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«No hay que resignarse a vivir
sufriendo por la hidradenitis»

UNA PATOLOGIA DESCONOCIDA

pSilvia Lobo padece
esta enfermedad
autoinmune que
provoca gran dolor
e incapacidad desde
hace mas de 35 anos

Raquel Bonilla. MADRID

Dolor constante, n6dulos que
aparecendelanochealamanana,
miedo a que una herida sangre,
estigmasocial porlasmarcasenla
piel, ansiedad y depresion por la
dificultad para hacer vida nor-
mal... Convivir con hidradenitis
supurativa no resulta sencillo,
pues se trata de una enfermedad
crénica inflamatoria que afecta a
la piel y que puede marcar el dia a
dia de quien lo sufre.

«Lahidradenitis supurativaesun
trastorno crénicoinflamatorioque
afecta al foliculo piloso de la piel y
que se caracteriza por la aparicién
de nédulos, abscesos y tiineles re-
currentes enzonas corporales muy
sensibles, como las axilas, las in-
gles, los genitales externos, los
gliteos o la zona perianal. Estos
abscesospuedenllegar asupurary
desprenderunolordesagradabley
estdn acompanados de un dolor
muy intenso que también suelen
implicar la sensacién de picazén,
lo que merma muchisimo la cali-
dad de vida de quien lo padece»,
explica el doctor Antonio Martore-
1l, especialista en dermatologia
médica, quirdrgicay estética en el
Hospital deManisesy coordinador
del grupo de trabajo de hidradeni-
tis supurativa de la Academia Es-
panola de Dermatologia y Vene-
reologia (AEDV).

Una «odisea»
Vivir con hidradenitis supurativa
resulta una «odisea». Asilo califica
Silvia Lobo, presidenta de la Aso-
ciacion de Enfermos de Hidrosa-
denitis (Asendhi) ypaciente desde
hace mas de 35 anos, pues la en-
fermedad debuté cuandoellaape-
nas era una adolescente, aunque
no fue diagnosticada porun espe-
cialista hasta los 28 afios, después
de un largo periplo de médicos,
tratamientos contra los sintomas
yanosdelaingestade antibidticos
quellegaron ahacerlaresistente a
estos farmacos.

«El desconocimiento de esta

La hidradenitis supurativa es una enfermedad autoinmune crénica
Estéa causada por la desregulacién del sistema inmunoldgico que provoca
la oclusién, inflamacién y destruccién progresiva del foliculo piloso

Comienzacon la
oclusion folicular,
causada por factores
genéticos y
ambientales
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El foliculo ocluido se
dilata antes de romperse,
desencadenando vias
inflamatorias

Los abscesos
recurrentes forman
los tineles y
cicatrices
caracteristicos
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Las células inmunitarias producen
citoquinas proinflamatorias que
activan los queratinocitos que
forman los abscesos

Fuente: Figura adpatada de: Vossen A, et al. 2018; Fletcher j, et al. 2020; Napolitano M, et al. 2017

patologia es uno de los grandes
problemas. Mi madre también la
sufria y cuando a mi me broté in-
tuia que debiamos ser muchos
mas. En estas tres décadas he pa-
sado por todas las fases: primero
desesperacién por laincompren-
siény por la falta de informacioén,
sin solucionesy con el empleo de
tratamientos que no funcionaban;
despuéspaséalaaceptacion, pues
tienes que aprender a vivir con
unaenfermedad crénicaquellega
paraquedarse;y, por ultimo, reac-
cién, yaque conlos anoshamejo-
rado mucho la investigacién y he
comprobado que hay motivos es-
peranzadores para seguirluchan-

La hidradenitis
debuté cuando
Silvia Lobo
apenas tenia13
anos, pero hasta
los 28 no fue
diagnosticada

do, defendiendo nuestros dere-
chos e intentando ayudar a otros
pacientes», asegura Lobo en la
seccion La ventana del paciente,
impulsada por Novartis.

