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INTRODUCCION Y JUSTIFICACION
BREVE DESCRIPCION DE LA PATOLOGIA

Etiopatogenia y presentacion clinica

La Hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad cutdnea crénica y debilitante que afecta
profundamente a la calidad de vida de quienes la padecen. Conocida también como acné inverso,
la HS se caracteriza por la formacion de nédulos, abscesos y tuneles interconectados en distintas
areas del cuerpo que contienen glandulas apocrinas, como las axilas, las ingles, la region perianal,
la zona mamaria en mujeres y, en menor medida, el cuello, el abdomen y los muslos. Aunque esta
enfermedad ha sido reconocida durante siglos, todavia existen muchos desafios en su
comprension, diagnostico y tratamiento. En este texto, exploraremos en detalle la naturaleza de la
HS, su epidemiologia, la situacion actual en cuanto a su casuistica y abordajes, el diagndstico y los
tratamientos disponibles, asi como las principales problematicas asociadas a esta condicion.

Aungue su etiologia exacta alin no se comprende completamente, la inflamacién de los foliculos
pilosos desempeina un papel central en su desarrollo. Los sintomas caracteristicos de la HS
incluyen la formacion recurrente de nédulos inflamatorios dolorosos, abscesos, fistulas y cicatrices
hipertréficas o queloides. Estos sintomas pueden variar en gravedad, desde lesiones individuales
hasta una extensa participacion de la piel en multiples areas del cuerpo. La enfermedad tiende a
manifestarse en episodios de exacerbacién y remision, lo que puede hacer que su curso clinico sea
impredecible y con alto impacto en la calidad de vida del paciente.

Epidemiologia

La HS afecta aproximadamente al 1% de la poblacion mundial, aunque la prevalencia varia segun
la poblacién estudiada y los criterios de diagnodstico utilizados. Se ha observado que la
enfermedad es mas comun en mujeres que en hombres, con una relacion de aproximadamente
3:1. Mientras que los hombres suelen presentar una desproporcién a casos de mayor gravedad.
Ademas, la HS tiende a manifestarse tipicamente durante y después de la pubertad, con un pico
de incidencia entre los 20 y los 30 afos.

Situacion, Casuistica, Diagnostico y Tratamiento

La HS es una enfermedad subestimada e infradiagnosticada, lo que conlleva a una carga
significativa tanto para los pacientes como para el Sistema Publico de Salud en general. Muchos
pacientes experimentan retrasos en el diagnéstico debido a la falta de conocimiento sobre la
enfermedad, la verglienza asociada con sus sintomas y, en algunos casos, la falta de capacitacion
de los especialistas de atencion médica para identificar y tratar adecuadamente la HS.

El diagnostico de la HS se basa tipicamente en la evaluacion clinica de los signos y sintomas
caracteristicos de la enfermedad que incluyen lesiones inflamatorias recurrentes en areas
especificas del cuerpo, al menos con dos episodios en un periodo inferior a 6 meses. Sin embargo,
debido a la variabilidad en la presentacion de la enfermedad y su similitud con otras afecciones
cutaneas, el diagnéstico preciso puede ser un desafio. La ecografia es una herramientainocuay no
invasiva que permite estadificarla correctamente.
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Una vez establecido el diagnéstico, el manejo de la HS se centra en aliviar los sintomas, prevenir la
progresién de la enfermedad y mejorar la calidad de vida del paciente. Los enfoques terapéuticos
pueden incluir medidas conservadoras, como la higiene adecuada de la piel, el uso de ropa
holgada, la deshabituacion tabaquica y la pérdida de peso en pacientes con sobrepeso u
obesidad, asi como el tratamiento farmacoldégico y quirdrgico si precisa.

El tratamiento de la HS se individualiza seguin la gravedad de la enfermedad, la extensién de las
lesiones y las preferencias del paciente. Las opciones terapéuticas pueden incluir:

1. Tratamiento Médico: Incluye el uso de antibidticos sistémicos y tépicos con efecto
antiinflamatorio en la enfermedad, antiinflamatorios no esteroides (AINE) para aliviar
el dolor y la inflamacién y terapias inmunomoduladoras dirigidas a regular la
respuesta inmune.

v

Tratamiento Quirtrgico: En casos con lesiones estructurales estaticas, como fistulas,
tuneles y cicatrices se pueden considerar procedimientos quirirgicos desde la
incisién y drenaje de abscesos, la excision o destechamiento de lesiones inflamatorias
crénicas y/o la reconstruccion de dreas afectadas por cicatrices extensas.

