis Supurativa, supurativa
impulsado por la asociacion, la patologia tiene un impacto psico-
social alto y, de hecho, un 37% sufre un impacto severo en el dia a Nueve afiosy cerca de 15 especialistas de diversas
dia, porcentaje que sube hasta el 60% si incluimos a aquellos que disciplinas médicas Son algunas de las difras que
consideran que en algin momento se ven limitados, generalmente acompafian a los afectados por hidradenitis supurativa en
por el dolor. su particular periplo hadia un diagnéstico que, como media,
tarda en llegar casi cuatro afios...
https://ww w .elglobal.es/new sletters/gaceta-medica/asendhi-lanza-recomendaciones-c 1/3
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hidrosadenitis

GM
Madrid

LaAsociacion Espaiiola de Enfermos de
Hidrosadenitis (Asendhi) ha recordado
que acciones tan cotidianas como utili-
zar desodorante o productos de depila-
cién pueden tener consecuencias negati-
vas para personas con hidrosadenitis
supurativa. Esta enfermedad dermato-
l6gica, inflamatoria, cronica progresiva
y muy invalidante en sus formas mads
graves afecta en nuestro pais al uno por
ciento de la poblacién, con distinto
grado.

Su presidenta, Silvia Lobo, recuerda
que el uso de mdquinas de afeitar esta
desaconsejado y se recomienda la
depilacion laser ya que puede disminuir
los brotes en algunos paciente. “Son
tratamientos antiinflamatorios directos
y por lo tanto disminuyen el riesgo de
obstruccion del foliculo al disminuir su
grosor”, detalla.

Ademds de estos consejos, existen
factores dificiles de controlar como son
los hormonales y la predisposicion
genética, pero se recomienda hacer uso
de ropas holgadas . “No hay que olvidar
que la fricciéon 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”, anade Lobo.

Segtn recoge el I Bar6metro de la
Hidradenitis Supurativa, impulsado por
la asociacion, la patologia tiene un
impacto psico-social alto y,de hecho, un
37% sufre un impacto severo en el dia a
dia, porcentaje que sube hasta el 60% si
incluimos a aquellos que consideran que
en algin momento se ven limitados,
generalmente por el dolor.

Se trata de una de las enfermedades
dermatoldgicas con mayor impacto enla
calidad de vida de los pacientes, compa-
rable a la EPOC, diabetes, enfermedad
cardiovascular y a diferentes tipos de
cancer.
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Mas de la mitad de los pacientes con
hidrosadenitis supurativa ven limitado su
dia a dia por el dolor

Publicado 17/10/2019 11:57:57 CET

Portada

1 Sanidad alerta de posible rotura
en algunos DIUs fabricados por la
compafia Eurogine

2 Dia Mundial contra el Dolor:
Cérmo tomar analgésicos
correctamente

; s ; iExiste el alcoholismo funcional?
Muestra de hidrosadenitis supurativa. - AseEnDHI 3 ¢

MADRID, 17 Oct. (EUROPA PRESS) -

. . 4 La jornada escolar partida
Hasta el 60 por ciento de los pacientes con hidrosadenitis supurativa ven "mejora el rendimiento” de nifios

limitado su dia a dia por el dolor, y hasta el 87 por ciento se muestran v adolescentes, seglin pediatras
insatisfechos con la atencion sociosanitaria recibida, segtin las conclusiones

del 1l Barometro de la Hidrosadenitis Supurativa elaborado por la 5 ¢Qué es el metabolismo lento?
Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI).

El Il Barometro de la Hidrosadenitis Supurativa es un estudio
observacional en el que han participado 604 pacientes y que ha sido Boletin de S atud
impulsado por ASENDHI, con la colaboracion del responsable de la Unidad de Recibe un email cada dfa con las

Hidradenitis del Servicio de Dermatologia del Hospital de Manises. En él se e e

clea tu email

revela que el sintoma mas limitante en los pacientes es el dolor, ademas de

provocar un profundo impacto fisico y emocional. T T AGtarizoel tratamienta teimis
datos personales para la finalidad
La encuesta muestra que, desde el primer sintoma y hasta su diagnostico, los indicada.

pacientes realizan hasta 26 visitas al medico, de hasta 3 especialidades
distintas, ademas de una media de 5,8 intervenciones quirargicas con sus

ronsintientes hnsnitalizarinnes v faltas al trahain Fsto conduce a un

https://w w w .infosalus.convasistencia/noticia-mas-mitad-pacientes-hidrosadenitis-supL 1/2
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0,

% Articulo reproducido por Augure con autorizacién de CEDRO para su inclusion en esta revista de prensa.
5 Si necesita reproducirlo, distribuirlo o ponerlo a disposicion de sus empleados u otros usuarios externos, pongase en contacto con CEDRO licencias@cedro.org. / M 0 N I T 0 R
o A
o™

cedroorg AUGURE

conlicencia.com 1


https://www.infosalus.com/asistencia/noticia-mas-mitad-pacientes-hidrosadenitis-supurativa-ven-limitado-dia-dia-dolor-20191017115757.html

g e e [ s J e mas masmesaapars e marraamaamas aa weas

"desgaste fisico y emocional muy alto" que se traduce en que un 87 por
ciento de las personas con hidrosadenitis supurativa se muestren
insatisfechos con la atencion sociosanitaria recibida.

"Pese a que esta cifra sea muy elevada hay que destacar que, en los 3 anos
transcurridos entre el | y el Il Barometro, un 46 por ciento de los pacientes ha
percibido mejoras debido, en parte, a un mayor conocimiento de la patologia",
ha indicado la presidenta de ASENDHI, Silvia Lobo. "En Atencion Primaria, el
primer escalon asistencial, el conocimiento de la hidrosadenitis supurativa
es aun muy bajo. Por ello, apostamos por la necesidad de sequir formando a
todos los profesionales de la salud", ha sostenido.

UNA ENFERMEDAD INVALIDANTE

Tal y como ha explicado la presidenta, la hidrosadenitis supurativa se
presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones inflamadas recurrentes
que evolucionan hacia la formacion de abscesos, presentando supuracion en
axilas, genitales o la zona inframamaria. Las heridas progresan hasta formar
fistulas, llagas o tineles (sinus) que conectan las lesiones entre si, formando
bandas de cicatrices fibrosas o comedones abiertos con uno o varios orificios
foliculares.

Asi, ha ahadido que el dolor, olor, drenaje cronico y la desfiguracion que
acompanan a la hidrosadenitis supurativa contribuyen a un profundo
impacto social, laboral y psicoldgico que, a su vez, limita las relaciones
afectivas y las actividades diarias basicas.

"Una asociada nos comentaba, recientemente, que hay veces que no puede
sentarse, caminar o vestirse por si 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 apositos para poder ir a comprar el pan", ha
comentado 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 trahajo, nuestras parejas
nos dejan, nos acusan de poco aseados, e incluso tu circulo mas cercano te
acaba aislando. La soledad y el dolor conducen a una fuerte depresion", ha
relatado.

La poblacion adolescente con hidrosadenitis supurativa puede ver como
sus relaciones sociales y sexuales se ven afectadas por los sintomas de la
enfermedad. "En conocimiento de la enfermedad por parte del colectivo
médico y el apoyo psicologico es imprescindible en una etapa determinante
como es la adolescencia", ha defendido Lobo.

LA HIDROSADENITIS SUPURATIVA

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad dermatologica,
inflamatoria, crénica y progresiva, invalidante y con un impacto tanto fisico
como emocional. Afecta al 1 por ciento de la poblacion en cualquiera de sus
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El 60% de los pacientes con hidrosadenitis supurativa ven limitado su dia a
dia por el dolor

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

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

La hidrosadenitis supurativa (HS) es una de las patologias dermatoldgicas con mayor impacto en la
calidad de vida. Su sintoma mas limitante es el dolor y tiene un retraso diagndéstico medio de 10
afios -5 entre los mas jovenes-. Con motivo del Dia Mundial contra el Dolor, que se celebra hoy, la
Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI), quiere destacar las principales conclusiones
del II Bardmetro de la Hidradenitis Supurativa 1

La HS es una enfermedad dermatolégica, inflamatoria, crénica y progresiva, muy invalidante y con
un profundo impacto tanto fisico como emocional. Afecta al 1% de la poblacién en cualquiera de sus
fases leve, moderada o severa, por lo que no estad considerada como una enfermedad rara.

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

El dolor, olor, drenaje crénico y la desfiguracién que acompafian a la HS contribuyen a un profundo
impacto social, laboral y psicolégico que, a su vez, limita las relaciones sociales, afectivas y
las actividades diarias bdasicas.

"Una asociada nos comentaba, recientemente, que hay veces que no puede sentarse, caminar o
vestirse por si 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 apdsitos 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 circulo mas cercano te acaba aislando. La
soledad y el dolor conducen a una fuerte depresioén”.

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

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

"Pese a que esta cifra sea muy elevada hay que destacar que, en los 3 afios transcurridos entre el
I y el IT Barodmetro, un 46% de los pacientes ha percibido mejoras debido, en parte, a un mayor
conocimiento de la patologia", concluye la presidenta de ASENDHI, Silvia Lobo. "En Atencidn
Primaria, el primer escaldn asistencial, el conocimiento de la HS aun 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 foliculo pilosebaceo, no puede salir el contenido de las glandulas apocrinas
localizadas en los pliegues, lo que produce la formacién 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 obstruccién y ruptura folicular esta
alterada, produciéndose una reaccién inflamatoria exagerada.

Las primeras sefiales suelen ser picor localizado, ardor, enrojecimiento y aparicién de dolor
brusco. En este contexto, aparecen nédulos y abscesos dolorosos y ocasionalmente supurativos que
pueden transformarse en fistulas y con el tiempo en cicatrices. Existen periodos alternados de
gran actividad de la enfermedad (con brote de dolor frecuente) y periodos de remisién (sin
brotes). Los nédulos inflamatorios son cominmente diagnosticados erréneamente como "forunculos" o
forunculosis. A diferencia de los forunculos, en la HS, las lesiones son profundas, dolorosas y
redondeadas, y carecen de la apariencia puntiaguda de los forunculos.

Mas informacién, www.asendhi.org

1 II Barometro 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 colaboracién del Dr.
Antonio Martorell, responsable de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de Dermatologia del
Hospital de Manises (Valencia).
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El 60% de los pacientes con hidrosadenitis
supurativa ven limitado su dia a dia por el
dolor

18 octubre, 2019
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..Redaccion.
La hidrosadenitis supurativa (HS) es una de las patologias dermatoldgicas con mayor
impacto en la calidad de vida. Su sintoma mas limitante es el dolor y tiene un retraso Leccianes no aprendidasde
diagnéstico medio de 10 afios -5 entre los mas jovenes-, Con motivo del Dia Mundial una crisis economica
contra el Dolor, la Asociacidn de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI), quiere destacar
las principales conclusiones del Il Barémetro de la Hidradenitis Supurativa.
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La Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis quicre
destacar, en el Dia Mundial contra el Dolor, las principales
conclusiones del Il Barémetro de |la Hidradenitis Supurativa

La HS es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria, crénica y progresiva, muy invalidante v
con un profundo impacto tanto fisico como emocional. Afecta al 1% de la poblacién en
cualquiera de sus fases leve, moderada o severa, por lo gue no estd considerada como una
enfermedad rara.

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

La hidrosadenitis afecta al 1% de la poblacion por lo que no
esta considerada como una enfermedad rara

El dolor, olor, drenaje crénico v la desfiguracién que acompafian a la HS contribuyen a un
profundo impacto social, laboral y psicoldgico que, a su vez, limita las relaciones sociales,
afectivas v |as actividades diarias basicas.

"Una asociada nos comentaba, recientemente, que hay veces que no puede sentarse,
caminar o vestirse por si 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 apdsitos
para poder ir a comprar el pan®, relata Silvia Lobo. "Esta no es una historia akslada, en mi caso
y en el de casitodos 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 circulo mas cercano te
acaba akslando. La soledad y el dolor conducen a una fuerte depresion”.

La poblacién adolescente con HS puede ver como sus relaciones sociales y sexuales se ven
afectadas por los sintomas de |a hidrosadenitis. "£/ conocimiento de la enfermedad por
parte del colective médico y el apoyo psicolégico es imprescindible en una etapa
determinante como es la adolescencia”, afirma Silvia Lobo.

La poblacién adolescente con HS puede ver como sus
relaciones sociales y sexuales se ven afectadas por los
sintomas de |2 hidrosadenitis

El Il Barcmetro de |a Hidradenitis muestra que, desde el primer sintorma v hasta su
diagndstico, los pacientes realizan 26 visitas al mé&dico, de hasta 3 especialidades distintas.
A esto hay que sumar una media de 5,8 intervenciones quirdrgicas con sus consiguientes
hospitalizaciones v faltas al trabajo. Esto conduce a un desgaste fisico y emocional muy alto
gue se traduce en gue un 87% de las personas con hidrosadenitis supurativa se
muestren insatisfechos con la atencidn sociosanitaria recibida.

"Pese a que esta cifra sea muy elevada hay que destacar que, en los 3 afios transcurridos
entre el | y el ll Barometro, un 46% de los pacientes ha percibido mejoras debido, en parte, a
un mayor conocimiento de la patologia®, concluye la presidenta de ASENDHI, Silvia Lobo, “En
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For ello, desde ASENDH! apostamos por la necesidad de seguir formando a todos los
profesionales de la salud”.

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 v el factor hormonal
influyen en algunos casos. Al bloguearse el foliculo pilosebéceo, no puede salir el contenido
de las gléandulas apocrinas localizadas en los pliegues, lo que produce la formacién de
quistes que suelen infectarse por las propias bacterias presentes en la piel. Paralelamente a
este acontecimiento, la respuesta inmunitaria gue se produce como consecuencia de esta
obstruccidn y ruptura folicular esté alterada, produciéndose una reaccidn inflamatoria
exagerada.

Los pacientes realizan 26 visitas al médico, de hasta 3
especialidades distintas desde el primer sintoma

Las primeras sefiales suelen ser picor localizado, ardor, enrojecimiento vy aparicién de dolor
brusco. En este contexto, aparecen nodulos vy abscesos dolorosos v ocasionalmente
supurativos gue pueden transformarse en fistulas y con el tiempo en cicatrices. Existen
periodos alternados de gran actividad de la enfermedad (con brote de dolor frecuente) v
periodos de remision (sin brotes). Los nédulos inflamatorios son comunmente
diagnosticados erréneamente como fordnculos o forunculosis. A diferencia de los
forinculos, en la HS, las lesiones son profundas, dolorosas y redondeadas, y carecen de la
apariencia puntiaguda de los fordnculos.

Il Barémetro de la Hidradenitis Supurativa. Estudio observacional realizado en 2018, en el
gue han participado 604 pacientes v que ha sido impulsado por ASENDHI, con la
colaboracidn del Dr. Antonio Martorell, responsable de la Unidad de Hidradenitis del
Servicio de Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia).

Noticias complementarias

« Hasta el 70% de los pacientes con cancer tendran dolor en algdn momento de la
enfermedad

« Circulo vicioso del delor: menor tolerabilidad y mayor demanda de farmacos

« Los fisioterapeutas defiende su papel en el tratamiento del dolor crénico

« El dolor nociplastico, también conocido como el dolor fantasma

« Larealidad virtual ayuda en |a terapia aplicada al dolor infantil

[ riqueris |81 ] Betmarotosia | Boton | LTI

Articulos relacionados L

Semergen recuperara el
congreso de medicina rural

Semergen insiste en la
eliminacion de las limitaciones
a la prescripcién de los ACOD

Entre el 40% y el 70% de los
ensayos clinicos se cancelan por
falta de participacién

ACOD

Takeda presenta una terapia con células
madre descubierta, desarrollada y
fabricada integramente en Espafia

La Asociacién Espafiola de Pediatria de
Atencién Primaria muestra su
desacuerdo ante la suspensidn de la
financiacién publica de la vacuna...

La ampliacién de los servicios de
Urgencias, la mejora de los recursos y los
medios de comunicacién han mejorado
la situacion...

Cerca de 200 traumatélogos de Espafia y
especialistas europeos se retinen en
Murcia para abordar las fracturas
articulares

Urélogos y farmacéuticos hospitalarios
elaboran un documento sobre la
evidencia del manejo de farmacos y
productos peligrosos

El Sindicato Médico de Granada no apoya
la huelga general

Toda la informacion publicada
en esta pagina web esta
dirigida exclusivamente a

profesionales capacitados
legalmente para prescribir o
dispensar medicamentos

Redes Sociales

9 11,024 Seguidores SEGUIR

} 0 suscriptores SUSCRIBIRTE

Etiquetas

Alzheimer  ASPE

Atencién Primaria C1

cancer Colegios
congresos D1 D2
Denuncias Diabetes  enfermeria

http://isanidad.com/148963/segun-el-ii-barometro-de-la-hidradenitis-supurativa-el-60-de
15713569171413816511

@

Articulo reproducido por Augure con autorizacién de CEDRO para su inclusion en esta revista de prensa.

d@@

5 Si necesita reproducirlo, distribuirlo o ponerlo a disposicion de sus empleados u otros usuarios externos, pongase en contacto con CEDRO licencias@cedro.org.
E cedro.org
> conlicencia.com 7

3/5

4‘ MONITOR

AUGURE


http://isanidad.com/148963/segun-el-ii-barometro-de-la-hidradenitis-supurativa-el-60-de-los-pacientes-con-hidrosadenitis-supurativa-ven-limitado-su-dia-a-dia-por-el-dolor/

Trasplante | Mutrinet | Nefronet | Cardionet | Oncoweb | Anticoagulantes Mviso Legal  Registrese  Contactar
L
/vb) medicina2l
Cienca, mad alud y pacas
INICIO ENFERMEDADES ESPECIALIDADES ACTUALIDAD ZONA PREI EMNLACES CONSULTAS MEDICAS

Zona de Prensa

AMGEN

Temas Relacionados

=

FEl 60% de los pacientes con hidrosadenitis supurativa ven limitado

su dia a dia por el dolor

A Actualidad
17 de octubre 2019 i R T

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

« Celiaquia

Enfermedad de
Alzheimer: La

destruccion de la

Segun un estudio multicéntrico realizado en 13 paises europeos por T

la European Society for Dermatology and Psychiatry (ESDaP), las « Pruebas de
personas que padecen HS son los pacientes dermatologicos que coagulacién sanguinea
sufren un mayor impacto en su calidad de vida. Los efectos son
comparables a los de la enfermedad pulmonar obstructiva cronica
(EPOC), diabetes, enfermedad cardiovascular y diferentes tipos de
cancer?,

« Mafiana dejo de fumar

B Otros articulos

+ Pruebas de

: i . ) 5 : coagulacién sanguinea
La hidrosadenitis supurativa (HS) es una de las patologias dermatoldgicas con mayor impacto

en la calidad de vida. Su sintoma maés limitante es el dolor v tiene un retraso diagnéstico medio de
10 afios -5 entre los més jévenes-. Con motivo del Dia Mundial contra el Dolor, que se celebra

Enfermedad de
Alzheimer: La

hoy, la Asociacién de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI), quiere destacar las principales
conclusiones del II Bardmetro de la Hidradenitis Supuratival.

La HS es una enfermedad dermatolégica, inflamatoria, crénica v progresiva, muy invalidante y con
un profundo impacto tanto fisico como emocional. Afecta al 19 de la poblacidén en cualquiera de sus
fases leve, moderada o severa, por lo que no esta considerada como una enfermedad rara.

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

El dolor. olor: drenaje crénico y la desfiguracion que acompafian a la HS contribuyen a un profundo
impacto social, laboral y psicoldgico que, a su vez, limita las relaciones sociales, afectivas y las
actividades diarias basicas.

“Una asociada nos comentaba, recientemente, que hay veces que no puede sentarse, caminar o
vestirse por si 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 apdsitos para poder ir a
comprar el pan”, relata Silvia Lobo. “Esta no es una historia aislada, en mi caso v en el de casi todos

destruccion de la
memaoria
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« Celiaquia
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los pacientes de mi edad la historia se repite. Nos despiden del trabajo, nuestras parejas nos dejarn.
nos acusan de poco aseados, e incluso tu circulo méas cercano te acaba aislando. La soledad y el
dolor conducen a una fuerte depresién”.

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

El Il Barémetro de la Hidradenitis muestra que, desde el primer sintoma v hasta su diagndstico,
los pacientes realizan 26 visitas al médico, de hasta 3 especialidades distintas. A esto hay que
sumar una media de 5,8 intervenciones quirdrgicas con sus consiguientes hospitalizaciones y faltas
al trabajo. Esto conduce a un desgaste fisico ¥ emocional muy alto que se traduce en que un 87%
de las personas con hidrosadenitis supurativa se muestren insatisfechos con la atencién
sociosanitaria recibida.

"Pese a que esta cifra sea muy elevada hay que destacar que, en los 3 afios transcurrides entre el I
v el 11 Bardmetro, un 468% de los pacientes ha percibido mejoras debido, en parte, a un mayor
conocimiento de la patologia®, concluye la presidenta de ASENDHI, Silvia Lobo. "En Atencién
Primaria, €l primer escalén asistencial, el conocimiento de la HS ain es muy bajo. Por ello, desde
ASENDHI apostamos por la necesidad de seguir formando a todos los profesicnales 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 dque la genética v el factor hormeonal influyen en
algunos casos. Al bloquearse el foliculo pilosebaceo, no puede salir el contenido de las glandulas
apocrinas localizadas en los pliegues, lo que produce la formacién 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 obstruccién v ruptura folicular esti
alterada, produciéndose una reaccién inflamatoria exagerada.

Las primeras sefiales suelen ser picor localizado, ardor, enrojecimiento y aparicién de dolor brusco.
En este contexto, aparecen nodulos y abscesos dolorosos v ocasionalmente supurativos que pueden
transformarse en fistulas y con el tiempo en cicatrices. Existen periodos alternados de gran
actividad de la enfermedad (con brote de dolor frecuente) y periodos de remisién (sin brotes). Los
nodulos inflamatorios son comunmente diagnosticados erréneamente como “forunculos” o
forunculosis. A diferencia de los forinculos, en la HS, las lesiones son profundas, dolorosas v
redondeadas, y carecen de la apariencia puntiaguda de los fortiinculos.

Maés informacion, www.asendhi.org

111 Bardmetro de la Hidradenitis Supurativa. Estudio observacicnal realizado en 2018, en el que
han participado 604 pacientes y que ha sido impulsado por ASENDHI, con la colaboracidn del Dr.
Antonio Martorell, responsable de la Unidad de Hidradenitis del Servicio de Dermatologia del
Hospital de Manises (Valencia).
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En el dia mundial contra el dolor convocatorias

El 60% de los pacientes con hidrosadenitis supurativa ven limitado su dia MNota de prensa

a dia por el dolor Convocatoria

« El II Barometro de la Hidradenitis Supurativa revela que el sintoma mas
limitante en pacientes con HS es el dolor. A esto se suma que la
enfermedad es muy invalidante y provoca un profundo impacto tanto
fisico como emocional,

Préximas
convocatorias

« Segun un estudio multicéntrico realizado en 13 paises europeos por la
European Society for Dermatology and Psychiatry (ESDaP), las personas No hay proximas
que padecen HS son los pacientes dermatolégicos que sufren un mayor convocatorias
impacto en su calidad de vida. Los efectos son comparables a los de la
enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC), diabetes, enfermedad
cardiovascular y diferentes tipos de cancerl,

Especialidades i=

La hidrosadenitis supurativa (HS) es una de las patologias dermatoldgicas con mayor
impacto en la calidad de vida. Su sintorna mas limitante es el dolor v tiene un retraso

diagndstico medio de 10 afios -5 entre los mas jovenes-. Con motivo del Dia Mundial Busca notas de prensa
contra el Dolor, que se celebra hoy, la Asociacidn de Enfermos de Hidrosadenitis por especialidad medica o
(ASEMDHI), quiere destacar las principales conclusiones del Il Barémetro de la enfermedad.

Hidradenitis Supuratival.

La HS es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria, crénica v progresiva, muy invalidante
y con un profundo impacto tanto fisico como emocional. Afecta al 1% de la poblacidn en
cualguiera de sus fases leve, moderada o severa, por lo que no esté considerada como una
enfermedad rara.

“La hidrosadenitis se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones inflamadas Archivo B9
recurrentes gue evolucionan hacia la formacién de abscesos, presentando supuracién en

axilas, genitales o zona inframamaria. Las heridas progresan hasta formar fistulas, llagas o

tuneles (sinus) que conectan las lesiones entre si, formando bandas de cicatrices fibrosas Busca notas de prensa
o comedones abiertos con uno o varios orificios foliculares”, explica Silvia Lobo, por su fecha de edicidn.
presidenta de ASENDHI.

El dolor, olor, drenaje crénico v la desfiguracidn que acompafian a la HS contribuyen a un
profundo impacto social, laboral v psicolégico que, a su vez, limita las relaciones sociales,
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El II Barémetro de la Hidradenitis muestra que, desde el primer sintoma y hasta su
diagndstico, los pacientes realizan 26 visitas al médico, de hasta 3 especialidades distintas,
A esto hay que sumar una media de 5,8 intervenciones quirirgicas con sus consiguientes
hospitalizaciones y faltas al trabajo. Esto conduce a un desgaste fisico y emocional muy alto
gue se traduce en gue un 87% de las personas con hidrosadenitis supurativa se
muestren insatisfechos con la atencion sociosanitaria recibida.

"Pese a gue esta cifra sea muy elevada hay gue destacar que, en los 3 afios transcurridos
entre el |y el ll Bardmetro, un 46% de los pacientes ha percibido mejoras debido, en parte,
a un mayor conocimiento de la patologia®, concluye la presidenta de ASENDHI, Silvia Lobo.
“En Atencidn Primaria, el primer escalén asistencial, el conocimiento de la HS aun es muy
bajo. Por ello, desde ASEMDHI 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 foliculo pilosebdceo, no puede salir el contenido
de las glandulas apocrinas localizadas en los pliegues, lo que produce la formacién de
quistes gue suelen infectarse por las propias bacterias presentes en |a piel. Paralelamente
a este acontecimiento, la respuesta inmunitaria que se produce como consecuencia de
esta obstruccién y ruptura folicular esta alterada, produciéndose una reaccién inflamatoria
exagerada.

