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1.1 Qué es la hidradenitis supurativa

La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad inflamatoria créonica de la piel
que provoca la aparicion de lesiones dolorosas, como nodulos, abscesos o zonas
inflamadas, sobre todo en areas donde la piel roza o se pliega, como las axilas, las
ingles, la region genital, los gluteos o debajo del pecho.

Estas lesiones pueden aparecer de forma recurrente
y, en algunos casos, producir supuracién, mal olor o
cicatrices, lo que puede afectar de manera importan-
te al bienestar fisico y emocional de la persona que la
padece, asi como a su entorno cercano.

Es importante saber que la HS no es contagiosa y no
esta causada por una falta de higiene, aunque estos mi-
tos siguen siendo frecuentes y pueden generar incom-
prension o estigma en el entorno.

La enfermedad evoluciona en brotes, alternando

periodos de empeoramiento —en los que aparecen
nuevas lesiones o se agravan las existentes— con fases
de mejoria. Con el tiempo, y si no se maneja adecuada-
mente, puede volverse mas persistente y dejar secuelas
en la piel.

Comprender que la HS es una enfermedad croénica,
inflamatoria y fluctuante es fundamental para quienes
cuidan a una persona con esta patologia, ya que permi-
te anticipar necesidades, ajustar expectativas y ofrecer
un acompafiamiento mas util en el dia a dia.

1

Comprender que la HS es una enfermedad cronica, inflamatoria

y fluctuante es fundamental.

h

1.2. Qué ocurre en el dia a dia

En el dia a dia, la hidradenitis supurativa (HS) no solo afecta a la persona que la pa-
dece, sino también a quien la cuida. Se trata de una enfermedad que puede alter-

nar momentos de relativa estabilidad con otros en los que los sintomas empeoran
de forma clara, lo que obliga a adaptar rutinas, planes y expectativas casi de forma

continua.

Uno de los aspectos mas dificiles de manejar es el
dolor, que puede ser continuo o aparecer en forma de
brotes. En algunos casos se mantiene como una mo-
lestia persistente; en otros, aumenta de intensidad hasta
interferir con actividades tan cotidianas como caminar,
sentarse, vestirse o descansar. Este dolor no solo afecta
fisicamente, sino que también puede influir en el estado
de animo, la tolerancia y la forma de relacionarse con
los demas.

Otros elementos muy presentes en la vida diaria son la
supuracion y las heridas abiertas. Las lesiones pue-
den drenar de forma espontanea, requerir cambios de

apositos o curas frecuentes y generar incomodidad,
preocupacion por el olor o inseguridad en situaciones
sociales. En la practica, esta parte del cuidado suele
exigir atencion constante y puede suponer una carga
emocional relevante para quien acompafa.

La HS también puede producir limitaciéon del movi-
miento, sobre todo cuando afecta a zonas como axilas,
ingles, gluteos o debajo del pecho. Movimientos que
parecen simples —levantar un brazo, caminar una cierta
distancia, incorporarse, permanecer sentado o ponerse
determinada ropa— pueden resultar dolorosos o difici-
les en funcion del momento de la enfermedad.



A todo ello se afiade con frecuencia la fatiga. No se
trata solo del cansancio fisico asociado al dolor o a la
inflamacion, sino también del desgaste de convivir con
una enfermedad cronica e imprevisible. En la practica,
esto puede traducirse en menos energia para mantener
la rutina, menor tolerancia al esfuerzo y necesidad de
parar o cancelar actividades que, en otro momento, si
eran posibles.

Por eso, muchas familias describen la convivencia con
la HS como una sucesion de “dias buenos” y “dias de
brote”. En un dia bueno, la persona puede encontrarse
con menos dolor, mas movilidad y mayor capacidad
para seguir su rutina. En cambio, en un dia de brote
puede necesitar mas ayuda, mas descanso, mas cuida-
dos locales y una mayor contencion emocional. Esta
variabilidad es una de las principales fuentes de incer-
tidumbre para el cuidador, porque dificulta planificar y
obliga a vivir con un margen continuo de adaptacion.

Entender esta realidad ayuda a cuidar mejor. No se
trata de "hacer siempre mas”, sino de aprender a leer

el momento de la enfermedad, ajustar expectativas y
acompanfar con flexibilidad. En la HS, esa capacidad de
adaptacion forma parte del cuidado.

1

No se trata de “hacer siem-
pre mas’, sino de aprender a
leer el momento de la enfer-
medad, ajustar expectativas
y acompanar con flexibilidad

h




1.3 Brotes: qué hacer

Los brotes forman parte de la evolucion de la hidradenitis supurativa (HS) y suelen
ser uno de los momentos mas dificiles tanto para la persona afectada como para
quien cuida. Contar con pautas claras de actuacion ayuda a reducir la incertidum-
bre y a responder de forma mas segura cuando los sintomas empeoran.

Senales de inicio del brote

Anticiparse a un brote permite
actuar antes de que los sintomas
se intensifiquen. Algunas sefales
frecuentes de inicio son la aparicion
de dolor localizado, sensacion de
presion o molestia en la piel, enro-
jecimiento o inflamacion en zonas
habituales, presencia de pequenos
bultos o noddulos bajo la piel y ma-
yor sensibilidad al roce o al movi-
miento.

Estos signos pueden aparecer horas
o dias antes de que el brote se
desarrolle completamente. Recono-
cerlos es clave para actuar de forma
precoz.

Qué hacer en casa

En las fases iniciales del brote o
cuando los sintomas son leves

o0 moderados, algunas medidas
pueden ayudar a aliviar el malestar
y evitar complicaciones: mantener
la zona limpia y seca con productos
suaves o antisépticos recomenda-
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dos, aplicar compresas tibias para
aliviar el dolor, cubrir las lesiones
con apositos adecuados, evitar el
roce con ropa holgada y seguir el
tratamiento pautado por el equipo
sanitario.

