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1. Datos Institucionales

Nombre de la Entidad

Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis- ASENDHI

Inicio de la Actividad

La Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis-ASENDHI es una entidad sin
animo de lucro creada en Espafia en 2008

Objetivos Tiene como objetivo el favorecer el bienestar de las personas afectadas por la
Hidrosadenitis Supurativa, fomentando el conocimiento y la investigacién de
la misma para desarrollar tratamientos especificos y ayudar en la divulgacion
de todo lo relacionado con la patologia.

Ambito Nacional

Unica Asociacién de pacientes de Habla Hispana

Utilidad Publica

Declarada de utilidad publica en 2018

Miembro de

e Foro Espafiol de Pacientes (FEP)

e Asociacidn de Personas con Enfermedades Crénicas Inflamatorias
Inmunomediadas (UNIMID)

e Miembro fundador de la Federacidn Europea de Asociaciones de
Pacientes de Hidrosadenitis Supurativa (Disuelta)

Junta Directiva

e Silvia Margarita Lobo Benito- Presidenta
e Alvaro Blanco Real- Vicepresidente

e Laura Elena Ferndndez Landi- Secretaria
e Francisco Javier Cid Pino- Tesorero

e Julio Javier Gonzalez Giménez- Vocal

e Gloria Maria Garcia Cervi- Vocal

e Ana Belén Jiménez Martin- Vocal

Gerencia

Teresa Tejero Amoedo

Servicios

e Preguntas frecuentes respondidas por especialistas

e Guia para pacientes

e Iniciativa Hercules

e |l Barometro de la HS en Espafia

e Asesoramiento legal a socios

e servicio de asistencia sanitaria gratuita por aplicacion mévil

Domicilio social

En ASENDHI teletrabajamos.
Paseo de las Delicias, 65- Bloque C Esc. 4- 12 B - 28045 Madrid

Datos de contacto

Teléfonos: 910 2591 62 / 695 14 18 63
Correo-e: asendhi@asendhi.org

Presencia online

Web: www.asendhi.org

Facebook: @hidradenitisasendhiorg y @ASENDHI (mas de 2.500 seguidores)
Twitter: @hidrosadenitis

Youtube: ASENDHI

Instagram: asendhi_hidrosadenitis

Memorias de actividades

Memoria 2018 Auditorias Auditoria 2018
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2. Principales Actividades de ASENDHI

HerculeS: Iniciativa Estratégica de Salud para la Definicion del Estandar
Optimo de Cuidados para los Pacientes con Hidradenitis.

|

Ouék ac 1a
h-d d ) . N

idradenitis supurativar
Enfermedad dermatol6gca con el mayor impacto en l caldad de vwda
La M5 e covacterizs por nddulos, abscesos, tractos fistulosns y clcatrices an yxlley
phitnos, perines. drvs gealtafemoral a regldn inframamanie un ol Lo e oeqoven”

X No sale de casa
X No cenfia en ol sistema seitario
X No quisre tener hijos y

Sonia
3% ahos
paciente con HS

S vida transcurrs entre ol hospital, urgencian y su casa r;,

Evita cuaiquier relacidn seclal o sexual '

Siente dolor, desesperacién, vergienza... (&)
— — -~ bl

Su bajs movilidad deteriora su calidad de wda |_‘_.\
"

S
~

Su camino hacia el diagndstico’

2Quién ha participado y avalado la iniciativa?
120 5 |24
Emhdnn qapnrtas Goe Abarea tode e
‘ eniifes )
¢ ¢ N B O e
8,5 visitas 15 médicos :tiwsfn 9 afos El3,3%
- evd i privoy

4 upaerion v " tramcisren hattaque e ke packeries marfetan iQué pone de manifiesto?

