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1. Datos Institucionales 

 
Nombre de la Entidad Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis- ASENDHI 

Inicio de la Actividad La Asociación de Enfermos de Hidrosadenitis-ASENDHI es una entidad sin 

ánimo de lucro creada en España en 2008 

Objetivos Tiene como objetivo el favorecer el bienestar de las personas afectadas por la 

Hidrosadenitis Supurativa, fomentando el conocimiento y la investigación de 

la misma para desarrollar tratamientos específicos y ayudar en la divulgación 

de todo lo relacionado con la patología. 

Ámbito Nacional 

Única Asociación de pacientes de Habla Hispana 

Utilidad Pública Declarada de utilidad pública en 2018 

Miembro de  Foro Español de Pacientes (FEP) 

 Asociación de Personas con Enfermedades Crónicas Inflamatorias 

Inmunomediadas (UNIMID) 

 Miembro fundador de la Federación Europea de Asociaciones de 

Pacientes de Hidrosadenitis Supurativa (Disuelta) 

Junta Directiva  Silvia Margarita Lobo Benito- Presidenta  

 Álvaro Blanco Real- Vicepresidente  

 Laura Elena Fernández Landi- Secretaria  

 Francisco Javier Cid Pino- Tesorero  

 Julio Javier González Giménez- Vocal  

 Gloria María García Cervi- Vocal  

 Ana Belén Jiménez Martín- Vocal  

Gerencia Teresa Tejero Amoedo 

Servicios  Preguntas frecuentes respondidas por especialistas 

 Guía para pacientes 

 Iniciativa Hercules 

 II Barómetro de la HS en España 

 Asesoramiento legal a socios  

 servicio de asistencia sanitaria gratuita por aplicación móvil 
 

Domicilio social En ASENDHI teletrabajamos.  

Paseo de las Delicias, 65- Bloque C Esc. 4- 1º B - 28045 Madrid 

Datos de contacto Teléfonos: 910 25 91 62 / 695 14 18 63  

Correo-e: asendhi@asendhi.org   

Presencia online Web: www.asendhi.org  

Facebook: @hidradenitisasendhiorg y @ASENDHI (más de 2.500 seguidores) 

Twitter: @hidrosadenitis 

Youtube: ASENDHI  

Instagram: asendhi_hidrosadenitis 

Memorias de actividades Memoria 2018 Auditorias Auditoria 2018 

 

http://asendhi.org/preguntas-frecuentes/
http://asendhi.org/preguntas-frecuentes/
https://asendhi.org/wp-content/uploads/2019/07/Gu%C3%ADa-de-hidradenitis-supurativa-para-pacientes-2019.pdf
https://asendhi.org/publicaciones/
https://asendhi.org/publicaciones/
http://asendhi.org/servicios-asesoria/
https://asendhi.org/asistencia-sanitaria-gratuita-24-horas-para-socios/
mailto:asendhi@asendhi.org
http://www.asendhi.org/
https://www.facebook.com/hidradenitisasendhiorg/
https://www.facebook.com/groups/ASENDHI/about/
https://twitter.com/hidrosadenitis
https://www.youtube.com/channel/UCd7p1xLFPPvm5KIA-cGBrlQ
https://www.instagram.com/asendhi_hidrosadenitis/
https://asendhi.org/transparencia-y-rendicion-de-cuentas/
https://asendhi.org/transparencia-y-rendicion-de-cuentas/
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2. Principales Actividades de ASENDHI 

HerculeS: Iniciativa Estratégica de Salud para la Definición del Estándar 
Óptimo de Cuidados para los Pacientes con Hidradenitis.  