Estas medidas no sustituyen al
tratamiento médico, pero pueden
ser una ayuda importante para el
control del brote en el dia a dia.

Cuando acudir al médico

Es importante consultar con el
profesional sanitario si el dolor es
intenso 0 no mejora con las medi-
das habituales, si aparecen abscesos
grandes o multiples lesiones, si hay
signos de infeccion importante, si el
brote no mejora tras varios dias de
cuidados en casa o si existe duda
sobre como manejar la lesion o
sobre el tratamiento.

La HS puede requerir ajustes tera-
péuticos en funcion de la evolucion,
por lo que el seguimiento médico
es fundamental.

Qué evitar

Durante un brote conviene evitar
manipular o exprimir las lesiones,
utilizar productos agresivos, realizar
una higiene excesiva o con friccion,
usar ropa ajustada y suspender el
tratamiento sin indicacion médica.

Evitar estos factores puede ayudar
a reducir la intensidad del brote y
favorecer una mejor evolucion.

En la practica, los brotes no siem-
pre se pueden prever ni controlar
completamente. Esta incertidumbre
suele generar estrés en los cuida-
dores, que muchas veces sienten
que tienen gque reaccionar “sobre la
marcha“. Contar con pautas claras
no elimina la imprevisibilidad, pero
Si permite ganar seguridad y reducir
la sensacion de improvisacion en el
cuidado diario.



1.4 Tratamientos y adherencia

Para muchas personas cuidadoras, el tratamiento de la HS puede resultar confuso
o frustrante, especialmente cuando los resultados no son inmediatos. Compren-
der este proceso ayuda a acompanar mejor y a reducir la sensacion de “pruebay
error’ que a menudo acompana a la enfermedad.

% Qué tipos de tratamiento existen

El manejo de la HS suele combinar diferentes enfoques,
en funcion de la gravedad y de la evolucion de la enfer-
medad. Entre las opciones mas habituales se incluyen
tratamientos topicos, tratamientos sistémicos, terapias
biologicas en casos moderados o graves e intervencio-
nes quirurgicas en situaciones concretas.

~

El objetivo no es “curar” la
enfermedad, sino reducir la
frecuencia e intensidad de
los brotes, controlar el dolor
y mejorar la calidad de vida.

S Dificultades habituales: frustracion

y sensacion de “prueba-error”

Uno de los aspectos mas dificiles del tratamiento es que
no siempre funciona a la primera. Es frecuente que sea
necesario ajustar o cambiar el abordaje hasta encontrar
la opcion mas adecuada para cada persona.

Esto puede generar frustracion, desanimo o sensacion
de incertidumbre, tanto en la persona con HS como en
quien la cuida. Ademas, el recorrido del paciente con
HS suele estar marcado por retrasos diagnosticos, falta
de informacion y tratamientos previos poco eficaces, lo
gue aumenta la sensacion de desgaste.

S Laimportancia de la adherencia

Seguir el tratamiento de forma adecuada —lo que se
conoce como adherencia— es uno de los factores mas
importantes para controlar la enfermedad. Sin embargo,
mantenerla en el tiempo no siempre es facil: pueden
influir el cansancio ante tratamientos largos, la desmo-
tivacion si los resultados tardan en aparecer o la sensa-
cion de no estar mejorando lo suficiente.

Aun asi, interrumpir o modificar el tratamiento sin su-
pervision médica puede empeorar la evolucion de la HS.



Cémo puede ayudar el cuidador

El papel del cuidador es importante en este contexto, no solo desde lo practico, sino también desde lo
emocional. Algunas formas de ayuda incluyen acompafar sin presionar, ayudar a mantener rutinas, favo-
recer una comunicacion abierta con el equipo sanitario y reforzar pequefos avances, incluso cuando la
mejoria es lenta.

No se trata de “controlar” el tratamiento, sino de facilitar que sea mas llevadero y sostenible en el tiempo.
Comprender esta realidad puede reducir la frustracion y ayudar a acompanar desde un lugar mas realista
y constructivo.

1.5 Alimentacién y habitos

Aunqgue la hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad compleja y no tiene una
unica causa, ciertos habitos de vida pueden influir en su evolucion. Para muchas
personas cuidadoras, este campo representa una forma de implicarse activamente
en el cuidado y de tener cierto margen de accion en una enfermedad que a me-
nudo resulta imprevisible.

% Alimentacion: qué se sabe

No existe una dieta unica valida para todas las personas
con HS. Sin embargo, algunos materiales educativos y
revisiones clinicas coinciden en que una alimentacion
equilibrada puede ayudar a reducir la inflamacion y
favorecer un mejor control de los sintomas.

De forma general, se recomienda priorizar una alimen-
tacion rica en frutas, verduras, legumbres, cereales
integrales y grasas saludables, similar al patron medi-
terraneo, y reducir el consumo de ultraprocesados y
azucares refinados.

En algunos casos, los profesionales también pueden
recomendar ajustes especificos, pero estas decisiones
deben individualizarse y hacerse siempre con asesora-
miento sanitario.




% Otros habitos que pueden ayudar

Ademas de la alimentacion, existen habitos que pueden
influir en la evolucion de la HS: evitar el tabaco, mante-

ner un peso adecuado, usar ropa holgada y transpirable,
mantener una higiene suave y evitar la friccion excesiva.

La gestion del estrés también puede ser importante, ya
que muchas personas identifican que los periodos de
mayor carga emocional coinciden con un peor control
de la enfermedad.

El papel del cuidador

S Exposicion solar segura

La exposicion solar no forma parte del tratamiento
estandar de la HS. Si la persona pasa tiempo al aire libre,
conviene aplicar medidas generales de fotoproteccion,
usar ropa comoda y transpirable, y evitar situaciones
que aumenten la irritacion, el calor excesivo o el sudor
en las zonas afectadas.