Las primeras sefiales suelen ser picor localizado, ardor, enrojecimiento y aparicién de dolor
brusco. En este contexto, aparecen nédulos v abscesos dolorosos y ocasionalmente
supurativas que pueden transformarse en fistulas v con el tiempo en cicatrices. Existen
periodos alternados de gran actividad de la enfermedad (con brote de dolor frecuente) v
periodos de remisién (sin brotes). Los nddulos inflamatorios son comunmente
diagnosticados erréneamente como “fordnculos” o forunculosis. A diferencia de los
fordnculos, en la HS, las lesiones son profundas, dolorosas y redondeadas, y carecen de la
apariencia puntiaguda de los fordnculos.

Mas informacién, www.asendhi.org

1| Bardmetro de la Hidradenitis Supurativa. Estudio observacional realizado en 2018, en
el que han participado 604 pacientes y gque ha sido impulsado por ASEMDHI, con la
colaboracién del Dr. Antonio Martorell, responsable de la Unidad de Hidradenitis del
Senvicio de Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia).
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ASENDHI

Un paciente con hidradenitis supurativa
realizara 7.000 km en bicicleta por Espana y
Portugal para concienciar sobre Ia

enfermedad

27 marzo, 2019 - 14:31

e Ignacio Luque inicia en Huesca un viaje solidario en bicicleta con una duraciéon

estimada de 4 meses que le llevard a recorrer varios puntos de Espafia y Portugal

e Esta iniciativa busca dar a conocer y concienciar a la poblacién general sobre esta

enfermedad inmunomediada, progresiva, crénica e inflamatoria de la piel

ASENDHI, marzo de 2019 —Un paciente con hidradenitis supurativa realizard durante los
proximos cuatro meses, un viaje de mas de 7.000 km en bicicleta que le llevaran a recorrer
varios puntos tanto de Espafia como de Portugal. El objetivo de este viaje, que cuenta con
el apoyo de la Asociacion de Enfermos de Hidradenitis (ASENDHI), es dar a conocer y

concienciar sobre esta enfermedad de la piel.
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La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria,
inmunomediada, sistémica, crénica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto
tanto fisico 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
areas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las

mujeres.

Asi, Ignacio Luque, de 49 afios, ha comenzado en Huesca este viaje que le llevara a estar
120 dias fuera de casa, tiempo y trayecto que aprovechara para completar un fondo
documental con el que realizar una exposicion itinerante por la geografia espafiola y
portuguesa. “Que una persona como yo, con hidradenitis supurativa, realice este viaje es
un doble desafio, 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 afo 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde
entonces me han realizado cuatro cirugias debido a brotes cada vez méas severos. En lugar
de rendirme, llevo peleando y conviviendo mas de 15 afios con la enfermedad y en ningln
momento me he planteado abandonar” explica Ignacio Luque. “Esta vez he decidido
colaborar con ASENDHI, la asociaciéon 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 dermatoldgica que peor calidad de vida ofrece. A pesar del deterioro
fisico y animico que supone padecerla, mantengo viva la ilusién en el viaje como forma de
vida desde hace 12 afios, caminando méas de 20.000 kilémetros y pedaleando méas de

10.000 en el ultimo ano”.

La primera etapa ha sido Huesca-Logrofio-Huesca con el fin de asistir a la
concentracion custom‘AIR OF THE RIVER’, que se ha celebrado en la capital riojana. De
vuelta en Huesca, los préximos pasos le conducirdn a Lérida y Tarragona, desde donde
recorrera toda la costa mediterranea hasta Cadiz. Desde aqui, continuara a Sevilla y Huelva,
para luego atravesar Portugal de sur a norte y reenganchar con Espafia, a través de Ledn,

donde iniciara el regreso por el Camino de Santiago Francés.
Os animamos a seguir RatBike slow journeys 2019
Facebook: @ratbikenachoESP

Instagram: @nacholuque_esp

La hidradenitis supurativa, mas que una enfermedad

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

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



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

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

“Segun datos extraidos del Il Barometro 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 diagnéstico de 10 afios desde que aparece el primer
sintoma hasta que se concreta” destaca Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Un
diagnostico temprano podria ayudar a tener un mejor manejo de la enfermedad y a prevenir
su progresion a fases mas graves y para esto, es necesario una mayor formacion de los

profesionales sanitarios y mas informacién sobre la dolencia en la poblacion general”.

Ignacio Lugue y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta
enfermedad que, segln un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatol6gica con
el mayor impacto en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva

crénica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de céancer.

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
recorrera 7.000 kildbmetros en bicicleta para
concienciar sobre la enfermedad

MADRID, 28 Mar. (EUROPA PRESS) -

El paciente de hidradenitis supurativa Ignacio Luque recorrera durante los proximos cuatro
meses 7.000 kildbmetros en bicicleta entre Espafia y Portugal para concienciar sobre la

enfermedad.

El viaje, que cuenta con el apoyo de la Asociacion de Enfermos de Hidradenitis (ASENDHI), ha
comenzado en Huesca y llevara a Luque a estar 120 dias de viaje, trayecto que aprovechara
para completar un fondo documental con el que realizar una exposicion itinerante por la geografia

espafiola y portuguesa.

"He decidido colaborar con ASENDHI para visibilizar su labor, reivindicar sus objetivos y dar a
conocer una enfermedad considerada como la enfermedad dermatol6gica que peor calidad de
vida ofrece. A pesar del deterioro fisico y animico que supone padecerla, mantengo viva la ilusion
en el viaje como forma de vida desde hace 12 afios, caminando mas de 20.000 kilometros y

pedaleando mas de 10.000 en el dltimo afio", ha apuntado Luque.

"Que una persona como yo, con hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble desafio:
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 poblacion adulta en alguna

de sus fases leve, moderada o severa. El 18 por ciento de los pacientes tiene ademas 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 afio 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces
me han realizado cuatro cirugias debido a brotes cada vez mas severos. En lugar de rendirme,
llevo peleando y conviviendo més de 15 afios con la enfermedad y en ningdn momento me he

planteado abandonar", ha indicado Luque.

Los proximos pasos de Luque le conduciran a Lérida y Tarragona, desde donde recorrera la
costa mediterrdnea hasta Cadiz. Desde aqui, continuard a Sevilla y Huelva para atravesar
Portugal de sur a norte y reenganchar con Espafia, a través de Ledn, donde regresara por el
Camino de Santiago francés.
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Un paciente con hidradenitis supurativa hara
7.000 kildbmetros en bicicleta por Espana y
Portugal para concienciar sobre Ia
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MADRID, 28 (SERVIMEDIA)

Ignacio Luque, un paciente con hidradenitis supurativa, realizara durante los préximos cuatro
meses un viaje de méas de 7.000 kilbmetros en bicicleta en el que recorrerd varias zonas de
Espafia y Portugal con el objetivo de dar a conocer y concienciar sobre esta enfermedad de la

piel.

Segun informo este jueves la Asociacion de Enfermos de Hidradenitis (Asendhi), que apoya esta
iniciativa, Luque, de 49 afios, ha comenzado en Huesca este viaje que le permitird completar un
fondo documental con el que realizar una exposicion itinerante por Espafia y Portugal y que

afronta como “un doble desafio”.

“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”, afirmé.

Diagnosticado en 2004 tras un primer episodio “leve”, a Luque le han realizado cuatro cirugias
debido a brotes “cada vez mas severos”. “En lugar de rendirme, llevo peleando y conviviendo
mas de 15 afos con la enfermedad y en ningin momento me he planteado abandonar”,
reconocio, al tiempo que matizé que ha decidido colaborar con Asendhi para “visibilizar su labor,
reivindicar sus objetivos y dar a conocer una enfermedad considerada como la enfermedad

dermatolégica que peor calidad de vida ofrece”.



A pesar del deterioro fisico y animico que sufre, Ignacio Luque ha caminado mas de 20.000

kilbmetros y pedaleado mas de 10.000 en el dltimo afio.

Tras salir de Huesca este viaje le llevara a Lérida y Tarragona, desde donde recorrera toda la
costa mediterranea hasta Cadiz. Desde aqui, continuara hacia Sevilla y Huelva para luego

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

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la poblacién 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%).

Segun datos extraidos del Il Barémetro 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 diagnéstico de 10 afios desde que aparece el primer sintoma hasta que se

concreta, segun destaco la presidenta de Asendhi, Silvia Lobo.

A su entender, un diagnéstico temprano podria ayudar a un mejor manejo de la enfermedad y a
prevenir su progresién a fases mas graves y considerd necesaria una mayor formacién de los

profesionales sanitarios y mas informacion sobre la dolencia entre la poblacion general.

La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatolégica, inflamatoria, inmunomediada,
sistémica, crdnica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto fisico como
emocional en quienes la padecen. Se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones
dolorosas, profundas e inflamadas en areas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona

inframamaria en el caso de las mujeres, informé 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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Un paciente con hidradenitis supurativa
hara 7.000 kilbmetros en bicicleta por
Espana y Portugal para concienciar sobre la

enfermedad

28 MAR 2019 14:39H MADRID

Ignacio Luque, un paciente con hidradenitis supurativa, realizara durante los préximos cuatro
meses un viaje de mas de 7.000 kildbmetros en bicicleta en el que recorrera varias zonas de
Espafa y Portugal con el objetivo de dar a conocer y concienciar sobre esta enfermedad de la

piel.

Segun informo este jueves la Asociacion de Enfermos de Hidradenitis (Asendhi), que apoya esta
iniciativa, Luque, de 49 afios, ha comenzado en Huesca este viaje que le permitird completar un
fondo documental con el que realizar una exposicion itinerante por Espafia y Portugal y que

afronta como “un doble desafio”.

“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”, afirmé.

Diagnosticado en 2004 tras un primer episodio “leve”, a Luque le han realizado cuatro cirugias
debido a brotes “cada vez mas severos”. “En lugar de rendirme, llevo peleando y conviviendo
mas de 15 afios con la enfermedad y en ningin momento me he planteado abandonar”,
reconocio, al tiempo que matizé que ha decidido colaborar con Asendhi para “visibilizar su labor,
reivindicar sus objetivos y dar a conocer una enfermedad considerada como la enfermedad

dermatolégica que peor calidad de vida ofrece”.

A pesar del deterioro fisico y animico que sufre, Ignacio Luque ha caminado mas de 20.000

kilometros y pedaleado mas de 10.000 en el dltimo afio.



Tras salir de Huesca este viaje le llevara a Lérida y Tarragona, desde donde recorrera toda la
costa mediterranea hasta Cadiz. Desde aqui, continuard hacia Sevilla y Huelva para luego

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

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la poblacion 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%).

Segun datos extraidos del Il Barometro 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 diagnéstico de 10 afios desde que aparece el primer sintoma hasta que se

concreta, segun destaco la presidenta de Asendhi, Silvia Lobo.

A su entender, un diagnéstico temprano podria ayudar a un mejor manejo de la enfermedad y a
prevenir su progresién a fases mas graves y considerd necesaria una mayor formacién de los

profesionales sanitarios y mas informacion sobre la dolencia entre la poblacién general.

La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria, inmunomediada,
sistémica, crdnica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto fisico como
emocional en quienes la padecen. Se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones
dolorosas, profundas e inflamadas en &reas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona

inframamaria en el caso de las mujeres, informé Asedhi.
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Un paciente con hidradenitis supurativa
hara 7.000 kildbmetros en bicicleta por
Espaina y Portugal para concienciar sobre la

enfermedad

28 marzo, 2019

Ignacio Luque, un paciente con hidradenitis supurativa, realizara durante los préximos cuatro
meses un viaje de mas de 7.000 kildbmetros en bicicleta en el que recorrera varias zonas de
Espafa y Portugal con el objetivo de dar a conocer y concienciar sobre esta enfermedad de la

piel.

Segun informo este jueves la Asociacion de Enfermos de Hidradenitis (Asendhi), que apoya esta
iniciativa, Luque, de 49 afios, ha comenzado en Huesca este viaje que le permitird completar un
fondo documental con el que realizar una exposicion itinerante por Espafia y Portugal y que

afronta como “un doble desafio”.

“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”, afirmé.

Diagnosticado en 2004 tras un primer episodio “leve”, a Luque le han realizado cuatro cirugias
debido a brotes “cada vez mas severos”. “En lugar de rendirme, llevo peleando y conviviendo
mas de 15 afios con la enfermedad y en ningin momento me he planteado abandonar”,
reconocio, al tiempo que matizé que ha decidido colaborar con Asendhi para “visibilizar su labor,
reivindicar sus objetivos y dar a conocer una enfermedad considerada como la enfermedad

dermatolégica que peor calidad de vida ofrece”.

A pesar del deterioro fisico y animico que sufre, Ignacio Luque ha caminado mas de 20.000

kilbmetros y pedaleado mas de 10.000 en el dltimo afio.



Tras salir de Huesca este viaje le llevara a Lérida y Tarragona, desde donde recorrera toda la
costa mediterranea hasta Cadiz. Desde aqui, continuard hacia Sevilla y Huelva para luego

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

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la poblacion 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%).

Segun datos extraidos del Il Barometro 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 diagnéstico de 10 afios desde que aparece el primer sintoma hasta que se

concreta, segun destaco la presidenta de Asendhi, Silvia Lobo.

A su entender, un diagnéstico temprano podria ayudar a un mejor manejo de la enfermedad y a
prevenir su progresién a fases mas graves y considerd necesaria una mayor formacién de los

profesionales sanitarios y mas informacion sobre la dolencia entre la poblacién general.

La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria, inmunomediada,
sistémica, crdnica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto fisico como
emocional en quienes la padecen. Se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones
dolorosas, profundas e inflamadas en &reas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona

inframamaria en el caso de las mujeres, informé Asedhi.

https://www.gue.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 mas de 5000 km

para dar voz a su enfermedad

Andrea Vifuela

03/04/201918:52 h.

Un paciente con Hidrosadenitis Supurativarealizard, durante los préximos meses, un viaje
en solitario de méas de 5000 kilbmetros en bicicleta en el que recorreré la peninsula Ibérica

para concienciar sobre esta enfermedad.

Ignacio Luque, desoyendo los consejos de su dermatdloga, decidié embarcarse en una aventura
nomada recorriendo, encima de una bicicleta, los rincones mas escondidos de Espafa y
Portugal para concienciar y dar visibilidad a la enfermedad que padece desde hace mas de 15
afos. La Hidrosadenitis Supurativa, una enfermedad que le produce Ulceras en la piel, que segun

el propio Luque, afecta a quien la padece tanto de forma fisica como psicoldgica.



"En Espafia la padecen méas de medio millén de personas. La Hidrosadenitis no solo te afecta de
forma fisica, siendo tremendamente dolorosa, si no que ademas 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 cutanea que da peor
calidad de vida", comenta.
Ademas, Ignacio recalca la mala
organizacién que hay en torno a
el diagndstico y el tratamiento de
la misma y afirma que esto ha
supuesto un retroceso de mas de
10 afos en la investigacion de la

Hidrosadenitis.

Luque lleva méas de una década
recorriendo Espafia por su propio
pie. Su trabajo se lo permite, ya
gue es artista autbnomo y su
pasado, en el que invertia su

tiempo libre en el ciclismo y los

triatlones, hace que tenga esa

Ver mas en Instagram

resistencia y esa pasion que hace

oQd A falta para llevar a cabo este tipo
28 Me gusta

de 'retos". Aunque él no lo
nacholuque_esp

Fotaza que me hizo ayer sabado Pablo Martinez ( @goliat_tattoo ) en la considera como fal. "No quiero

concentracion de bicis custom Air of the River, en Logrofio. Qué bien me lo pasé y
que ruta mas chula nos hicimos, alrededor de 50km, un dia precioso y una gente
preciosa.

llamarlo reto. Para mi es un

placer poder recorrer Espafia
En las manos llevo un regalito sorpresa que me hicieron por los 10.000km del afio
pasado. Me encanta |a pieza de @_delarry y |a inscripcion: “Iron Ass” @ @ @
{Gracias @bicischopper !

dando voz a esta enfermedad,

aunque es duro por el dolor fisico

#vizjando_siowly #iberica_2019 #bicischopper .
ARV Sy ST UMD honen que me causa.la competicién

deportiva ya la dejé atras",

Anade un comentaric

comenta.

Pero no es la primera vez que se embarca en una aventura de estas caracteristicas. En el afio
2018, Luque recorreria mas de 10.000 kilémetros teniendo que finalizar su recorrido antes de
tiempo debido a un brote que le hizo pasar por el quiréfano, por cuarta vez desde que le

diagnosticaron esta enfermedad que a dia de hoy no tiene cura. "Habia tramos en los que no



podia ir sentado sobre el sillin e iba apoyado en un muslo, se me hizo insoportable y tuve que

parar", afirma Luque.

Aunque Luque recorre la peninsula en solitario, le acompafian las decenas de personas que

conforman la asociacion ASENDHI, Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis, con la que

Ver mas en Instagram

oQd N
33 Me gusta

nacholuque_esp

Esta noche toca al raso. Corre un vientecillo frio... Va 2 ser una noche himeda, se
nota gue me acerco a |3 costa.

#viajando_slowly #iberica_2019 #alraso #hidradenitissuppurativawarrior

#hidrosadenitissupurativa #bicyclelife #bikenomad #tarragona #HStoria
#iniciativaHerculeS #pacientes #sincomplejos

colabora. Durante su ruta, mas de
5000 kilémetros, el artista de casi 50
afios, documenta a través de_sus
redes sociales los lugares que va
visitando y ya tiene varias charlas
acordadas para dar visibilidad de

forma publica a la enfermedad.

Ignhacio tan solo lleva una mochila
con lo basico. Duerme a la
intemperie en su saco de dormir y
busca conversacién en otros ciclistas
con los que comparte tramos de su
camino. Su  dermatdloga le
recomendd que no se embarcase en
el proyecto ya que los pacientes de
Hidrosadenitis no pueden realizar
deportes que impliquen roce o
excesiva sudoracién. Justo lo que
pasa cuando pedaleas sobre una

bicicleta.

Lugue comenzo con su andadura el pasado 17 de marzo en Huesca, provincia natural del

artista, hasta llegar a Logrofio, y ya ha ido recorriendo varios puntos del territorio espafiol. Por

delante le esperan miles de kildbmetros hasta el 15 de julio, que, si no surge ningdn improvisto,

finalizara su ruta. Todo esfuerzo merecera la pena si con esto consigue dar visibilidad a una

enfermedad que atormenta a tantos pacientes.

"Sobretodo me gustaria que los pacientes que sufren esta enfermedad sepan que no estan solos.

Es muy dolorosa pero que no se hundan. Que no bajen los brazos, porque aunque lo hagan la

enfermedad sigue ahi. Tenemos que acostumbrarnos al dolor e intentar llevar una vida lo mas

normal posible", sentencia.

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 poblacion espafiolay 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 afios, fue diagnosticado en 2004 de hidradenitis supurativa, pero antes de este
diagndstico habia 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 triatlén en los 90, ademés ha sido practicante

habitual de artes marciales.

Su implicacion por el deporte era tal que cuando dejé de competir también centré su carrera

profesional en seguir como fotégrafo 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 dermatologica que afecta al 1% de la poblacién
espafiola, pero que hasta hace muy pocos afios 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 aparicion de una serie de granitos supurantes y muy
dolorosos en zonas como bajo vientre, axilas, bajo mamas... Estos granitos ademas generan
picos de dolor muy altos que segun 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 suefio.

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 patologia tan
desconocida. El afio pasado ya recorrio 10.000 kmy este estd ya haciendo un total
de 7.000 dando la vuelta entera a la peninsula, sali6é de Huesca el 24 de marzo y se plantea estar

de ruta hasta mediados de julio, todos estos km los har4 ademés acampando al aire libre.

I UNA BICI MUY LLAMATIVA PARA HABLAR DE LA HIDRADENITIS SUPURATIVA

Como el objetivo de su reto no es tanto conseguir financiacién como lograr la visibilidad de esta
enfermedad desconocida para la mayoria, Ignacio lleva una bicicleta bastante llamativa que
casi se parece mas 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 como nos afecta”, nos comenta Ignacio.

il | S
La llamativa bici de Ignacio Luque en su marcha por la hidradenitis supurativa, con las alforjas pesa 73 kg

a


https://asendhi.org/

Con una mayor visibilidad sera posible lograr una mayor incidencia de estudios sobre una

patologia para la que hoy no se tiene cura y cuyas causas aun son desconocidas.

Viajar en bici para este tipo de enfermos suele estar completamente desaconsejado porque si
para las personas sin problemas dermatologicos pasar largas horas pedaleando suele tener
como consecuencia rozaduras y molestias en la piel, a ellos la bici puede “agredirles” mucho
mas. En cambio, Ignacio nota mejoras tras estos periodos “sera por la depuracion que supone

el ejercicio aerdbico”, nos comenta.

I EL DIAGNOSTICO DE LA HIDRADENITIS SUPURATIVA PODIA TARDAR 10 ANOS

Hasta hace 5 afios esta enfermedad tardaba una media de 10 afios en ser diagnosticada (ahora
se tarda una media de 3 afios) y los tratamientos eran muy limitados, aunque ahora la situacion
ha mejorado un poco en este sentido. En su grado mas alto tiene como consecuencias sociales
y vitales determinantes para estos enfermos: despidos, abandono de parejas, en incluso
algunos estudios muestran que psicolégicamente puede afectar en el mismo grado que

enfermedades como el cancer.
Todas estas circunstancias se agravan al tener en cuenta que por esta patologia 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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marciales. Cuando dejo de competir tambien
centro su carrera profesional en seguir como
fotografo y periodista estas disciplinas hasta
gue en 2004 fue diagnosticado de hidradeni-
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La hidradenitis supurativa es una enferme-
dad dermatologica que afecta al 1% de la
poblacion espanola, pero que hasta hace
muy pacos anos las persanas que la padecen
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Ignacm Luque, 49 anos, ha sido deportista
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rantes y muy dolorosos en zonas como bajo
vientre, axilas, bajo mamas... Estos granitos
ademas generan picos de dolor muy altos que
segun nos cuentan es equiparable a golpearte
en un pie con el pico de la mesa pero mante-
nido en el tiempo, dolor que incluso imposibi-
lita el sueno.

Precisamente en busca de esta visibilidad,
Ignacto Luque ha iniciado varios viajes en bici
para lograr concienciar sobre las dificultades
que afrontan los enfermos de esta patologia
tan desconocida. El afo pasado ya recorrio
10.000 km y este esta ya haciendo un total de
7000 dando la vuelta entera a [a peninsula,
salio de Huesca el 24 de marzo y se plantea
estar de ruta hasta mediados de julio acam-
pando al aire libre

Por Lidia Castillo

Una bici llamativa

Como el objetivo de su reto no es tanto
conseguir financiacion como lograr Lla
visibilidad de esta enfermedad desco-
nocida para la mayoria, Ignacio lleva
una bicicleta bastante llamativa gue
Casi se parece mas a una moto que a
una bici y que con as 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 que es a hidradenitis
supurativa y como nos afecta”. Con una
mayor visibilidad sera posible lograr
una mayor incidencia de estudios so-
bre una patologia para la gque hoy no
se tiene cura Yy cuyas causas aun son
desconacidas

EL DIAGNOSTICO PODIA TARDAR 10 ANOS

Hasta hace 5 afos esta enfermedad tardaba una media de 10 afos en ser dingnos-
ticada (ohoro se tarda unos 3 anos) y los tratamientos eran muy limitados, aungue

ohora lo situacion ha mejorado un poco en este sentido. En su grado mas olto tiene
consecuencios sociales y vitales determinantes para estos enfermos: despidos, abaf®
dono de parejas, en incluso algunos estudios muestran que psicologicomente pu

ofectar en el mismo grodo que enfermedades como el cancer. Todas estas circunstan: e

cios se agravan ol tener en cuenta que por esta patologio no se puede pedir uyudas
por discapacidad o incapacidad, lo que incrementa el grado de desamporo.




7.000 kilbmetros en  bicicleta para

concienciar sobre la hidradenitis

Juan Diego Morales

MALAGA

Publicado: 12/05/2019 - 13:00
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Ignacio Luque inicié en Huesca un viaje solidario en bicicleta con una duracion estimada de 4

meses que le llevara a recorrer varios puntos de Espafia

Estos dias esta por Andalucia y ha hecho escala también en Méalaga



Quiere dar a conocer una enfermedad considerada como la enfermedad dermatoldgica que peor

calidad de vida ofrece

Ignacio Luque, de 49 afio, es un paciente con hidradenitis supurativa que realiza un viaje de
cerca de 7.000 km en bicicleta que le lleva a recorrer la geografia espafiola y portuguesa. Luque
partié6 de Aragén y tras Catalufia, Comunidad Valenciana y Regién de Murcia ha llegado esta

semana a Andalucia.

Que una persona como yo, con hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble
desafio, 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

Asi, tras su paso por Almeria y Malaga, continué su camino hacia Marbella y Tarifa.

El objetivo de este viaje, que cuenta con el apoyo de la Asociacidon 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 dermatoldgica, inflamatoria, inmunomediada,
sistémica, crénica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto fisico 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 areas del cuerpo como las axilas o

los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres.

Luque comenz6 en Huesca este viaje que le llevard a estar 120 dias fuera de casa, tiempo y
trayecto que esta aprovechando para completar un fondo documental con el que realizar una
exposicién itinerante por la geografia espafiola y portuguesa. “Que una persona como yo, con
hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble desafio, 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 afio 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces
me han realizado cuatro cirugias debido a brotes cada vez méas severos. En lugar de rendirme,
llevo peleando y conviviendo mas de 15 afios con la HS y en ningln momento me he planteado
abandonar” explica Ignacio Luque. “Esta vez he decidido colaborar con ASENDHlI, la asociacion
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 dermatoldgica que peor calidad de

vida ofrece. A pesar del deterioro fisico y animico que supone padecerla, mantengo viva la ilusion



en el viaje como forma de vida desde hace 12 afios,caminando mas de 20.000 kilémetros y

pedaleando mas de 10.000 en el ultimo afio”.

Tras esta etapa inicial en Huesca, el viaje le ha llevado ya por Aragoén, la Rioja, Cataluia,
Comunidad Valenciana y Regién de Murcia desde donde esta recorriendo la costa mediterranea
hasta Céadiz. Desde alli, continuara a Sevilla y Huelva, para luego atravesar Portugal de sur a
norte y reenganchar con Espafa, a través de Leon, donde iniciara el regreso a su punto de
partida por el Camino de Santiago Francés.