 

 
 

 Presentación en el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad 
 

  
 
 

http://asendhi.org/iniciativa-hercules/
http://asendhi.org/hercules-estandar-de-cuidados-para-los-pacientes-con-hs/
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 Jornada en el 
Congreso de los 
Diputados 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 PNL sobre HS 
aprobada por la 
Comisión de 
Sanidad del 
Congreso 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

http://asendhi.org/presentacion-hercules-en-el-congreso-de-los-diputados/
http://asendhi.org/aprobada-la-pnl-para-redefinir-el-estandar-de-cuidado-de-la-hidrosadenitis-supurativa/
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 Presentación en congresos científicos 

 
  

http://asendhi.org/gran-acogida-de-la-iniciativa-estrategica-hercules-en-congresos-de-sociedades-cientificas/
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 Reuniones con las consejerías autonómicas de salud. 

 

 
 

  

http://asendhi.org/actualizacion-sobre-iniciativa-hercules/
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Campañas y Acciones 

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

 

 
 

 

Semana de Acción sobre la Hidrosadenitis 

Supurativa 2019: Un grano es un grano, la 

Hidrosadenitis es otra HStoria. 
 

 

 

Semana de Acción sobre Hidrosadenitis 

Supurativa 2018: Cambiemos la HStoria, 

en la que, entre otras acciones, se iluminó 

de verde la Fuente de la Diosa Cibeles en 

Madrid. 
 

 

Semana de Acción sobre la Hidrosadenitis 

Supurativa 2017: “La Hidrosadenitis 

Supurativa es otra HStoria”.  
 

 

 

 

https://asendhi.org/dia-mundial-hidrosadenitis-2020-confinada/
https://asendhi.org/project/hstoria/
https://asendhi.org/project/hstoria/
https://asendhi.org/project/cambiemos-la-hstoria/
http://asendhi.org/index.php/project/la-hidrosadenitis-es-otra-hstoria/
http://asendhi.org/index.php/project/la-hidrosadenitis-es-otra-hstoria/
https://asendhi.org/project/hstoria/
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Celebración del Día 

internacional de la 

Hidrosadenitis 

Supurativa 2016. Un 

tren de la de la línea 6 

de Metro de Madrid 

forrado con información sobre la Hidrosadenitis, circuló durante todo el mes de junio. 
 

Servicios y otros 
 

Apoyo y orientación a pacientes 
 
Asesoría legal gratuita 
 
Servicio de asistencia sanitaria por aplicación móvil 
 

Publicaciones: I y II Barómetros de la Hidrosadenitis Supurativa, Guía del paciente, 
Preguntas y frecuentes sobre HS, entre otras. 
  

mailto:asendhi@asendhi.org
mailto:asendhi@asendhi.org
https://asendhi.org/servicios-asesoria/
https://asendhi.org/asistencia-sanitaria-gratuita-24-horas-para-socios/
https://asendhi.org/publicaciones/
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3. Hidrosadenitis Supurativa. Situación de los pacientes de HS 

 

 

La Hidrosadenitis, o hidradenitis, es una enfermedad inmunomediada, progresiva, crónica, inflamatoria y 

supurativa de la piel, muy dolorosa, y en ocasiones incapacitante, que suele aparecer en la pubertad.  

Se manifiesta con nódulos inflamados recurrentes que evolucionan hacia la formación de abscesos y 

presenta supuración de pus en zonas con glándulas sudoríparas y sebáceas como axilas, área genitofemoral, 

perineo, glúteos o región inframamaria en el caso de las mujeres. Las lesiones progresan hasta formar 

fístulas, llagas, túneles (sinus) que conectan las lesiones entre sí, bandas de cicatrices hipertróficas y fibrosas 

o comedones abiertos con uno o varios orificios foliculares. 

El dolor asociado, el olor, el drenaje crónico y la desfiguración que acompañan al HS contribuyen a un 

profundo impacto psicosocial de la enfermedad en muchos pacientes. 

    

 

La HS es significativamente más frecuente en mujeres que en varones, con una relación de casi 3:1 en la 

mayoría 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.  

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

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

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

No es una enfermedad rara, pero está infra diagnosticada 

porque las primeras lesiones y síntomas clínicos de la HS a 

menudo imitan otros trastornos- como “forúnculos”-. Los 

médicos con frecuencia desconocen la HS, confunden los 

síntomas y la diagnostican erróneamente. Afecta 

aproximadamente al 1% de la población. 