Para muchas personas cuidadoras, los habitos y la alimentacion representan una forma de “hacer algo”
frente a la enfermedad. Sin embargo, es importante encontrar un equilibrio. Proponer cambios de forma
progresiva, evitar que la alimentacion se convierta en una fuente de conflicto o culpa y adaptar los habi-
tos a la realidad del dia a dia suele ser mas util que buscar la perfeccion.

Estos pequerios ajustes pueden aportar sensacion de control, pero conviene recordar que no sustituyen
al tratamiento médico ni eliminan por si solos los brotes.




P

Manejo practico
del dia a dia

Después de entender qué es la HS y como puede
manifestarse, el siguiente paso es traducir ese
conocimiento en acciones concretas. En este
bloque se reunen pautas de manejo diario orien-
tadas al cuidador, con un enfoque practico y re-
alista que ayude a reduc@- improvisaciony a
facilitar el dia a dia.
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2.1 Curas basicas en hidradenitis supurativa

Las curas de las lesiones son una parte central del cuidado diario en la HS. Para
muchas personas cuidadoras, esto supone asumir un rol activo en el manejo de la
enfermedad. Contar con pautas claras ayuda a realizarlas con mas seguridad y a

reducir la incertidumbre.

S Material necesario

Disponer del material adecuado facilita las curas y me-

jora el confort del paciente. De forma general, conviene

tener a mano gasas estériles, apositos absorbentes,
productos de limpieza suaves y, si asi lo ha indicado
el equipo sanitario, antisépticos o productos topicos
concretos.

S Frecuencia de las curas

La frecuencia depende del estado de las lesiones, de la

presencia de supuracion y de las indicaciones recibidas.

En lesiones que drenan puede ser necesario realizar
curas una o varias veces al dia para mantener la zona
limpia y protegida.

~

Disponer del material ade-
cuado facilita las curas y me-
jora el confort del paciente.

A

% Higiene: como realizar la cura

Una higiene adecuada ayuda a controlar la inflamacion
y a prevenir complicaciones. De forma general, se re-
comienda lavarse las manos antes de empezar, limpiar
la zona con suavidad, secar sin friccion y colocar un
aposito apropiado si la lesion lo necesita.

S Errores comunes

Durante las curas conviene evitar manipular las lesiones,
exprimirlas, utilizar productos agresivos o improvisar
materiales inadecuados. También es importante no re-
trasar el cambio de apdsitos si la zona esta drenando.

En la practica, las curas no son solo una tarea técnica.
Para muchas personas cuidadoras implican también una
carga emocional, especialmente cuando hay dolor o
lesiones visibles. Con el tiempo es habitual adquirir mas
seguridad, pero contar con pautas claras desde el inicio
puede marcar una gran diferencia en la experiencia de
cuidado.



2.2 Organizacion del dia con hidradenitis supurativa

La organizacion del dia a dia en la HS puede ser un reto constante. La variabilidad
de los sintomas y la aparicion imprevisible de los brotes hacen que muchas rutinas
necesiten adaptarse con frecuencia. Para quienes cuidan, esto implica aprender a
planificar de forma flexible y aceptar que no todos los dias seran iguales.

S Rutinas flexibles

Tener una estructura basica puede ser util para organi-
zar curas, medicacion o actividades, pero en la HS esa

organizacion necesita margen para adaptarse segun el
dolor, la movilidad o la fatiga. Planificar con cierta flexi-
bilidad no es falta de orden, sino una forma realista de

convivir con una enfermedad cronica fluctuante.

% Planificacion con incertidumbre

Una de las mayores dificultades es no saber como esta-
ra la persona al dia siguiente. Algunas estrategias utiles
son prever tiempos extra, evitar agendas demasiado
rigidas y aceptar que algunos cambios o cancelaciones
forman parte de la vida con HS.

% Adaptacion de actividades

En funcion de los sintomas, puede ser necesario
reducir el nivel de esfuerzo, priorizar lo importante,
introducir pausas frecuentes o adaptar el ritmo del dia.
Estas decisiones no solo benefician al paciente, sino
que también ayudan al cuidador a gestionar mejor su
energia y expectativas.

Planificar con cierta flexibili-
dad es una forma realista de
convivir con una enferme-
dad cronica fluctuante.

A

S Ropa adecuada

La eleccion de ropa comoda, holgada y transpirable
puede ayudar a reducir la friccion y mejorar el confort
en las zonas afectadas.

En la practica, organizar el dia con HS implica convivir
con la incertidumbre y desarrollar una gran capacidad
de adaptacion. Muchas personas cuidadoras descri-
ben la sensacion de estar siempre ajustando planes en
funcion del estado del paciente. Aunque esto puede
resultar agotador, contar con estrategias realistas ayuda
a recuperar cierta sensacion de control.



2.3 Adaptaciones en casa

Adaptar el entorno del hogar puede facilitar significativamente el dia a dia de la
persona con HS y de quien la cuida. No se trata de hacer grandes cambios, sino de
introducir ajustes practicos que ayuden a mejorar el confort, la higiene y la gestion

de los sintomas.

% Espacios comodos y accesibles

El dolor, la inflamacion o la fatiga pueden hacer que
algunas actividades cotidianas resulten mas dificiles.
Disponer de un lugar comodo para descansar, tener a
mano el material de curas o reducir desplazamientos
innecesarios dentro de la casa puede aliviar parte de la
carga diaria.

% Organizacién del material

 Gestion de la supuracion y los olores

La supuracion y el mal olor son aspectos especialmente
complejos de la HS en la vida diaria. Utilizar apositos
absorbentes adecuados, mantener una higiene regular
y suave, asegurar una buena ventilacion y facilitar el
cambio de ropa o ropa de cama puede mejorar mucho
el confort y reducir la incomodidad social.

Contar con un espacio fijo para gasas, apositos y productos de cuidado ayuda a reducir la sensacion de urgencia o
improvisacion, especialmente en dias complicados o durante brotes.