= reile tu e S s goe e
dugrainco £ diagnéstico tarda ¢
4 ahow man v

.-
»
- '
Cada afio su enfermedad supone Qué
7 visitas recomendaciones
! Isa?
2 dias Aore :51 dias ’ " I Ausencia de reconocimionto L3 HE wstd asoclada o
i oy Pl tom por ¢ 43 4

e dmpakuacin

3 ] 1 al ¢
A\t daayron I [l
12
42
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v’ Jornada en el
Congreso de
Diputados

v" PNL sobre HS

BOLETIN OFICIAL DE LAS CORTES GENERALES
CONGRESO DE LOS DIPUTADOS aprO_béfia por la
Comision de
Sanidad del
Enmienda
De adicidn Congreso

Se aftade, al fnal_ el siguiente pamrato.

Serie D Num, 363 § de junio de 2018 Pag. 12

wAprobar, en el plazo mazmo de lres meses y iras un proceso de didlogo con &l movimiento asociativo,
los desarclios pendientes de & Ley del Voludtariado »

Palacio del Congreso de los Diputados, 25 de abril de 2108 —Ralael Simancas Simancas, Portavoz
del Grupo Paramentano Socialsta

161002917

La Comision de Sankad y Servcios Sociales, en su sesidn del dia 26 de abrf de 2018, ha acordado
aprobar con modifcaciones la Proposicion no de Ley refativa a que se apliquen las recomendaciones de
13 Iniciativa HerculeS: Ink 8 Estratégica de Salud para la Defnicion del Estandar Cptimo ¢ Cukdados
para los Pacientes con Hidradenitis, presentada por el Grupo Parlamentario Mixto y publicada en el
«BOCG. Congreso de los Diputadess, sere D, num. 301, de 20 de febrero de 2018, en los siguientes
términos:

« £l Congreso de los Diputados insta al Geblemo a

Promover la aplicacion de las recomendaciones incluidas en &l documento Iniclativa HerculeS:
‘Iniciativa Estratégica de Salud para la Defimicson del Estandar Optimo de Cuidados para los P
con Hidradenitis Supurativa™, dirigida o mejorar i calidad de la atencion sanitaria y la calidad de Ias
personas que sufren esta enfermedad y acordar con las Comunidades Auténamas, en of seno del Consejo
Interterritosial del Sisterna Nacional de Salud, acluaciones coordinadas encaminadas a

1. Ddundir en coordinacion con las Comunidades Autonomas el algoritmo diagnastico de la
Hidradenits Supurativa en colaboracion con las Socledades Clentificas de peofesionales refacionados.

2. En colaboracidn con las Comunidades Auténomas y en el seno de la Comision de Formacidn
Conlinuada de las Profesiones Sanitarias dei Sistema Nacional de Salud, promover y desarroliar
programas y acciones formativas para profesionales de la sadud involucrados en la atencion a los/as
pacientes de Hidradenitis Supurativa para el conocimiento de la patologia y los criterios para su
diagnéstico

3. Establecer en colaboracion con las Comunidades Autdnomas un mecanismo de alarma (banderas
rejas) en los sistemas de informacion que contrbuyan a evitar la confusion diagnostica de la Hidradenids
Supurativa con otras patologias

4. Impulsar campafias de sensiblizacion & Informacicn sobre la Hidradenitis Supurativa, sus

sintomas y sus ias, con la particpacicn de las ' s representativas de la enfermedad
con o fn de mejorar su atencicn y emadicar su estigma socual
5. Fomentar la coordinacion asistencial entre esp listas (dermatclogos, cwugia, urgencias,

gastroenterdiogos, reumatdlogos, medicina de famiia. ) Establecer nutas de derivacidn rapida desde AP
§. Extender el uso de la ecografia en los servicios de Dermatologia para conacer con detabe ef
akance, evolucion y respuesta de las lesiones de Hidraden|tis Supurativa.
7. Apoyarla inclusion de la Hidrosadenils Supurattva en el Baremo de la Dscapacidad del MSERSO
8. Incrementar los fondos destinados a investigar sobre esta enfermedad
9 Tomar los acuerdes oportunos entre Administraccones Pubkcas para que se doten estas medidas
de manera suficiente.»

oo 300012-0-382
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v Presentacion en congresos cientificos

271172019 Los enfern os de hidrosadenitis supurativa tardan 9 afios en obtener un diagnéstico - Salud a Diatio

Los doctores Juan Jurado v Rafael Sanchez abordaron |la enferm edad en el Congreso de la SEMG.