La hidradenitis supurativa, mas que una enfermedad

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la poblacién adulta en alguna de sus
fases leve, moderada o severa. El 18% de los pacientes tiene ademas otra enfermedad
inflamatoria inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés) como la artritis reumatoide (31%),
la psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%).

“Segun datos extraidos del Il Barometro 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 diagnéstico de 10 afios desde que aparece el primer sintoma hasta que se
concreta” destaca Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Un diagndstico temprano podria ayudar
a tener un mejor manejo de la enfermedad y a prevenir su progresién a fases mas graves y para
esto, es necesario una mayor formacion de los profesionales sanitarios y mas informacién sobre
la dolencia en la poblacion general”.

Ignacio Lugue y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta enfermedad
que, segun un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatol6gica con el mayor impacto
en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, diabetes,
enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de céancer.

https://andaluciainformacion.es/malaga/825181/7000-kilometros-en-bicicleta-para-concienciar-

sobre-la-hidradenitis/
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7.000 kildbmetros en bicicleta para

concienciar sobre la hidradenitis

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

enfermedad inmunomediada, progresiva, crénica e inflamatoria de la piel

Juan Diego Morales Publicado: 12/05/2019 - 13:00

MALAGA Actualizado: 12/05/2019 - 13:22

e Ignacio Luque inicio en Huesca un viaje solidario en bicicleta con una duracion
estimada de 4 meses que le llevara a recorrer varios puntos de Espafia

e Estos dias estd por Andaluciay ha hecho escala también en Malaga

e Quiere dar aconocer una enfermedad considerada como la enfermedad

dermatolégica que peor calidad de vida ofrece



Ignacio Luque, de 49 afio, es un paciente con hidradenitis supurativa que realiza un viaje de
cerca de 7.000 km en bicicleta que le lleva a recorrer la geografia espafiola y portuguesa. Luque
parti6 de Aragén y tras Catalufia, Comunidad Valenciana y Region de Murcia ha llegado esta

semana a Andalucia.

Que una persona como yo, con hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble
desafio, 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

Asi, tras su paso por Almeria y Malaga, continué su camino hacia Marbella y Tarifa.

El objetivo de este viaje, que cuenta con el apoyo de la Asociacion 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 dermatoldgica, inflamatoria, inmunomediada,
sistémica, crdnica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto fisico 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 areas del cuerpo como las axilas o

los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres.

Luque comenzé en Huesca este viaje que le llevara a estar 120 dias fuera de casa, tiempo y
trayecto que esta aprovechando para completar un fondo documental con el que realizar una
exposicion itinerante por la geografia espafiola y portuguesa. “Que una persona como yo, con
hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble desafio, 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 afio 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces
me han realizado cuatro cirugias debido a brotes cada vez méas severos. En lugar de rendirme,
llevo peleando y conviviendo mas de 15 afios con la HS y en ninglin momento me he planteado
abandonar” explica Ignacio Luque. “Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociacién
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 dermatoldgica que peor calidad de
vida ofrece. A pesar del deterioro fisico y animico que supone padecerla, mantengo viva la ilusion
en el viaje como forma de vida desde hace 12 afios caminando mas de 20.000 kilbmetros y

pedaleando mas de 10.000 en el ultimo afo”.

Tras esta etapa inicial en Huesca, el viaje le ha llevado ya por Aragén, la Rioja, Catalufia,

Comunidad Valenciana y Regién de Murcia desde donde esté recorriendo la costa mediterranea



hasta Céadiz. Desde alli, continuara a Sevilla y Huelva, para luego atravesar Portugal de sur a
norte y reenganchar con Espafa, a través de Ledn, donde iniciara el regreso a su punto de

partida por el Camino de Santiago Francés.

La hidradenitis supurativa, mas que una enfermedad

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la poblacién adulta en alguna de sus
fases leve, moderada o severa. El 18% de los pacientes tiene ademas otra enfermedad
inflamatoria inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés) como la artritis reumatoide (31%),

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

“Segun datos extraidos del Il Barometro 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 diagnéstico de 10 afios desde que aparece el primer sintoma hasta que se
concreta” destaca Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Un diagnéstico temprano podria ayudar
a tener un mejor manejo de la enfermedad y a prevenir su progresién a fases mas graves y para
esto, es necesario una mayor formacion de los profesionales sanitarios y mas informacién sobre

la dolencia en la poblacion general”.

Ignacio Lugue y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta enfermedad
que, segun un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatoldgica con el mayor impacto
en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, diabetes,

enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de céancer.

https://andaluciainformacion.es/almeria/825181/7000-kilometros-en-bicicleta-para-concienciar-

sobre-la-hidradenitis/
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e Ignacio Luque inicio en Huesca un viaje solidario en bicicleta con una duracion
estimada de 4 meses que le llevara a recorrer varios puntos de Espafia

e Estos dias esta por Andaluciay ha hecho escala también en Malaga



e Quiere dar a conocer una enfermedad considerada como la enfermedad

dermatoldgica que peor calidad de vida ofrece

Ignacio Luque, de 49 afio, es un paciente con hidradenitis supurativa que realiza un viaje de
cerca de 7.000 km en bicicleta que le lleva a recorrer la geografia espafiola y portuguesa. Luque
parti6 de Aragon y tras Catalufia, Comunidad Valenciana y Region de Murcia ha llegado esta

semana a Andalucia.

Que una persona como yo, con hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble
desafio, 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

Asi, tras su paso por Almeria y Mélaga, continué su camino hacia Marbella y Tarifa.

El objetivo de este viaje, que cuenta con el apoyo de la Asociacion 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 dermatoldgica, inflamatoria, inmunomediada,
sistémica, crdnica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto fisico 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 areas del cuerpo como las axilas o

los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres.

Luque comenz6 en Huesca este viaje que le llevard a estar 120 dias fuera de casa, tiempo y
trayecto que esta aprovechando para completar un fondo documental con el que realizar una
exposicion itinerante por la geografia espafiola y portuguesa. “Que una persona como yo, con
hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble desafio, 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 afio 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces
me han realizado cuatro cirugias debido a brotes cada vez méas severos. En lugar de rendirme,
llevo peleando y conviviendo mas de 15 afios con la HS y en ninglin momento me he planteado
abandonar” explica Ignacio Luque. “Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociacién
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 dermatoldgica que peor calidad de
vida ofrece. A pesar del deterioro fisico y animico que supone padecerla, mantengo viva la ilusion
en el viaje como forma de vida desde hace 12 afios caminando mas de 20.000 kilbmetros y

pedaleando mas de 10.000 en el ultimo afo”.



Tras esta etapa inicial en Huesca, el viaje le ha llevado ya por Aragon, la Rioja, Catalufia,
Comunidad Valenciana y Regién de Murcia desde donde estéa recorriendo la costa mediterranea
hasta Céadiz. Desde alli, continuard a Sevilla y Huelva, para luego atravesar Portugal de sur a
norte y reenganchar con Espafa, a través de Ledn, donde iniciara el regreso a su punto de

partida por el Camino de Santiago Francés.

La hidradenitis supurativa, mas que una enfermedad

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la poblacién adulta en alguna de sus
fases leve, moderada o severa. El 18% de los pacientes tiene ademas otra enfermedad
inflamatoria inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés) como la artritis reumatoide (31%),

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

“Segun datos extraidos del Il Barometro 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 diagnéstico de 10 afios desde que aparece el primer sintoma hasta que se
concreta” destaca Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Un diagnéstico temprano podria ayudar
a tener un mejor manejo de la enfermedad y a prevenir su progresién a fases mas graves y para
esto, es necesario una mayor formacion de los profesionales sanitarios y mas informacién sobre

la dolencia en la poblacion general”.

Ignacio Lugue y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta enfermedad
que, segun un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatoldgica con el mayor impacto
en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, diabetes,

enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de céancer.
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incapacitante.

La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria, inmunomediada,
sistémica, crdnica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto fisico 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 areas del cuerpo como las axilas o

los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres.

Luque comenz6 en Huesca este viaje que le llevard a estar 120 dias fuera de casa, tiempo y
trayecto que esta aprovechando para completar un fondo documental con el que realizar una
exposicion itinerante por la geografia espafiola y portuguesa. “Que una persona como yo, con
hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble desafio, 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 afio 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces
me han realizado cuatro cirugias debido a brotes cada vez méas severos. En lugar de rendirme,
llevo peleando y conviviendo mas de 15 afios con la HS y en ninglin momento me he planteado
abandonar” explica Ignacio Luque. “Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociacién
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 dermatoldgica que peor calidad de
vida ofrece. A pesar del deterioro fisico y animico que supone padecerla, mantengo viva la ilusion
en el viaje como forma de vida desde hace 12 afios caminando mas de 20.000 kilbmetros y

pedaleando mas de 10.000 en el ultimo afo”.



Tras esta etapa inicial en Huesca, el viaje le ha llevado ya por Aragon, la Rioja, Catalufia,
Comunidad Valenciana y Regién de Murcia desde donde estéa recorriendo la costa mediterranea
hasta Céadiz. Desde alli, continuard a Sevilla y Huelva, para luego atravesar Portugal de sur a
norte y reenganchar con Espafa, a través de Ledn, donde iniciara el regreso a su punto de

partida por el Camino de Santiago Francés.

La hidradenitis supurativa, mas que una enfermedad

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la poblacién adulta en alguna de sus
fases leve, moderada o severa. El 18% de los pacientes tiene ademas otra enfermedad
inflamatoria inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés) como la artritis reumatoide (31%),

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

“Segun datos extraidos del Il Barometro 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 diagnéstico de 10 afios desde que aparece el primer sintoma hasta que se
concreta” destaca Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Un diagnéstico temprano podria ayudar
a tener un mejor manejo de la enfermedad y a prevenir su progresién a fases mas graves y para
esto, es necesario una mayor formacion de los profesionales sanitarios y mas informacién sobre

la dolencia en la poblacion general”.

Ignacio Lugue y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta enfermedad
que, segun un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatoldgica con el mayor impacto
en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, diabetes,

enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de céancer.

https://andaluciainformacion.es/almeria/825181/7000-kilometros-en-bicicleta-para-concienciar-

sobre-la-hidradenitis/
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e Ignacio Luque inicio en Huesca un viaje solidario en bicicleta con una duracion
estimada de 4 meses que le llevara a recorrer varios puntos de Espafia

e Estos dias esta por Andaluciay ha hecho escala también en Malaga

e Quiere dar a conocer una enfermedad considerada como la enfermedad

dermatologica que peor calidad de vida ofrece



Ignacio Luque, de 49 afio, es un paciente con hidradenitis supurativa que realiza un viaje de
cerca de 7.000 km en bicicleta que le lleva a recorrer la geografia espafiola y portuguesa. Luque
parti6 de Aragén y tras Catalufia, Comunidad Valenciana y Region de Murcia ha llegado esta

semana a Andalucia.

Que una persona como yo, con hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble
desafio, 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

Asi, tras su paso por Almeria y Malaga, continué su camino hacia Marbella y Tarifa.

El objetivo de este viaje, que cuenta con el apoyo de la Asociacion 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 dermatoldgica, inflamatoria, inmunomediada,
sistémica, crdnica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto fisico 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 areas del cuerpo como las axilas o

los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres.

Luque comenzé en Huesca este viaje que le llevara a estar 120 dias fuera de casa, tiempo y
trayecto que esta aprovechando para completar un fondo documental con el que realizar una
exposicion itinerante por la geografia espafiola y portuguesa. “Que una persona como yo, con
hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble desafio, 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 afio 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces
me han realizado cuatro cirugias debido a brotes cada vez méas severos. En lugar de rendirme,
llevo peleando y conviviendo mas de 15 afios con la HS y en ninglin momento me he planteado
abandonar” explica Ignacio Luque. “Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociacién
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 dermatoldgica que peor calidad de
vida ofrece. A pesar del deterioro fisico y animico que supone padecerla, mantengo viva la ilusion
en el viaje como forma de vida desde hace 12 afios caminando mas de 20.000 kilbmetros y

pedaleando mas de 10.000 en el ultimo afo”.

Tras esta etapa inicial en Huesca, el viaje le ha llevado ya por Aragén, la Rioja, Catalufia,

Comunidad Valenciana y Regién de Murcia desde donde esté recorriendo la costa mediterranea



hasta Céadiz. Desde alli, continuara a Sevilla y Huelva, para luego atravesar Portugal de sur a
norte y reenganchar con Espafa, a través de Ledn, donde iniciara el regreso a su punto de

partida por el Camino de Santiago Francés.

La hidradenitis supurativa, mas que una enfermedad

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la poblacién adulta en alguna de sus
fases leve, moderada o severa. El 18% de los pacientes tiene ademas otra enfermedad
inflamatoria inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés) como la artritis reumatoide (31%),

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

“Segun datos extraidos del Il Barometro 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 diagnéstico de 10 afios desde que aparece el primer sintoma hasta que se
concreta” destaca Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Un diagnéstico temprano podria ayudar
a tener un mejor manejo de la enfermedad y a prevenir su progresién a fases mas graves y para
esto, es necesario una mayor formacion de los profesionales sanitarios y mas informacién sobre

la dolencia en la poblacion general”.

Ignacio Lugue y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta enfermedad
que, segun un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatoldgica con el mayor impacto
en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, diabetes,

enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de céancer.

https://andaluciainformacion.es/almeria/825181/7000-kilometros-en-bicicleta-para-concienciar-

sobre-la-hidradenitis/
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e Ignacio Luque inicio en Huesca un viaje solidario en bicicleta con una duracion
estimada de 4 meses que le llevara a recorrer varios puntos de Espafia

e Estos dias esta por Andaluciay ha hecho escala también en Malaga



e Quiere dar a conocer una enfermedad considerada como la enfermedad

dermatoldgica que peor calidad de vida ofrece

Ignacio Luque, de 49 afio, es un paciente con hidradenitis supurativa que realiza un viaje de
cerca de 7.000 km en bicicleta que le lleva a recorrer la geografia espafiola y portuguesa. Luque
parti6 de Aragon y tras Catalufia, Comunidad Valenciana y Region de Murcia ha llegado esta

semana a Andalucia.

Que una persona como yo, con hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble
desafio, 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

Asi, tras su paso por Almeria y Mélaga, continué su camino hacia Marbella y Tarifa.

El objetivo de este viaje, que cuenta con el apoyo de la Asociacion 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 dermatoldgica, inflamatoria, inmunomediada,
sistémica, crdnica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto fisico 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 areas del cuerpo como las axilas o

los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres.

Luque comenz6 en Huesca este viaje que le llevard a estar 120 dias fuera de casa, tiempo y
trayecto que esta aprovechando para completar un fondo documental con el que realizar una
exposicion itinerante por la geografia espafiola y portuguesa. “Que una persona como yo, con
hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble desafio, 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 afio 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces
me han realizado cuatro cirugias debido a brotes cada vez méas severos. En lugar de rendirme,
llevo peleando y conviviendo mas de 15 afios con la HS y en ninglin momento me he planteado
abandonar” explica Ignacio Luque. “Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociacién
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 dermatoldgica que peor calidad de
vida ofrece. A pesar del deterioro fisico y animico que supone padecerla, mantengo viva la ilusion
en el viaje como forma de vida desde hace 12 afios caminando mas de 20.000 kilbmetros y

pedaleando mas de 10.000 en el ultimo afo”.



Tras esta etapa inicial en Huesca, el viaje le ha llevado ya por Aragon, la Rioja, Catalufia,
Comunidad Valenciana y Regién de Murcia desde donde estéa recorriendo la costa mediterranea
hasta Céadiz. Desde alli, continuard a Sevilla y Huelva, para luego atravesar Portugal de sur a
norte y reenganchar con Espafa, a través de Ledn, donde iniciara el regreso a su punto de

partida por el Camino de Santiago Francés.

La hidradenitis supurativa, mas que una enfermedad

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la poblacién adulta en alguna de sus
fases leve, moderada o severa. El 18% de los pacientes tiene ademas otra enfermedad
inflamatoria inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés) como la artritis reumatoide (31%),

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

“Segun datos extraidos del Il Barometro 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 diagnéstico de 10 afios desde que aparece el primer sintoma hasta que se
concreta” destaca Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Un diagnéstico temprano podria ayudar
a tener un mejor manejo de la enfermedad y a prevenir su progresién a fases mas graves y para
esto, es necesario una mayor formacion de los profesionales sanitarios y mas informacién sobre

la dolencia en la poblacion general”.

Ignacio Lugue y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta enfermedad
que, segun un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatoldgica con el mayor impacto
en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, diabetes,

enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de céancer.

https://andaluciainformacion.es/almeria/825181/7000-kilometros-en-bicicleta-para-concienciar-

sobre-la-hidradenitis/
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LUCHA Ignacio Luque y su ruta de 4 meses

Ignacio Luque con su bicicleta. vv

7.000 kilometros
enbicicleta para
concienciar sobre
la hidradenitis

Una enfermedad
dermatolégica
considerada como la
que peor calidad de
vida ofrece

Juan D. Morales
mALaGa | Ignacio Luque, de 49
ano, es un paciente con hidra-
denitis supurativa que realiza
un viaje de casi 7.000 kms. en
bicicleta por la geografia espa-
fiola y portuguesa. Luque par-
ti6 de Aragon y tras Cataluiia,
Comunidad Valenciana y Re-
gion de Murciahallegadoa An-
dalucia. Asi, tras su paso por
Almeria y Malaga, continud su
camino hacia Marbellay Tarifa.
El objetivo de este viaje, que
cuenta con el apoyo de la Aso-
ciacién de Enfermos de Hidra-
denitis (ASENDHI), es dar a co-
nocer y concienciar sobre esta
enfermedad dela piel altamen-
te incapacitante. La hidradeni-
tis supurativa (HS) es una en-
fermedad dermatolégica, infla-
matoria, inmunomediada, sis-
témica, cronica y progresiva,
muy invalidante y con un pro-
fundo impacto tanto fisico co-
mo emocional en quienes la
padecen. Se trata de una dolen-
cia que se presenta habitual-
mente en la pubertad, con le-

siones dolorosas, profundas e
inflamadas en areas del cuerpo
como las axilas o los genitales,
o la zona inframamaria en el
caso de las mujeres.

Luque comenz6 en Huesca
este viaje que le llevara a estar
120dias fueradecasa, tiempoy
trayecto que aprovecha para
completar un fondo documen-
tal con el querealizar una expo-
siciénitinerante. “Que una per-
sonacomo yo, con hidradenitis
supurativa, realice este viaje es
un doble desafio, por un lado
porladistancia querecorreréy,
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 lazona inguinal”,
afirma.

“En el afio 2004 me diagnos-
ticaron la enfermedad tras un
primer episodio leve. Desde en-
tonces me hanrealizado cuatro
cirugias debido a brotes cada
vez mas severos. En lugar de
rendirme, llevo peleando y
conviviendo mas de 15 afios
con la HS y en ninglin momen-
to me he planteado abando-
nar” explica Luque.

La HS tiene una incidencia
del 1% en la poblacién adulta
enalgunadesus fases leve, mo-
derada o severa. y 8 de cada 10
pacientes son mujeres.

CULTURA Dentrode lalV edicion de Sala de Columnas

La mirada femenina en el periodismo cultural

MALAGA | Las periodistas Blanca
Berasategui, Premio Nacional
de Periodismo 2017 y directora
del suplemento El Cultural, y
Sara Mesa, Premio Malaga de
Novela, participaran 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
Fundacion Manuel Alcantara,
Pablo Aranda. Sera el primero
de los tres encuentros que
componen el ciclo Sala de Co-
lumnas, que se desarrollara en
mayo.

El evento, organizado por la
Fundacién Manuel Alcantara

con el Ayuntamiento de Mala-
ga, continua el 20 con la mesa
redonda La mirada femenina
en el periodismo cientifico en
la que participaran Lorena
Sanchez, redactora jefa de la
revista QUO, y Ana Guijarro,
astrénoma en el Observatorio
Hispano-Alemén de Calar Al-
to. Elena Sanz, periodista free-

lance de divulgacion cientifi-
ca, sera lamoderadora.

Rosa Regas, escritoray exdi-
rectora de la Biblioteca Nacio-
nal, Premio Nadal, Premio
Planeta y Premio Biblioteca
Breve, yla periodistay escrito-
ra Marta Robles seran las invi-
tadas al tercer encuentro, que
se celebrara el 27.

Sin Gastos de

Gestoria
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Comentario: Entrevista a Ignacio Luque con motivo de su paso por Malaga



HUELVAIiifizes

Llega a Huelva Ignacio Luque, paciente con
hidradenitis supurativa que esta
completando cerca de 7.000 km en bicicleta

para concienciar sobre la enfermedad

sabado 25 - mayo — 2019

Ignacio Luque inicié en Huesca un viaje solidario en bicicleta con una duracién estimada
de 4 meses que le llevara arecorrer varios puntos de Espafay Portugal.

i Na Y o A 4 b Ta e 2
"’f‘« i I i STl S 1 w2

Igna‘cib‘Ha' Ilegé(io é‘HUé-Iva;, o

Redaccién. Un paciente con hidradenitis supurativa esta realizando un viaje de cerca de 7.000
km en bicicleta que le llevara a recorrer la geografia espafiola y portuguesa. Ignacio Luque
partié de Aragén y tras Catalufia, Comunidad Valenciana y Region de Murcia ha llegado a
Andalucia. Tras su paso por Almeria, Malaga, Cadiz y Sevilla, hoy continda su camino por la
provincia de Huelva. El objetivo de este viaje, que cuenta con el apoyo de la Asociacion 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 dermatolégica, inflamatoria,
inmunomediada, sistémica, crénica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto
tanto fisico 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 areas del

cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres.

Un viaje para concienciar.

Asi, Ignacio Luque, de 49 afios, ha comenzado en Huesca este viaje que le llevara a estar
120 dias fuera de casa, tiempo y trayecto que esta aprovechando para completar un fondo
documental con el que realizar una exposicion itinerante por la geografia espafiola y portuguesa.
“Que una persona como yo, con hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble desafio,
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 afio 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces
me han realizado cuatro cirugias debido a brotes cada vez mas severos. En lugar de rendirme,
llevo peleando y conviviendo mas de 15 afios con la HS y en ningln momento me he planteado
abandonar” explica Ignacio Luque. “Esta vez he decidido colaborar con ASENDHlI, la asociacion
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 dermatoldgica que peor calidad de
vida ofrece. A pesar del deterioro fisico y animico que supone padecerla, mantengo viva la ilusién
en el viaje como forma de vida desde hace 12 afios, caminando méas de 20.000 kilbmetros y

pedaleando mas de 10.000 en el ultimo afo”.


https://huelvabuenasnoticias.com/wp-content/uploads/2019/05/PSX_20190507_180413.jpg

120 dias fuera de casa.

Tras esta etapa inicial en Huesca, el viaje le ha llevado ya por Aragon, la Rioja y Catalufia,
desde donde ha recorrido la costa mediterranea hasta Cadiz. Ahora continlia su camino por
la provincia de Huelva, para luego atravesar Portugal de sur a norte y reenganchar con Espafia,
a través de Ledn, donde iniciara el regreso a su punto de partida por el Camino de Santiago

Francés.

La hidradenitis supurativa, mas que una enfermedad. La hidradenitis supurativa tiene una
incidencia del 1% en la poblacion adulta en alguna de sus fases leve, moderada o severa. El
18% de los pacientes tiene ademas otra enfermedad inflamatoria inmunomediada (IMID, por sus

siglas en inglés) como la artritis reumatoide (31%), la psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%).

“Segun datos extraidos del Il BarOmetro 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 diagnostico de 10 afios desde que aparece el primer sintoma
hasta que se concreta” destaca Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Un diagnéstico temprano
podria ayudar a tener un mejor manejo de la enfermedad y a prevenir su progresion a fases mas
graves y para esto, es necesario una mayor formacién de los profesionales sanitarios y mas

informacion sobre la dolencia en la poblacion general”.

Ignacio Luque y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta enfermedad
gue, segun un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto
en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, diabetes,

enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cancer.

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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La actualidad de la provincia en la red

Siete mil kildbmetros en bici para concienciar

sobre su enfermedad

Huelva24.comSébado, 25 de Mayo de 2019
ETAPA ONUBENSE DE IGNACIO LUQUE

Un paciente con hidradenitis supurativa esta realizando un viaje de cerca de 7.000 km en
bicicleta que le llevard arecorrer la geografia espafiolay portuguesa. Ighacio Luque partio
de Aragon y tras Catalufia, Comunidad Valenciana y Regién de Murcia ha llegado a

Andalucia. Hoy pedalea por Huelva tras su paso por Almeria, Malaga, Cadiz y Sevilla.

El objetivo de este viaje, que cuenta con el apoyo de la Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis

(Asendhi), es dar a conocer y concienciar sobre esta enfermedad de la piel altamente

incapacitante.

La hidradenitis supurativa (HS) esuna enfermedad dermatoldgica, inflamatoria,

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



impacto tanto fisico 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 areas

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

Asi, Ignacio Luque, de 49 afos, ha comenzado en Huesca este viaje que le llevara a estar
120 dias fuera de casa, tiempo y trayecto que esta aprovechando para completar un fondo
documental con el que realizar una exposicion itinerante por la geografia espafola
y portuguesa. “Que una persona como yo, con hidradenitis supurativa, realice este viaje es un
doble desafio, 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.
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“En el afio 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces

me han realizado cuatro cirugias debido a brotes cada vez méas severos. En lugar de rendirme,
llevo peleando y conviviendo mas de 15 afios con la HS y en ninglin momento me he planteado
abandonar” explica Ignacio Luque. “Esta vez he decidido colaborar con Asendhi, la asociacion
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 dermatoldgica que peor calidad de
vida ofrece. A pesar del deterioro fisico y animico que supone padecerla, mantengo viva la ilusion
en el viaje como forma de vida desde hace 12 afios, caminando mas de 20.000 kilometros y

pedaleando mas de 10.000 en el ultimo afo”.
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Tras esta etapa inicial en Huesca,el viaje le ha llevado ya por Aragoén, la Rioja y Catalufia,
desde donde ha recorrido la costa mediterranea hasta Cadiz. Ahora continGa su camino
por la provincia de Huelva, para luego atravesar Portugal de sur a norte y reenganchar con
Espafia, a través de Leo6n, donde iniciard el regreso a su punto de partida por el Camino de

Santiago Francés.