En muchos casos, estas adaptaciones surgen de la propia experiencia diaria. Las personas cuidadoras aprenden
progresivamente a ajustar el entorno segun las necesidades del momento. Este proceso puede generar sensacion
de estar “siempre pendiente”’, pero también permite desarrollar soluciones practicas que facilitan el cuidado.




2.4 Dolor: cdémo manejarlo en la practica

El dolor es uno de los sintomas mas frecuentes y limitantes de la HS. Puede pre-
sentarse de forma continua o intermitente, intensificarse durante los brotes y te-
ner un impacto significativo tanto en la funcionalidad como en la calidad de vida.

Para quien cuida, aprender a manejar el dolor en el dia a dia es esencial, ya que
condiciona gran parte de las necesidades del paciente y de la dinamica familiar.

El tratamiento médico es la base del control del dolor, La friccion, la presion continua, la manipulacion de las
pero en el entorno domiciliario pueden ayudar medidas lesiones, la demora en las curas o el aumento de la in-
como aplicar compresas tibias, proteger la zona con flamacion durante un brote suelen empeorar el dolor.

apositos adecuados, adaptar la postura, reducir el roce y
respetar los momentos de descanso.

En episodios de dolor intenso conviene reducir la actividad, facilitar un entorno tranquilo, aplicar las medidas habi-
tuales de alivio y seguir la pauta analgésica si existe indicacion médica. Si el dolor no mejora, aumenta o se acom-
pafa de otros signos de alarma, es recomendable consultar.
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Impacto emocional
en el dia a dia del cmdador

La HS no solo genera sintomas fisicos; tam-
bién tiene un impacto importante en el bienes-

~ tar emocional de la persona que la padece y de

quien la cuida. El dolor, la incertidumbre y la
alteracion de la vida cotidiana pueden favorecer
cansancio, culpa, frustracién y sensacion de so-
ledad, por lo que incorporar herramientas emo-
cionales practicas es una parte esencial del cui-
dado.
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3.1 Lo que probablemente vas a sentir

Cuidar a una persona con HS puede ser una experiencia exigente, tanto fisica
como emocionalmente. Mas alla de las tareas practicas, muchas personas cui-
dadoras describen un impacto profundo en su bienestar emocional y en su vida

cotidiana.

Es importante saber que lo que se siente es frecuente y tiene una explicacién. La HS es una enfermedad cronica,
dolorosa e imprevisible, con un impacto significativo en la calidad de vida, y eso repercute también en el entorno

cercano.

% Cansancio fisico y emocional

El cuidado continuado puede generar un agotamiento
progresivo. No se trata solo de cansancio fisico, sino
también de desgaste emocional acumulado, especial-
mente cuando la persona cuidadora esta pendiente de
curas, brotes, dolor y cambios de humor.

S Frustracion

La evolucion imprevisible de la HS y el hecho de que
los brotes aparezcan a pesar de los esfuerzos pueden
generar frustracion y sensacion de falta de control.

S Culpa

La sensacion de culpa es habitual: culpa por no poder
aliviar el dolor, por sentirse agotado o por necesitar
tiempo propio. En el cuidado informal, esta emocion se
relaciona con la autoexigencia y con la idea de “deberia
poder con todo”.

S Soledad

Muchas personas cuidadoras experimentan aislamiento
progresivo, incomprension por parte del entorno y re-
duccion de su vida social. En la HS, el estigma asociado
a los sintomas puede intensificar esta sensacion.

~

Reconocer estas emociones no significa que se esté haciendo algo
mal. Al contrario: suele ser el primer paso para gestionarlas mejor
y para cuidar de forma mas sostenible.

A



3.2 Estrategias concretas para el dia a dia

Reconocer lo que se siente es importante, pero igual de necesario es disponer de

herramientas practicas para gestionar el dia a dia como cuidador. Estas estrategias
no eliminan las dificultades, pero pueden ayudar a afrontarlas de forma mas soste-

nible.

Coémo gestionar momentos
de desborde

En situaciones de dolor intenso, es-
trés o sobrecarga emocional, puede
ser util introducir pausas breves,
salir momentaneamente de la situa-
cion si es posible, respirar de forma
lenta y evitar tomar decisiones en
momentos de maxima tension.

Coémo no absorber todo el

dolor del paciente

pequefios espacios personales,
aceptar que no todo depende del
cuidador y diferenciar empatia de
sobrecarga emocional puede ayu-
dar a proteger el equilibrio psicolo-
gico.

Frases internas utiles

Sustituir pensamientos muy exi-
gentes por otros mas realistas —por
ejemplo, “estoy haciendo lo que
puedo en una situacion dificil” o “no
todo esta bajo mi control”— puede
ayudar a reducir la presion emocio-

Pequenias estrategias que
marcan la diferencia

Anticipar situaciones dificiles,
reducir expectativas en dias com-
plicados, priorizar lo importante y
compartir la situacion con alguien
de confianza son estrategias senci
llas que pueden tener un impacto
real en el bienestar del cuidador.

Acompanar no significa asumir
el dolor como propio. Mantener

nal.

3.3 Senales de alerta

Cuidar de forma continuada a una persona con HS puede generar una sobrecarga
progresiva. Detectar a tiempo ciertas senales ayuda a actuar antes de llegar a un
nivel de agotamiento que afecte seriamente al bienestar del cuidador.

Algunas sefales de alerta frecuentes son la irritabilidad
constante, el agotamiento extremo, la dificultad para
desconectar, el aislamiento progresivo, la culpa persis-
tente o la sensacion de estar desbordado.

Si aparecen estas sefiales, conviene parar y reconocer

la situacion, hablar con alguien de confianza, introducir
pequefios momentos de descanso y pedir ayuda si es
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necesario. Cuando el malestar se mantiene o interfiere
claramente en la vida diaria, puede ser util buscar apoyo
profesional.

