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Acciones de informacion y sensibilizacion sobre la patologia

Semana de la HS 2019
“Un grano es un grano, la
HS es otra HStoria”

En Espafia, la Asociacion de Enfermos de
Hidrosadenitis- ASENDHI, puso en marcha
acciones a lo largo de una semana, de los
dias 3 al 9 de junio. Bajo el lema “Un grano
es un grano, la HS es otra HStoria” se
pretendia buscar el apoyo y complicidad de
las personas con HS, sus familiares y el
publico en general. Conseguimos 21
impactos en medios de comunicacion.

Ruta en Bicicleta por Espaina y Portugal

Ignacio Luque, paciente de HS, inicié en Huesca un viaje solidario en bicicleta de 5.000 kildémetros que le ha
llevado a recorrer la geografia espafiola y portuguesa con el objetivo de concienciar sobre la enfermedad.
Viajo por Catalufia, Comunidad Valenciana, Murcia, Andalucia, Portugal, Castilla y Ledn y La Rioja, para

llegar de nuevo a Huesca. Y ] ‘
|

El hecho de que una persona como él, con esta patologia,
haya realizado este viaje "es un doble desafio", por un
lado, por la distancia recorrida "y porque montar en
bicicleta suele ser uno de los deportes que los pacientes
con esta enfermedad no podemos realizar por las lesiones
gue se producen en la zona

inguinal".

Desde ASENDHI queremos agradecer a Nacho todo el
esfuerzo realizado, que sabemos que ha sido improbo,
por dar visibilidad a nuestra patologia.

Se consiguieron 35 impactos en medios de comunicacién.

Il Bardmetro Hidradenitis Supurativa en Espaina

En 2018 se realizé la encuesta en la que participaron 604 personas. La presentacion del Il Barémetro tuvo
lugar en 2019 a diferentes administraciones publicas autondmicas, hospitales, profesionales de la salud,
etc. Asimismo, se presentd en el marco del Encuentro Anual de la Academia Americana de Dermatologia,
en el Congreso de la Academia Espaiiola de Dermatologia y Venereologia espafola, asi como en el lll
Congreso de Organizaciones de Pacientes. Se obtuvieron 21 impactos en medios de comunicacién.



https://asendhi.org/project/hstoria/
https://asendhi.org/project/hstoria/
https://asendhi.org/presentados-los-resultados-del-ii-barometro-de-la-hidradenitis-supurativa-en-el-marco-del-encuentro-anual-de-la-academia-americana-de-dermatologia/

a Situacion de la Calidad Asistencial en Pacientes con Hidradeniti
Bl Supurativa en Espana

Hospitol
’\/L‘ de Monises
Silvia Lobo Benito!; Antonio Martorell Calatayud.?

Ipresidenta ASENDHI (Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis); *Hospital de Manises, Valencia.

INTROOUCCION

La Hidradenitis Supuratea (HS) @5 una enfermedad cutdnea del foliculo pilose Infia ria i diada, sistémica, crénica y progresiva con un profundo impacto tanto fisko
como emocional 4

Se presenta habitualments en la pubertad con lesiones dolorosas, profundas e inflamadas en las d0eas del cuerpo gue albergan gldndulas spocrnas, sendo mas frecuentes las
regiones aolares, inguinales y anogenitales. !

Lo HS &5 una de las enfermedades dermatolégicas con mayor impacto en la calidad de vida*

Aecta aproxsmadamente sl 1% de la poblation, mujeres y hombres en un ratio de 3:1.4

OBIETIVO:
Descnibir la calidad asstencial de la HS en Espafa

METODOS:

Estudio observacional y retrospectivo, basado en una encuesta autoadmmistrada distribuica online a través de |a asociacidn de paoentes de MS (ASENDMI), completada &n abril de
2018 por pacientes adultos con HS en Espada.

RESULTADOS:

1703 pacientes con HS inicisron la encuests, de los cuales 504 |y completaron en su totafidad. B1 70% de fos patientes tienen entre 31y 50 8704, €l SB% un IMC>25, y hasta un 57%
son lumadores. Hasta un 17% de es10s pacientes tenian familiares con HS y casi un 18% presentaban co-ocurrencias con otras IMID comeo: AR {31%), PSO (26%), EIl [23%), SPA (7%),
ALL{S%], APS [4%) y UV [4%). Al describir su enfermedad, los pacientes utilizan palabras como: Doloe, impotenoa, Frustracion, Desesperacion o Asco.

Estos pacientes han sido diagnosticados por fas sigulentes especialidades: der logia (62%), cirugia general (15%}, atencion primaria o médico de familia {13%), cirugia pldstica
(4%}, otros [5%). € seguimiento de la patalogia se realiza por parte de! de gia(61,3%), 1 primaria o medico de familia [18,5%), cirugia general (8,8%), crugla plastica
5%}, otros |9%), quedanda un 5,1% de pacientas que no ackden 3 ningun médice.