La hidradenitis supurativa, mas que una enfermedad

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la poblacién adulta en alguna de sus
fases leve, moderada o severa. El 18% de los pacientes tiene ademas otra enfermedad
inflamatoria inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés) como la artritis reumatoide (31%),

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



“Segun datos extraidos del Il Barémetro 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 diagndstico de 10 afios desde que aparece el primer sintoma hasta que se
concreta” destaca Silvia Lobo, presidenta de Asendhi. “Un diagnéstico temprano podria ayudar
a tener un mejor manejo de la enfermedad y a prevenir su progresién a fases mas graves y para
esto, es necesario una mayor formacion de los profesionales sanitarios y mas informacién sobre

la dolencia en la poblacion general”.

Ignacio Luque y Asendhi ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta enfermedad
gue, segun un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatoldgica con el mayor impacto
en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, diabetes,

enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cancer.

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 esta realizando unviaje de
cerca de 7.000 km en bicicletague le
llevard a recorrer la geografia espafiola y
portuguesa. Ignacio Luque parti6 de
Aragén y tras Catalufia, Comunidad
Valenciana y Regién de Murcia ha llegado

a Andalucia. Tras su paso por Almeria,

Malaga, Cadiz y Sevilla, este sdbado continlia su camino por la provincia de Huelva. El objetivo

de este viaje, que cuenta con el apoyo de la Asociacion 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 dermatoldgica, inflamatoria, inmunomediada,

sistémica, crénica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto fisico 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 areas del cuerpo como las axilas o

los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres.

Asi, Ignacio Luque, de 49 afios, ha comenzado en Huesca este viaje que le llevara a estar 120
dias fuera de casa, tiempo y trayecto que esta aprovechando para completar un fondo
documental con el que realizar una exposicion itinerante por la geografia espafiola y portuguesa.
“Que una persona como yo, con hidradenitis supurativa, realice este viaje es un doble desafio,
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 aflo 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces
me han realizado cuatro cirugias debido a brotes cada vez mas severos. En lugar de rendirme,
llevo peleando y conviviendo mas de 15 afios con la HS y en ningin momento me he planteado
abandonar” explica Ignacio Luque. “Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociacién
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 dermatolégica que peor calidad de
vida ofrece. A pesar del deterioro fisico y animico que supone padecerla, mantengo viva la ilusion
en el viaje como forma de vida desde hace 12 afios, caminando méas de 20.000 kilometros y

pedaleando més de 10.000 en el dltimo afo”.

Tras esta etapa inicial en Huesca, el viaje le ha llevado ya por Aragén, la Rioja y Catalufia, desde
donde ha recorrido la costa mediterranea hasta Cadiz. Ahora continGia su camino por la provincia
de Huelva, para luego atravesar Portugal de sur a norte y reenganchar con Espafia, a través de

Ledn, donde iniciara el regreso a su punto de partida por el Camino de Santiago Francés.

La hidradenitis supurativa, mas que una enfermedad

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la poblacién adulta en alguna de sus
fases leve, moderada o severa. El 18% de los pacientes tiene ademas otra enfermedad
inflamatoria inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés) como la artritis reumatoide (31%),

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

“Segun datos extraidos del Il Barometro 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 diagnéstico de 10 afios desde que aparece el primer sintoma hasta que se
concreta” destaca Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Un diagndstico temprano podria ayudar
a tener un mejor manejo de la enfermedad y a prevenir su progresion a fases mas graves y para
esto, es necesario una mayor formacion de los profesionales sanitarios y mas informacion sobre

la dolencia en la poblacion general”.



Ignacio Luque y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta enfermedad
gue, segun un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatoldgica con el mayor impacto
en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, diabetes,

enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cancer.

https://huelvaya.es/2019/05/25/ignacio-lugue-llega-a-huelva-con-su-viaje-contra-la-hidradenitis-

supurativa/
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Llega a Ledn Ignacio Luque,
paciente con hidradenitis
supurativa que esta completando
7.000 km en bicicleta para
concienciar sobre la enfermedad
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Luque inicia en Huesca un viaje solidario en bicicleta con una
duracion estimada de 4 meses que le llevara a recorrer varios
puntos de Espaiia y Portugal

LEONOTICIAS ¥ Leon u o

Martes, 25 junio 2019, 1115

Un paciente con hidradenitis supurativa esta realizando un viaje de cerca
de 7.000 kilémetros en bicicleta que le llevara a recorrer la geografia
espanola y portuguesa. Ignacio Luque partio de Aragon v tras Catalufia,
Comunidad Valenciana, Murcia y Andalucia cruzo la frontera con
Portugal. Tras su reingreso en Espafia por Zamora, hoy llegara a Leon. El
objetivo de este viaje, que cuenta con el apoyo de la Asociacion 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 dermatologica,
inflamatoria, inmunomediada, sistémica, cronica v progresiva, muy
invalidante v con un profundo impacto tanto fisico 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 areas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona
inframamaria en el caso de las mujeres.

Asi, Ignacio Luque, de 49 afios, ha comenzado en Huesca este viaje que le
llevara a estar 120 dias fuera de casa, tiempo y trayecto que esta
aprovechando para completar un fondo documental con el que realizar
una exposicion itinerante por la geografia espariola v portuguesa. «Que
una persona como yo, con hidradenitis supurativa, realice este viaje es un
doble desafio, 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 aflo 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer
episodio leve. Desde entonces me han realizado cuatro cirugias debido a
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brotes cada vez Imas severos. kn lugar de rendirime, llevo peleando y
conviviendo mas de 15 afios con la HS v en ninglin momento me he
planteado abandonar> explica Ignacio Luque. «Esta vez he decidido
colaborar con ASENDHI, la asociacién 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 dermatologica
que peor calidad de vida ofrece. A pesar del deterioro fisico y animico que
supone padecerla, mantengo viva la ilusién en el viaje como forma de
vida desde hace 12 afios, caminando mas de 20.000 kilémetros v
pedaleando mas de 10.000 en el Gltimo afio>.

Tras esta etapa inicial en Huesca, el viaje le ha llevado va por Aragon, la
Rioja, Catalufia, Comunidad Valenciana, Murcia, Andalucia y Portugal,
desde donde ha reingresado en Espatia via Zamora. Ahora continda su
camino por Leodn, donde descansara unos dias, antes de retomar el viaje
de regreso a casa por el Camino de Santiago Franceés.

La hidradenitis supurativa, mas que una enfermedad

La hidradenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la poblacién
adulta en alguna de sus fases leve, moderada o severa. El 18% de los
pacientes tiene ademas otra enfermedad inflamatoria inmunomediada
(I, por sus siglas en inglés) como la artritis reumatoide (31%), la

(26%) o la

«Seglin datos extraidos del II Barometro de la Hidradenitis Supurativa,
esta es una enfermedad predominantemente femenina, 8 de cada 10
pacientes son mujeres v, en general, los pacientes sufren un retraso
diagnostico de 10 afios desde que aparece el primer sintoma hasta que se
concreta» destaca Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. «Un diagnostico
temprano podria ayudar a tener un mejor manejo de la enfermedad v a
prevenir su progresion a fases mas graves y para esto, es necesario una
mavyor formacion de los profesionales sanitarios y mas informacion sobre
la dolencia en la poblacién general>>.

Ignacio Luque y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos
pacientes v a esta enfermedad que, segiin un estudio reciente, se trata de
la enfermedad dermatoldgica con el mayor impacto en la calidad de vida,
comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva cronica, diabetes,
enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de céncer.
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Ignacio Luque, paciente con
hidrosadenitis supurativa, recorre
5.000km en bicicleta para
concienciar sobre la enfermedad

Agencias

v

Martes, 16 de julic de 2019, 11:28 h (CET) Noticias relacionadas

MADRID, 16 (EUROPA PRESS)

Ignacio Luque, paciente con hidrosadenitis
supurativa, ha completado un viaje de
5.000 km en bicicleta recorriendo la
demencia
geografia espafiola y portuguesa, y
contando con el apoyo de la Asociacion de
Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI),

con el objetivo de dar a conocery

Ampliar la ima

concienciar sobre esta enfermedad.

La Federacion ASEM acoge a 39 nifios y
nifias en las Colonias ASEM

Un estilo de vida saludable puede ayudar a
compensar el riesgo genético de padecer

La OMS y UNICEF alertan de que el afo
pasado 20 millones de nifios no se
vacunaron de sarampion, difteria y tétanos

CRIS Contra el Cancer inicia la campafa
#EnFamiliaConCris con el objetivo de

Ignacio Luque, de 49 afos, ha terminado en Huesca este viaje solidario en
bicicleta que le ha llevado cuatro meses y en el que ha recorrido varios puntos

recaudar fondos para investigacion

La via de transmisién de hepatitis E en

de Espafia y Portugal. "Que una persona como yo, con hidrosadenitis Europa, China, Japén y Ameérica del Norte

supurativa, haya realizado este viaje es un doble desafio, 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 dias
en Ledn porque la hidrosadenitis me estaba afectando mas que en el resto de
etapas; esto unido a las ultimas etapas en las Bardenas Reales y los Monegros,

asi como las olas de calor, ha sido todo un desafio”, ha afirmado.

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad dermatoldgica que afecta al 1
por ciento de la poblacién y que se presenta a través de lesiones profundas e
inflamadas en dreas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona
inframamaria en el caso de las mujeres. Es una enfermedad crénica, progresiva

e invalidante, que tiene un profundo impacto tanto fisico como emocional en los

es la ingesta de carne de cerdo
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pacientes.

"En el afio 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve.
Desde entonces me han realizado cuatro cirugias debido a brotes cada vez mas
severos. En lugar de rendirme, llevo peleando y conviviendo mas de 15 afios con
la HS y en ningin momento me he planteado abandonar” explica Ignacio Luque.

"Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociacion 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 dermatologica que
peor calidad de vida ofrece. A pesar del deterioro fisico y animico que supone
padecerla, mantengo viva la ilusién en el viaje como forma de vida desde hace
12 afios, caminando més de 20.000 kilometros y pedaleando mas de 10.000 en

el ultimo afo", ha afiadido.
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Ignacio Luque, paciente con
hidrosadenitis supurativa, recorre
5.000km en bicicleta para concienciar
sobre la enfermedad

Europa Press | 16jul, 2019 11:28 | | At Av

MADRID, 16 (EUROPA PRESS)

Ignacio Luque, paciente con hidresadenitis supurativa, ha completado un viaje de 5.000 km en bicicleta
recorriendo la geografia espafiola y portuguesa, y contando con el apoyo de la Asociacién de Enfermos
de Hidrosadenitis (ASENDHI), con el objetivo de dar a conocer y concienciar sobre esta enfermedad.

Ignacio Luque, de 49 afios, ha terminado en Huesca este viaje solidario en bicicleta que le ha llevado
cuatro meses y en el que ha recarrido varios puntos de Espafia y Portugal. "Que una persona como yo,
con hidrosadenitis supurativa, haya realizado este viaje es un doble desafio, por un lade, 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 dias en Ledn porque la hidrosadenitis me estaba afectando més que en el resto
de etapas; esto unido a las ultimas etapas en las Bardenas Reales y los Monegros, asi como las olas de
calor, ha sido todo un desafio", ha afirmado.

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad dermatoldgica que afecta al 1 por ciento de la poblacién
y que se presenta a través de lesiones profundas e inflamadas en dreas del cuerpo como las axilas o los
genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres. Es una enfermedad crénica, progresiva e
invalidante, que tiene un profundo impacto tanto fisico como emocional en los pacientes.

"En el afio 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces me han
realizado cuatro cirugias debido a brotes cada vez mds severos. En lugar de rendirme, llevo peleando y
conviviendo mds de 15 afios con la HS y en ningtin momento me he planteado abandonar" explica Ignacio
Luque.

"Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociacién 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 dermatolégica que peor calidad de vida ofrece. A pesar del deterioro fisico y animico que
supone padecerla, mantengo viva la ilusién en el viaje como forma de vida desde hace 12 afios,
caminando méas de 20.000 kilémetros y pedaleando més de 10.000 en el dltimo afio", ha afiadido.
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lgnacio Luque, paciente con
hidrosadenitis supurativa, recorre
5.000km en bicicleta para concienciar
sobre la enfermedad

https://lww w .cope.es/actualidad/sociedad/noticias/ignacio-lugue-paciente-con-hidrosac 1/3
15632700571445999197

%, Articulo reproducido por Augure con autorizacion de CEDRO para su inclusion en esta revista de prensa.
a F Si necesita reproducirlo, distribuirlo o ponerlo a disposicién de sus empleados u otros usuarios externos, pongase en contacto con CEDRO licencias@cedro.org. / M 0 N I T 0 R
cedro.org
o § ‘ AUGURE

& conlicencia.com 8


https://www.cope.es/actualidad/sociedad/noticias/ignacio-luque-paciente-con-hidrosadenitis-supurativa-recorre-5000km-bicicleta-para-concienciar-sobre-enfermedad-20190716_460314

(O Tiempo de lectura: 2 16 jul2019-11:28 |Actualizado 11:29

lgnacio Lugue, paciente con hidrosadenitis supurativa, ha completado un vigje de Publicidad
5.000 km en bicicleta recorriendo la geografia espafiola y portuguesa, y contando con
el apoyo de la Asociacién de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI), con el objetivo de LO MAS COMPARTIDO

dar a conocer y concienciar sobre esta enfermedad.

lgnacio Lugue, de 49 afos, ha terminado en Huesca este viagje solidario en bicicleta que
le ha llevado cuatro meses y en el que ha recorrido varios puntos de Espafia y Portugal.
"Que una persona como yo, con hidrosadenitis supurativa, haya realizado este vigje es
un doble desafio, 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 gue se producen en la zona inguinal. De hecho, he tenido que
parar un par de dias en Leon porgue |2 hidrosadenitis me estaba afectando mas que en
el resto de etapas; esto unido a las Ultimas etapas en las Bardenas Reales y los
Monegros, asi como las olas de calor, ha sido todo un desafio’, ha afirmado.

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad dermatoldgica que afecta al 1 por
clento de la poblacion y que se presenta a traves de lesiones profundas e inflamadas
en areas del cuerpo como las axilas o los genitales, o Iz zona inframamaria en el caso
de las mujeres. Es una enfermedad cronica, progresiva e invalidante, gue tiene un
profundo impacto tanto fisico como emocional en los pacientes.

"En el afio 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde
entonces me han realizado cuatro cirugias debido a brotes cada vez mas severos. En

lugar de rendirme, llevo peleando y conviviendo mas de 15 afios con la HS y en ningan
momento me he planteado abandonar” explica Ignacio Lugue.

"Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociacion 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 dermatologica que peor calidad de vida
ofrece. A pesar del deterioro fisico y animico que supone padecerla, mantengo viva la
ilusion en el viaje como forma de vida desde hace 12 afios, caminando mas de 20.000
kilometros y pedaleando mas de 10.000 en el ultimo afio", ha afiadido.
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16 ) lanacio Luque, paciente con hidrosadenitis
w1 J supurativa, recorre 5.000km en bicicleta para
concienciar sobre la enfermedad

Alas 11:28

MADRID, 16 (EUROPA PRESS)

Ignacio Luque, paciente con hidrosadenitis supurativa, ha completado un viaje de 5.000 km en
bicicleta recorriendo la geografia espaiiola y portug y contando con el apoyo de la

Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI), con el objetivo de dar a conocer y
concienciar sobre esta enfermedad.

Ignacio Luque, de 49 afios, ha terminado en Huesca este viaje solidario en bicicleta que le ha
llevado cuatro meses y en el que ha recorrido varios puntos de Espaiia y Portugal. “Que una
persona como yo, con hidrosadenitis supurativa, haya realizado este viaje es un doble desafio,
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 dias en Ledn porque la
hidrosadenitis me estaba afectando mas que en el resto de etapas; esto unido a las ltimas
etapas en las Bardenas Reales y los Monegros, asi como las olas de calor, ha sido todo un
desafio”, ha afirmado.

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad dermatoldgica que afecta al 1 por ciento de la
poblacion y que se presenta a través de lesiones profundas e inflamadas en areas del cuerpo
como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres. Es una
enfermedad crdnica, progresiva e invalidante, que tiene un profundo impacto tanto fisico como
emocional en los pacientes.

“En el afio 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces
me han realizado cuatro cirugias debido a brotes cada vez mas severos. En lugar de rendirme,
llevo peleando y conviviendo mas de 15 afios con la HS y en ningiin momento me he planteado
abandonar” explica Ignacio Luque.

“Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociacion 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 dermatoldgica que peor calidad de vida ofrece. A pesar del
deterioro fisico y animico que supone padecerla, mantengo viva la ilusion en el viaje como
forma de vida desde hace 12 afios, caminando mas de 20.000 kilimetros y pedaleando mas de
10.000 en el iltimo afio”, ha afiadido. [FIN]
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Un aragonés recorre 5.000
kilbmetros en bici para
concienciar sobre la

hidrosadenitis supurativa Tt

REDACCION - 16 JULID, 2019
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Luque ha realizado un viaje que le ha llevado a recorrer la geografia espafiola y portuguesa

El aragonés Ignacio Luque, de 49 afios, ha completado un viaje de
5.000 kilometros en bicicleta para concienciar sobre |la hidrosadenitis
supurativa, una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria,
inmunomediada, sistémica, cronica y progresiva, muy invalidante y con
un profundo impacto tanto fisico como emocional en quienes la
padecen. Esta dolencia se presenta habitualmente en la pubertad, con
lesiones dolorosas, profundas e inflamadas en areas del cuerpo como
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las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las

mujeres.

Luque ha realizado un viaje gue le ha llevado a recorrer la geografia
espafiola y portuguesa. Partio de Aragon y ha recorrido Catalufia,
Comunidad Valenciana, Murcia, Andalucia, Portugal, Castillay Leény la
Rioja. Finalmente, el viaje ha concluido en el mismo lugar en el que
todo comenzo: Huesca.

El ciclista ha explicado que durante estos cuatro meses ha
aprovechado para completar un fondo documental con el que realizar
una exposicion itinerante por la geografia espanola y portuguesa. “Que
una persona como yo, con hidrosadenitis supurativa, haya realizado
este viaje es un doble desafio, 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 dias en Ledn porgue la hidrosadenitis me estaba afectando mas
que en el resto de etapas; esto unido a las Ultimas etapas en las
Bardenas Reales y los Monegros, asi como las olas de calor, ha sido

todo un desafio”, ha afirmado

Luque explica que le diagnosticaron de esta enfermedad en 2004, tras
un primer episodio leve. Desde entonces se ha tenido que someter a
cuatro cirugias debido a brotes cada vez mas severos. “En lugar de
rendirme, llevo peleando y conviviendo mas de 15 afios conla HSy en
ningin momento me he planteado abandonar”, ha afirmado.

“Esta vez he decidido colaborar con Asendbhi, la asociacion 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 dermatoldgica que peor calidad de vida ofrece. A pesar
del deterioro fisico y animico que supone padecerla, mantengo viva la
ilusion en el viaje como forma de vida desde hace 12 afios, caminando
més de 20.000 kildbmetros y pedaleando méas de 10.000 en el dltimo
afo”, destaca Luque.

Mas que una enfermedad
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La hidrosadenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la
poblacion adulta en alguna de sus fases leve, moderada o severa. El
18% de los pacientes tiene ademas otra enfermedad inflamatoria
inmunomediada como la artritis reumatoide (31%), la psoriasis (26%) o
la colitis ulcerosa (12%).

“Segun datos extraidos del Il Barometro 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 diagndstico de 10 ahos desde que aparece el primer
sintoma hasta que se concreta” destaca Silvia Lobo, presidenta de
Asendhi. “Un diagnostico temprano podria ayudar a tener un mejor
manejo de la enfermedad y a prevenir su progresién a fases mas
graves y para esto, es necesario una mayor formacion de los
profesionales sanitarios y mas informacion sobre la dolencia en la
poblacion general”.
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Ignacio Luque finaliza en Huesca un
viaje de 5.000 kilémetros para

. . v 1. La Guardia Civil auxilia a 14 personas

concienciar sobre su enfermedad en cinco dias en la provincia de Huesca
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» 3. Susto por un fuego en una vivienda en
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Padece hidrosadenitis supurativa,
una patologia dermatoldgica que
no le ha impedido subirse a la bici
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MADRID.- Ignacio Luque, paciente con
hidrosadenitis supurativa, ha completado

un viaje de 5.000 km en bicicleta recorriendo gestionar la Comarca del Bajo Cinca

la geografia espaficla y portuguesa, y contando con el apoyo de la Asociacion de Enfermos de » 9. La SD Huesca ya conoce los horarios

Hidrosadenitis (ASENDHI), con el objetivo de dar a conocer y concienciar sobre esta enfermedad. de las tres primeras jornadas de LaLiga
» 10. Pilar Novales: "El alcalde se esté

Ignacio Luque, de 49 afios, ha terminado en Huesca este viaje solidario en bicicleta que le encontrando cémodo negociando

ha llevado cuatro meses y en el que ha recorrido varios puntos de Espafia y Portugal. "Que una politicas con Ciudadanos"

persona como yo, con hidrosadenitis supurativa, haya realizado este viaje es un doble desafio,
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

» 1. La Guardia Civil detiene a cinco
personas y esclarece 43 delitos de robo
en la provincia de Huesca

se producen en la zona inguinal, De hecho, he tenido gue parar un par de dias en Ledn porque la ¥ 2. Quiero vivir en mi pueblo, ;me dejas?
hidrosadenitis me estaba afectando mas que en el resto de etapas; esto unido a las dltimas » 3. Extinguido el incendio de La Sotonera
etapas en las Bardenas Reales y los Monegros, asi como las olas de calor, ha sido todo un desafio”, y controlado el de Biscarrues

ha afirmado. b 4. Cuestionan las decisiones de

Consistorio y Patrimonio scbre el

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad dermatologica que afecta al 1 por ciento Seminario de Huesca

de la poblacion y que se presenta a través de lesiones profundas e inflamadas en areas del » 5. Reabrir el Canfranc

cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres. Es una v 6. Lanzan una campafia para prevenir y
enfermedad crénica, progresiva e invalidante, que tiene un profundo impacto tanto fisico como erradicar la violencia de género contra
emocional en los pacientes. las mujeres temporeras

i » 7. Evocacion de Lou Reed
"En el afio 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve, Desde entonces me b B Rrna lacalea e nen deins deke

han realizado cuatro.c.lruglas‘debldo ambrotes cada vez mas severos. En lugar de rendirme, vecinos de Angilés que busca en Las
llevo peleando y corwiviendo mas de 15 afios con la HS y en ningun momento me he planteado MArtires

abandonar" explica lgnacio Lugue. ¥ 9. Cuatro platas y cuatro bronces para
David Val y Francho Sanvicente

» 10. Once nuevos municipios podran
acogerse a las ayudas a la ganaderia por
la presencia del lobo y el oso

"Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociacion 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 dermatolégica que peor calidad de vida ofrece. A pesar del
deterioro fisico y animico gue supone padecerla, mantengo viva la ilusién en el viaje como forma de )
vida desde hace 12 afios, caminando mas de 20.000 kilémetros y pedaleando mas de 10.000 en &l b mike coments el C 2 la
dltimo afo”, ha afadido, noticia: En riesgo la ferla taurma de San
Lorenzo...
Por favor, sefiores, cambien la foto de la
neticia. Es bastante desagradable...
iz i » mike comentd el 05/07/2019 20:5¢
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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 Espafia y Portugal

El objetivo de la iniciativa es dar a conocer y concienciar a la poblacidén general sobre esta
enfermedad inmunomediada, progresiva, crénica 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 geografia espafiola y portuguesa. Ignacio Luque partié de Aragén y tras
Catalufia, Comunidad Valenciana, Murcia, Andalucia, Portugal, Castilla y Ledén y La Rioja ha llegado
a su destino, Huesca. El objetivo de este viaje, que ha contado con el apoyo de la Asociacién 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 dermatolégica, inflamatoria, inmunomediada,
sistémica, crénica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto fisico 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 areas del cuerpo como las axilas o los
genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres.

Ignacio Luque, de 49 afios, ha concluido este viaje en el mismo lugar en el que empezd, Huesca.
Durante estos 4 meses ha aprovechado para completar un fondo documental con el que realizar una
exposicién itinerante por la geografia espafiola y portuguesa. "Que una persona como yo, con
hidrosadenitis supurativa, haya realizado este viaje es un doble desafio, 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 dias en Ledn porque la hidrosadenitis me estaba afectando mas
que en el resto de etapas; esto unido a las Ultimas etapas en las Bardenas Reales y los Monegros,
asi como las olas de calor, ha sido todo un desafio", afirma.

"En el aflo 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces me
han realizado cuatro cirugias debido a brotes cada vez mds severos. En lugar de rendirme, llevo
peleando y conviviendo mas de 15 afios con la HS y en ningin momento me he planteado abandonar"
explica Ignacio Luque. "Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociacién 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 dermatoldégica que peor calidad de vida ofrece. A pesar
del deterioro fisico y animico que supone padecerla, mantengo viva la ilusién en el viaje como
forma de vida desde hace 12 afios, caminando mas de 20.000 kilémetros y pedaleando mas de 10.000 en
el Ultimo afio".

La hidrosadenitis supurativa, mas que una enfermedad
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La hidrosadenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la poblacién adulta en alguna de sus
fases leve, moderada o severa. E1 18% de los pacientes tiene ademas otra enfermedad inflamatoria
inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés) como la artritis reumatoide (31%), la psoriasis
(26%) o la colitis ulcerosa (12%).

"Segln datos extraidos del II Barodmetro 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 diagnéstico de 10 afios desde que aparece el primer sintoma hasta que se concreta"
destaca Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. "Un diagndéstico temprano podria ayudar a tener un
mejor manejo de la enfermedad y a prevenir su progresién a fases mas graves y para esto, es
necesario una mayor formacién de los profesionales sanitarios y mas informacién sobre la dolencia
en la poblacién general".

Ignacio Luque y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta enfermedad que,
segln un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la
calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, diabetes, enfermedad
cardiovascular y a diferentes tipos de cancer.
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europa press

NOTICIA ASOCIADA

Un paciente con hidrosadenitis supurativa viaja 5.000 kilometros
en bicicleta para concienciar sobre la enfermedad

Contenido: Un paciente con hidrosadenitis supurativa ha completado un
viaje de 5.000 kildmetros en bicicleta, que comenzé y ha finalizado en
Huesca, y que le ha llevado a recorrer la geografia espafiola y portuguesa
con el objetivo de concienciar sobre |la enfermedad.