3. Otras terapias: Algunos pacientes pueden beneficiarse de otras terapias
complementarias, como determinados procedimientos con laser o infiltraciones con
distintos medicamentos, aunque se necesita mas investigacion para evaluar la eficacia
y seguridad, a largo plazo, de muchas de ellas.

Todos estos aspectos han sido cuantificados en el presente estudio y serdn presentados y
discutidos mas adelante.
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Situacion de la Hidradenitis Supurativa en Espana

Para el andlisis de este apartado se realizé una revision bibliografica de lo publicado sobre laHS en
los ultimos 5 afnos centrandonos en los resultados presentados en el lll Barometro de la Asociacion
Espanola de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI), en el que se realiza un analisis especifico y
multifacético de la enfermedad, su diagndstico, su manejo y su impacto en los pacientes.

De la revision de los datos se destaca un estancamiento en el diagnéstico precoz de la HS,
evidenciando que no ha habido avances significativos en este ambito. Los datos revelan que el
tiempo medio hasta llegar a un diagnéstico adecuado sigue siendo prolongado, con pacientes
experimentando un promedio de 24 visitas médicas antes de obtener un diagndstico. Esto se ve
agravado por el hecho de que un alto porcentaje de los afectados comienza a manifestar sintomas
entre los 9y los 16 afnos, lo que sugiere una ventana critica perdida para el diagnéstico temprano
y la intervencion.

En cuanto a las consecuencias del retraso en el diagndstico, el estudio realizado por ASENDHI 2022
con una participacién de 1.200 pacientes, pone de manifiesto que un 68% de los mismos
considera que habrian tenido menos secuelas fisicas con un diagndéstico mas temprano y un 64%,
que podria haber logrado un mejor control sobre su enfermedad. Estos datos subrayan la
importancia critica de la deteccion y el tratamiento oportunos para mejorar, a largo plazo, los
resultados de salud y la calidad de vida de los pacientes.

La atencidn especializada emerge como una necesidad imperante, con un 64% de los pacientes
atendidos principalmente por dermatdlogos, aunque sélo un 9% recibe atencién en Unidades
Monogréficas de HS. Este dato refleja la necesidad de mejorar la infraestructura y el acceso a
servicios especializados para el manejo de esta compleja enfermedad.

El impacto emocional de la HS es notablemente alto. Un 30% de los pacientes sufren estados
depresivos y un 52% ansiedad, lo que refleja el profundo efecto psicosocial de la enfermedad.
Ademas, la obesidad, un factor predisponente, afecta al 70% de la poblacion estudiada, lo que
enfatiza la necesidad de un enfoque integral que incluya la gestion del peso.

En relacion con el acceso al tratamiento, se observa un incremento en el uso de terapias bioldgicas,
lo que supone un avance muy positivo, sin embargo, aun existe una proporcion significativa de
pacientes con HS grave, que no recibe ninguin tratamiento, poniendo en evidencia una brecha en
el acceso a cuidados esenciales.

Finalmente, el estudio publicado en 2022 por la ASENDHI seiala que, a pesar de algunos avances,
lasatisfaccion del paciente con la asistencia sanitaria auin es baja, con mas del 50% de los pacientes
indicando insatisfaccion. Esto, junto con el impacto negativo de la pandemia de COVID-19, pone
de manifiesto la necesidad urgente de abordar las deficiencias en el cuidado y apoyo a los
pacientes con esta enfermedad crénica y debilitante.




Para ejemplificar qué supone esto para la Sanidad, un estudio reciente denominado “Calculadora
de costes del Proceso Asistencial de la HS”, aceptado como comunicacion oral en el Congreso
AEDV de 2024, ha enfocado sus objetivos en evaluar el impacto econédmico que tendria la
modificacion del proceso asistencial de la HS, teniendo en cuenta la perspectiva social en Espaia.

Esto responde a la necesidad de abordar las grandes deficiencias en el manejo de la HS, que
incluyen retrasos diagnésticos de mas de 10 afos y una media de 25 visitas médicas hasta
conseguir un diagnoéstico definitivo. Los métodos empleados en el estudio al que estamos
haciendo referencia, se basaron en datos del Barémetro de ASENDHI y el consenso de un panel
multidisciplinar de expertos.