Las personas afectadas de hidrosadenitis supurativa tardan una media de 9 afios hasta la confirmacion
del diagnoéstico desde la aparicion de su primer sintoma, llegando a pasar durante ese periodo por una
media de 15 médicos de distintas especialidades hasta que dan con su enfermedad.

Con el chjetivo de dar mayor visibilidad a estos enfermes, mejorar su atencion y promover la formacion sobre esta
enfermedad, que hoy celebra su Dia Mundal, la Sodedad Espafiola de Médicos Generales y de Familia (SEMG) tiene
suscrito un acuerdo de colaboradén con la Asodacdion de Enfermos de Hidrosadenitis (ASBENDHI).

El compromiso entre SEMG y ASENDHI, entre otras acdones, oconlleva un contacto periédico con el Grupo de Trabajo
de Dermatdogia de la citada sociedad médca, cuyos coordinadores son los doctores Juan Jurado y Rafael Sanchez,
para dar a conocer la enfermedad. Fruto de ello, fue el abordaje de la hidrosadenitis supLrativa en el Ultimo Congreso
Nacional de Medicina General v de Familia, concretamente en los talleres dedicados ala Dermatologia practica enla
oonsulta del médico de Atencién Primaria.

Segun indcan desde ASENCHI, Yos padentes merecen un dagndstico lo antes pasible v el mejor de los ratamientos
existentes adaptados a su caso. Bs par ello imprescndible la formacién de los profesionales que nos atienden”.
También apuntan hada la necesidad de mejorar |a coordinacién entre los dstintos profesionales que intervienen en el
dagndstico y tratamiento de |a de hidrosadenitis supurativa, dado que estos padentes suelen necesitar Lna “vision
integral” de la enfermedad.

Enfermedad inflamatoria y cronica

Fruto de esta situacién y del desconodmiento generalizado acerca de | a hidrosadenitis supLr ativa (HS) entre la
opinidn publica vy de los propios sistemas sanitarios, ASENDCHI esta partidpando en la Inidativa Estratégica de Salud
para la definicién del Estdndar dptimo de cuidades para los pacientes con HS. Bajo el nombre de HERCULES, estd
constituida por Ln gupo mutidsdplinar de expertes, de dstintos Ambitos asistenciales v cuenta con el aval de la
SEVIG, entre ofras sodedades dentificas.

También conodda como hidradenitis, 1a hidrosadenitis supurativa es una enfermedad inflamatoria vy crérica de la piel
que puede afectar al 1% de la poblacién. Se manifiesta con nédu os inflamados, llagas o forinculos en zonas con
danduas sudoriparas y sebaceas (axlas, mamas, ingles, nalgas y zona anogenital) produciendo un fuerte v a veces
incapaditante dolor,

https ivvwwvsaludadiatio e shacdente s-de cercailo s-enfermos-de-hidro sadenitis-supurativa tard an-9-ano s-en-obtener-un-diagn ostico 211
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v" Reuniones con las consejerias autondmicas de salud.
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Campanas y Acciones

Semana Mundial de la Hidrosadenitis Supurativa 2020: Confinada en su piel

CONFINADA EN SU

Vivir con

Hoy, méas que nunca,
comprendes su

6 de junio.