 Solo con tres preguntas se podría diagnosticar: 

1. Presentar lesiones dolorosas o supurativas en 2 o más ocasiones en los últimos 6 meses. 
2. Que dichas lesiones se localicen en alguna de las siguientes áreas: axila, área genitofemoral, 

perineo, glúteos o región inframamaria en el caso de las mujeres. 
3. Y el tipo de lesiones sean: nódulos, tractos fistulosos, abscesos y/o cicatrices 

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

 Antecedentes familiares de HS.  Según los datos que recoge el Barómetro 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 patologías inflamatorias.  
 No presentan adenopatías.  Como hecho diferencial, los pacientes con HS no presentan tampoco adenopatías. 
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Tiene un alto impacto en la calidad de vida: en lo social, laboral y psicológico. El dolor, la supuración y las 

cicatrices aíslan a quienes la padecen y limitan las relaciones sociales, afectivas y las actividades diarias 

básicas.   

Según un estudio multicéntrico realizado por la European Society for Dermatology and Psychiatry (ESDaP) en 
13 países europeos con una muestra de más de 5.000 pacientes sobre la calidad de vida, las personas que 
padecen Hidradenitis Supurativa son los pacientes dermatológicos que sufren un mayor impacto en su 
calidad de vida, seguido por los pacientes de prurigo y ampollas. Específicamente en HS se ha llegado a la 
conclusión, de que la calidad de vida es comparable a la de los pacientes con enfermedad pulmonar 
obstructiva crónica, diabetes, enfermedad cardio-vascular y diferentes tipos de cáncer. 
 
Las preocupaciones y miedos sobre la evolución de la enfermedad, la autonomía personal, el cambio de 
objetivos vitales, etc., son aspectos que suelen generar una gran desesperación que puede llevar a desarrollar 
un trastorno psicológico del estado de ánimo o de ansiedad como más frecuentes. 

Un diagnóstico precoz y la correcta derivación a dermatología facilita el inicio de un plan de tratamiento y 
unos adecuados cuidados dirigido a minimizar el riesgo de progresión de la enfermedad hacia estadios 
más graves. El abordaje de la enfermedad requiere un enfoque multidisciplinar, con coordinación entre 
dermatólogos, enfermeros especialistas en dermatología, cirujanos con experiencia axilar e inguinal y 
expertos en curación de heridas ya que se ha demostrado que un abordaje médico-quirúrgico obtiene 
mejores resultados. Además, también es fundamental el papel de otras especialidades como 
gastroenterología, reumatología o psicología clínica. 

Hasta hace poco tiempo, los pacientes no contaban con tratamientos efectivos que frenaran el curso de la 
enfermedad, por lo que la mayoría sufrían terribles intervenciones quirúrgicas. Recientemente han surgido 
nuevas alternativas terapéuticas, incluyendo terapias médicas (antibioterapia, terapias biológicas...), no 
farmacológicas, médico-quirúrgicas y experimentales. 
 
Según el II Barómetro de la Hidrosadenitis Supurativa en España realizado por ASENDHI en 2018, uno de los 
aspectos que más preocupan es la tardanza en conseguir un diagnóstico rápido para esta enfermedad; los/as 
pacientes tardan una media de 10 años en ser correctamente diagnosticados y visitan una media de 25 
médicos diferentes desde el primer síntoma hasta que son diagnosticados. 
 
 

 

 

 

 

http://www.psychodermatology.net/


 

 

Pág.: 12 
 
 

OTROS DATOS SIGNIFICATIVOS DEL BARÓMETRO SON:  

 El tiempo medio de diagnóstico es de 10 años, aunque afortunadamente en los jóvenes es de 5 años.  

 Desde el inicio de los síntomas, los pacientes realizan una media de 26 visitas al médico de, al menos, 3 

especialidades distintas. 

 Más 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 psicólogos los aspectos que más le influyen por la enfermedad. 

 El 19% de los pacientes de HS están desempleados. El 36% son población no activa.  