Los resultados del estudio anteriormente citado revelaron una disminucion significativa en los
costes totales por paciente: de 10.582 € en el escenario actual a 4.510 € en el escenario alternativo,
lo que representa una reduccion del 57% (6.071 €). El 60% de los costes evitables (3.664 €) se
estimaron en la fase previa al diagnéstico. Ademas, la pérdida de productividad constituyé el 18%
de los costes evitables, resaltando la importancia de una intervencién temprana y la mejora en el
proceso asistencial para reducir las ineficiencias econdmicas y mejorar la calidad de vida de los
pacientes.

Esta informacién pone de manifiesto las oportunidades de mejora en el proceso asistencial de
la HS en Espaiia no solo para beneficiar directamente a los pacientes, sino también para optimizar
los recursos del Sistema Sanitario. La implementacion de acciones de mejora podria llevar a una
significativa reduccién de los costes asociados al manejo de la enfermedad, ademas de tener un
impacto positivo en la calidad de vida de los pacientes y en la eficiencia del sistema de salud.

Para finalizar este analisis de la situacion de la HS en Espafa es conveniente sehalar que, a pesar de
los avances en la comprension y el manejo de la HS, persisten varias probleméticas que afectan
tanto a los pacientes como a los proveedores de atencion médica. Estas incluyen:

1. Retraso Diagnostico: La falta de conocimiento y las dificultades de acceso a
estructuras especializadas cuando se requieren puede llevar a retrasos en el
diagndstico y el tratamiento, lo que resulta en un empeoramiento de los sintomas y
un impacto negativo en la calidad de vida del paciente.

rrrhn 2. Limitaciones Terapéuticas: Aunque existen distintas alternativas de tratamiento
il disponibles para la HS, muchas de ellas tienen eficacia limitada, especialmente en los

casos con una evolucién mas agresiva.

3. Falta de coordinacion interdisciplinar: Esta carencia obstaculiza un abordaje
integral, esencial para una gestion efectiva de la enfermedad, y destaca la urgente
necesidad de establecer protocolos de actuacion conjunta entre especialidades, para
mejorar asi el diagndstico, tratamiento y seguimiento de los pacientes.
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4. Desconocimiento de la enfermedad: Es una enfermedad crénica, inflamatoria e
inmunomediada, sistémica, progresivay supurativa de la piel, con un elevado impacto
en la calidad de vida del paciente y desconocida por la sociedad y por la comunidad
médica. Este desconocimiento subraya la necesidad de enfocarse en la concienciacion
y educacion como parte integral de las estrategias nacionales, como en el Plan de
Cronicidad, que buscan mejorar el abordaje de enfermedades crénicas complejas y

asegurar una mejor calidad de vida para los pacientes.

Con la publicacion de este libro blanco sobre la HS en Espaiia, se aporta, de manera actualizada,
los principales resultados obtenidos en el proyecto HechoS y con ello se han podido identificar
debilidades y fortalezas que pueden servir para mejorar el Proceso Asistencial de la Hidradenitis

Supurativa.
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OBJETIVOS
OBJETIVOS GENERALES

Mejorar la calidad de la atencién al paciente con HS mediante un abordaje multidisciplinar y de
continuidad asistencial entendiendo esta enfermedad como crénica e inflamatoria asumiendo
los retos que implica su manejo y el impacto significativo que provoca en la calidad de vida de
los pacientes.

Proporcionar una vision integral del proceso asistencial de la HS que abarque desde las
estructuras disponibles, su derivacion, diagnoéstico, tratamiento y seguimiento a largo
plazo (Esquema 1).

Ofrecer una base sélida para recomendaciones futuras que busquen optimizar el tratamiento y
el manejo de la Hidradenitis supurativa en Espaia.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Conocer el estado actual del manejo de la HS que incluya una evaluacién de las précticas clinicas
vigentes, analizando aspectos relacionados con las estructuras disponibles en el Sistema
Nacional de Salud (SNS), su derivacion, como se realiza el diagnéstico, qué tratamientos se estan
utilizando y cémo se lleva a cabo el seguimiento de los pacientes.

Identificar las fortalezas que aportan valor al proceso asistencial de la HS en el SNS.

Determinar las areas de mejora y limitaciones del proceso asistencial de la HS incluyendo
aquellas que mas significativas, como la identificacion de retrasos en el diagndstico, deficiencias
en las opciones de tratamiento disponibles, y desafios en la coordinacién y continuidad del
cuidado del paciente.