Detectar estas sefiales no es un signo de debilidad, sino

una forma de protegerse y de poder seqguir cuidando
mejor a largo plazo.
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4.1 Comunicacion en momentos dificiles

La comunicacion puede volverse especialmente compleja en determinados mo-
mentos de la HS, sobre todo durante los brotes, cuando el dolor y el malestar fisi-
co aumentan. En estas situaciones, es frecuente que la persona afectada esté mas
irritable, cansada o emocionalmente sobrecargada, lo que puede generar tensio-
nes en la relacion.

S Qué decir

En momentos de dolor o malestar, suele ser mas util
una comunicacion simple, empatica y centrada en
el presente, con mensajes de disponibilidad y vali-
dacion, por ejemplo: “estoy aqui si necesitas algo”,
“entiendo que hoy es un mal dia” o “;prefieres que
hagamos esto ahora o mas tarde?”.

LS Como reaccionar ante la irritabilidad

La irritabilidad suele estar relacionada con el malestar
fisico o emocional. Puede ayudar no tomarla como
algo personal, evitar responder de forma impulsiva,
dar espacio si es necesario y retomar la conversacion
cuando la intensidad emocional haya bajado.

S Qué evitar decir

Frases que minimizan el dolor, fuerzan el optimismo
o dan soluciones no solicitadas pueden aumentar la
frustracion y la sensacion de no ser comprendido.

S Mantener el equilibrio

Cuidar no significa dejar de lado las propias necesida-
des. Expresar limites o necesidades propias en mo-
mentos de calma también forma parte de una comu-
nicacion saludable y sostenible.




4.2 Durante el dolor o los brotes

Durante los brotes, el dolor, la inflamacion y el malestar fisico suelen intensificar-
se. Estos momentos no solo requieren mas cuidados practicos, sino también una
forma de acompafiamiento diferente. Para quien cuida, saber coOmo estar presente
sin generar rechazo ni aumentar la tension es clave.

L% Como acompanar sin invadir

En momentos de dolor intenso, puede ser util ofrecer
ayuda sin imponerla, respetar los tiempos del pacien-
te, evitar sobrecargar con preguntas y mantener una
presencia tranquila y disponible.

S Qué hacer en momentos

de mayor intensidad

Reducir estimulos, facilitar una posicion comoda, ayu-
dar con curas o medicacion pautada y mantener una
comunicacion sencilla puede contribuir a hacer mas
llevadero el episodio.

% Cémo ayudar sin generar rechazo

Pedir permiso antes de intervenir, evitar insistir si la
ayuda se rechaza y ajustar el nivel de apoyo a lo que
realmente necesita la persona suele mejorar la colabo-
racion y reducir tensiones.

1

Saber como estar presente
sin generar rechazo ni au-
mentar la tension es clave.

h

% Aceptar que no siempre

se puede “arreglar” todo

Uno de los mayores retos para el cuidador es aceptar
que habra momentos en los que no es posible mejorar
la situacion de forma inmediata. En esos casos, acom-
pafiar puede ser mas util que intentar resolverlo todo.



4.3 Cambios en la relacion

La HS no solo afecta a la persona que la padece, sino también a su entorno mas
cercano. Con el tiempo, la enfermedad puede generar cambios significativos en
la relacion entre el paciente y la persona cuidadora, tanto a nivel practico como

emocional.

S Un cambio de roles progresivo

En muchos casos, el cuidado no empieza de for-

ma planificada, sino que se va incorporando poco a
poco. Esto puede hacer que la relacion evolucione
hacia nuevos roles, en los que una de las partes asu-
me mas responsabilidad fisica, emocional y organiza-
tiva.

S Expectativas y frustracion

Cuando la enfermedad no evoluciona como se espera
o los tratamientos no ofrecen una mejoria clara, puede
aparecer frustracion en ambas partes. Ajustar expec-
tativas hacia un enfoque mas realista ayuda a reducir
esta tension.

% Impacto del dolor en la relacion

El dolor persistente o recurrente puede aumentar

la irritabilidad, dificultar la comunicacion y alterar la
participacion en la vida diaria. Para quien cuida, esto
puede traducirse en la sensacion de tener que regular
constantemente el estado emocional del paciente.

% Como proteger la relacion

Mantener espacios no centrados en la enfermedad,
favorecer la comunicacion en momentos de calmay
reconocer el esfuerzo de ambas partes puede ayudar
a proteger la relacion y evitar que el cuidado la defina
por completo.

% Aceptar la transformacion de la relacion

En muchos casos, la relacion no vuelve a ser exac-
tamente como antes. Sin embargo, esto no implica
necesariamente un deterioro, sino una transformacion.
La adaptacion y la resiliencia también forman parte del
proceso.






5.1 Cémo organizar la vida con brotes

Convivir con la HS implica adaptarse a una enfermedad que puede cambiar de
forma repentina. Para quien cuida, esto supone organizar la vida desde la flexibi-
lidad y la anticipacion realista, mas que desde la idea de que todo puede preverse

o controlarse.

S Gestionar un Plan B cuando no es viable el Plan A

Una de las estrategias mas utiles es asumir que no todos los planes podran desarrollarse como se esperan. El dolor,
la inflamacion o la fatiga pueden hacer que una actividad prevista deje de ser viable, por lo que contar con una
alternativa mas sencilla o adaptable puede reducir mucho la frustracion.

L Cancelaciones sin culpa

Cancelar o modificar planes puede generar culpa o
verguenza, tanto en la persona con HS como en quien
cuida. Sin embargo, en el contexto de una enfermedad
cronica como esta, las cancelaciones forman parte de
la realidad y no deben vivirse como un fracaso, sino
como una adaptacion necesaria al estado de salud del
momento.