Ocho meses enlacama

La esperanza es lo ultimo que se
pierde y Silvia lo ha comprobado
porsimisma. «He tenido tempora-
dasterribles enlas que no he podi-
donimovermedelacamadurante
ocho meses por culpa del dolor y
de la inmovilizacién que provoca-
ban las heridas. El mundo se te
viene encima, sin apenas comer ni
dormir porque nada te calma. Re-
sultadesesperante porquelatnica
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Aparicién en la piel de
nddulos, abscesos y tlneles
recurrentes

%‘\_Qj}} Dolor y picazén

Creacion de cicatrices que
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empeoran el prondstico

Cada vez debuta antes y @
en pacientes mas jovenes
solucién era aguantar», lamenta.
Ansiosa por conocer mas sobre
su enfermedady entender qué es-
taba pasando, poco a poco Silvia
fue metiéndose en foros enlos que
encontrd a otras personas en su
mismasituacién. «Eramosunaen-
fermedad huérfana y no habia
nada que hacer con nosotros, tan
solonos ayudabala empatia delos
demads y sentir que no estdbamos
solos. Pero esto cambi6 en 2013
cuando descubrimos que habia
investigadorestrabajando ennues-
traenfermedad. Enmicaso,lades-
esperacion torné
en lucha, ya que
dejé de sufrir
como paciente

«Me han llegado a
decir que no me

alos seis meses 0 maximo un ano,
pero soy consciente de que es un
gran avance», reconoce Lobo.
Ese diagnéstico temprano re-
sulta fundamental, pues «sabe-
mos que el foliculo del pelo juega
un papel importante en la enfer-
medad, yaqueel cuerporeacciona
y genera una fuerte inflamacion,
hastael puntode que puedeirdes-
truyendo la zona donde aparece.
Por eso no hay que banalizar la
aparicién de bultos o granos'y, si
haymolestia constante, consultar
con el especialista», aconseja el
doctor Martorell. No es baladi, ya
que «cuanto antes se detecte, mas
eficaces son los tratamientos dis-
ponibles. Sabemos que hay una
ventana de oportunidad que nos
permite reducir el riesgo de ciru-
glas, que sonnecesarias cuandola
patologia progresa. En el 30% de
los casos, sino actuamos, la enfer-
medad de forma muy lenta, pero
progresiva, vadestruyendolazona
afectada, creando cicatrices que
exigen cirugias complejas».

Miedo y vergiienza

Aunque no tiene cura, el gran de-
safioactualesmejorarlacalidad de
vidadelos pacientesyaumentar el
conocimiento de la enfermedad.
«Seestan consiguiendo ambos ob-
jetivosy desdela asociacién traba-
jamos incansablemente para di-
vulgar y concienciar, ademds de
conseguir logros como el recono-
cimiento dela discapacidad. Hace
faltamés informacién entrelos sa-
nitarios y mas comprensién entre
lasociedad. Los pacientes vivimos
conelmiedoaquenuestrasmarcas
enlapielsevean, muchaspersonas
siguen escondiéndose debajodela
ropa por el estigma yla vergiienza,
pues a mi me han
llegado a decir en
unapiscinaqueno
podia bafarme

parapelea.rcaFg’;a— baiie en una por si soy conta-
dademotivacién, . . . giosay jclaro que
puesenestosanos piscina por s1soy  p, contagiamos!A
han llegado alter- contagiosa» nivel psicolégico
nativas que mejo- es muy duro con-

ran nuestra cali-
dad de vida», confiesa.
Talycomodetallaeldoctor Mar-
torell, «la hidradenitis supurativa
puede llegar a ser dificil de diag-
nosticar, debido a su presentaciéon
variable, yesoinfluye en el retraso
diagnostico, pues es unapatologia
muy poco conocida, tanto a nivel
social como entre los profesiona-
lesdelasalud», asegura. Pero esto
también estd cambiando, ya que
«hemos pasado de un retraso
diagndstico de 10,5 afos en pa-
cientes de mi edad, es decir, que
rondamoslos 50 anos, a alcanzar-
loentredosycinco afos en perso-
nas jévenes. Sigue siendo mucho
y nuestro reto es reducir esa cifra

Vivir conesaansie-
dadylasensaciénde dolorquenos
acompaina de forma constante
merma mucho, lo que nos hace
caer en depresion, relata Lobo.

Cargada de fuerzay de optimis-
mo, Lobo dedica ahora todo su
tiempo y su esfuerzo a ayudar a
otros pacientes a través de Asend-
hi, «porque si consiguen dar con
un dermatélogo especializado
que sepa tratar su enfermedad
bien, lavidales cambia completa-
mente. Hay alternativas para em-
pezar avivir condignidad yningtn
paciente debe resignarse a seguir
viviendo con sufrimiento por cul-
pa de la hidradenitis supurativa»,
asegura.
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