METODO
Diseno

El Proyecto HechoS adopta un enfoque descriptivo y analitico con objeto de evaluar el proceso
asistencial de la HS en Espafna. Se centra en la recopilacién y analisis de datos a través de
cuestionarios distribuidos a una amplia gama de profesionales y pacientes. Se realizé en el afio
2023 y abarco diversas areas sanitarias (AS) en todo el territorio espaiol, asegurando una
representacion geografica y demografica significativa.

(3)
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Sujetos

Los sujetos del estudio HechoS incluyen un grupo de expertos compuesto por 692 profesionales
de la salud y 57 pacientes, sumando un total de 749 participantes. Los profesionales que
participaron provenian de las especialidades mas relevantes que intervienen en el manejo de la
HS, como Dermatologia, Medicina Familiar, Farmacia, Cirugia General y Plastica, Enfermeria,
Reumatologia, Sistemas de Informacion (SSII) y Urgencias. Los pacientes seleccionados fueron
individuos diagnosticados con HS, que proporcionaron una perspectiva valiosa basadas en sus
expectativas y experiencias. (Figura 1)

A. Primaria 350
Dermatologia
Pacientes
Cirugia General
Urgencias
Enfermeria
Farmacia
Cirugia Plastica
Reumatologia

SSli

0 100 200 300 400

Figura 1. Especialidades y pacientes participantes en el estudio

Estos participantes se seleccionaron en AS que ofrecieran una vision representativa de las
diferentes realidades en el manejo de la HS en Espana (Figura 2). Las areas corresponden a diversas
Comunidades Auténomas, incluyendo Andalucia, Aragén, Canarias, Castilla-La Mancha, Castilla y
Leodn, Cataluna, Comunidad de Madrid, Comunidad Valenciana, Extremadura, Galicia, Islas
Baleares, Navarra, Pais Vasco, Principado de Asturias y Region de Murcia.
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Provincias y Areas Sanitarias participantes en el Proyecto Hecho$S

Figura 2. Distribucion de las AS por provincias

Materiales

Los materiales principales utilizados en el estudio fueron cuestionarios disefados y validados por
el grupo de expertos. Se crearon cuestionarios especificos para cada especialidad médica
participante y para los pacientes con objeto de garantizar la relevancia y precision de la
informacion recogida. Estos cuestionarios fueron organizados en preguntas relacionadas con las
estructuras disponibles, derivacion, diagndsticos, tratamiento y seguimiento de los pacientes con
HS. Todas las preguntas eran cerradas con multiples opciones y se distribuyeron a través de la
plataforma online www.hechos.info. Ademas, se emplearon herramientas estadisticas para el
andlisis descriptivo de los datos recopilados.

Procedimiento

La implementacion de la metodologia se llevé a lo largo de todo el afio 2023 (Figura 3) y a
continuacion se detalla el proceso:
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1. Creacion del Grupo de Expertos: el proceso comenzé con la formacién de un grupo
de expertos con amplia experiencia y conocimientos especializados en el abordaje de
la HS. Este equipo multidisciplinar incluyé a representantes de las especialidades
médicas mencionadas anteriormente, asegurando una vision integral y bien
fundamentada para el estudio.

™

Ideacion de Metodologia: se organizaron dos reuniones de trabajo con el grupo de
expertos para definir la metodologia de recogida de informacion. En estas sesiones se
disefaron y validaron los cuestionarios especificos que fueron utilizados para
recopilar datos pertinentes y confiables del estudio. Adicionalmente, durante este
proceso, se desarrolld y puso en marcha la plataforma online especifica, previamente
mencionada, para la recogida de datos, asegurando el cumplimiento integral de la
normativa vigente sobre privacidad y proteccion de la informacién, y garantizando la
anonimizacion de los datos recogidos para preservar la confidencialidad de los
participantes.

o

Seleccion de Areas Sanitarias: se eligieron AS que proporcionaran una visién
representativa y diversa de las diferentes realidades en el manejo de la HS en Espana.
Para este propésito, se extendid una invitacion a participar a los principales hospitales
y sus areas sanitarias correspondientes de las distintas comunidades auténomas del
pais. Esta estrategia buscaba garantizar que los datos recogidos reflejaran
adecuadamente las variaciones regionales y las practicas en distintas comunidades,
mitigando asi potenciales sesgos de representacién y asegurando una perspectiva
amplia y equitativa del abordaje de la HS a nivel nacional.