_

. . - kS ¥
Semana de Accidn sobre la Hidrosadenitis ‘,NM“ '
. LN GRANO
Supurativa 2019: Un grano es un grano, la bR
Hidrosadenitis es otra HStoria. é
Semana de Accion sobre Hidrosadenitis
Supurativa 2018: Cambiemos la HStoria, = B
s s T
en la que, entre otras acciones, se ilumind
de verde la Fuente de la Diosa Cibeles en HIDRADENITIS o
. SUPURATIVA
Madrid.
Semana de Accién sobre la Hidrosadenitis ~ UN GRANO ‘T?:’i“,.";;::l‘i;
ES UN GRANO. g ]
Supurativa 2017: “La__ Hidrosadenitis =
Supurativa es otra HStoria”. & o
HIDROSADENITIS A\¥] !
SUPURATIVA
£S O

OTRA HStoria.
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Celebracion del Dia
internacional de |Ia
Hidrosadenitis

Supurativa 2016. Un
trendeladelalinea6
de Metro de Madrid
forrado con informacidn sobre la Hidrosadenitis, circulé durante todo el mes de junio.

Servicios y otros

Apoyo y orientacion a pacientes

Asesoria legal gratuita

Servicio de asistencia sanitaria por aplicacién movil

Publicaciones: | y Il Bardmetros de la Hidrosadenitis Supurativa, Guia del paciente,
Preguntas y frecuentes sobre HS, entre otras.
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3. Hidrosadenitis Supurativa. Situacion de los pacientes de HS

La Hidrosadenitis, o hidradenitis, es una enfermedad inmunomediada, progresiva, crdnica, inflamatoria y
supurativa de la piel, muy dolorosa, y en ocasiones incapacitante, que suele aparecer en la pubertad.

Se manifiesta con nddulos inflamados recurrentes que evolucionan hacia la formacién de abscesos vy
presenta supuracion de pus en zonas con glandulas sudoriparas y sebaceas como axilas, area genitofemoral,
perineo, gluteos o regidn inframamaria en el caso de las mujeres. Las lesiones progresan hasta formar
fistulas, llagas, tuneles (sinus) que conectan las lesiones entre si, bandas de cicatrices hipertroéficas y fibrosas
o comedones abiertos con uno o varios orificios foliculares.

El dolor asociado, el olor, el drenaje crénico y la desfiguracion que acompaifian al HS contribuyen a un

profundo impacto psicosocial de la enfermedad en muchos pacientes.

La HS es significativamente mas frecuente en mujeres que en varones, con una relaciéon de casi 3:1 en la
mayoria de los estudios.

Se desconocen sus causas y se cree que su desarrollo se debe a una respuesta anormal del propio sistema
inmune y tiene un componente hereditario.

e Es una enfermedad de la piel, que no requiere estudios ni pruebas para diagnosticarla, pero

los/as pacientes tardan una media de 10 afios en ser correctamente diagnosticados y visitan

una media de 25 médicos diferentes desde el primer sintoma hasta que son diagnosticados.

T.empo de dlagl'lOStICO No es una enfermedad rara, pero esta infra diagnosticada
1 e porque las primeras lesiones y sintomas clinicos de la HS a
| 1 @-\,!

r 4

_ menudo imitan otros trastornos- como “forinculos”-. Los
NS “a v, . e .
10 afios - 3afios médicos con frecuencia desconocen la HS, confunden los
B e onds ViSRS sintomas  y  la diagnostican  erréneamente.  Afecta
‘o diRgmes sy arl b s ey e . .,
leenfermedad dozasucades aproximadamente al 1% de la poblacién.

e Solo con tres preguntas se podria diagnosticar:

Presentar lesiones dolorosas o supurativas en 2 o mas ocasiones en los ultimos 6 meses.
Que dichas lesiones se localicen en alguna de las siguientes areas: axila, area genitofemoral,
perineo, gluteos o regidn inframamaria en el caso de las mujeres.

Y el tipo de lesiones sean: nédulos, tractos fistulosos, abscesos y/o cicatrices

Ademas, existen otros criterios menores que pueden ayudar en el diagnéstico de la HS como son:

®  Antecedentes familiares de HS. Segun los datos que recoge el Barémetro de la HS, el 26,5% de los pacientes entrevistados tienen
una media de 1,8 familiares diagnosticados también de HS.

®  Ausencia de fiebre. Los pacientes de HS no presentan fiebre, a diferencia de otras patologias inflamatorias.
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Tiene un alto impacto en la calidad de vida: en lo social, laboral y psicolégico. El dolor, la supuracion y las
cicatrices aislan a quienes la padecen y limitan las relaciones sociales, afectivas y las actividades diarias
basicas.