UN PACIENTE CON HIDROSADENITIS
SUPURATIVA VIAJA 5.000 KILOMETROS
EN BICICLETA PARA CONCIENCIAR
SOBRE LA ENFERMEDAD

Caédigo: 2274756

Headline / Tema: Un paciente con hidrosadenitis supurativa viaja 5.000 kilémetros en
bicicleta para concienciar sobre la enfermedad

Pie de Foto: Un paciente con hidrosadenitis viaja 5.000 kilometros en bicicleta para
concienciar sobre la enfermedad.

REMITIDA / HANDOUT por IGNACIO LUQUE/ASENDHI

Fecha: 15/07/2019.

Fotografia remitida a medios de comunicacion exclusivamente para ilustrar la noticia a
la que hace referencia la imagen, y citando la procedencia de la imagen en la firma

(Foto de ARCHIVO)
Tamafio: 1500 x 1111 (0.53MB)
Firma: IGNACIO LUQUE/ASENDHI

Fotos del Tema: 1
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Ignacio Lugue, paciente con hidrosadenitis supurativa, ha concluido en Huesca una ruta
de 5.000 km en bicicleta, con el objetivo de concienciar a la poblacién sobre esta

enfermedad inmunomediada, progresiva, crénica e inflamatoria. . sh
are

[ 1] leeaPege st it &

Wi
Partié desde Aragon y, tras recorrer Catalufia, Comunidad Valenciana, Murcia, Andalucia,
Portugal, Castilla y Leén y La Rioja, ha llegado a su destino, Huesca. El fin de este viaje, que Be the first of your friends to like this
ha contado con el apoyo de la Asociacién de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI), era el

de dar a conocer sobre esta enfermedad de la piel altamente incapacitante.

La hidrosadenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatolégica, inflamatoria,
inmunomediada, sistémica, crénica y progresiva, muy invalidante y con un profundo
impacto tanto fisico 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 areas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las
mujeres. LO MAS VISTO

Ignacio Luque, de 49 anos, ha concluido este viaje en el mismo lugar en el que empezd,
Huesca. Durante estos cuatro meses ha aprovechado para completar un fondo documental
con el que realizar una exposicién itinerante por la geografia espanola y portuguesa. "Que
una persona como yo, con hidrosadenitis supurativa, haya realizado este viaje es un doble
desafio, 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
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porque la hidrosadenitis me estaba afectando méas que en el resto de etapas; esto unido a
lasultimas etapas en las Bardenas Reales y los Monegros, asi como las olas de calor, ha sido
todo un desafio”, afirma.

Explica, también, como ha sido el proceso desde que conocio la enfermedad y como la ha
podido afrontar: "En el anio 2004 me la diagnosticaron tras un primer episodio leve. Desde
entonces me han realizado cuatro cirugias debido a brotes cada vez mas severos. En lugar
de rendirme, llevo peleando y conviviendo mas de 15 anos con la HS y en ningin momento
me he planteado abandonar. Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociacion
que acoge a los enfermos de HS como yo, para visibilizar su labor, reivindicar sus objetivos
ydar a conocer una enfermedad considerada como la enfermedad dermatolégica que peor
calidad de vida ofrece. A pesar del deterioro fisico y animico que supone padecerla,
mantengo viva la ilusién en el viaje como forma de vida desde hace 12 anos, caminando
mas de 20.000 kilémetros y pedaleand omas de 10.000 en el altimo ano”.

La hidrosadenitis supurativa, mas que una enfermedad

LaHS tiene una incidencia del 1% en la poblacién adulta en alguna de sus fases leve,
moderada o severa. E118% de los pacientes tiene, ademas, otra enfermedad inflamatoria
por sus siglas en inglés) como la artritis reumatoide (31%), la
psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%).

inmunomediada

Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI, destaca que “segun datos extraidos del Il Bardmetro de
la Hidrosadenitis Supurativa, esta es una enfermedad predominantemente femenina, ocho
de cada diez pacientes son mujeres y, en general, los pacientes sufren un retraso
diagndstico de diez anos desde que aparece el primer sintoma hasta que se concreta. Un
diagnoéstico temprano podria ayudar a tener un mejor manejo de la enfermedady a
prevenir su progresion a fases mas graves y para esto, es necesario una mayor formacion
de los profesionales sanitarios y mas informacion sobre la dolencia en la poblacién
general”.

Ignacio Luque y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta
enfermedad que, segin un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatolégica con el
mayor impacto en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva
cronica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cancer.
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Hidrosadenitis. 16 de julio de 2019

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 Espafia y
Portugal

« Fl objetivo de la iniciativa es dar a conocer y concienciar a la poblacién
general sobre esta enfermedad inmunomediada, progresiva, cronica 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 geografia espaficla v portuguesa. Ignacio Lugue
partic de Aragén y tras Catalufia, Comunidad Valenciana, Murcia, Andalucia, Portugal, Castilla
y Ledn y La Rioja ha llegado a su destino, Huesca. El objetivo de este viaje, que ha contado
con el apoyo de la Asociacidn de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI), es el de dar a
conocery concienciar sobre esta enfermedad de la piel altamente incapacitante.

La hidrosadenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria,
inmunomediada, sistémica, crénica y progresiva, muy invalidante v con un profundo impacto
tanto fisico 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
dreas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las
mujeres,

lgnacio Lugue, de 49 afios, ha concluido este viaje en el mismo lugar en el gue empezo,
Huesca. Durante estos 4 meses ha aprovechado para completar un fondo documental con
el que realizar una exposicién itinerante por la geografia espafiola v portuguesa. "Que una
persona como yo, con hidrosadenitis supurativa, haya realizado este viaje es un doble
desafio, por un lado, por la distancia recorrida y porque montar en bicicleta suele ser uno de
los deportes gue 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 dias en Ledn
porque la hidrosadenitis me estaba afectando mas que en el resto de etapas; esto unido a
las dltimas etapas en las Bardenas Reales y los Monegros, asi como |as olas de calor, ha
sido todo un desafio”, afirma.

"En el afio 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde
entonces me han realizado cuatro cirugias debido a brotes cada vez mas severos. En lugar
de rendirme, llevo peleando y conviviendo mas de 15 afios con la HS y en ningdn momento
me he planteado abandonar” explica Ignacio Lugue. "Esta vez he decidido colaborar con
ASEMNDHI, la asociacidn que acoge a los enfermos de HS como yo, para visibilizar su labor,
reivindicar sus objetivos y dar @ conocer una enfermedad considerada como la enfermedad
dermatoldgica gue peor calidad de vida ofrece. A pesar del deterioro fisico y animico que
supone padecerla, mantengo viva la ilusidn en el viaje como forma de vida desde hace 12
afios, caminando mas de 20.000 kildmetros v pedaleando mas de 10.000 en el Ultimo afio”.

La hidrosadenitis supurativa, mas que una enfermedad
La hidrosadenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la poblacidn adulta en alguna
de sus fases leve, moderada o severa., El 18% de los pacientes tiene ademds otra
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enfermedad inflamatoria inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés) como la artritis
reumatoide (31%), la psoriasis (26%) o |a colitis ulcerosa (12%).

"Segun datos extraidos del | Barometro 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 diagndstico de 10 afios desde que aparece el
primer sintoma hasta que se concreta” destaca Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI “Un
diagndstico temprano podria ayudar a tener un mejor manejo de la enfermedad y a prevenir
su progresion a fases mas graves y para esto, es necesario una mayor formacién de los
profesionales sanitarios v mas informacién sobre la dolencia en la poblacién general”.
Ignacio Lugue y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes vy a esta
enfermedad que, segun un estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatolégica con
el mayor impacto en la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva
crénica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de céncer.
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Ignacio Luque, paciente con hidrosadenitis supurativa, concluye
una ruta de 5.000 km en bicicleta para concienciar sobre la

enfermedad

16 de julio 2019

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
Espafa y Portugal

El ohjetivo de la iniciativa es dar a conocer y concienciar a la
poblacion general sobre esta enfermedad inmunomediada,
progresiva, cronica 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 geografia espafiola v portuguesa. Ignacio Lugue partié de Aragdén v tras
Catalufia, Comunidad Valenciana, Murcia, Andalucia, Portugal, Castilla v Ledn v La Ricja ha llegado
a su destino, Huesca. El ohjetivo de este viaje, que ha contado con el apoyo de la Asoclacién 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 dermatolégica, inflamatoria,
inmunomediada, sistémica, cronica v progresiva, muy invalidante v con un profunde impacto tanto
fisico como emocional en quienes la padecen. Se trata de una deolencia que se presenta
habitualmente en la pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e inflamadas en areas del cuerpo
como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres.

Ignacio Luque, de 49 afios, ha concluido este viaje en el mismo lugar en el que empezd, Huesca.
Durante estos 4 meses ha aprovechado para completar un fondo documental con el que realizar
una exposicién itinerante por la geografia espafiola v portuguesa. “Que una persona coino yo, con
hidrosadenitis supurativa, haya realizado este viaje es un doble desafio, por un lado, por la
distancia recorrida vy 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 dias en Ledén porque la hidrosadenitis me estaba afectando
méas que en el resto de etapas: esto unido a las Ultimas etapas en las Bardenas Reales y los
Monegros, asi como las olas de calor; ha sido todo un desafio”, afirma.

"En el afio 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve. Desde entonces me
han realizado cuatro cirugias debido a brotes cada vez mas severos. En lugar de rendirme, llevo
peleando y conviviendo méas de 15 afios con la HS v en ningun momento me he planteado
abandonar” explica Ignacio Lucque. *Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asoclacién que
acocde a los enfermos de HS como vo. para visibilizar su labor. reivindicar sus obietivos v dar a
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conocer una enfermedad considerada como la enfermedad dermatoldgica que pecr calidad de vida
ofrece. A pesar del deterioro fisico ¥ animico que supone padecerla, mantengo viva la ilusién en el
viaje como forma de vida desde hace 12 afios, caminando méas de 20.000 kilémetros v pedaleando
mas de 10.000 en el tltimo afio”.

La hidrosadenitis supurativa, mas que una enfermedad

La hidrosadenitis supurativa tiens una incidencia del 1% en la poblacidén adulta en alguna de sus
fases leve, moderada o severa. El 18% de los pacientes tiene ademas otra enfermedad inflamatoria
inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés) como la artritis reumatoide (31%), la psoriasis
(26%) o la colitis ulcerosa (12%).

“Segun datos extraidos del Il Bardmetro 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 diagndstico de 10 afios desde que aparece el primer sintoma hasta que se
concreta” destaca Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI “Un diagndstico temprano podria ayudar a
tener un mejor manejo de la enfermedad v a prevenir su progresién a fases més graves y para esto,
es necesario una mayor formacién de los profesionales sanitarios v mas informacién sobre la
dolencia en la poblacién general”.

Ignacio Lugque v ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta enfermedad
que, segun un estudio reclente, se trata de la enfermedad dermatoldgica con el mayor impacto en
la calidad de vida, comparable a la enfermedad pulmonar cbstructiva crénica, diabetes,
enfermedad cardiovascular v a diferentes tipos de cancen
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Un paciente con hidrosadenitis supurativa
viaja 5.000 kilometros en bicicleta para
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Es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria, inmunomediada, sistémica, cronica y progresiva, muy
invalidante y con un profundo impacto tanto fisico, como emocional en quienes la padecen.

EUROPA PRESS. HUESCA o o @
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lgnacio Luque, junto a su bicicleta y sus pertenencias. | concedida por Diario del Alto Aragén

Un paciente con hidrosadenitis supurativa ha completado un viaje de 5.000 kildmetros en
bicicleta, que comenzd y ha finalizado en Huesca, y gue le ha llevado a recorrer la
geografia espafiola y portuguesa con el objetivo de concienciar sobre la

enfermedad.

Se trata de Ignacio Luque, gue tras partir de la capital oscense viajo por Catalufia,
Comunidad Valenciana, Murcia, Andalucia, Portugal, Castillay Le6n y La Rioja, para

egar de nuevo a Huesca. El viaje ha contado con el apoyo de la Asociacién de Enfermos de

Hidrosadenitis (ASENDHI), una patologia de la piel altamente incapacitante.

Desde esta asociacion han explicado en una nota de prensa que la hidrosadenitis
supurativa es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria, inmunomediada,
sistémica, crénica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto fisico,

como emocional en guienes la padecen.

Se trata de una dolencia que se presenta habitualmente en la pubertad, con lesiones
dolorosas, profundas e inflamadas en areas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la

7ana inframamaria en al rasn de [as muieres
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lgnacio Lugue, de 49 afios, ha aprovechado los cuatro meses que ha estado subido a la
bicicleta para completar un fondo documental con el que realizar una exposicion
itinerante por la geografla espafiola y portuguesa.

Segln ha indicado, el hecho de que una persona como él, con esta patologfa, haya realizado
este viaje "es un doble desafio", 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, tuvo gue parar un par de dias en Ledn porgue la hidrosadenitis le estaba
afectando mas gue en el resto de etapas. Por ofro, porgue las Ultimas etapas en las
Bardenas Reales y los Monegros, asf como las olas de calor gue ha habido en las dltimas

semanas han supuesto todo un reto para lograr culminar la marcha, ha dicho.

DESTACADO |

Mas de 2.400 personas participan en la VI Marcha
Contra el Cancer de Zaragoza

Lucha contra la enfermedad

lgnacio Lugue ha relatado gue le diagnosticaron esta enfermedad en 2004 tras un
primer episodio leve, si bien desde entonces le han realizado cuatro cirugias debido a
brotes cada vez mas severos. "En lugar de rendirme, llevo peleando y conviviendo mas de
15 afios con ella y en ningin momento me he planteado abandonar", ha asegurado.

En esta ocasion, ha colaborado con Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis para
visibilizar su labor, reivindicar sus objetivos y dar a conocer |a enfermedad dermatoldgica
"que peor calidad de vida ofrece".

Ha afiadido gue a pesar del deterioro fisico y animico gue supone padecerla, mantiene
"viva la ilusion” en el viaje como forma de vida desde hace 12 afios, "caminando mas de
20.000 kildmetros y pedaleando mas de 10.000 en el Ultimo afio", ha comentado.

La enfermedad

La hidrosadenitis supurativa tiene una incidencia del uno por ciento en la poblacién
adulta en alguna de sus fases leve, moderada o severa. £| 18 por ciento de los
pacientes tiene ademas otra enfermedad inflamatoria inmunomediada, como |z artritis

reumatoide, e/ 37 por ciento, la el 26, o la colitis ulcerosa, e/ 12 por clento.
La presidenta de ASENDHI, Silvia Lobo, ha sefialado que segln datos extraidos del Il
Barémetro de la Hidrosadenitis Supurativa esta es una enfermedad predominantemente
femening, ya que ocho de cada diez pacientes son mujeres y, en general, se detecta un

mbrmmm Almmm A ebimn A Al aEH s Aamrda mim mmmrm e Al el e SRt mmn s mmbn iA —a

https://ww w .heraldo.es/noticias/aragon/huesca/2019/07/17/un-paciente-con-hidrosade
1563354200967733946

Q’Q& Articulo reproducido por Augure con autorizacién de CEDRO para su inclusion en esta revista de prensa.

( 1 oo
cedro.org
2016 _§ 32

conlicencia.com
o™

Si necesita reproducirlo, distribuirlo o ponerlo a disposicién de sus empleados u otros usuarios externos, pongase en contacto con CEDRO licencias@cedro.org.

A

3/4

MONITOR

AUGURE


https://www.heraldo.es/noticias/aragon/huesca/2019/07/17/un-paciente-con-hidrosadenitis-supurativa-viaja-5-000-kilometros-en-bicicleta-para-concienciar-sobre-la-enfermedad-1325715.html

TEL a5 Widgl UsLILUY U Uies dius UiesUe gue dpdi 2ue 2 DEITHED Siid Hdstd Uue s

concreta

Seglin ha dicho, un diagnéstico temprano podria ayudar a tener un mejor manejo

de la enfermedad "y a prevenir su progresion a fases mas Sy para esto, es necesario

una mayor formacion de los profesionales sanitarios Y mas informacion sobre la dolencia en

a poblacion s
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Ignacio Luque concluye su reto para concienciar sobre la
hidrosadenitis

Ignacio Lugque, paciente con hidrosadenitis
supurativa, ha concluido en Huesca una ruta de
5.000 km en bicicleta para dar a conocer la
enfermedad. Ha recorrido varios puntos de
Espafia y Portugal durante cuatro meses, con el
| objetivo de concienciar a la poblacién sobre esta
enfermedad inmunomediada, progresiva, cronica
e inflamatoria.

Actualidad Deportiva
Comunidad Auténoma Aragén

17/07/2019

Partié desde Aragén y, tras recorrer Catalufia,
Comunidad Valenciana, Murcia, Andalucia,
Portugal, Castilla y Ledn y La Rioja, ha llegado a
su destino, Huesca. El fin de este viaje, que ha
contado con el apoyo de la Asociacién de
Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI), era el de
dar a conocer sobre esta enfermedad de |a piel
altamente incapacitante.

La hidrosadenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatolégica, inflamatoria, inmunomediada, sistémica,
crénica y progresiva, muy invalidante y con un profundo impacto tanto fisico 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 areas del cuerpo como las axilas o los genitales, o la zona inframamaria en el caso de
las mujeres.

Ignacio Luque, de 49 afios, ha concluido este viaje en el mismo lugar en el que empezd, Huesca, Durante estos
cuatro meses ha aprovechado para completar un fondo documental con el que realizar una exposicién itinerante
por la geografia espafiola y portuguesa. "Que una persona como yo, con hidrosadenitis supurativa, haya realizado
este viaje es un doble desafio, 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 dias en Ledn porque la hidrosadenitis me estaba afectando
mas que en el resto de etapas; esto unido a las Ultimas etapas en las Bardenas Reales y los Monegros, asi como
las olas de calor, ha sido todo un desafio”, afirma.

Explica, también, cdmo ha sido el proceso desde que conocid la enfermedad y como la ha podido afrontar: "En el
afio 2004 me la diagnosticaron tras un primer episodio leve, Desde entonces me han realizado cuatro cirugias
debido a brotes cada vez mas severos. En lugar de rendirme, llevo peleando y conviviendo mas de 15 afios con la
HS y en ningdn momento me he planteado abandonar. Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociacién
que acoge a los enfermos de HS como yo, para visibilizar su labor, reivindicar sus objetivos y dar a conocer una
enfermedad considerada como |a enfermedad dermatolégica que peor calidad de vida ofrece. A pesar del deterioro
fisico y animico que supone padecerla, mantengo viva la ilusion en el viaje como forma de vida desde hace 12 afios,
caminando mas de 20,000 kilémetros y pedaleand omas de 10.000 en el dltimo afio".

La hidrosadenitis supurativa, mas que una enfermedad

La HS tiene una incidencia del 1% en |la poblacién adulta en alguna de sus fases leve, moderada o severa, El 18%
de los pacientes tiene, ademas, otra enfermedad inflamatoria inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés) como
la artritis reurnatoide (31%), la psoriasis (26%) o |a colitis ulcerosa (12%).

Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI, destaca gue "segln datos extraidos del Il Barémetro de |a Hidrosadenitis
Sunnirativa asta ez nina enfarmedad nrednminantemante fameanina narhn rde rada dier narientes eann milieres v an
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general, los pacientes sufren un retraso diagnostico de diez afios desde que aparece el primer sintoma hasta que DBPOFt'StaS 83
se concreta, Un diagnéstico temprano podria ayudar a tener un mejor manejo de la enfermedad y a prevenir su
progresion a fases mas graves y para esto, es necesario una mayor formacion de los profesionales sanitarios y
mas informacién sobre la dolencia en |la poblacién general.

Ignacio Lugue y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta enfermedad que, segin un
estudio reciente, se trata de la enfermedad dermatolégica con el mayor impacto en la calidad de vida, comparable
a la enfermedad pulmonar ebstructiva cronica, diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cancer.,
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Ignacio Luque, paciente con
hidrosadenitis supurativa, recorre
5.000km en bicicleta para concienciar
sobre la enfermedad
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Ignacio Luque, de 49 ahos, ha terminado en Huesca este viaje solidario en
bicicleta que le ha llevado cuatro meses y en el que ha recorrido varios puntos
de Espaia y Portugal. "Que una persona como yo, con hidrosadenitis
supurativa, haya realizado este viaje es un doble desafio, 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
dias en Leon porque la hidrosadenitis me estaba afectando mas que en el
resto de etapas; esto unido a las Gltimas etapas en las Bardenas Reales y los
Monegros, asi como las olas de calor, ha sido todo un desafio", ha afirmado.

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad dermatologica que afecta
al 1 por ciento de la poblacion y que se presenta a través de lesiones
profundas e inflamadas en areas del cuerpo como las axilas o los genitales, o
la zona inframamaria en el caso de las mujeres. Es una enfermedad cronica,
progresiva e invalidante, que tiene un profundo impacto tanto fisico como
emocional en los pacientes.

"En el aio 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio
leve. Desde entonces me han realizado cuatro cirugias debido a brotes cada
vez mas severos. En lugar de rendirme, llevo peleando y conviviendo mas de
15 aios con la HS y en ninglin momento me he planteado abandonar"
explica Ignacio Luque.

"Esta vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociacion 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
dermatologica que peor calidad de vida ofrece. A pesar del deterioro fisico y
animico que supone padecerla, mantengo viva la ilusion en el viaje como
forma de vida desde hace 12 aiios, caminando mas de 20.000 kilometros y
pedaleando mas de 10.000 en el ultimo afo", ha ahadido.
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Ignacio Luque, paciente con
hidrosadenitis supurativa, concluye
una ruta de 5.000 km.

Luque realizo este viaje durante 4 meses con el objetivo de dar a conocer y concienciar sobre
esta enfermedad inmunomediada, progresiva, crénica e inflamatoria de la piel.
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Un paciente con hidrosadenitis supurativa ha completado un viaje de 5.000 km en
bicicleta que le ha llevado a recorrer la geografia espafiola y portuguesa. Ignacio
Luque parti6 de Aragén y tras Catalufia, Comunidad Valenciana, Murcia, Andalucia,
Portugal, Castilla y Leon y La Rioja ha llegado a su destino, Huesca. El objetivo de
este viaje, que ha contado con el apoyo de la Asociacion de Enfermos de
Hidrosadenitis (ASENDHI), es el de dar a conocer y concienciar sobre esta
enfermedad de |a piel altamente incapacitante.

La hidrosadenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria,
inmunomediada, sistémica, cronica y progresiva, muy invalidante y con un
profundo impacto tanto fisico 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 areas del cuerpo como las axilas o los
genitales, o la zona inframamaria en el caso de las mujeres.

Ignacio Luque, de 49 afios, ha concluido este viaje en el mismo lugar en el que
empezo, Huesca. Durante estos 4 meses ha aprovechado para completar un fondo
documental con el que realizar una exposicion itinerante por la geografia espafiola y
portuguesa. “Que una persona como yo, con hidrosadenitis supurativa, haya
realizado este viaje es un doble desafio, por un lado, por la distancia recorrida y
porque mentar en bicicleta suele ser uno de los departes que los pacientes con esta
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enfermedad no podemos realizar por las lesiones que se producen en la zona
inguinal. De hecho, he tenido gue parar un par de dias en Ledn porque la
hidrosadenitis me estaba afectando més que en el resto de etapas; esto unido a las
ultimas etapas en las Bardenas Reales y los Monegros, asi como las olas de calor,
ha sido todo un desafio”, afirma.

“En el afio 2004 me diagnosticaron la enfermedad tras un primer episodio leve.
Desde entonces me han realizado cuatro cirugias debido a brotes cada vez mas
severos. En lugar derendirme, llevo peleando y conviviendo més de 15 afios con la
HS y en ningtin momento me he planteado abandonar” explica Ignacio Luque. “Esta
vez he decidido colaborar con ASENDHI, la asociacion 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 dermatolégica que peor calidad de
vida ofrece. A pesar del deterioro fisico y animico que supone padecerla, mantengo
viva lailusién en el viaje como forma de vida desde hace 12 afios, caminando mas
de 20.000 kilémetros y pedaleando mas de 10.000 en el dltimo afio”.

La hidrosadenitis supurativa, mas que una enfermedad

La hidrosadenitis supurativa tiene una incidencia del 1% en la poblacion adulta en
alguna de sus fases leve, moderada o severa. El 18% de los pacientes tiene ademas
otra enfermedad inflamatoria inmunomediada (IMID, por sus siglas en inglés) como
la artritis reumatoide (31%), la psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%).

“Seglin datos extraidos del Il Barémetro 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 diagnostico de 10 afios desde
que aparece el primer sintoma hasta que se concreta” destaca Silvia Lobo,
presidenta de ASENDHI. “Un diagnastico temprano podria ayudar a tener un mejor
manejo de la enfermedad y a prevenir su progresion a fases mas graves y para esto,
es necesario una mayor formacion de los profesionales sanitarios y mas informacion
sobre la dolencia en la poblacién general”.

Ignacio Luque y ASENDHI ruedan de la mano para dar voz a estos pacientes y a esta
enfermedad que, seglin un estudio reciente, se trata de la enfermedad
dermatolégica con el mayor impacto en la calidad de vida, comparable ala
enfermedad pulmonar obstructiva cronica, diabetes, enfermedad cardiovasculary a
diferentes tipos de céncer.

Juan Antonio Flecha disparo el Mas: "En el Tour no te puedes

arco al corazon de su novia esconder, tienes que ir a tope”
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Ignacio: “Procuro no dejar de hacer cosas
”
por el dolor
Recorre en bici toda Espana y parte de Portugal para concienciar sobre la hidrosadenitis supurativa.
{_': Dermatologia y Venereologi
Ana Perez 14/C 119
Ignacio Lugue es un aficionado al ciclismo al que le diagnosticaron hidrosadenitis supurativa hace 15
afios. Este apasionado del deporte es el protagonista de este mes en Ponte en sus zapatos.
Lugue asegura que no se le presta la atencién necesaria
a esta enfermedad dermatolégica, inflamatoria, Segﬁn ha expff(;ado _[g nacio:
inmunomediada, sistémica, crénica y progresiva. Incluso  “Cuando me diagnosticaron la
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“““““““““““““ queuaua nus rereudily gue
acostumbrarse a ello. Hay

También es importante que la sociedad conozca esta muchas cosas que no puedo

enfermedad porgue es una patologia que te impide llevar hacer o que me cuestan mds,

una vida normal. Esto puede afectar en el trabajo, PE€T0 Procuro no dejar de hacer

principalmente, por la cantidad de asistencia sanitaria cosas por el dolor”.

que necesita y las bajas que ello conlleva, que suelen ser

entre 3 y 4 al afio. En muchas ocasiones, los largos periodos de ausencias al trabajo por la recuperacién no

son entendidos por los superiores. Este hecho puede llegar incluso a hacer que el trabajo de los pacientes

peligre.