4. Implementacion de HechoS:

4.1 Presentacion del Proyecto y Objetivos: se explicaron detalladamente los
objetivos y alcance del proyecto, asegurando que todos los participantes
tuvieran una comprension clara de su propésito y metas.
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4.2 |dentificacién e Invitacion del Equipo Multidisciplinar: se identificaron y
extendieron invitaciones a profesionales de diversas especialidades en cada AS,
fomentando una participacion amplia y representativa.

4.3 Cumplimiento del Cuestionario: los participantes completaron los
cuestionarios personalizados segun su especialidad a través de la plataforma
online anteriormente comentada, facilitando la recopilaciéon anénima de datos.

5. Informes de Proceso Asistencial por Area Sanitaria: finalmente, aunque en este
libro se presentan los datos nacionales obtenidos, para cada Area Sanitaria
involucrada en el estudio HechoS, se generé un informe detallado sobre el proceso
asistencial de la HS. Estos informes proporcionaron datos valiosos y especificos que
contribuyeron al analisis general y a las conclusiones del estudio.




FASES Y CRONOGRAMA DEL PROYECTO HECHOS 2023
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Figura 3. Diagrama de Gantt de las fases de trabajo

Etica del estudio

El estudio fue presentado y aprobado por el Comité de Etica de la Investigacién Biomédica de la
provincia de Granada (CEI/CEIM GRANADA) del Hospital Universitario Virgen de las Nieves en
octubre 2022, con el expediente 1847-N-22.

Analisis de los datos

El andlisis estadistico aplicado incluyé métodos descriptivos y se enfocé en las AS de distintos
Centros Sanitarios de toda Espaia.

El primer paso en el analisis implica evaluar la practica clinica actual en el manejo de la HS. Esto
incluye el examen de las respuestas del cuestionario relacionadas con las estructuras
disponibles, el diagnéstico, tratamiento y seguimiento de la enfermedad. Se analizaron las
diferencias en las practicas entre las distintas especialidades para identificar patrones y
variaciones.
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En segundo lugar, se busca identificar las fortalezas y debilidades en el abordaje multidisciplinar
de la HS. Se examin6 como diferentes especialidades colaboran y contribuyen al manejo de la
enfermedad, destacando &reas de éxito y aquellas que requieren mejoras. Y a continuacion se
realizé un analisis de la continuidad en la atencidn al paciente para explorar cémo los pacientes
son atendidos a lo largo de su “Patient Journey” por la enfermedad, desde el diagnéstico inicial
hasta el tratamiento a largo plazo.

Para profundizar en la comprensién y el manejo de la HS en Espana a fecha de hoy, se ha ido
realizando en el desarrollo de este libro, un andlisis comparativo entre los datos recientes del
proyecto HechoS 2023 y aquellos que han sido publicado en el Il Barometro de 2019 y il
Barometro de HS del 2022 de ASENDHI. Este analisis comparativo ha permitido evaluar los
avances o retrocesos en la atencién médica, la eficacia del tratamiento, la calidad de vida de los
pacientes y las practicas clinicas a lo largo del tiempo. Con esto, se podréan identificar tendencias,
progresos significativos y dreas clave que alin necesitan mejoras para proporcionar una atencién
mas efectiva y especializada a los pacientes con HS.

Finalmente, los datos se han interpretado teniendo en cuenta las limitaciones identificadas del
estudio, buscando establecer resultados nacionales. Esta interpretacion critica ayudara a
proporcionar conclusiones equilibradas y realistas sobre el estado actual del manejo de la HS en
Espana.

Limitaciones del estudio

Selecciéon de Centros/Hospitales/Areas Sanitarias

Sesgo en la Seleccion: un aspecto critico es el posible sesgo en la seleccion de
Centros/Hospitales/Areas Sanitarias analizadas. Las AS incluidas en el estudio no se seleccionaron
a través de un proceso aleatorio o abierto. En su lugar, el estudio se centré en centros especificos
con una estructura organizativa ya establecida. Esta metodologia podria haber influido en los
resultados, limitando la capacidad de generalizar los hallazgos a otros centros que no participaron
en el estudio.

Cuestiones de Representatividad: debido a esta seleccion de centros, la metodologia podria no
reflejar adecuadamente la situacion en otros centros sanitarios que no fueron incluidos en el
estudio. Esto implica que algunos resultados podrian no ser generalizables a nivel nacional,
especialmente en aquellos items que son particularmente sensibles a variaciones en la estructura
organizativa y en el enfoque asistencial. Por ejemplo, la existencia de consultas monograficas o el
uso de la ecografia para el diagndstico y seguimiento son practicas que pueden variar
significativamente entre diferentes centros.
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Analisis Estadistico

Uso de la Media para Resultados Nacionales: otra limitacién importante radica en el empleo de la
media para extraer resultados a nivel nacional. Esta metodologia puede no reflejar
adecuadamente las variaciones y diferencias regionales o locales en el manejo de la HS. Dado que
la HS puede ser abordada de manera diversa en distintas areas, la media nacional podria no
capturar la heterogeneidad de estas practicas.