S Anticipacién realista

Anticiparse no significa preverlo todo, sino preparar-
se para distintos escenarios posibles. Planificar con
margen, evitar agendas demasiado rigidas y aceptar
que algunos cambios son inevitables puede ayudar a
reducir la sensacion de descontrol.

En conjunto, organizar la vida con HS no significa re-
nunciar a planificar, sino hacerlo de otra manera: con
mas flexibilidad, con expectativas mas ajustadas y con
espacio para cambiar de plan sin culpa.




5.2 Trabajo y cuidados

Compatibilizar el cuidado de una persona con HS con la vida laboral puede ser
uno de los mayores retos para quien cuida. La imprevisibilidad de los brotes, la
necesidad de atencion en determinados momentos y el impacto emocional del
cuidado hacen que mantener un equilibrio resulte complejo.

% Opciones reales para conciliar

Cada situacion es diferente, pero buscar férmulas
flexibles —como ajustes de horario, teletrabajo o
reorganizacion temporal de tareas— puede ser util
cuando la situacion lo permite. La HS puede afectar de
forma importante a la productividad y a la organiza-
cion del tiempo, por lo que la flexibilidad suele ser una
herramienta clave tanto para el paciente como para el
entorno cuidador.

S Aceptar los limites

En algunos momentos, puede no ser posible llegar a
todo. Reconocer que el trabajo y el cuidado conti-
nuado pueden generar sobrecarga no es una sefal de
debilidad, sino una forma de proteger la salud fisica y
emocional del cuidador a largo plazo.

S Comunicar la situacion

Cuando es posible, explicar de forma sencilla que exis-
te una situacion de cuidado continuado y que puede
haber momentos de mayor demanda puede facilitar la
comprension del entorno laboral y reducir parte de la
presion afadida.

% Cuidar también el propio equilibrio

Para algunas personas cuidadoras, el trabajo puede ser
también un espacio de normalidad o de desconexion.
Mantener limites entre trabajo y cuidado, aprovechar
momentos de menor carga para descansar y evitar
asumir mas responsabilidades de las que se pueden
sostener ayuda a prevenir el desgaste.
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5.3 Vida social y estigma

La HS puede tener un impacto importante en la vida social, no solo de la perso-
na afectada, sino también de quien la cuida. El dolor, la supuracion, el mal olor, la
fatiga o la necesidad de cancelar planes pueden limitar la participacion en activi-
dades sociales y favorecer la sensacion de aislamiento.

LS Como explicar la HS a los demas

La HS sigue siendo una enfermedad poco conocida,
por lo que muchas veces conviene preparar una expli-
cacion sencilla: que se trata de una enfermedad croni-
ca de la piel, que cursa con brotes dolorosos y que no
es contagiosa. Explicar solo lo necesario, en funcion
de la confianza y del contexto, puede ayudar a reducir
malentendidos sin exponer mas de lo deseado.

&

S Respuestas practicas a comentarios incomodos

Tener respuestas breves y claras para preguntas incomodas o comentarios desafortunados puede ayudar a poner
limites sin entrar en explicaciones extensas. Frases como “es una enfermedad crénica, hay dias mejores y peores” o
“preferimos no entrar en detalles, pero esta siendo tratada” suelen ser suficientes en muchos contextos.

S Mantener vinculos sin agotarse

No siempre es posible mantener el mismo ritmo social
que antes. Priorizar relaciones comprensivas, adaptar
planes a actividades mas breves o0 menos exigentes y
aceptar que habra periodos con menor disponibilidad
ayuda a mantener vinculos sin aumentar la carga.

S Buscar espacios de apoyo

Las asociaciones de pacientes y otros espacios de
apoyo pueden ser especialmente utiles para reducir la
sensacion de soledad y acceder a informacion practica
basada en la experiencia real. En Espafia, ASENDHI es
una referencia importante para personas afectadas por
HS y su entorno.

Explicar solo lo necesario, en funcién de la confianza y del
contexto, puede ayudar a reducir malentendidos sin exponer

mas de lo deseado.

A






6.1 Como encontrar especialistas

Encontrar profesionales con experiencia en HS puede no ser sencillo. En muchos
casos, es la persona cuidadora quien impulsa esta busqueda y ayuda a coordinar
el proceso, especialmente cuando el diagnostico se retrasa o el tratamiento no

esta funcionando como se espera.

S Qué buscar

En HS, el dermatodlogo es el especialista de referencia.
Puede ser especialmente util buscar profesionales o
equipos familiarizados con enfermedades inflamato-
rias cronicas de la piel y, en casos moderados o graves,
con abordaje multidisciplinar o experiencia en cirugia y
cuidado de heridas.

El papel del cuidador en este proceso

S Donde buscar

La derivacion desde atencion primaria suele ser la
puerta de entrada, pero también pueden resultar utiles
las unidades hospitalarias de dermatologia, las aso-
ciaciones de pacientes y los recursos fiables de socie-
dades cientificas o plataformas especificas de HS. En
Espaia, tanto la AEDV como ASENDHI o UCBCares
ofrecen informacion orientativa sobre especialistas y
recursos relacionados con la enfermedad.

En muchas ocasiones, la persona cuidadora actua como un verdadero “gestor del proceso sanitario”,
ayudando a buscar informacion fiable, organizar citas y dar continuidad a la atencion. Este papel puede
ser exigente, pero también contribuye a reducir la sensacion de desorden o incertidumbre que a menu-

do acompana al recorrido asistencial en HS.




6.2 Preparar consultas

Las consultas médicas son momentos clave en el manejo de la HS. Sin embargo,
es habitual que surjan dudas después o que el tiempo resulte insuficiente. Prepa-
rarlas con antelacion ayuda a aprovechar mejor la visita y a tomar decisiones mas
informadas.