Las padentes encuestados han tardado una media de 10 afos en ser diagnosticados, dato que entre los mis jovenes (menares de 30 akas) se ha visto reducida a 5 aflas.

Figura 1 Stuncen laboral & lox pacientes encuestaton
Figra 2. Grado de severidod de 15 de los padiestes ancuestados
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Accion de sensibilizacion en el Charlas formativas en Centros de

Colegio La Caixa de Barcelona Salud de Fuenlabrada- Madrid
Formamos a
Asistieron mas cerca de 50
de 250 nifios y personas entre
padres. médicos y
enfermeros.

Participacion en Encuentros

=V Reunién del Grupo Aragonés de Investigacidon en Psicodermatologia: Dando Voz al Paciente con
Hidradenitis supurativa.

= 29 Curso de ecografia cutanea para residentes de dermatologia (RESIDECO).

=  Semana Enfermedades Inflamatorias Inmunomediadas.

= Congreso de la Academia Espafiola de Dermatologia y Venereologia. Presentacion de poster.

= Jornada sobre HS en el Hospital del Sureste de Madrid.

= Congreso European Academy of Dermatology and Venereology

= Hackeando la Sanidad

= |ll Encuentro FEP de Organizaciones de Pacientes. Presentacion de poster sobre Impacto psicosocial
de la Hidradenitis Supurativa.

= Participacidn en el European Patient Innovation Summit.

NC_UENTRO FEE‘ OE ORGANIZACIO

uentrof ¥




Colaboracion y contactos con entidades de interés para la

mision y fines de la asociacidn

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

= Presentacion de la Iniciativa Estratégica de Salud para la Definicion del Estandar Optimo de Cuidados

para los Pacientes con Hidradenitis- HerculeS

v" 16 impactos en medios de comunicacion.
v" Presentacién de la iniciativa a los gobiernos de Andalucia, Aragén, Castilla-La Mancha, Catalufia y

Galicia.

'w

= Contactos con consultas monograficas de HS de los hospitales

Participacion en Plataformas nacionales e internacionales

= Participacion en el Consejo de Pacientes del Hospital de Torrején.
= Participacion en el Foro Espafiol de Pacientes (FEP)
= Participacion en la Asociacion de Personas con Enfermedades Crdnicas Inflamatorias Inmunomediadas

(UNIMID).


https://asendhi.org/asendhi-pide-ayuda-a-la-junta-de-andalucia-para-mejorar-el-abordaje-y-tratamiento-de-la-hs/
https://asendhi.org/asendhi-pide-ayuda-al-gobierno-de-aragon-para-mejorar-el-abordaje-y-tratamiento-de-la-hidradenitis-supurativa-2/
https://asendhi.org/asendhi-se-reune-con-el-gobierno-de-castilla-la-mancha-para-mejorar-el-abordaje-y-tratamiento-de-la-hidrosadenitis-supurativa/
https://asendhi.org/asendhi-se-reune-con-el-departament-de-salut-del-gobern-de-cataluna/
https://asendhi.org/asendhi-pide-ayuda-a-la-xunta-de-galicia-para-mejorar-el-abordaje-y-tratamiento-de-la-hs/

TIC, Comunicacion y Publicaciones

Publicaciones y materiales de difusion general

0 L0 QUE NECESITAS

*  Guia de pacientes HS 2019. P ABEH SOBSE LA
* Distribucién del documento “Iniciativa Estratégica de Salud para la HIDRADENITIS
(HS)

Definicidn del Estandar Optimo de Cuidados para los Pacientes con
Hidradenitis”.
= Reimpresion de Folleto informativo para Atencidn Primaria

Reportajes

=  ConSalud: Hidrosadenitis Supurativa: la importancia de un diagndstico precoz

= El Pais: “Hidradenitis supurativa_Medicina El Pais_abril 2019

=  Gaceta Médica: Coordinacién y conocimiento para acortar el periplo en hidradenitis supurativa
=  Boletin ComMalaga- Colegio de Médicos de Malaga

Notas de prensa difundidas

=  Fotonoticia HerculeS Consejeria Andalucia, Aragdn, Castilla- La Mancha, Catalufia, Galicia y La Rioja
= Ndp Il Barémetro de la Hidradenitis Supurativa

= Ndp Dia del Trabajo

= Ndp Dia Mundial HS ASENDHI

=  Foto-noticia Cibeles iluminada de verde por el Dia Mundial de la Hidrosadenitis

= Ndp Cuando la depilacién y el uso del desodorante te puede poner enfermo

= Ndp Dia Mundial contra el Dolor

Impactos destacados Bl = rd=——————dowmie——————)
— - Durmiendo a la intemperie y con su
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de 5000 km para dar voz & su enfermedad
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https://www.consalud.es/pacientes/hidrosadenitis-supurativa-la-importancia-de-un-diagnostico-precoz_59890_102.html
https://gacetamedica.com/politica/coordinacion-y-conocimiento-para-acortar-el-periplo-en-hidradenitis-supurativa-nc1884168/

Video EFE Salud HerculeS y X Aniversario

Difundido entre los asociados de la Agencia EFE.