Respuestas Limitadas de Algunas Areas Sanitarias: en algunos casos, las respuestas obtenidas de
las AS fueron limitadas, con un nuimero reducido de cuestionarios respondidos, lo que podria
sugerir barreras en la comunicacidn y coordinacion entre especialidades. Esta escasez de datos
resulté en la exclusion de algunas AS del analisis estadistico final.
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RESULTADOS

La dermatologia juega un papel central y multifacético en el manejo de la HS, y abarca diversas
responsabilidades clinicas y de coordinacion. El proceso se inicia con una detallada anamnesis
que busca comprender los antecedentes y sintomas del paciente, seguido de una rigurosa
exploracion fisica. Tanto para el estadiaje preciso de la enfermedad como para el seguimiento
terapéutico se emplea la ecografia, método diagndstico que permite una evaluacion detallada
de las lesiones subcutaneas que no son visibles a simple vista.

Dentro del abanico de tratamientos, el dermatélogo tiene la capacidad de realizar el abordaje
quirargico de las lesiones y llevar a cabo las curas post-intervencion necesarias. Idealmente, el
dermatologo debe coordinarse con un equipo multidisciplinar dedicado al manejo de la HS, si
este existiese, garantizando una mejor estrategia del procedimiento que puede requerir
intervenciones complementarias de cirugia general y/o plastica.

El dermatdlogo debe coordinar los abordajes complementarios, asegurando que el tratamiento
sea holistico y adaptado a las necesidades individuales de cada paciente. Ademas, supervisa el
manejo de comorbilidades asociadas, un aspecto critico dada la naturaleza sistémica de laHS y
su asociacion a condiciones tales como la obesidad y el sindrome metabdlico.

La educacion en salud y el empoderamiento del paciente son componentes esenciales en el rol
del dermatodlogo. A través de la educacion, los pacientes se convierten en corresponsables de su
tratamiento, aprendiendo a manejar su patologia de manera proactiva. Esto incluye la
modificacion de habitos criticos para la mejora de la HS, como el cese del tabaquismo, la gestion
del peso y la adopcion de practicas de higiene adecuadas.
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La HS es una enfermedad compleja en la que el paciente podria beneficiarse de un abordaje en
unidades monogréficas, sin embargo, en la mayoria de los centros sanitarios del pais el manejo
se realiza en consultas de dermatologia general.
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Del estudio HechoS se pone de manifiesto que alrededor del 70% son diagnosticados entre
los 20 y 40 anos. El retraso en el diagnodstico es notable: el 20% de los pacientes esperan casi 3
anos para un diagnostico, el 45% entre 4 y 6 anos, y el 35% mas de 7 anos. En contraste, los
datos del Il Barometro muestran que un 28% fueron diagnosticados entre 0 y 3 aios, un 22,6%
entre 4y 8 anos, un 25% entre 9y 15 anos, un 16,7% entre 16 y 25 anos, y un 6,6% en mas de 26
anos, con un 1% de NS/NC. Estos datos confirman que, aunque se observa cierta mejoraria en los
tiempos diagndstico, persiste un retraso significativo en el diagnéstico de la HS.

En relacion con la severidad, en |l Barometro publicado por ASENDHI en 2019, el 84% de los
pacientes considera el grado de severidad de HS de moderado a severo. Los datos comparativos

con respecto al estudio HechoS 2023 aparecen representados en la Tabla 4.