% Qué conviene llevar preparado % Qué conviene preguntar
Antes de la consulta puede ser util anotar sintomas Durante la consulta suele ser util preguntar qué se
recientes, frecuencia de brotes, cambios relevantes, espera del tratamiento, qué hacer en caso de brote,
tratamientos en curso y dudas concretas. También cuando volver a consultar y como identificar signos de
conviene llevar informes médicos previos, lista de alarma. Una comunicacion clara entre paciente, cuida-
medicaciony, si procede, fotografias de lesiones en dor y equipo sanitario puede mejorar la comprension
distintos momentos. del plan terapéutico y favorecer la adherencia.

El papel del cuidador

La persona cuidadora puede ayudar a recordar informacion relevante, formular preguntas, tomar notas y
facilitar el sequimiento posterior de las indicaciones. Este acompafamiento puede resultar especialmen-
te util en una enfermedad crdnica con alta carga fisica y emocional como la HS.




6.3 Cirugias y hospitalizacién

En algunos casos de HS, especialmente cuando la enfermedad es moderada o
grave, puede ser necesario recurrir a procedimientos quirurgicos o a periodos de
hospitalizacion. Aunque esta situacion puede generar incertidumbre, conocer qué
esperar antes, durante y después ayuda a afrontarla con mas tranquilidad.

% Cuando puede ser necesaria la cirugia

La cirugia puede considerarse cuando existen lesiones
persistentes o recurrentes, abscesos grandes, trayec-
tos fistulosos o cicatrices extensas, especialmente si el
impacto en la calidad de vida es elevado.

S Durante la hospitalizacion

Si existe ingreso o procedimiento ambulatorio con
seguimiento posterior, el equipo sanitario suele encar-
garse del control del dolor y de las curas iniciales. La
persona cuidadora puede tener un papel importante
en comprender las indicaciones y facilitar la transicion
al domicilio.

6.4 Convertirse en “gestor del caso”

S Antes de la intervencion

Antes de una intervencion suele ser util confirmar con el
equipo médico qué procedimiento se realizara, resolver
dudas sobre la recuperacion y organizar con antelacion
el material y la logistica en casa para el postoperatorio.
Ademas, es importante comentar cualquier tratamien-
to que se esté recibiendo, aunque en muchos casos

Nno es necesario interrumpir el tratamiento bioldgico
para someterse a una intervencion quirurgica. Planificar
estos aspectos con el equipo asistencial puede ayudar a
afrontar el proceso con mayor tranquilidad y confianza.

S Después de la cirugia

El postoperatorio puede requerir curas diarias, vigilan-
cia del dolor y atencion a posibles signos de alarma. En
esta fase, el papel del cuidador suele ser especialmen-
te relevante para organizar el entorno, acompanar y
facilitar la recuperacion.

En muchas ocasiones, el recorrido asistencial de la HS no es lineal ni sencillo.
Puede implicar distintos especialistas, pruebas, tratamientos y ajustes a lo largo del
tiempo. En este contexto, la persona cuidadora suele asumir, de forma progresiva,
el papel de “gestor del caso”’, coordinando y dando continuidad al proceso.

Esto puede incluir centralizar la informacion médica, organizar citas, hacer seguimiento de tratamientos y ayudar
a coordinar la informacion entre distintos profesionales. En enfermedades cronicas complejas, este papel puede
contribuir a reducir la sensacion de desorden y a mejorar la continuidad asistencial.

También es importante que este rol no recaiga de forma totalmente aislada sobre una sola persona. Siempre que
sea posible, conviene compartir responsabilidades y buscar apoyos para prevenir la sobrecarga.



Cuidar a una persona con HS es una tarea que,
con el tiempo, puede volverse exigente tanto a
nivel fisico como emocional. Muchas personas

cuidadoras asumen una gran parte de la respon-
sabilidad de forma continuada, lo que puede ge-
nerar sobrecarga si no se cuenta con apoyo sufi-
ciente.

Pedir ayuda no siempre es facil. Puede aparecer
la sensacion de que “deberia poder hacerlo todo”
o la dificultad para delegar responsabilidades.
Sin embargo, disponer de apoyos adecuados no
solo mejora el bienestar del cuidador, sino tam-
bién la calidad del cuidado que recibe la persona
con HS.
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7.1 Tipos de ayuda

No toda la ayuda es igual ni todas las personas cuidadoras necesitan lo mismo.
|dentificar distintos tipos de apoyo puede facilitar encontrar opciones que se ajus-

ten mejor a cada situacion.

S Ayuda practica

Incluye tareas del dia a dia que pueden descargarse
o compartirse, como compras, tareas domesticas,
preparacion de comidas, acompafiamiento a citas
meédicas o gestion de recados. Delegar este tipo de
apoyo puede liberar tiempo y energia, especialmente
en momentos de mayor carga.

S Ayuda profesional

En algunos casos, puede ser util recurrir a profesiona-
les sanitarios, apoyo psicologico, trabajo social, servi-
cios de ayuda a domicilio o asociaciones de pacientes.
Este apoyo puede aportar herramientas especificas y
una orientacion mas estructurada.

7.2 Como pedir ayuda

% Apoyo emocional

Poder hablar con alguien de confianza, sentirse es-
cuchado y compartir preocupaciones también forma
parte del apoyo necesario en el cuidado prolongado.
En enfermedades cronicas con alto impacto, el ais-
lamiento y la carga emocional son frecuentes, por lo
que este tipo de ayuda puede resultar especialmente
importante.

Saber que se necesita ayuda es un paso importante, pero muchas personas cui-
dadoras coinciden en que lo mas dificil es saber como pedirla. A veces no se hace
por miedo a molestar, por costumbre de asumirlo todo o por no tener claro qué

decir.

S Elegir a quién acudir

No todas las personas del entorno pueden ofrecer

el mismo tipo de ayuda. Puede ser util pensar quién
puede apoyar en tareas practicas, quién puede aportar
escucha y apoyo emocional y cuando conviene recu-
rrir a un profesional o a una asociacion.