Segun un estudio multicéntrico realizado por la European Society for Dermatology and Psychiatry (ESDaP) en
13 paises europeos con una muestra de mas de 5.000 pacientes sobre la calidad de vida, las personas que
padecen Hidradenitis Supurativa son los pacientes dermatoldgicos que sufren un mayor impacto en su
calidad de vida, seguido por los pacientes de prurigo y ampollas. Especificamente en HS se ha llegado a la
conclusion, de que la calidad de vida es comparable a la de los pacientes con enfermedad pulmonar
obstructiva crdnica, diabetes, enfermedad cardio-vascular y diferentes tipos de cancer.

Las preocupaciones y miedos sobre la evolucion de la enfermedad, la autonomia personal, el cambio de
objetivos vitales, etc., son aspectos que suelen generar una gran desesperacion que puede llevar a desarrollar
un trastorno psicolégico del estado de animo o de ansiedad como mas frecuentes.

Un diagnéstico precoz y la correcta derivacién a dermatologia facilita el inicio de un plan de tratamiento y
unos adecuados cuidados dirigido a minimizar el riesgo de progresion de la enfermedad hacia estadios
mads graves. El abordaje de la enfermedad requiere un enfoque multidisciplinar, con coordinacion entre
dermatdlogos, enfermeros especialistas en dermatologia, cirujanos con experiencia axilar e inguinal y
expertos en curacion de heridas ya que se ha demostrado que un abordaje médico-quirdrgico obtiene
mejores resultados. Ademas, también es fundamental el papel de otras especialidades como
gastroenterologia, reumatologia o psicologia clinica.

Hasta hace poco tiempo, los pacientes no contaban con tratamientos efectivos que frenaran el curso de la
enfermedad, por lo que la mayoria sufrian terribles intervenciones quirurgicas. Recientemente han surgido
nuevas alternativas terapéuticas, incluyendo terapias médicas (antibioterapia, terapias bioldgicas...), no
farmacoldgicas, médico-quirdrgicas y experimentales.

Segun el Il Barometro de la Hidrosadenitis Supurativa en Espafia realizado por ASENDHI en 2018, uno de los
aspectos que mas preocupan es la tardanza en conseguir un diagndstico rapido para esta enfermedad; los/as
pacientes tardan una media de 10 anos en ser correctamente diagnosticados y visitan una media de 25
médicos diferentes desde el primer sintoma hasta que son diagnosticados.

Visitas al médico y tratamiento
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OTROS DATOS SIGNIFICATIVOS DEL BAROMETRO SON:

El tiempo medio de diagndstico es de 10 afos, aunque afortunadamente en los jodvenes es de 5 afos.
Desde el inicio de los sintomas, los pacientes realizan una media de 26 visitas al médico de, al menos, 3
especialidades distintas.

Mas del 60% de los pacientes considera que esta enfermedad afecta negativamente a sus vidas (un 83%
si se trata de un paciente en grado severo manifestando que la enfermedad afecta a su vida diaria,
siendo los problemas emocionales y los psicélogos los aspectos que mas le influyen por la enfermedad.
El 19% de los pacientes de HS estdan desempleados. El 36% son poblacién no activa.

El 8% de los pacientes tienen una incapacidad laboral reconocida, 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 estos enfermos.

A nivel laboral la HS supone una limitacién para

Impacto laboral las personas que la padecen.

De media, los pacientes han estado de baja 24
dias y el 44% de los encuestados ha debido
31 ausentarse del trabajo en el ultimo afio, de los
cuales el 52% entre 1y 10 dias.

entarse del trabaje lohizomasdeunmes  Casi el 30% de los pacientes ha faltado al trabajo
durante mas de 1 mes.

La HS afecta en plena edad laboral de los pacientes. La dificultad para mantener su trabajo conlleva la bajada
del nivel econémico y aumenta el riesgo de exclusidn social.