Datos comparativos del nivel de gravedad de la HS

SEVERIDAD ASENDHI 2019 HechoS 2023
LEVE 16% 5,3%
MODERADA 39% 41,1%
GRAVE 45% 49,1%

Tabla 1. Datos comparativos ASENDHI 2019-Proyecto HechoS 2023

Un aspecto positivo relacionado con los pacientes diagnosticados de HS, lo constituye el que
una inmensa mayoria de éstos reciben educacion sanitaria por parte de los Dermatélogos, lo
que redundara sin duda en el correcto manejo de su enfermedad. (Figura 4)

Educacion Sanitaria al Paciente AS (n): 45

5%

82%

Figura 4. Educacion Sanitaria realizada en Dermatologia
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La educacidn sanitaria se ve reforzada por la existencia de Escuelas de Pacientes con HS en la
mayoria de las AS. (Figura 5)

Escuelas de Pacientes con HS AS (n): 45

Figura 5. Escuela de Pacientes

Sin embargo, los aspectos relacionados con el apoyo emocional del paciente con HS no estan
cubiertos ya que en el 66,7% de las AS los Dermatélogos refieren la inexistencia de un servicio
de Salud mental y apoyo psicolégico correctamente dimensionados (Figura 6). Como se ha
comentado en el apartado del libro que hace referencia a la situacion de la HS en Espana, el lll
Barémetro de ASENDHI de 2022 pone de manifiesto que independientemente del grado de
severidad de la HS, un 30% de los pacientes sufren depresion y un 52% refiere ansiedad.

Salud mental y apoyo psicoldogico AS (n): 45

WS

B No

B Ns/Nc

Figura 6. Existencia de Dispositivos de apoyo y Salud Mental
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De las 45 AS analizadas, solo el 36% de las mismas disponen de consultas monograficas,
aunque el 81% considera que deberian tenerlas. Las consultas monogréficas representan un
pilar fundamental en la gestién de enfermedades crénicas debido a su capacidad para ofrecer
atencion especializada y centrada en el paciente. Estas consultas, que agrupan especialistas con
conocimientos avanzados y habilidades especificas, son cruciales para optimizar los tratamientos
y personalizar los cuidados. Aunque su implementacién puede representar un reto,
especialmente en hospitales de baja complejidad, la experiencia acumulada sugiere que brindan
un valor anadido significativo a la asistencia sanitaria convencional. La mejora en la calidad de la
atencion, la reduccién de derivaciones y procesos externos y la mejora de los resultados en salud
justifican laimportancia de establecer consultas monograficas para manejar patologias complejas
que exigen un seguimiento exhaustivo y un enfoque terapéutico altamente especializado.

Los pacientes que llegan a estas consultas monograficas o en su defecto por la consulta de

dermatologia general lo hacen principalmente derivados desde la Atencién Primaria (AP) (43,9%)
y por otras especiales tal como se puede apreciar en la Figura 7.

B A Primaria

Cirugfa General

Otros dermatélogos
| Urgencias

Otros hospitales

7.1% Digestivo

112,1% Ginegologia

Reumatologia

Otros profesionales

Pediatria
43,9%

0 10% 20% 30% 40% 50%

Figura 7. Derivaciones de pacientes de HS desde distintos servicios a Dermatologia

Si comparamos los datos del Il Barometro HS de 2019 y el estudio HechoS sobre las derivaciones
observamos las siguientes diferencias en la tabla 2.

Atencién Primaria 51,0% 43,9%
Cirugia 25,0% 22,3%
Urgencias 3,0% 12,1%
Digestivo 2,0% 4,0%
Ginecologia 2,0% 2,7%

Tabla 2. Comparativa Fuentes de derivacion




Se aprecia un ligero descenso en las derivaciones desde AP y Cirugia en el estudio HechoS en
comparacion con el Il Barometro de ASENDHI de 2019 y un aumento notable en las derivaciones
desde Urgencias, que puede reflejar una tendencia de los pacientes a buscar atencién por esta via.
Los datos también revelan una mayor diversificacion en las fuentes de derivacion en el estudio
HechoS, incluyendo otras especialidades y hospitales que no estaban presentes o no fueron
reportados en el barometro anterior.

En cuanto a la demora en la derivacion desde AP a Dermatologia, esta es de 3-6 meses en el 57%
de los casos y superior a 6 meses en el 7%.

La mayoria de los pacientes pasa por un centro de especialidades, una interconsulta desde otra
especialidad o desde urgencias antes de llegar a Dermatologia Hospitalaria o a la Consulta
Monogréfica de HS. El hecho de pasar por intermediarios no solo alarga el proceso diagnéstico,
sino que también retrasan el acceso del paciente al especialista adecuado, incidiendo
negativamente en el control temprano y efectivo de la enfermedad. Igualmente, que el
dermatélogo sea el claro referente para el médico de AP y que éste identifique correctamente la
enfermedad, evitaria el retraso diagnéstico.