& Ajustar expectativas

Pedir ayuda de forma concreta y asumible suele faci-
litar la respuesta del entorno. También es importante
aceptar que no toda ayuda sera exactamente como
uno espera, y que valorar apoyos parciales puede ser
mas realista que esperar soluciones completas.

En el cuidado continuado, pedir ayuda no es una sefal
de debilidad, sino una herramienta de autocuidado y
de prevencion del desgaste.
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8.1 Autocuidado posible

En la realidad del cuidado, especialmente en enfermedades créonicas como la HS,
el autocuidado del cuidador rara vez es completo o perfecto. Muchas veces es
limitado, irregular o depende del estado del paciente. Aun asi, sigue siendo impor-
tante porque ayuda a sostener el cuidado a medio y largo plazo.

S Micro descansos

Cuando el cuidado ocupa gran parte del dia, disponer
de largos periodos de descanso no siempre es posi-
ble. En este contexto, los micro descansos —pausas
breves, pequefios cambios de actividad o momentos

S Rutinas minimas

Mantener habitos basicos como comer con cierta
reqularidad, intentar descansar lo mejor posible y no
abandonar del todo el cuidado personal puede marcar
una diferencia importante en el bienestar del cuidador.

cortos sin demanda inmediata— pueden ayudar a re-
ducir la tension acumulada.

% Espacios propios

Aunque gran parte del tiempo se centre en el cuidado,
conservar algun espacio propio, por pequefo que sea,
ayuda a mantener una identidad mas alla del rol de
cuidador y a prevenir el agotamiento emocional.

8.2 Gestionar la culpa

La culpa es una emocion muy frecuente en personas cuidadoras, especialmente

en el contexto de enfermedades cronicas como la HS. Puede aparecer por sentir
cansancio, por necesitar tiempo propio o por no saber coOmo mejorar la situacion
del paciente.

En muchos casos, esta culpa no esta relacionada con lo que realmente se hace, sino con la sensacion de no estar
haciendo suficiente o de no cumplir con expectativas muy altas. Reconocer esa autoexigencia es el primer paso
para poder gestionarla.

Replantear expectativas, aceptar la propia necesidad de descanso y recordar que cuidar no equivale a controlar la
enfermedad puede ayudar a reducir este sentimiento y a sostener el cuidado de forma mas saludable.



8.3 Cuando parar

En el cuidado continuado de una persona con HS, puede aparecer la sensacion
de que siempre hay algo mas que hacer o atender. Reconocer cuando es necesa-
rio parar forma parte del autocuidado del cuidador y del equilibrio del sistema de
cuidados.

S Limites claros S Delegar
Establecer limites implica aceptar que no todo depen- Delegar puede implicar compartir tareas con otros fa-
de del cuidador, identificar seflales de agotamiento miliares, pedir ayuda puntual en momentos de mayor
y asumir que hay momentos en los que es necesario necesidad o recurrir a apoyos profesionales. No signifi-
reducir la implicacion o priorizar de otro modo. ca dejar de implicarse, sino distribuir la responsabilidad

de forma mas equilibrada.

Reconocer cuando parar y aprender a delegar permite
cuidar de forma mas sostenible y proteger tanto al cui-
dador como a la relacion con la persona cuidada.
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9.1 Checkilist diario del cuidador

Este checklist puede ayudar a organizar lo esencial sin tener que “pensarlo todo” cada dia.

9.2 Checklist en caso de brote

Este recurso puede ayudar a reducir la sensacion de improvisacion cuando aparece un brote.
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9.3 Kit basico de curas

Conviene tener preparado en casa un kit basico con gasas estériles, apositos ab-
sorbentes, productos de limpieza suaves, antisépticos o tratamientos tépicos pau-
tados y, si se considera util, guantes desechables. Disponer de este material facilita
el cuidado diario y permite actuar con mas rapidez durante un brote.

9.4 Frases utiles

Contar con algunas frases de apoyo puede facilitar la comunicacion en momentos
de dolor, frustracion o incomprension. Pueden resultar utiles expresiones como
“estoy aqui contigo”, “dime si necesitas algo” o "hoy podemos ir paso a paso”.
También conviene evitar frases que minimicen el dolor o fuercen el optimismo.

9.5 Senales de alerta del cuidador

Algunas sefiales de alerta frecuentes en el cuidador son el cansancio constante, la
irritabilidad, la dificultad para desconectar, la culpa persistente, el aislamiento o la

sensacion de estar desbordado. Detectarlas a tiempo puede ayudar a prevenir una
sobrecarga mayor.

9.6 Plan personal de bienestar

Tener un plan sencillo que ayude a identificar qué pequefas cosas ayudan al cui-
dador a estar mejor, cuando puede hacer una pausa breve, a quién puede pedir
ayuda y qué senales le indican que necesita parar puede ser una herramienta util
para prevenir el desgaste.




9.7 Contactos y asociaciones

Contar con recursos fiables puede ser de gran ayuda para las personas cuidadoras.
En Espana, algunas referencias utiles son:

ASENDHI - Asociacion de

Enfermos de Hidrosadenitis @ asendhi.org
. @ asendhi@asendhi.org
Asociacion especifica de HS con e +34 910259162
ASENDHI recursos, campafas y contacto para

pacientes y entorno.

Asotiacion de Enfermos
de Hidrosadenitis

E Grupo Espaiiol de Hidradenitis
ACADEMIA ESPANCLA :
S Supurativa de la AEDV © aedv.es
g YNEREERD0 © contacto@aedv.es
Jou Con informacion cientifica y de e +34 915446284
referencia profesional.

U C Bca r93® UCBCares HS Espaiia @ ebeares o

Comprometidos con las personas ; . @ ucbcares.es@ucb.com
hidradenitis supurativa Con guias y recursos educativos

dirigidos a pacientes y entorno. Q +34 915700649 | 800 099 684
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