El nUmero medio de cirugias desde el primer sintoma hasta hoy es de 5,8. Y, al menos, 1 intervencién en el
ultimo afio. Estas intervenciones son para sanear la piel enferma. Unas veces son sencillas, pero en los casos
graves las cirugias son mas extensas y su recuperacion puede llevar meses o sucesivas intervenciones.

Ello, sumado al dolor, la infeccién y la falta de movilidad, hacen que muchos pacientes no puedan mantener
su trabajo. En ese momento, es cuando se plantean la posibilidad de solicitar la incapacidad laboral. Y aqui,
se enfrentan a mas problemas derivados de esta enfermedad:

La tardanza en el diagnostico hace que los enfermos acudan numerosas veces al centro de salud, a los
servicios de urgencias, requieran cirugias, sin ninguna mencion a su patologia en la historia clinica y sin
gue en ningun lugar aparezca reflejado que esta enfermedad no le permite llevar una vida normal.

La falta de una correcta historia clinica y el desconocimiento de la patologia hace las personas encargados
de analizar los casos, banalicen la enfermedad y no concedan la incapacidad laboral a estos enfermos.
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4. HerculeS: Iniciativa Estratégica de Salud para la Definicion del

Estandar Optimo de Cuidados para los Pacientes con Hidradenitis

Son muchas y grandes necesidades que confluyen en esta patologia:

e Falta de un adecuado proceso asistencial para la HS, que permita un abordaje que garantice un estandar
de cuidado dptimo para los pacientes.

Alto retraso diagndstico o diagndsticos erréneos

Deficiente formacién e informacién en los distintos niveles asistenciales.

Falta de informacién adecuada al paciente

Problemas de derivacién o derivaciones mal dirigidas

Dificultades para identificar la extensidon de la enfermedad

Abordaje inadecuado de las comorbilidades

Carencia de un adecuado seguimiento de su proceso y de estandarizacion del mismo

Falta de medidas para intervenir en habitos de vida saludable y para la afectacién psicoldgica
Poca investigacion

Debido a esta situacién y al desconocimiento generalizado acerca de la HS entre la opinidon publica y dentro
de los propios profesionales y sistemas sanitarios, se ha puesto en marcha HerculeS: INICIATIVA
ESTRATEGICA DE SALUD PARA LA DEFINICION DEL ESTANDAR OPTIMO DE CUIDADOS PARA LOS PACIENTES
CON HIDRADENITIS SUPURATIVA, elaborada junto a un grupo multidisciplinar de 24 expertos/as, de distintos
ambitos asistenciales, cuyo objetivo es el lograr que los pacientes con HS alcancen el mejor estdndar de
cuidado. Este documento ha sido avalado por 20 sociedades cientificas.

El proyecto recoge en un Unico proceso, el circuito asistencial del paciente de HS y encierra en si mismo el
anhelo que se desprende de cada uno de los capitulos de este documento: alcanzar un verdadero continuo
asistencial, en el que bajo el liderazgo del/a médico de Atencidn Primaria en los casos leves, y del/la
dermatdlogo/a en los moderados y severos, el/la paciente de HS tenga a su alcance todos los recursos del
sistema disponibles para asegurar un abordaje integral, eficiente, eficaz y de calidad de su patologia.

HerculeS

12 Alianza entre Instituciones Cientificas, Médicas y Asistenciales para reformular el circuito
sanitario y asistencial de la HS

1 algoritmo diagndstico;

12 protocolos de asistencia clinica;
42 intervenciones sencillas y accionables;
14 actuaciones prioritarias y
22 indicadores de mejora.

Las propuestas planteadas cuya incidencia coste-efectividad, no suponen incremento presupuestario o muy
moderado, se basan esencialmente en la formacidn de los profesionales de la salud implicados en la atencion
al paciente de HS, en un fomento de la coordinacidn intrahospitalaria y extrahospitalaria y en la utilizacién
de las herramientas y canales de comunicacion ya existentes.
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