Web wwww.hidrosadenitis.es

Nuevas herramientas de andlisis de datos y campaiia digital

Atencion al publico, al paciente y al socio y mejoras en la

gestion de la asociacion

Proyecto Afrontar la Hidrosadenitis

Tras una encuesta enviada por las redes sociales de ASENDHI, respondieron
235 pacientes de HS. El objetivo principal del proyecto es mejorar la
oy capacidad de autocuidado del paciente con HS. Como conclusidn del
Afrﬁntar proyecto se llegd a que las estrategias recomendadas con mds frecuencia son
«wwwww a proactividad y el apoyo social (predomina la primera entre los pacientes
y la segunda entre los especialistas), mientras que las no recomendadas
fueron la autocritica y la evitacidon del problema. En general los médicos
resultaron mas categodricos que los pacientes con menor dispersion.

El proyecto se presentd al Comité de Etica de la Investigacién de la Comunidad de Aragén (CEICA) y
recibié dictamen favorable a la realizacion del estudio, en su reunién del dia 27/02/2019 (acta N2
04/2019).

También se presentd en el 47 Congreso Nacional de la AEDV como comunicacién oral presentada por
el Dr. Servando Eugenio Marrén Moya

El estudio ha sido publicado en la revista Ciencia y Evidencia, vol. 1/2019

Asesoria, orientacion y apoyo
= Asesoria, orientacién y apoyo a los pacientes via telefonica, redes sociales o correo electrénico.

= Asesoria Legal Gratuita Ofrecida por Fundacién Hazloposible, servicio utilizado por 6 socios/as.

Formacion
= Jornada Talento que Impacta, de Fundacion Hazloposible.

=  Formacidn sobre discapacidad e Incapacidad Laboral, dirigido a pacientes y familiares de pacientes.

= Seminario en Asuntos Publicos “Coémo canalizar la voz de los pacientes”



https://www.efesalud.com/hidradenitis-supurativa-proyecto-hercules/
https://asendhi.org/wp-content/uploads/2020/06/Comunicaci%C3%B3n-Oral-Congreso-AEDV-2019.pdf
https://asendhi.org/informacion-sobre-discapacidad-e-incapacidad-laboral-para-pacientes-de-hidrosadenitis-supurativa/

VIl Premios Solidarios Cenor Electrodomésticos
;]_ [’ Participacion en la ceremonia de entrega de los VII
= 2 Premios Solidarios Cenor Electrodomésticos al haber
' conseguido el tercer premio. Como representante

. PIRY

acudid Moénica Rios, paciente de la misma, y tras su
intervencién Silvia Lobo, presidenta de la asociacién,
agradecié el reconocimiento a través de un video. El
proyecto premiado consiste en el desarrollo de una
aplicacion moévil para mejorar el diagndstico y el
seguimiento entre pacientes y posibles pacientes.

Gestion de la Asociacion

Elaboracién y seguimiento de documentos de trabajo: Plan de Trabajo 2019, Presupuesto 2019, Grado de
cumplimiento Plan de trabajo 2018, ejecucion presupuestaria 2018.

Colaboraciones

En 2019 hemos contado con la colaboracidn econdmica de la farmacéutica AbbVie y una pequefia
contribucidn del Sandoz para poner en marcha un proyecto.

Agradecimientos

Queremos agradecer a las personas asociadas, colaboradores/as y voluntarios/as la confianza y
compromiso con la organizacién. iiiiGracias por apoyar nuestro trabajo!!!!

Especial mencidn, a Nacho Luque por todo el esfuerzo realizado, que sabemos que ha sido improbo, por
dar visibilidad a nuestra patologia. AMPA La Caixa

También damos las gracias a los/as profesionales de la salud que han decidido especializarse en nuestra
patologia y que en estos momentos estan liderando iniciativas muy importantes para nosotros como son
las unidades multidisciplinares, las consultas monograficas, las investigaciones y los estudios genéticos.
Hemos obtenido una excelente respuesta de todos/as a cuantos/as nos hemos dirigido.

Especial mencidn merecen los/as expertos/as que han colaborado dar difusidn a la Iniciativa Estrategia en
Hidrosadenitis Supurativa y en sus reuniones con las autoridades autondmicas. Su dedicacion y entusiasmo
por cambiar la realidad de los pacientes de HS nos ha inspirado y renovado las energias.

Finalmente agradecemos a la farmacéutica AbbVie, que ha seguido apostando firmemente por la

asociacion, teniéndonos en cuenta para sus proyectos vinculados a la Hidrosadenitis Supurativa, iniciando
con ASENDHI proyectos nuevos y apoyandonos decididamente para fortalecernos como asociacion.

GRACIAS POR VUESTRO APOYO