Ademas, ha explicado que esta es una enfermedad que puede provocar problemas mentales como
depresion o ansiedad. Ignacio cuenta desde su experiencia que la enfermedad puede afectar a las
relaciones con otras personas, ya que la hidrosadenitis produce olores. Y ha afadido: “Cuando estas en
reuniones, hace calor y has sudado tiendes a apartarte de la gente. Tu mismo te das cuenta de que hay un
olor que no es normal y que la gente se va a dar cuenta. Muchas veces nosotros mismos nos estamos
estigmatizando y al final eso genera problemas de equilibrio mental”.

Ruta en bicicleta

Por este motivo, Ignacio decidio realizar una ruta por Espafia en bicicleta para concienciar a la sociedad
sobre la hidrosadenitis. El viaje ha sido de 5000 km y ha contado con el apoyo de la Asociacion de
Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI).

Luque comenzé la ruta en Aragén y pasoé por Catalufia, Comunidad Valenciana, Murcia, Andalucia,
Portugal, Castilla y Ledn y La Rioja, para finalizar en Huesca. Para realizar este recorrido unicamente ha
necesitado 4 meses de su tiempo y una bicicleta, pero han sido muchos los obstaculos que se ha
encontrado por el camino. El primero de ellos, el medio de trasporte utilizado, ya que el ciclismo es uno de
los deportes que los pacientes con esta enfermedad no pueden realizar.

Dificultades del viaje

La hidrosadenitis, sobre todo en tramos especificos, ha supuesto un esfuerzo extra en el viaje. Esto se debe
a que gran parte del descanso es la ducha después de la etapa.

Por lo tanto, su principal problema ha sido encontrar una

Segiin ha explicado Luque: ducha. Este ha supuesto uno de los principales
“Muchas veces ha sido muy dificil inconvenientes de realizar un viaje con hidrosadenitis.
encontrar un sitio para Sin embargo, la enfermedad solo le obligé a parar una

ducharme, entonces sabes que al
dia siguiente la ruta va a ser
mucho mds dificil. Esto se debe a
que no has descansado, la ducha
te descansa mucho, y vas muy para que dejaran de dolerle las piernas.
irritado por las heridas”.

vez durante la etapa cuando el dolor era imposible de
soportar y solo pudo realizar unos escasos 10 km. Para
recuperarse tuvo que descansar y relajar los musculos

Durante el viaje, Lugque también ha tenido oportunidad de
conocer a otros pacientes, que, como é€l, sufren esta enfermedad. En ocasiones, algunos de ellos incluso
recién operados, lo que le ha dado aun mas fuerza para finalizar el viaje.
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Mancha Ledn
El pasado fin de semana en el programa Al Limite 09/09/2019 |

Reto hidrosadenitis, basket, Blanca Fernandez Ochoa y futbol
americano

En el programa "Al Limite", del sdbado, se hablé del reto por |a hidrosadenitis que llevé a
cabo el triatleta Nacho Lugue y del estudio de la Universidad de Malaga que advierte sobre

los riesgos de la obesidad infantil. En la Tertulia, se comenté el Mundial de Baloncesto, los
problemas psicolégicos de Blanca Fernandez Ochoa y los peligros del futbol americano.

Los contenidos del pasado sabado, 7 de septiembre, fueron:

- El profesor Lopez Nombela, Pedro Calvo y José Vicente Delfa analizaron la actualidad
futbolistica,

- Gerardo Cebrian analizd a los atletas mas destacados del Campeonato de Espafia de La
Nucia,

- El presidente de la Asociacién Espafiola de Pickleball, Roberto Pérez, ofrecid la dltima hora sobre el Open de
Espafia, que se disputd el pasado fin de semana en el Club de Campo Villa de Madrid.

- El triatleta Nacho Lugue explico las dificultades que tiene un deportista de élite que sufre hidrosadenitis
supurativa y cémo combaten diariamente esta enfermedad.

- Desde la Universidad de Malaga, Jesus Montes (investigador del Departamento de Podologia) expuso las
conclusiones del estudio que han elaborado sobre obesidad infantil y las alteraciones en el desarrollo motor.

- Ademas, Andreu Raya mostrd los detalles sobre el Dia Europeo del Deporte Escolar. Se celebra el préximo 29 de
septiembre,

- La doctora Ana Maria Jara Marcos informé sobre la relacién entre genética y deporte.

Tertulia
En la Tertulia del domingo, 8 de septiembre, se comentaron los siguientes temas:

- Los problemas psicolégicos que sufrid Blanca Fernandez Ochoa tras su retirada profesional. Intervino la psicéloga
deportiva Gema Sancho.

- El pase a cuartos de final como primeros de grupo de la Seleccién Espafiola de Baloncesto en el Mundial de
China.

- Las propuestas en materia deportiva planteadas por el presidente en funciones, Pedro Sanchez en las que no se Al Limite

=
contemplan medidas para prevenir el sedentarismo y la obesidad. Destaca la recuperacion de la Educacion Fisica (ir(-\
como asignatura troncal. \MAHEA
s A

- La extrema violencia del fitbol americano y las mdltiples lesiones cerebrales que sufren los jugadaores, lo que
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- 'Espafia se Mueve' es un gran
movimiento por la salud, que tiene
como objetive promover habitos
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Hidrosadenitis, basket,
Blanca Fernandez y futbol

americano

lunes, 9 septiembre 2019, 12:46

Club de Campo Villa de Madrid.

En el programa "Al Limite", se habld del reto por la
hidrosadenitis que llevé a cabo el triatleta Nacho Luque
y del estudio de la Universidad de Mélaga que advierte
sobre los riesgos de la obesidad infantil. En la Tertulia, se
comentd el Mundial de Baloncesto, los problemas
psicolégicos de Blanca F. Ochoa v los peligros del futhol
americano.

Los contenidos del pasado sébado, 7 de septiembre,
fueron:

- El profesor Lopez Nombela, Pedro Calvo v josé Vicente
Delfa analizaron la actualidad futbolistica.

- Gerardo Cebrian destacd a los atletas méas destacados
del Campeonato de Espafia de La Nucia,

- El presidente de la Asociacién Espafiola de Pickleball,
Roberto Pérez, ofrecid la dltima hora sobre el Open de
Espafia, que se disputd el pasado fin de semana en el

- El triatleta Nacho Lugue explicé las dificultades que tiene un deportista de élite que sufre
hidrosadenitis sunurativa v como combaten diariamente esta enfermedad.
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- Desde la Universidad de Mélaga, Jesus Montes (investigador del Departamento de Podologia)
expuso las conclusiones del estudio que han elaborado sobre obesidad infantil y las

alteraciones en el desarrollo motor.

- Ademads, Andreu Raya aportd la mejor informacién sobre el Dia Europeo del Deporte Escolar.

Se celebra el préximo 29 de septiembre,

- La doctora Ana Marfa Jara Marcos informd sobre la relacidn entre genética y deporte.

Tertulia

redondo

En la Tertulia del domingo, 8 de septiembre, se comentaron los siguientes temas:

- Los problemas psicoldgicos que sufrié Blanca Fernandez Ochoa tras su retirada profesional.
Intervino la psicdloga deportiva Gema Sancho.

- El pase a cuartos de final como primeros de grupo de la Seleccidn Espafiola de Baloncesto

en el Mundial de China.

- Las propuestas en materia deportiva planteadas por el presidente en funciones, Pedro
Sanchez, en las que no se contemplan medidas para prevenir el sedentarismo v la obesidad.
Destaca la recuperacion de la Educacion Fisica como asignatura troncal.

- La extrema violencia del futbol americano v las mlltiples lesiones cerebrales que sufren los
jugadores, lo que conlleva una retirada temprana. Intervino el doctor Pedro Manonelles.

- Las victorias de la Seleccién Espafiola de Futbol en los partidos clasificatorios para la
Eurocopa 2020, con dos victorias ante Rumania (2-1) e Islas Feroe (4-0).

- El malestar en el vestuario del Barcelona causado por el no fichaje de Neymar.

- Las dudas que genera Zidane en el Real Madrid tras volver a ocupar el banquillo blanco. jSe

equivocd volviendo?
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PRESSBOOK ASENDHI

-Entrevista Dr. Hugo Vazqueaz-

ASENDHI



adioVoz

Emisora: Radio Voz
Fecha: 15 de julio de 2019
Portavoz: Dr. Hugo Vazquez

Descripcion: Entrevista al doctor Hugo Vazquez sobre hidrosadenitis supurativa.



PRESSBOOK ASENDHI

-Un grano es un grano. La hidrosadenitis es
otra #HStoria-

LA HIDR@SADENITIS
ES OTRA #HStoria

b DE JUNIO

DIA MUNDIAL DE
LA HIDROSADENITIS SUPURATIVA

5‘% ASENDHI



europa press

Los pacientes con hidrosadenitis lanzan una
campana para concienciar sobre su
enfermedad

MADRID, 3 Jun. (EUROPA PRESS) -

La Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) ha puesto en marcha la campafia '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 pr6ximo domingo, y que tiene como
objetivo "concienciar a la sociedad sobre el gran impacto tanto a nivel fisico como emocional" de

esta patologia, que afecta a cerca de medio milléon de personas en Espafia.

La hidrosadenitis (HS) es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria, inmunomediada,
sistémica, cronica y progresiva, muy invalidante y una de las patologias con mayor impacto en
la calidad de vida de quienes la padecen. No requiere estudios ni pruebas para diagnosticarla y
"con 3 preguntas se podria diagnosticar, pero con frecuencia se desconoce, se confunden los

sintomas o se diagnostica erroneamente", explica ASENDHI.

"Vivimos una década de incertidumbre, sin poner nombre a nuestra enfermedad, mientras sigue
avanzando", ha sefialado su presidenta, Silvia Lobo. "Habria que informar mejor al paciente
sobre qué es la HS, para que sea consciente de como va a evolucionar la patologia. El hecho de
recibir esa informacion 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 habia
procedimientos terapéuticos eficaces", ha afiadido el responsable de la Unidad de Hidrosadenitis

del Servicio de Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia), Antonio Martorell.

De ahi la importancia del diagnéstico precoz, "ya que un control temprano de la inflamacion y de
los brotes nos permite una reduccion de estos brotes de dolor que tanto incapacitan al paciente
a corto plazo, asi como la tendencia a las cicatrices que dificultan la vida de la poblacién con HS
a medio y largo plazo y que requieren en muchos casos de cirugias, en ocasiones mutilantes",

ha sostenido el experto.

ASENDHI asegura que el retraso en el diagndstico de la hidradenitis produce en el paciente
"secuelas tanto fisicas 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 practica del ejercicio fisico, las relaciones sociales y sexuales, etc", argumentan.



Asimismo, reivindican que es "fundamental" el abordaje multidisciplinar de la patologia, asi como
seguir apostando por la formacion de los profesionales sanitarios. Para ello, este especialista
propone acciones como "crear mas programas de formacion y mas informacién acerca de la
patologia, de la importancia del diagnéstico precoz y de los resultados que se obtienen cuando

el paciente es tratado en esas fases iniciales".

"Lo mas importante es concienciar a la sociedad, asi como a los diferentes estamentos del
sistema sanitario, a la hora de prestar atencién a una enfermedad que ha estado banalizada
hasta ahora y que, cuando lleva unos afios activa, en muchas ocasiones se convierte en dificil

de manejar o imposible de controlar”, ha valorado Martorell.

Ademas de la iluminacién de la fuente de Cibeles de Madrid el 6 de junio, ASENDHI ha puesto
en marcha una campafia en redes sociales. Por otro lado, también estaran presentes en el 47
Congreso de la Academia Espafiola de Dermatologia y Venereologia (AEDV), que se celebrara
del 5 al 8 de junio en Barcelona. "Vamos a mostrar a los dermatélogos lo que se ha conseguido
avanzar en los Ultimos afios en el manejo del paciente con HS, asi como todo el camino que

queda por recorrer para ofrecerle una mejor atencién”, ha concluido el doctor.
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Los pacientes con hidrosadenitis lanzan una
campana para concienciar sobre su
enfermedad

MADRID, 3 (EUROPA PRESS)

La Asociacién de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) ha puesto en marcha la
campana '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
préximo domingo, y que tiene como objetivo "concienciar a la sociedad sobre el gran
impacto tanto a nivel fisico como emocional" de esta patologia, que afecta a cerca de
medio millén de personas en Espana.

La hidrosadenitis (HS) es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria, inmunomediada,
sistémica, cronica y progresiva, muy invalidante y una de las patologias con mayor
impacto en la calidad de vida de quienes la padecen. No requiere estudios ni pruebas
para diagnosticarla y "con 3 preguntas se podria diagnosticar, pero con frecuencia se
desconoce, se confunden los sintomas o se diagnostica erroneamente”, explica
ASENDHI.

"Vivimos una década de incertidumbre, sin poner nombre a nuestra enfermedad,
mientras sigue avanzando", ha sefalado su presidenta, Silvia Lobo. "Habria que
informar mejor al paciente sobre qué es la HS, para que sea consciente de como va a
evolucionar la patologia. El hecho de recibir esa informacion 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 habia procedimientos terapéuticos
eficaces", ha anadido el responsable de la Unidad de Hidrosadenitis del Servicio de
Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia), Antonio Martorell.

De ahi la importancia del diagnéstico precoz, "ya que un control temprano de la
inflamacién y de los brotes nos permite una reduccion de estos brotes de dolor que tanto
incapacitan al paciente a corto plazo, asi como la tendencia a las cicatrices que dificultan
la vida de la poblacion con HS a medio y largo plazo y que requieren en muchos casos
de cirugias, en ocasiones mutilantes", ha sostenido el experto.

ASENDHI asegura que el retraso en el diagnéstico de la hidradenitis produce en el
paciente "secuelas tanto fisicas como emocionales, impacto en su calidad de vida y en
su autoestima”. "Las lesiones dolorosas pueden limitar la actividad diaria, la asistencia



ala escuela o al trabajo, la practica del ejercicio fisico, las relaciones sociales y sexuales,
etc", argumentan.

Asimismo, reivindican que es "fundamental" el abordaje multidisciplinar de la patologia,
asi como seguir apostando por la formacion de los profesionales sanitarios. Para ello,
este especialista propone acciones como "crear mas programas de formacion y mas
informacion acerca de la patologia, de la importancia del diagnéstico precoz y de los
resultados que se obtienen cuando el paciente es tratado en esas fases iniciales".

"Lo mas importante es concienciar a la sociedad, asi como a los diferentes estamentos
del sistema sanitario, a la hora de prestar atencién a una enfermedad que ha estado
banalizada hasta ahora y que, cuando lleva unos afos activa, en muchas ocasiones se
convierte en dificil de manejar o imposible de controlar", ha valorado Martorell.

Ademas de la iluminacion de la fuente de Cibeles de Madrid el 6 de junio, ASENDHI ha
puesto en marcha una campafa en redes sociales. Por otro lado, también estaran
presentes en el 47 Congreso de la Academia Espainola de Dermatologia y Venereologia
(AEDV), que se celebrara del 5 al 8 de junio en Barcelona. "Vamos a mostrar a los
dermatélogos lo que se ha conseguido avanzar en los ultimos afios en el manejo del
paciente con HS, asi como todo el camino que queda por recorrer para ofrecerle una
mejor atenciéon”, ha concluido el doctor.

http://www.diariosigloxxi.com/texto-ep/mostrar/20190603143302/pacientes-hidrosadenitis-
lanzan-campana-concienciar-sobre-enfermedad
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Los pacientes con hidrosadenitis lanzan una
campana para concienciar sobre su
enfermedad

MADRID, 3 (EUROPA PRESS)

La Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) ha puesto en marcha la
campana '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
préximo domingo, y que tiene como objetivo "concienciar a la sociedad sobre el gran
impacto tanto a nivel fisico como emocional" de esta patologia, que afecta a cerca de
medio millén de personas en Espafa.

La hidrosadenitis (HS) es una enfermedad dermatolégica, inflamatoria, inmunomediada,
sistémica, cronica y progresiva, muy invalidante y una de las patologias con mayor
impacto en la calidad de vida de quienes la padecen. No requiere estudios ni pruebas
para diagnosticarla y "con 3 preguntas se podria diagnosticar, pero con frecuencia se
desconoce, se confunden los sintomas o se diagnostica erroneamente”, explica
ASENDHI.

"Vivimos una década de incertidumbre, sin poner nombre a nuestra enfermedad,
mientras sigue avanzando", ha sefalado su presidenta, Silvia Lobo. "Habria que
informar mejor al paciente sobre qué es la HS, para que sea consciente de como va a
evolucionar la patologia. El hecho de recibir esa informacion 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 habia procedimientos terapéuticos
eficaces", ha anadido el responsable de la Unidad de Hidrosadenitis del Servicio de
Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia), Antonio Martorell.

De ahi la importancia del diagnéstico precoz, "ya que un control temprano de la
inflamacién y de los brotes nos permite una reduccion de estos brotes de dolor que tanto
incapacitan al paciente a corto plazo, asi como la tendencia a las cicatrices que dificultan
la vida de la poblacion con HS a medio y largo plazo y que requieren en muchos casos
de cirugias, en ocasiones mutilantes", ha sostenido el experto.

ASENDHI asegura que el retraso en el diagndstico de la hidradenitis produce en el
paciente "secuelas tanto fisicas 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 practica del ejercicio fisico, las relaciones sociales y sexuales,
etc", argumentan.



Asimismo, reivindican que es "fundamental" el abordaje multidisciplinar de la patologia,
asi como seguir apostando por la formacion de los profesionales sanitarios. Para ello,
este especialista propone acciones como "crear mas programas de formacion y mas
informacién acerca de la patologia, de la importancia del diagnéstico precoz y de los
resultados que se obtienen cuando el paciente es tratado en esas fases iniciales".

"Lo mas importante es concienciar a la sociedad, asi como a los diferentes estamentos
del sistema sanitario, a la hora de prestar atencién a una enfermedad que ha estado
banalizada hasta ahora y que, cuando lleva unos afios activa, en muchas ocasiones se
convierte en dificil de manejar o imposible de controlar", ha valorado Martorell.

Ademas de la iluminacion de la fuente de Cibeles de Madrid el 6 de junio, ASENDHI ha
puesto en marcha una campana en redes sociales. Por otro lado, también estaran
presentes en el 47 Congreso de la Academia Espainola de Dermatologia y Venereologia
(AEDV), que se celebrara del 5 al 8 de junio en Barcelona. "Vamos a mostrar a los
dermatélogos lo que se ha conseguido avanzar en los ultimos afios en el manejo del
paciente con HS, asi como todo el camino que queda por recorrer para ofrecerle una
mejor atenciéon”, ha concluido el doctor.

https://www.infosalus.com/asistencia/noticia-pacientes-hidrosadenitis-lanzan-campana-
concienciar-enfermedad-20190603143302.html
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Los pacientes con hidrosadenitis lanzan una
campaifa para concienciar sobre su
enfermedad

MADRID, 3 (EUROPA PRESS)

La Asociacién de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) ha puesto en marcha la
campana '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
préximo domingo, y que tiene como objetivo "concienciar a la sociedad sobre el gran
impacto tanto a nivel fisico como emocional" de esta patologia, que afecta a cerca de
medio millén de personas en Espana.

La hidrosadenitis (HS) es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria, inmunomediada,
sistémica, cronica y progresiva, muy invalidante y una de las patologias con mayor
impacto en la calidad de vida de quienes la padecen. No requiere estudios ni pruebas
para diagnosticarla y "con 3 preguntas se podria diagnosticar, pero con frecuencia se
desconoce, se confunden los sintomas o se diagnostica erroneamente”, explica
ASENDHI.

"Vivimos una década de incertidumbre, sin poner nombre a nuestra enfermedad,
mientras sigue avanzando", ha sefalado su presidenta, Silvia Lobo. "Habria que
informar mejor al paciente sobre qué es la HS, para que sea consciente de cdmo va a
evolucionar la patologia. El hecho de recibir esa informacion 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 habia procedimientos terapéuticos
eficaces”, ha anadido el responsable de la Unidad de Hidrosadenitis del Servicio de
Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia), Antonio Martorell.

De ahi la importancia del diagnéstico precoz, "ya que un control temprano de la
inflamacién y de los brotes nos permite una reduccion de estos brotes de dolor que tanto
incapacitan al paciente a corto plazo, asi como la tendencia a las cicatrices que dificultan
la vida de la poblacion con HS a medio y largo plazo y que requieren en muchos casos
de cirugias, en ocasiones mutilantes", ha sostenido el experto.

ASENDHI asegura que el retraso en el diagnéstico de la hidradenitis produce en el
paciente "secuelas tanto fisicas como emocionales, impacto en su calidad de vida y en



su autoestima”. "Las lesiones dolorosas pueden limitar la actividad diaria, la asistencia
ala escuela o al trabajo, la practica del ejercicio fisico, las relaciones sociales y sexuales,
etc", argumentan.

Asimismo, reivindican que es "fundamental" el abordaje multidisciplinar de la patologia,
asi como seguir apostando por la formacion de los profesionales sanitarios. Para ello,
este especialista propone acciones como "crear mas programas de formacion y mas
informacién acerca de la patologia, de la importancia del diagnéstico precoz y de los
resultados que se obtienen cuando el paciente es tratado en esas fases iniciales".

"Lo mas importante es concienciar a la sociedad, asi como a los diferentes estamentos
del sistema sanitario, a la hora de prestar atencién a una enfermedad que ha estado
banalizada hasta ahora y que, cuando lleva unos afos activa, en muchas ocasiones se
convierte en dificil de manejar o imposible de controlar", ha valorado Martorell.

Ademas de la iluminacion de la fuente de Cibeles de Madrid el 6 de junio, ASENDHI ha
puesto en marcha una campafa en redes sociales. Por otro lado, también estaran
presentes en el 47 Congreso de la Academia Espanola de Dermatologia y Venereologia
(AEDV), que se celebrara del 5 al 8 de junio en Barcelona. "Vamos a mostrar a los
dermatélogos lo que se ha conseguido avanzar en los ultimos afios en el manejo del
paciente con HS, asi como todo el camino que queda por recorrer para ofrecerle una
mejor atencién", ha concluido el doctor.

https://www.bolsamania.com/noticias/sanidad/los-pacientes-con-hidrosadenitis-lanzan-una-
campana-para-concienciar-sobre-su-enfermedad--5137439.html
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Los pacientes con hidrosadenitis lanzan una
campaifa para concienciar sobre su
enfermedad

MADRID, 3 (EUROPA PRESS)

La Asociacién de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) ha puesto en marcha la
campana '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
préximo domingo, y que tiene como objetivo "concienciar a la sociedad sobre el gran
impacto tanto a nivel fisico como emocional" de esta patologia, que afecta a cerca de
medio millén de personas en Espana.

La hidrosadenitis (HS) es una enfermedad dermatoldgica, inflamatoria, inmunomediada,
sistémica, cronica y progresiva, muy invalidante y una de las patologias con mayor
impacto en la calidad de vida de quienes la padecen. No requiere estudios ni pruebas
para diagnosticarla y "con 3 preguntas se podria diagnosticar, pero con frecuencia se
desconoce, se confunden los sintomas o se diagnostica erroneamente”, explica
ASENDHI.

"Vivimos una década de incertidumbre, sin poner nombre a nuestra enfermedad,
mientras sigue avanzando", ha sefalado su presidenta, Silvia Lobo. "Habria que
informar mejor al paciente sobre qué es la HS, para que sea consciente de cdmo va a
evolucionar la patologia. El hecho de recibir esa informacion 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 habia procedimientos terapéuticos
eficaces”, ha anadido el responsable de la Unidad de Hidrosadenitis del Servicio de
Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia), Antonio Martorell.

De ahi la importancia del diagndstico precoz, "ya que un control temprano de la
inflamacién y de los brotes nos permite una reduccion de estos brotes de dolor que tanto
incapacitan al paciente a corto plazo, asi como la tendencia a las cicatrices que dificultan
la vida de la poblacion con HS a medio y largo plazo y que requieren en muchos casos
de cirugias, en ocasiones mutilantes", ha sostenido el experto.

ASENDHI asegura que el retraso en el diagnéstico de la hidradenitis produce en el
paciente "secuelas tanto fisicas como emocionales, impacto en su calidad de vida y en
su autoestima”. "Las lesiones dolorosas pueden limitar la actividad diaria, la asistencia



ala escuela o al trabajo, la practica del ejercicio fisico, las relaciones sociales y sexuales,
etc", argumentan.

Asimismo, reivindican que es "fundamental" el abordaje multidisciplinar de la patologia,
asi como seguir apostando por la formacion de los profesionales sanitarios. Para ello,
este especialista propone acciones como "crear mas programas de formacion y mas
informacion acerca de la patologia, de la importancia del diagnéstico precoz y de los
resultados que se obtienen cuando el paciente es tratado en esas fases iniciales".

"Lo mas importante es concienciar a la sociedad, asi como a los diferentes estamentos
del sistema sanitario, a la hora de prestar atencién a una enfermedad que ha estado
banalizada hasta ahora y que, cuando lleva unos afos activa, en muchas ocasiones se
convierte en dificil de manejar o imposible de controlar", ha valorado Martorell.

Ademas de la iluminacion de la fuente de Cibeles de Madrid el 6 de junio, ASENDHI ha
puesto en marcha una campafa en redes sociales. Por otro lado, también estaran
presentes en el 47 Congreso de la Academia Espainola de Dermatologia y Venereologia
(AEDV), que se celebrara del 5 al 8 de junio en Barcelona. "Vamos a mostrar a los
dermatélogos lo que se ha conseguido avanzar en los ultimos afios en el manejo del
paciente con HS, asi como todo el camino que queda por recorrer para ofrecerle una
mejor atenciéon”, ha concluido el doctor.

https://noticias.medicinatv.com/los-pacientes-con-hidrosadenitis-lanzan-una-campana-para-
concienciar-sobre-su-enfermedad
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El 60% de los pacientes con hidrosadenitis
supurativa sufren un alto impacto fisico y
emocional en sus vidas

e ASENDHI lanza la campaia “Un grano es un grano. La Hidrosadenitis es otra #HStoria”
con motivo de la Semana Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa

e Setrata de una de las enfermedades dermatoldgicas con mayor impacto en la calidad
de vida de los pacientes, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica,
diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cancer

e El préximo 6 de junio, Dia Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa, la Fuente de
Cibeles de Madrid se iluminard de verde por segundo aifio consecutivo para
concienciar a la poblacién 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 psicoldgico. De
hecho, muchos pacientes describen la HS con palabras como dolor, impotencia, frustracién o
desesperacién, tal y como indican los datos del Il Barometro de la Hidradenitis Supurativa,
presentados recientemente.