 El 8% de los pacientes tienen una incapacidad laboral reconocida, porcentaje muy bajo debido a la 
tardanza en el diagnóstico y a una incompleta historia clínica. El desconocimiento de la patología y su 
banalización hace que no concedan la incapacidad a estos enfermos. 

 

A nivel laboral la HS supone una limitación para 

las personas que la padecen.  

De media, los pacientes han estado de baja 24 

días y el 44% de los encuestados ha debido 

ausentarse del trabajo en el último año, de los 

cuales el 52% entre 1 y 10 días.  

Casi el 30% de los pacientes ha faltado al trabajo 

durante más de 1 mes. 

 
La HS afecta en plena edad laboral de los pacientes. La dificultad para mantener su trabajo conlleva la bajada 

del nivel económico y aumenta el riesgo de exclusión social. 

El número medio de cirugías desde el primer síntoma hasta hoy es de 5,8. Y, al menos, 1 intervención en el 

último año. Estas intervenciones son para sanear la piel enferma. Unas veces son sencillas, pero en los casos 

graves las cirugías son más extensas y su recuperación puede llevar meses o sucesivas intervenciones. 

Ello, sumado al dolor, la infección 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 aquí, 

se enfrentan a más 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 cirugías, sin ninguna mención a su patología en la historia clínica y sin 

que en ningún lugar aparezca reflejado que esta enfermedad no le permite llevar una vida normal. 

 La falta de una correcta historia clínica y el desconocimiento de la patología 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 Definición del 

Estándar Óptimo de Cuidados para los Pacientes con Hidradenitis  

 

Son muchas y grandes necesidades que confluyen en esta patología: 

 Falta de un adecuado proceso asistencial para la HS, que permita un abordaje que garantice un estándar 
de cuidado óptimo para los pacientes. 

 Alto retraso diagnóstico o diagnósticos erróneos 

 Deficiente formación e información en los distintos niveles asistenciales. 

 Falta de información adecuada al paciente 

 Problemas de derivación o derivaciones mal dirigidas 

 Dificultades para identificar la extensión de la enfermedad 

 Abordaje inadecuado de las comorbilidades 

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

 Falta de medidas para intervenir en hábitos de vida saludable y para la afectación psicológica 

 Poca investigación 

Debido a esta situación y al desconocimiento generalizado acerca de la HS entre la opinión pública y dentro 

de los propios profesionales y sistemas sanitarios, se ha puesto en marcha HerculeS: INICIATIVA 

ESTRATÉGICA DE SALUD PARA LA DEFINICIÓN DEL ESTÁNDAR ÓPTIMO DE CUIDADOS PARA LOS PACIENTES 

CON HIDRADENITIS SUPURATIVA, elaborada junto a un grupo multidisciplinar de 24 expertos/as, de distintos 

ámbitos asistenciales, cuyo objetivo es el lograr que los pacientes con HS alcancen el mejor estándar de 

cuidado. Este documento ha sido avalado por 20 sociedades científicas. 

El proyecto recoge en un único proceso, el circuito asistencial del paciente de HS y encierra en sí mismo el 

anhelo que se desprende de cada uno de los capítulos de este documento: alcanzar un verdadero continuo 

asistencial, en el que bajo el liderazgo del/a médico de Atención Primaria en los casos leves, y del/la 

dermatólogo/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 patología. 

HerculeS  

 
1ª Alianza entre Instituciones Científicas, Médicas y Asistenciales para reformular el circuito 

sanitario y asistencial de la HS 
 

1 algoritmo diagnóstico; 

12 protocolos de asistencia clínica; 

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 formación de los profesionales de la salud implicados en la atención 

al paciente de HS, en un fomento de la coordinación intrahospitalaria y extrahospitalaria y en la utilización 

de las herramientas y canales de comunicación ya existentes.  

https://asendhi.org/iniciativa-hercules/
https://asendhi.org/iniciativa-hercules/
https://asendhi.org/iniciativa-hercules/
https://asendhi.org/iniciativa-hercules/