Teniendo en cuenta esto, la Asociacidn de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) ha puesto en
marcha la campafa “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 préoximo
domingo, y que tiene como dia dlgido el 6 de junio, Dia Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa.

“Nuestro objetivo es, sobre todo, concienciar a la sociedad sobre el gran impacto tanto a nivel
fisico como emocional de las personas que padecemos esta enfermedad, asi como difundir sus
principales sintomas y dar voz a una patologia que, a pesar de afectar al 1% de la poblacién en
nuestro pais -cerca de 500.000 personas-, es totalmente invisible y poco conocida”, explica
Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Asi, en el marco de las diferentes acciones, el préximo 6
de junio la conocida fuente de Cibeles de Madrid se iluminara 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 dermatoldgica, inflamatoria,
inmunomediada, sistémica, crénica y progresiva, muy invalidante y una de las patologias con
mayor impacto en la calidad de vida de quienes la padecen][i]"ll. No requiere estudios ni pruebas
para diagnosticarla y con 3 preguntas se podria diagnosticar, pero con frecuencia se desconoce,
se confunden los sintomas o se diagnostica erréneamente.
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Mejorar la informacion

El Il Bardmetro arroja la conclusién de que los pacientes con HS sufren un retraso en el
diagndstico de 10 afios de media, aunque se ha observado una clara mejoria entre los jévenes
menores de 30 afios, donde se ha logrado reducir considerablemente el tiempo de diagndstico.
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
Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia), “habria que informar mejor al paciente sobre
qgué es la HS, para que sea consciente de cdmo va a evolucionar la patologia. El hecho de recibir
esa informacién 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 habia
procedimientos terapéuticos eficaces”.

De ahi la importancia del diagndstico precoz, “ya que un control temprano de la inflamacién y
de los brotes nos permite una reduccién de estos brotes de dolor que tanto incapacitan al
paciente a corto plazo, asi como la tendencia a las cicatrices que dificultan la vida de la poblacidn
con HS a medio y largo plazo y que requieren en muchos casos de cirugias, en ocasiones
mutilantes”, sostiene el Dr. Martorell.

El retraso en el diagndstico de la Hidradenitis Supurativa produce en el paciente secuelas tanto
fisicas 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 practica del
ejercicio fisico, las relaciones sociales y sexuales, etc.

Asimismo, es fundamental el abordaje multidisciplinar de la patologia, asi como seguir
apostando por la formacién de los profesionales sanitarios. Para ello, este especialista propone
acciones como “crear mas programas de formacion y mas informacién acerca de la patologia,
de la importancia del diagndstico precoz y de los resultados que se obtienen cuando el paciente
es tratado en esas fases iniciales”. Segun el Dr. Martorell, “lo mas importante es concienciar a la
sociedad, asi como a los diferentes estamentos del sistema sanitario, a la hora de prestar
atencién a una enfermedad que ha estado banalizada hasta ahora y que, cuando lleva unos afios
activa, en muchas ocasiones se convierte en dificil de manejar o imposible de controlar”.

Insatisfaccion con la atencion sanitaria

Desde la aparicién del primer sintoma, las personas con HS necesitan unas 26 visitas al médico,
de tres especialidades diferentes y se someten a 5,8 intervenciones quirurgicas de media.
“Tantas operaciones llevan implicitas hospitalizaciones y ausencias en el trabajo. De hecho, casi
el 30% de los pacientes ha faltado a su puesto durante mas 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 diagndstico y a una incompleta
historia clinica. El desconocimiento de la patologia y su banalizacién hace que no concedan la
incapacidad a los enfermos”,

Asi, casi 9 de cada 10 personas que padecen HS no estd satisfecha con la atencidn sanitarias
recibida por su patologia. Para mejorar estos datos, “lo importante es ofrecer al paciente una
via de derivacidn rapida para el control de los brotes, que es cuando realmente la calidad de
vida se altera mucho, porque el dolor es el sintoma que mas afecta a su calidad de vida. Esto
seria un buen punto de partida”, afirma el Dr. Martorell.



Acciones de la Semana Mundial de la Hidrosadenitis

Ademas de la iluminacion de la Fuente de la Diosa Cibeles el 6 de junio, en Madrid, ASENDHI ha
puesto en marcha una campafia en RRSS.

Por otro lado, ASENDHI estard presente en el 47 Congreso de la Academia Espaiola de
Dermatologia y Venereologia (AEDV), que se celebrard del 5 al 8 de junio en Barcelona. “Vamos
a mostrar a los dermatdlogos lo que se ha conseguido avanzar en los Ultimos afios en el manejo
del paciente con HS, asi como todo el camino que queda por recorrer para ofrecerle una mejor
atencion”, seiala 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 areas del cuerpo como las axilas, ingles,
genitales o zona inframamaria, en el caso de las mujeres. De hecho, es una patologia
eminentemente femenina, donde mas del 80% de los pacientes son mujeres'.

Se trata de una de las enfermedades dermatoldgicas con mayor impacto en la calidad de vida
de los pacientes, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crdénica, diabetes,
enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cancer. 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 patologia de este tipo, siendo las mas comunes la artritis
reumatoide (31%), la psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%)".

Existen datos que muestran la importancia de la deteccién 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 mas grave y diseminada. El diagnostico precoz
unido a un adecuado tratamiento, podria detener la progresion de la enfermedad.

[i] C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. loannides, |. 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. || Barometro 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 fisico y
emocional en sus vidas

e ASENDHI lanza la campaia “Un grano es un grano. La Hidrosadenitis es otra #HStoria”
con motivo de la Semana Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa

e Se trata de una de las enfermedades dermatolégicas con mayor impacto en la calidad
de vida de los pacientes, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica,
diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cancer

e El préximo 6 de junio, Dia Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa, la Fuente de
Cibeles de Madrid se iluminara de verde por segundo afio consecutivo para
concienciar a la poblacion 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 psicoldgico. De
hecho, muchos pacientes describen la HS con palabras como dolor, impotencia, frustracion o
desesperacion, tal y como indican los datos del Il Barémetro de la Hidradenitis Supurativa,
presentados recientemente.

Teniendo en cuenta esto, la Asociacidon de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) ha puesto en
marcha la campafia “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 proximo
domingo, y que tiene como dia dlgido el 6 de junio, Dia Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa.

“Nuestro objetivo es, sobre todo, concienciar a la sociedad sobre el gran impacto tanto a nivel
fisico como emocional de las personas que padecemos esta enfermedad, asi como difundir sus
principales sintomas y dar voz a una patologia que, a pesar de afectar al 1% de la poblacién en
nuestro pais -cerca de 500.000 personas-, es totalmente invisible y poco conocida”, explica
Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Asi, en el marco de las diferentes acciones, el préximo 6
de junio la conocida fuente de Cibeles de Madrid se iluminara 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 dermatoldgica, inflamatoria,
inmunomediada, sistémica, crdnica y progresiva, muy invalidante y una de las patologias con
mayor impacto en la calidad de vida de quienes la padecen[i]"ll. No requiere estudios ni pruebas
para diagnosticarla y con 3 preguntas se podria diagnosticar, pero con frecuencia se desconoce,
se confunden los sintomas o se diagnostica erréneamente.
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Mejorar la informacion

El Il Bardmetro arroja la conclusién de que los pacientes con HS sufren un retraso en el
diagndstico de 10 afios de media, aunque se ha observado una clara mejoria entre los jévenes
menores de 30 afios, donde se ha logrado reducir considerablemente el tiempo de diagndstico.
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
Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia), “habria que informar mejor al paciente sobre
qué es la HS, para que sea consciente de cémo va a evolucionar la patologia. El hecho de recibir
esa informacidon 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 habia
procedimientos terapéuticos eficaces”.

De ahi la importancia del diagndstico precoz, “ya que un control temprano de la inflamacién y
de los brotes nos permite una reduccién de estos brotes de dolor que tanto incapacitan al
paciente a corto plazo, asi como la tendencia a las cicatrices que dificultan la vida de la poblacion
con HS a medio y largo plazo y que requieren en muchos casos de cirugias, en ocasiones
mutilantes”, sostiene el Dr. Martorell.

El retraso en el diagndstico de la Hidradenitis Supurativa produce en el paciente secuelas tanto
fisicas como emocionales, impacto en su calidad de vida y en su autoestima. Las lesiones
dolorosas pueden limitar la actividad diaria, |a asistencia a la escuela o al trabajo, la practica del
ejercicio fisico, las relaciones sociales y sexuales, etc.

Asimismo, es fundamental el abordaje multidisciplinar de la patologia, asi como seguir
apostando por la formacidn de los profesionales sanitarios. Para ello, este especialista propone
acciones como “crear mas programas de formacion y mas informacién acerca de la patologia,
de la importancia del diagndstico precoz y de los resultados que se obtienen cuando el paciente
es tratado en esas fases iniciales”. Segun el Dr. Martorell, “lo mas importante es concienciar a la
sociedad, asi como a los diferentes estamentos del sistema sanitario, a la hora de prestar
atencién a una enfermedad que ha estado banalizada hasta ahora y que, cuando lleva unos afios
activa, en muchas ocasiones se convierte en dificil de manejar o imposible de controlar”.

Insatisfaccion con la atencion sanitaria

Desde la aparicién del primer sintoma, las personas con HS necesitan unas 26 visitas al médico,
de tres especialidades diferentes y se someten a 5,8 intervenciones quirurgicas de media.
“Tantas operaciones llevan implicitas hospitalizaciones y ausencias en el trabajo. De hecho, casi
el 30% de los pacientes ha faltado a su puesto durante mas 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 diagndstico y a una incompleta
historia clinica. El desconocimiento de la patologia y su banalizacién hace que no concedan la
incapacidad a los enfermos”,

Asi, casi 9 de cada 10 personas que padecen HS no estd satisfecha con la atencidn sanitarias
recibida por su patologia. Para mejorar estos datos, “lo importante es ofrecer al paciente una
via de derivacidn rapida para el control de los brotes, que es cuando realmente la calidad de
vida se altera mucho, porque el dolor es el sintoma que mas afecta a su calidad de vida. Esto
seria un buen punto de partida”, afirma el Dr. Martorell.



Acciones de la Semana Mundial de la Hidrosadenitis

Ademas de la iluminacion de la Fuente de la Diosa Cibeles el 6 de junio, en Madrid, ASENDHI ha
puesto en marcha una campafia en RRSS.

Por otro lado, ASENDHI estard presente en el 47 Congreso de la Academia Espaiola de
Dermatologia y Venereologia (AEDV), que se celebrard del 5 al 8 de junio en Barcelona. “Vamos
a mostrar a los dermatdlogos lo que se ha conseguido avanzar en los Ultimos afios en el manejo
del paciente con HS, asi como todo el camino que queda por recorrer para ofrecerle una mejor
atencion”, seiala 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 areas del cuerpo como las axilas, ingles,
genitales o zona inframamaria, en el caso de las mujeres. De hecho, es una patologia
eminentemente femenina, donde mas del 80% de los pacientes son mujeres'.

Se trata de una de las enfermedades dermatoldgicas con mayor impacto en la calidad de vida
de los pacientes, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crdénica, diabetes,
enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cancer. 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 patologia de este tipo, siendo las mas comunes la artritis
reumatoide (31%), la psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%)".

Existen datos que muestran la importancia de la deteccién 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 mas grave y diseminada. El diagnostico precoz
unido a un adecuado tratamiento, podria detener la progresion de la enfermedad.

[i] C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. loannides, |. 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. || Barometro 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 fisico y
emocional en sus vidas

e ASENDHI lanza la campaia “Un grano es un grano. La Hidrosadenitis es otra #HStoria”
con motivo de la Semana Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa

e Se trata de una de las enfermedades dermatolégicas con mayor impacto en la calidad
de vida de los pacientes, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crénica,
diabetes, enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cancer

e El préximo 6 de junio, Dia Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa, la Fuente de
Cibeles de Madrid se iluminara de verde por segundo afio consecutivo para
concienciar a la poblacion 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 psicoldgico. De
hecho, muchos pacientes describen la HS con palabras como dolor, impotencia, frustracion o
desesperacion, tal y como indican los datos del Il Barémetro de la Hidradenitis Supurativa,
presentados recientemente.

Teniendo en cuenta esto, la Asociacidon de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) ha puesto en
marcha la campafia “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 proximo
domingo, y que tiene como dia dlgido el 6 de junio, Dia Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa.

“Nuestro objetivo es, sobre todo, concienciar a la sociedad sobre el gran impacto tanto a nivel
fisico como emocional de las personas que padecemos esta enfermedad, asi como difundir sus
principales sintomas y dar voz a una patologia que, a pesar de afectar al 1% de la poblacién en
nuestro pais -cerca de 500.000 personas-, es totalmente invisible y poco conocida”, explica
Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI. “Asi, en el marco de las diferentes acciones, el préximo 6
de junio la conocida fuente de Cibeles de Madrid se iluminara 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 dermatoldgica, inflamatoria,
inmunomediada, sistémica, crdnica y progresiva, muy invalidante y una de las patologias con
mayor impacto en la calidad de vida de quienes la padecen[i]"ll. No requiere estudios ni pruebas
para diagnosticarla y con 3 preguntas se podria diagnosticar, pero con frecuencia se desconoce,
se confunden los sintomas o se diagnostica erroneamente.
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Mejorar la informacion

El Il Bardmetro arroja la conclusién de que los pacientes con HS sufren un retraso en el
diagndstico de 10 afios de media, aunque se ha observado una clara mejoria entre los jévenes
menores de 30 afios, donde se ha logrado reducir considerablemente el tiempo de diagndstico.
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
Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia), “habria que informar mejor al paciente sobre
qué es la HS, para que sea consciente de cémo va a evolucionar la patologia. El hecho de recibir
esa informacidon 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 habia
procedimientos terapéuticos eficaces”.

De ahi la importancia del diagndstico precoz, “ya que un control temprano de la inflamacién y
de los brotes nos permite una reduccién de estos brotes de dolor que tanto incapacitan al
paciente a corto plazo, asi como la tendencia a las cicatrices que dificultan la vida de la poblacion
con HS a medio y largo plazo y que requieren en muchos casos de cirugias, en ocasiones
mutilantes”, sostiene el Dr. Martorell.

El retraso en el diagndstico de la Hidradenitis Supurativa produce en el paciente secuelas tanto
fisicas como emocionales, impacto en su calidad de vida y en su autoestima. Las lesiones
dolorosas pueden limitar la actividad diaria, |a asistencia a la escuela o al trabajo, la practica del
ejercicio fisico, las relaciones sociales y sexuales, etc.

Asimismo, es fundamental el abordaje multidisciplinar de la patologia, asi como seguir
apostando por la formacidn de los profesionales sanitarios. Para ello, este especialista propone
acciones como “crear mas programas de formacion y mas informacién acerca de la patologia,
de la importancia del diagndstico precoz y de los resultados que se obtienen cuando el paciente
es tratado en esas fases iniciales”. Segun el Dr. Martorell, “lo mas importante es concienciar a la
sociedad, asi como a los diferentes estamentos del sistema sanitario, a la hora de prestar
atencién a una enfermedad que ha estado banalizada hasta ahora y que, cuando lleva unos afios
activa, en muchas ocasiones se convierte en dificil de manejar o imposible de controlar”.

Insatisfaccion con la atencion sanitaria

Desde la aparicién del primer sintoma, las personas con HS necesitan unas 26 visitas al médico,
de tres especialidades diferentes y se someten a 5,8 intervenciones quirurgicas de media.
“Tantas operaciones llevan implicitas hospitalizaciones y ausencias en el trabajo. De hecho, casi
el 30% de los pacientes ha faltado a su puesto durante mas 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 diagndstico y a una incompleta
historia clinica. El desconocimiento de la patologia y su banalizacién hace que no concedan la
incapacidad a los enfermos”,

Asi, casi 9 de cada 10 personas que padecen HS no estd satisfecha con la atencidn sanitarias
recibida por su patologia. Para mejorar estos datos, “lo importante es ofrecer al paciente una
via de derivacidn rapida para el control de los brotes, que es cuando realmente la calidad de
vida se altera mucho, porque el dolor es el sintoma que mas afecta a su calidad de vida. Esto
seria un buen punto de partida”, afirma el Dr. Martorell.



Acciones de la Semana Mundial de la Hidrosadenitis

Ademas de la iluminacion de la Fuente de la Diosa Cibeles el 6 de junio, en Madrid, ASENDHI ha
puesto en marcha una campafia en RRSS.

Por otro lado, ASENDHI estard presente en el 47 Congreso de la Academia Espaiola de
Dermatologia y Venereologia (AEDV), que se celebrard del 5 al 8 de junio en Barcelona. “Vamos
a mostrar a los dermatdlogos lo que se ha conseguido avanzar en los Ultimos afios en el manejo
del paciente con HS, asi como todo el camino que queda por recorrer para ofrecerle una mejor
atencion”, seiala 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 areas del cuerpo como las axilas, ingles,
genitales o zona inframamaria, en el caso de las mujeres. De hecho, es una patologia
eminentemente femenina, donde mas del 80% de los pacientes son mujeres'.

Se trata de una de las enfermedades dermatoldgicas con mayor impacto en la calidad de vida
de los pacientes, comparable a la enfermedad pulmonar obstructiva crdénica, diabetes,
enfermedad cardiovascular y a diferentes tipos de cancer. 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 patologia de este tipo, siendo las mas comunes la artritis
reumatoide (31%), la psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%)".

Existen datos que muestran la importancia de la deteccién 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 mas grave y diseminada. El diagnostico precoz
unido a un adecuado tratamiento, podria detener la progresion de la enfermedad.

[i] C.C. Zouboulis, N. Desai, L. Emtestam, R.E. Hunger, D. loannides, |. 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.

[iil Antonio Martorell y Silvia Lobo Benito. Il Barémetro 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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Campana para concienciar a la
poblacion sobre la hidrosadenitis

La Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI)ha puesto en marcha
la campana “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 proximo domingo, y que tiene como objetivo "concienciar a
la sociedad sobre el gran impacto tanto a nivel fisico como emocional" de esta
patologia, que afecta a cerca de medio millén de personas en Espana.

https://www.univadis.es/viewarticle/campana-para-concienciar-a-la-poblacion-sobre-la-
hidrosadenitis-674716
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El 19% de los pacientes con hidradenitis, sin
tratamiento
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Cerca del 19% de los pacientes con hidradenitis supurativa moderada-severa no Castellé de I Plana 2/14°C
recibe en la actualidad ningun tipo de tratamiento, de los cuales cerca del 40%

son pacientes que se encuentran en una fase moderada o severa de la enfermedad, Buscar tiempo en otra localidad
seguin el II Barometro de la Hidradenitis Supurativa, un estudio impulsado por la p.e). Burriana n
Asociacién de Enfermos de Hidrosadenitis en el que han participado 604

pacientes.

Hoy se celebra el dia internacional de esta enfermedad dermatoldgica que tiene
un gran impacto fisico y emocional en quienes la padecen. Se presenta
habitualmente en la pubertad, con lesiones en areas del cuerpo como las axilas o

los genitales.
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Hidradenitis supurativa: “Nadie entiende por

qué un grano te afecta tanto en tu vida”

Silvia Lobo Benito es presidenta de la asociacion espaiiola de pacientes. En el dia mundial de
la enfermedad, anima a hablar. Hasta el 21 hay una campaiia de deteccion gratis.

06/06/2019 - 10:07 | Clarin.com | Sociedad |Salud

"Es importante detectarla a tiempo. Si lo hubieran hecho asi mis médicos, no habria pasado por
seis operaciones ni habria estado un afio tirada en mi cama”. Silvia Lobo Benito es espafiola y

sufre hidradenitis supurativa (HS), una enfermedad inmunoldgica que se expresa en la piel y es

altamente discapacitante. También es la presidenta de la asociacidon de pacientes con HS de
Espafia y, desde Madrid, cuenta su experiencia en apoyo a los pacientes argentinos, en el dia
mundial de la enfermedad que se celebra el 6 de junio y en el marco de la campafia de

deteccion que estd llevando adelante la Sociedad Argentina de Dermatologia (SAD).

Hasta el 21 de junio, las personas que identifiquen sintomas de la enfermedad podran acceder
a un turno gratuito con un médico especialista a través de la pagina web
www.hidradenitis.com.ar, de la pagina de Facebook Hidradenitis Argentina o por teléfono de
lunes a viernes de 9 a 14 al 0800-220-0082. “Durante las cuatro campafias de deteccidn gratuita
qgue realizamos hasta el momento, mas de 600 personas que desconocian tener la

enfermedad fueron diagnosticadas. En las uUltimas realizadas en junio y septiembre de 2018,
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cerca del 60% de los que consultaron tenian hidradenitis supurativa y no lo sabian”, afirmé
Claudio Greco, coordinador del grupo de HS de la SAD. En Argentina no hay estadisticas precisas,

pero se calcula que 500.000 personas podrian sufrir hidradenitis.

¢Cudles son los sintomas a los que se refiere Greco? Pustulas muy dolorosas y con supuracidn y
mal olor, que por lo general salen en las zonas de los pliegues: axilas, abdomen, ingle, mamas.
“Siempre que tengan la mas minima duda, si esos granotes son grandes, si salen dos o mds en
seis meses, ve a tu médico porque es absolutamente necesario... diselo sin verglienza, porque
cuanto antes de diagnostiquen podran tratarte. Y porque hay tratamientos que ya no funcionan
tanto en los estadios avanzados”, recomienda Lobo Benito.

Llegar al diagndstico exacto es un problema para los pacientes, porque la patologia suele
confundirse con otrasy también porque hay desconocimiento incluso en la comunidad médida.
“Yo empecé a los 13 anos... pero me diagnosticaron 15 después. Nadie me explicd nada, y
aunque mi madre también lo tuvo, nadie me lo detectd. ¢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 incomodo de ver. Hay famosos con montones de
enfermedades: cancer, Crohn... éPero qué famoso saldria diciendo que tiene granos en la ingle

o en el culete?”, dice la espafiola.

Pese a ser en apariencia una enfermedad “sélo de la piel”, la_hidradenitis es muy

discapacitante. Segln 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 psicoldgicos (69%), sexuales (61%) y
laborales (36%).

Lobo Benito, que es historiadora del arte, tiene 45 y ya esta jubilada por una discapacidad
parcial. “No puedes trabajar, por los dolores, las heridas abiertas, la supuracién, los escozores,
los picores, la imposibilidad de estar sentado. Tenia las pustulas en el periné, el pubis, las
ingles. Tener el periodo todos los meses era un infierno”, afirma Silvia, y dice que ella perdié la
verglienza “hace mucho tiempo” y que ahora lo sigue contando “porque la gente no puede
ponerse en tu lugar”. En Argentina no hay auin una entidad de pacientes como en Espafia y otros
paises 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 espafioles.

Silvia logré formar pareja “porque me ha conocido con esto y se lo dije desde el primer dia”, y
eso recomienda: “Plantearlo desde el principio, porque llegard 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
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como la nuestra es complicado”, admite. Y sugiere, cuando el diagndstico confirma la HS,

“hacerse amiga de la enfermedad, porque tendras 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: cdmo saber

si ese grano (o bulto) es algo mas

Se trata de una de las enfermedades dermatoldgicas con mayor impacto en la calidad de vida,

comparable a laenfermedad pulmonar obstructiva crénica, diabetes, enfermedad

cardiovascular y a diferentes tipos de cancer, ésabes en qué consiste?

“Un grano es un grano. La Hidrosadenitis es otra
#HStoria”. Con este eslogan se quiere dar a
conocer esta enfermedad dermatolégica con un
profundo impacto tanto fisico como emocional,
que tarda una media de 10 afios en ser
diagnosticada. (Foto: Getty)

Romper el tabu 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

préximo domingo, la Asociacién de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) ha puesto en marcha
la campafia “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 Espafia. Muchas de ellas todavia no lo saben, ya que no tienen un

diagndstico 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 dreas del cuerpo como las axilas, ingles, genitales o zona
inframamaria, en el caso de las mujeres. De hecho, es una patologia eminentemente femenina,

donde mas del 80 por ciento de los pacientes son mujeres.

Pese a que se desconoce la causa de su aparicién, se sabe que lagenéticay el factor

hormonal tienen un papel relevante.
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Es una enfermedad crénica de a glandula
sudoriparas, 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 patologia de este tipo, siendo las mas 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
gue ausentarse de su trabajo en algin momento durante el Gltimo afio debido a su enfermedad,

y uno de cada tres ha tenido que faltar a su puesto laboral durante mas de un mes.

Estos datos se extraen del Il Barédmetro 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 colaboracién del Dr. Antonio Martorell, responsable de la Unidad de

Hidradenitis del Servicio de Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia).

En concreto, la media de dias de baja laboral durante el Gltimo aiio ha sido de 24 dias, lo que
pone sobre la mesa la gran problematica que tienen los pacientes con esta dolencia
dermatoldgica altamente discapacitante, cuyos sintomas hace que tengan que acudir de forma

frecuente a su médico.

Ademas, el bardmetro 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
psicoldgico. De hecho, muchos pacientes describen la HS con palabras como dolor, impotencia,

frustracion o desesperacion.

“Tenemos que tener en cuenta que esta enfermedad afecta sobre todo a adultos jovenes y se
prolonga durante toda la vida laboral. El dolor, la supuracion y las operaciones hace que haya
dias que no podamos acudir a nuestros puestos de trabajo y ni siquiera realizar las actividades
mds bdsicas de nuestra vida diaria”, explica Silvia
Lobo, presidenta de ASENDHI.

Lo habitual es notar un bulto en la axila o varios, en
el gluteo o en los genitales, asi 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 sintomas se manifiestan generalmente en la adolescencia por primera vez en forma
de nddulos 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 4dreas; suelen causardolory en

ocasiones supuracion que produce un fuerte olor.

Desde la aparicién del primer sintoma, las personas con HS necesitan unas 26 visitas al médico,

de tres especialidades diferentes y se someten a 5,8 intervenciones quirurgicas de media.

“Tantas operaciones llevan implicitas hospitalizaciones y ausencias en el trabajo. De hecho, casi
el 30 por ciento de los pacientes ha faltado a su puesto durante mds de un mes”, afade
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 diagndstico
y a una incompleta historia clinica. El desconocimiento de la patologia y su banalizacion 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 podria diagnosticar, pero con frecuencia se desconoce, se confunden los

sintomas o se diagnostica erroneamente.

Para el Dr. Antonio Martorell, responsable de la Unidad de Hidrosadenitis del Servicio de
Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia), “habria que informar mejor al paciente sobre
qué es la HS, para que sea consciente de como va a evolucionar la patologia. El hecho de recibir
esa informacion 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 habia
procedimientos terapéuticos eficaces”.

De ahi la importancia del diagnéstico precoz, “ya que un control temprano de la inflamacién y
de los brotes se puede reducir el dolor que tanto incapacita al paciente a corto plazo, asi como
la tendencia a las cicatrices que dificultan la vida de la poblacion con HS a medio y largo plazo y
que requieren en muchos casos de cirugias, en ocasiones mutilantes”, sostiene el Dr. Martorell.
El retraso en el diagndstico de la HS produce en el paciente secuelas tanto fisicas 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 practica del ejercicio fisico, las

relaciones sociales y sexuales, etc.

¢Habias oido hablar de esta enfermedad? éCrees que deberias ir al dermatdlogo con mds

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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Hoy, 6 de junio, es el Dia Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa, enfermedad dermatolégica que afecta a mas de medio millén de
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personas en Espafia. La Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) promueve la Campafia "Un Grano es un Grano y la

Hidrosadenitis es otra #HStoria" con el objetivo de concienciar sobre cuales son sus principales sintomas, dar voz a los pacientes y

poner de manifiesto el impacto real de la enfermedad en la calidad de vida.
iASENDHI nos invita a dar VOZ a la iniciativa!
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La invisibilidad de una enfermedad visible

6 junio 2019 | Lorena Gonzalez

La Hidrosadenitis Supurativa es una enfermedad inflamatoria crénica de la piel que se
presenta en forma de brotes con nddulos dolorosos y abscesos recurrentes, que derivan en
trayectos fistulosos. Con motivo del Dia mundial de la Hidrosadenitis Supurativa, Vidas
Insuperables les cuenta la historia de Silvia Lobo, paciente y presidenta de la Asociacion de

Enfermos de Hidrosadenitis.

La Hidrosadenitis Supurativa (HS), es una enfermedad cutanea crénica, inflamatoria y recurrente
que se caracteriza por la inflamacidn en zonas concretas del cuerpo, ingles, axilas, region
perineal y/o perianal, mamaria y glUteos. Estas areas inflamadas suelen presentar lesiones en

forma de nddulos, abscesos vy fistulas.

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 pequeiios bultos, puntos negros o quistes,
mientras que los pacientes con estados mas graves pueden presentar multiples trayectos

fistulosos interconectados y abscesos de los que a veces sale liquido.


https://vidasinsuperables.com/autor/lorena-gonzalez/

“Es una enfermedad inflamatoria y crénica de la

No estas sola, no estas sol

piel, variable a nivel clinico ya que no a todos se

SOBRE ASENDHI

Asaciacin de Entermos de Hidrosadents

nos desarrolla de la misma manera. Es recurrente
y muy dolorosa. Se convierte en un estado
inflamatorio créonico formando abscesos vy

fistulas, canalizaciones debajo de la piel, vy

cuando se consiguen eliminar quedan unas

....mm.,,m.m ESIMPORTANTE i cicatrices abultadas también muy dolorosas”,
explica Silvia Lobo, paciente y presidenta de

la

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 aparicién disminuye
después de los 50 afos. “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 diagnéstico temprano

Aunque no se conoce si todos los casos de HS son

11 Barémetro Hidradenitis Supurativa

progresivos, en algunas ocasiones la Hidrosadenitis puede

ser recurrente vy volverse mas grave si no se trata

correctamente. Por ello, es importante diagnosticar y
tratar adecuadamente lo antes posible.
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investigar por mi cuenta”.

Las lesiones causadas por la Hidrosadenitis Supurativa pueden resultar muy incomodas vy
dolorosas. A menudo dificultan tanto la calidad de vida de los pacientes que es considerada la

enfermedad dermatoldgica 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 gluteos 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 afio en la cama sin poder

moverme”.

Una Asociacién que busca visibilizacion

“Un dia empezamos a hablar por un foro una serie de pacientes. Nos haciamos preguntas, nos
dabamos consejos unos a otros, etc. A raiz de hablar en ese grupo, un dia nos contactd un
genetista, el Doctor del Castillo que trabaja en el , Yy nos
dijo que estaban haciendo un estudio a nivel genético sobre esta patologia y que le gustaria

contactar con varios pacientes”.

? A raiz de esta situacion se cred la Asociacion de
(}
t_ Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI).Actualmente

—
1 P~ es la Unica asociacién de habla hispana que dedica su
U'"é;f,{ 0 axilas g X ) . .
e N U 3' i ' I ES trabajo a dicha enfermedad y su objetivo es favorecer
UN 0 el bienestar de las personas afectadas por la misma,
LA HIDR@SADENITIS . . . .,
ES OTRA #HStoria fomentando el conocimiento y la investigacion para

desarrollar tratamientos especificos y ayudar en la

JOLOROSA

S DEL CUERPO

divulgacion de la enfermedad.

“El objetivo mds urgente que tenemos es la

visibilizacion. La visibilidad de una patologia 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 afios ibas a un médico y te decia las cosas mas variopintas,
desde que tenias esto porque no te levabas, hasta que era un pelo enquistado, o que no te tenias
que depilar, o que si te tenias que depilar. Casi siempre se nos culpaba a los pacientes”.

Por eso hoy, con el fin de mejorar esta visibilidad en el Dia Mundial de la Hidrosadenitis
Supurativa, se iluminard la Cibeles de Madrid en color verde, en representacion de la Asociacidn

y todos los pacientes afectados por esta patologia.

Desde la Asociacion llevaron a cabo el proyecto , cuya finalidad es ser una
herramienta de trabajo para profesionales sanitarios, pacientes y Administraciones Publicas,
que sirva para alcanzar el adecuado estandar de cuidado, impulsando las recomendaciones que

se proponen.

“Es un compendio de todo lo que se deberia hacer a nivel médico y sanitario
con los enfermos de Hidrosadenitis. Lo primero que se hizo fue un algoritmo
diagndstico para que se nos diagnosticase lo mas rapido posible y la

intervencién también fuese rapida de tal manera que se pudiese frenar la

evolucidn. Es una enfermedad pluripatologica, por lo que deberian vernos un


http://www.madrid.org/cs/Satellite?language=es&pagename=HospitalRamonCajal%2FPage%2FHRYC_home
https://asendhi.org/iniciativa-hercules/

gran nimero de médicos: dermatdlogos, enfermeros, endocrinos, ginecélogos, 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 Il Barémetro de la Hidrosadenitis Supurativa.
“Tardamos una media de 10 afios en estar diagnosticados, pasamos por cirujano general antes
qgue por el dermatdlogo en gran parte de los casos, tenemos una media de 6 cirugias durante
toda la vida, pasamos varios dias de hospitalizacion al afio y tenemos ausencias laborales de casi

un mes al aino, lo que suele terminar en despido”.

https://vidasinsuperables.com/la-invisibilidad-de-una-enfermedad-visible/
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DiarioclePontevedra

"A veces tengo que poner apositos por
todo el cuerpo para poder salir de casa"

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 mayoria 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 patologia dermatoldgica, inflamatoria,
inmunomediada (provocada por un fallo del sistema
inmune), cronica, progresiva y muy invalidante, hasta el punto
de que cuando esta en fase moderada resulta muy dificil
| 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 afios y una de
las muchas otras socias de laAsociacion de Enfermos de
Hidrosadenitis (Asendhi) que reclama "mas visibilidad" para
esta dolencia. "Muy poca gente la conoce y muchas personas
que la padecen no van al médico por miedo o por vergliienza.
Por eso queremos darla a conocer, para que la gente vaya a
la consulta. Cada vez estan apareciendo mas casos en gente mas joven", advierte.

La hidrosadenitis, cuyo Dia Mundial se celebré este jueves, es una de las enfermedades
dermatolégicas con mayor impacto en la calidad de vida de los pacientes, comparable a la
enfermedad pulmonar obstructiva crénica, la diabetes, las enfermedades cardiovasculares y
diferentes tipos de cancer. Sin embargo, los enfermos tardan una media de diez afios en obtener
el diagnostico y, desde la aparicion del primer sintoma, necesitan unas 26 visitas a médicos de
tres especialidades diferentes hasta descifrar la enfermedad.

Beatriz tardé una década en ponerle nombre y apellidos a la dolencia. Descubrié los primeros
granos a los 25 afios, pero no fue hasta los 35 cuando escucho el diagndstico por parte de una
de las médicas de Dermatoloxia del Complexo Hospitalario Universitario de Pontevedra. "Me
vieron el médico de cabecera, el ginecélogo e infinidad de especialistas antes de que la
dermatéloga me dijese especificamente el nombre de la enfermedad", indica. Por este motivo,
aparte de divulgacién, la asociacion también reclama un protocolo para adelantar el diagnéstico
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 Administracion para
gue las bajas laborales que causa la enfermedad no afecten a la n6mina. 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 mas de un mes a causa de la enfermedad. "En mi caso no tengo problema
con las bajas laborales, pero a veces tengo que poner apositos por todo el cuerpo para poder
salir de casa e incluso he tenido que estar en cama varios dias hasta que pasara el brote".

A estas demandas, Beatriz suma la peticion 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 , 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
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Enfermedad De La Piel

El acné inverso o los golondrinos: como saber

si ese grano (o bulto) es algo mas

Moénica De Haro | Yahoo Vida y Estilo | 7 de junio de 2019

Se trata de una de las enfermedades dermatoldgicas con mayor impacto en la calidad de vida,

comparable a laenfermedad pulmonar obstructiva cronica, diabetes, enfermedad

cardiovascular y a diferentes tipos de cancer, é{sabes en qué consiste?

“Un grano es un grano. La Hidrosadenitis
es otra #HStoria”. Con este eslogan se
quiere dar a conocer esta enfermedad
dermatoldgica con un profundo impacto
tanto fisico como emocional, que tarda
una media de 10 afios en ser

diagnosticada. (Foto: Getty)

Romper el tabu 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
préximo domingo, la Asociacién de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI) ha puesto en marcha
la campafia “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 Espafia. Muchas de ellas todavia no lo saben, ya que no tienen un

diagndstico 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 dreas del cuerpo como las axilas, ingles, genitales o zona
inframamaria, en el caso de las mujeres. De hecho, es una patologia eminentemente femenina,

donde mas del 80 por ciento de los pacientes son mujeres.


https://www.yahoo.com/author/monica-de-haro
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Pese a que se desconoce la causa de su apariciéon, se sabe que la genéticay el factor

hormonal tienen un papel relevante.

Es una enfermedad crénica de a glandula
sudoriparas, 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 patologia de este tipo, siendo
las mas 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
gue ausentarse de su trabajo en algin momento durante el Gltimo afio debido a su enfermedad,

y uno de cada tres ha tenido que faltar a su puesto laboral durante mas de un mes.

Estos datos se extraen del Il Barometro 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 colaboracién del Dr. Antonio Martorell, responsable de la Unidad de

Hidradenitis del Servicio de Dermatologia del Hospital de Manises (Valencia).

En concreto, la media de dias de baja laboral durante el Gltimo aiio ha sido de 24 dias, lo que
pone sobre la mesa la gran problematica que tienen los pacientes con esta dolencia
dermatoldgica altamente discapacitante, cuyos sintomas hace que tengan que acudir de forma

frecuente a su médico.

Ademas, el bardmetro 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
psicoldgico. De hecho, muchos pacientes describen la HS con palabras como dolor, impotencia,

frustracion o desesperacion.

“Tenemos que tener en cuenta que esta enfermedad afecta sobre todo a adultos jovenes y se
prolonga durante toda la vida laboral. El dolor, la supuracion y las operaciones hace que haya
dias que no podamos acudir a nuestros puestos de trabajo y ni siquiera realizar las actividades

mds bdsicas de nuestra vida diaria”, explica Silvia Lobo, presidenta de ASENDHI.

Lo habitual es notar un bulto en la axila o varios, en el gluteo
o en los genitales, asi como debajo de las mamasy 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 ; #dermatologia ; #grano ; #mujeres ; #enfermedad-

dermatoldgica ; #granos ; #acné ; #bultos ; #saludable ; ##thstoria ; #hidrosadenitis-supurativa ;
#semana-mundial

https://es-us.vida-estilo.yahoo.com/el-acnhe-inverso-o-los-golondrinos-como-saber-si-ese-
grano-o-bulto-es-algo-mas-085555957.html?guccounter=1
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“Tengo que ponerme apositos en el cuerpo
para poder salir”, cdmo es vivir con

hidrosadenitis supurativa

Categoria: SALUD | 07/06/2019

La hidrosadenitis supurativa es una extraia afeccion de la piel que causa la formacion de bultos

o nddulos 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
curay los brotes pueden aparecer sin motivos

aparentes.

Beatriz Pita es una joven de 37 afios que sufre
esta patologia dermatoldgica, inflamatoria, crénica, progresiva y muy invalidante, hasta el punto
de que cuando esta en fase moderada resulta muy dificil vestirse o incluso moverse de cama.
Las lesiones pueden aparecer en cualquier parte del cuerpo y muchas veces son “dolorosas”.

La joven espafola es una de las socias de la Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis que
reclama “mas visibilidad” para esta dolencia. “Muy poca gente la conoce y muchas personas que
la padecen no van al médico por miedo o por vergiienza. Cada vez estdn apareciendo mds casos

en gente mds joven”, advierte.

La hidrosadenitises una de las enfermedades
dermatoldgicas con mayor impacto en la calidad de
vida de los pacientes, comparable a la enfermedad
pulmonar obstructiva crénica, la diabetes, las
enfermedades cardiovasculares y diferentes tipos de

cancer. Sin embargo, los enfermos tardan una media

de diez afios en obtener el diagndstico.


https://salud360.cienradios.com/salud/

Beatriz, por ejemplo, tardd una década en descubrir cudl era su dolencia. La joven descubrid los
primeros granos a los 25 afios, pero no fue hasta los 35 cuando escuchd el diagndstico. “Me
vieron el médico de cabecera, el ginecdlogo e infinidad de especialistas antes de que la

dermatdloga me dijese especificamente el nombre de la enfermedad”, indica.

Casi el 30% de los pacientes que sufren de hidrosadenitis faltaron a su puesto de trabajo
durante mas de un mes a causa de la enfermedad. “A veces tengo que poner apdsitos por todo
el cuerpo para poder salir de casa e incluso he tenido que estar en cama varios dias 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/
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Emisora: Capital Radio
Programa: Valor y Salud
Fecha: 7 de junio de 2019
Portavoz: Silvia Lobo

Comentario: Entrevista a Silvia Lobo, presidenta de la Asociacién de Enfermos de
Hidrosadenitis -ASENDHI-, en la que habla de la afeccidn psicoldgica y social de los pacientes.
Entrevista realizada durante el transcurso del 47 Congreso Nacional de Dermatologia y
Venereologia de la AEDV, celebrado en Barcelona
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Fecha: 8 de junio de 2019

Portavoz: Silvia Lobo e Ignacio Luque

Comentario: Entrevista a Silvia Lobo, paciente y presidenta de la Asociacidon de Enfermos de
Hidrosadenitis -ASENDHI-, y a Ignacio Luque (ciclo-viajero) con motivo de la Semana
Mundial y el Dia Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa.



prensa

sabado, 8 de junio de 2019

Diez ainos de media hasta que diagnostican la
hidrosadenitis

(AZprensa) A pesar de afectar al 1% de la poblacidn espafiola, cerca de 500.000 personas
padecen hidrosadenitis supurativa, una enfermedad invisible y muy poco conocida”, alerta
Silvia Lobo, presidenta de Asociacidon de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI).

La hidrosadenitis o hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad dermatoldgica,
inflamatoria, inmunomediada, sistémica, cronica y progresiva, muy invalidante y una de las
patologias con mayor impacto en la calidad de vida de quienes la padecen. No requiere
estudios ni pruebas para diagnosticarla y con sélo tres preguntas se podria diagnosticar, pero
con frecuencia se desconoce, se confunden los sintomas o se diagnostica erréneamente.

Prueba de ello es que segun los ultimos estudios, los pacientes con HS sufren un retraso en el
diagndstico de 10 afios de media, aunque se ha observado una clara mejoria entre los jovenes
menores de 30 afios, donde se ha logrado reducir considerablemente el tiempo de
diagndstico.

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad que se presenta habitualmente en la
pubertad, con lesiones dolorosas, profundas e inflamadas en las areas del cuerpo como las
axilas, ingles, genitales o zona inframamaria, en el caso de las mujeres. De hecho, es una
patologia eminentemente femenina, donde mas 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 patologia de este tipo, siendo
las mds comunes la artritis reumatoide (31%), la psoriasis (26%) o la colitis ulcerosa (12%).

Desde la aparicidn del primer sintoma, las personas con HS necesitan unas 26 visitas al médico,
de tres especialidades diferentes y se someten a 5,8 intervenciones quirurgicas de media.
“Tantas operaciones llevan implicitas hospitalizaciones y ausencias en el trabajo. De hecho,
casi el 30% de los pacientes ha faltado a su puesto durante mas 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 diagnéstico y a una
incompleta historia clinica. El desconocimiento de la patologia y su banalizacién 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
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ES OTRA #HStoria
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DIA MUNDIAL DE
LA HIDROSADENITIS SUPURATIVA ‘ '

Imagen propiedad de ASENDHI (asendhi.org) para su camparia #HStoria (asendhi.org/project/hstoria/)
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NO ES RARO. LO RARO ES OiR HABLAR DE ELLO

iLas investigaciones ahora sugieren que la Hidrosadenitis Supurativa puede afectar al 1-4% de la
poblacion mundial!
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https://www.viviendoconhs.com/
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Reto por la hidrosadenitis, bicis, Rafa Nadal,

balonmano y Neymar

lunes, 10 junio 2019, 11:41

femenino en Francia.

En el programa "Al Limite" de Radio Marca del pasado
sabado, se hablé 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 analizé la actuacién de Nadal
en Roland Garros, la eliminacién del Barca de

balonmano y los continuos problemas de Neymar.

Los contenidos del pasado sabado, 8 de junio,

fueron:

- El profesor Lopez Nombela, Pedro Calvo y José
Vicente Delfa analizaron la actualidad futbolistica, con

especial atencion al inicio del Mundial de fatbol

- Gerardo Cebrian destacé las principales citas atléticas de un fin de semana plagado de

competiciones.

- El presidente de la Fundacién Empresa & Sociedad, Paco Abad, conto las novedades de la

nueva edicion de los Premios Comprendedor.

- Desde la Asociacién 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 esta realizando Nacho para dar visibilidad y

concienciar a la poblacién sobre esta patologia.

- Agusti Argelich, director del BCN Sports Film Festival, valoré el desarrollo del evento, que

concluyd el pasado domingo 9 de junio.



- El Colegio Profesional de Fisioterapeutas de la Comunidad de Madrid expuso su nueva
campafia "Un club, un fisioterapeuta". Intervino Fernando de Miguel (miembro de la Comision de
Deporte).

- Ademas, Inés Ledo, directora de Gym Factory, hablé sobre la Feria Sport is Party, que tuvo

lugar el pasado fin de semana en el IFEMA de Madrid.
- Rocio Sanchez adelanté los contenidos del programa 172 de Madrid se Mueve.
- La doctora Ana Maria Jara Marcos habl6 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 convirtid en el primer ecuatoriano de la historia en
ganar el Giro de Italia. Intervino la psicologa deportiva Gema Sancho.

- El Barca Lassa de balonmano cayo eliminado en las semifinales de la Champions League frente
al Vardar. El conjunto azulgrana no aprovechd una renta de hasta siete goles y fue remontado

por los macedonios.

- Rafa Nadal volvio a clasificarse para la final de su competicion fetiche, el Roland Garros. El
tenista mallorquin se impuso a Thiem en el partido decisivo y logré levantar su 12° titulo en la
capital parisina. Intervino Carlos Almazan (director de la Fundacién de Tenis de Madrid y de

relaciones institucionales de Santagadea Sport).

- La dltima hora del escandalo de amafios por apuestas deportivas en el fatbol profesional. La
"Operacion Oikos" sigue en marcha y se han destapado grabaciones que probarian que hasta
siete jugadores del Valladolid fueron comprados en la Ultima jornada de liga disputada frente al
Valencia.

- Neymar se vuelve a lesionar, esta vez, por una rotura de ligamentos en el tobillo, y se perdera
la Copa América. Ademas, el crack brasilefio se encuentra envuelto en un proceso judicial tras

ser acusado de violacidon por una modelo.

https://www.marca.com/blogs/espanasemueve/2019/06/10/reto-por-la-hidrosadenitis-bicis-

roland.html
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Reto por la hidrosadenitis, bicis, Roland

Garros,balonmano y Neymar

El pasado fin de semana en los programas Al Limite 10/06/2019

En el programa “Al Limite” de Radio Marca del pasado sabado, se
hablé 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 analizé la actuacion de Nadal en Roland
Garros, la eliminacion del Bar¢a de balonmano y los continuos

problemas de Neymar.

Los contenidos del pasado sdbado, 8 de junio, fueron:

- El profesor Lopez Nombela, Pedro Calvo y José Vicente Delfa analizaron la actualidad

futbolistica, con especial atencién al inicio del Mundial de fatbol femenino en Francia.

- Gerardo Cebrian destacé las principales citas atléticas de un fin de semana plagado de

competiciones.

- El presidente de la Fundacién Empresa & Sociedad, Paco Abad, cont6 las novedades de la

nueva edicién de los Premios Comprendedor.

- Desde la Asociacion 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 esta realizando Nacho para dar visibilidad y

concienciar a la poblacién sobre esta patologia.

- Agusti Argelich, director del BCN Sports Film Festival, valoré el desarrollo del evento, que

concluyd el pasado domingo 9 de junio.



- El Colegio Profesional de Fisioterapeutas de la Comunidad de Madrid expuso su nueva
campafia “Un club, un fisioterapeuta”. Intervino Fernando de Miguel (miembro de la Comision de
Deporte).

- Ademas, Inés Ledo, directora de Gym Factory, hablé sobre la Feria Sport is Party, que tuvo

lugar el pasado fin de semana en el IFEMA de Madrid.

- Rocio Sanchez adelanté los contenidos del programa 172 de Madrid se Mueve.

- La doctora Ana Maria Jara Marcos hablé 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 convirtid en el primer ecuatoriano de la historia en

ganar el Giro de Italia. Intervino la psicéloga deportiva Gema Sancho.

- El Barca Lassa de balonmano cay6 eliminado en las semifinales de la Champions League frente
al Vardar. El conjunto azulgrana no aprovechd una renta de hasta siete goles y fue remontado

por los macedonios.

- Rafa Nadal volvi6 a clasificarse para la final de su competicién fetiche, el Roland Garros. El
tenista mallorquin se impuso a Thiem en el partido decisivo y logré levantar su 12° titulo en la
capital parisina. Intervino Carlos Almazan (director de la Fundacién de Tenis de Madrid y de

relaciones institucionales de Santagadea Sport).

- La ultima hora del escandalo de amafos por apuestas deportivas en el fatbol profesional. La
“Operacion Oikos” sigue en marcha y se han destapado grabaciones que probarian que hasta
siete jugadores del Valladolid fueron comprados en la Ultima jornada de liga disputada frente al

Valencia.
- Neymar se vuelve a lesionar, esta vez, por una rotura de ligamentos en el tobillo, y se perdera
la Copa América. Ademas, el crack brasilefio se encuentra envuelto en un proceso judicial tras

ser acusado de violacién por una modelo.

http://www.munideporte.com/seccion/Actualidad/71144/Reto-por-la-hidrosadenitis,-bicis,-

Roland-Garros,balonmano-y-Neymar.html
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Claves para saber si ese bulto en el rostro es

acné o algo mas

10 | junio | 2019

El acné es una afeccidn de la piel en la que los foliculos pilosos se tapan con grasa y células
cutaneas muertas. Es normal padecerlo en la adolescencia por lo que muchas personas no
realizan consultas dermatoldgicas.

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 afeccion

mas grave.

Esta es la Semana Mundial de la Hidrosadenitis y la Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis
(ASENDHI) lanzé la campafia “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
ademas, el 80 por ciento de los pacientes son mujeres. Aunque se desconoce la causa de su

aparicion, 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 areas del

cuerpo como las axilas, ingles, genitales o zona inframamaria.

Otro dato importante es que el 18 por ciento de las personas con esta afeccion suelen tener
también artritis reumatoide (31 por ciento), la psoriasis (26 por ciento) o la colitis ulcerosa (12
por ciento). Todas estas sonenfermedades agrupadas dentro de las inflamatorias

inmunomediadas (IMID, por sus siglas en inglés).

Las consecuencias

Esta enfermedad es considerada altamente discapacitante. Segun se desprende del Il
Bardmetro de la Hidradenitis Supurativa, un estudio observacional impulsado por ASENDHI
publicado recientemente, sus sintomas hace que tengan que acudir de forma frecuente a su

médico.

Ademas, el 60 por ciento de los pacientes con HS consideran que la enfermedad afecta de forma

negativa a sus vidas.

En promedio, desde la aparicion del primer sintoma, las personas con HS necesitan cerca de 26

visitas al médico, de tres especialidades diferentes y pasan por 5,8 intervenciones quirdrgicas.

El diagndstico

La HS es facil de diagnosticar pero muchas veces las personas no se acercan a la consulta médica,
lo que la retrasa. Esto provoca secuelas tanto fisicas como emocionales, impacto en su calidad
de vida y en su autoestima.

El retraso en el diagndstico de la HS produce en el paciente secuelas tanto fisicas como

emocionales, impacto en su calidad de vida y en su autoestima.

Fuente: Salud 360

http://www.infoguiadigital.com/claves-para-saber-si-ese-bulto-en-el-rostro-es-acne-o-algo-

mas/
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