La tendencia de que el diagndstico de la HS sea realizado por un especialista en dermatologia ha
mostrado un incremento positivamente significativo a lo largo de los afnos. En el Il Barometro de
HS del 2015, el 57,8% de los pacientes eran diagnosticados por dermatdlogos, en 2019 aumentaba
al 62% y en el estudio HechoS de 2023, la tendencia sigue aumentando hasta alcanzar el 77,1%.
Esto podria interpretarse como una mayor implicacién de la dermatologia en el reconocimiento y
manejo inicial de la HS e indicar una mejoria en la especializacion y la accesibilidad a la atencion
dermatoldgica para los pacientes con esta condicién (llustracion 1).

Diagnéstico en Dermatologia

57,8% 62% 77,1%

2015 2019 2023

llustracion 1. Pacientes diagnosticados en los servicios de Dermatologia

Otro problema general en el SNS es la elevada demora media en el acceso a dermatologia, no
obstante, desde hace mas de 10 aios se esta implantado progresivamente la teledermatologia
como herramienta de ayuda al cribaje y priorizacion, sobre todo en el cancer de piel. Actualmente
casi el 80% de las AS que han participado en el estudio (n=44) cuentan ya con el sistema de
Teleconsulta/Telederma desde AP a Dermatologia.

Comparando la frecuencia de visitas a especialistas en el tltimo ano entre el Il Barometro HS y el
estudio HechoS, observamos que en el primero, los pacientes acudieron a dermatologia un
promedio de 3,1 veces y a los médicos de AP 3 veces. En el estudio actual, se mantiene la
frecuencia de visitas a dermatologia mientras que, la frecuencia para AP es mayor, de 5 visitas.
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En cuanto al manejo de la patologia en las consultas existe una gran variabilidad que se ve
reflejada en multiples actuaciones. Para el estadiaje de la patologia, en el 86,4% de las AS (n=41) se
utilizan escalas de gravedad, siendo la mas usada la “Estadio de Hurley” de caracter quirdrgico
frente a otras como el International Hidradenitis Suppurativa Severity Score System (IHS4), que
permite evaluar la carga inflamatoria de la enfermedad. Estas diferencias asistenciales se reflejan
también en el uso del ecografo. La ecografia es clave en la adecuada valoracion de la gravedad de
esta patologia ya que la sensibilidad de la palpaciéon cutdnea conlleva infraestimacion de la
gravedad de la enfermedad y la no deteccion de lesiones subclinicas. Se ha demostrado que hasta
un 82% de los pacientes han requerido modificacion del abordaje clinico-terapéutico y hasta un
28,7% presentaban un estadio mas grave de la enfermedad después de la evaluacién ecografica.
Si bien esta demostrada la importancia del ecografo, sélo el 68% de las AS participantes utiliza
este medio diagnéstico. Entre los que no utilizan ecografia, el 46% lo atribuye a la falta de
tiempo y el 30% a la falta de formacion. (Figura 8)

Escalas de gravedad y Ecégrafo (n): 41

¢Utilizan escalas de gravedad? ¢Utilizan el ecografo?

68%

lMsi M No B si 0 No

Figura 8. Porcentaje de AS donde se utilizan escalas y ecégrafo para evaluar la gravedad

Los resultados del estudio HechoS indican que las escalas para evaluar la calidad de vida son
utilizadas por los profesionales en un 62,5% de AS (n=40), lo que refleja una utilizacion
significativa de esta practica, no obstante, en un 27,5% de los casos no se utilizan escalas, lo cual
representa un area de mejora. En cuanto al tipo de escala utilizada, los resultados son los que se
muestran en la Figura 9.
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Tipos de escalas y % de utilizacion en Dermatologia AS (n): 25

14,05%

B DLQI

15,05% W HisQoL

61,16%

B EuroQOL-5D

Figura 9. Porcentaje de uso de las diferentes escalas

Con respecto a la utilizacién de escalas para evaluar el nivel de satisfaccion del paciente con la
asistencia, en el estudio HechoS 2023 se observa que en el 77,5% de las 40 AS participantes no se
mide.

El abordaje de la HS tiene varios niveles de actuacion: el abordaje terapéutico de la inflamacion, el
abordaje quirargico de las lesiones, el manejo del dolor y el manejo de las comorbilidades.
Independientemente de las opciones terapéuticas disponibles, el manejo de la HS seguira
requiriendo de intervenciones quirtrgicas. Se pone de manifiesto en los resultados del proyecto
HechoS que el inicio del tratamiento bioldgico previo a la intervencion quirdrgica hace que se
reduzcan las posibilidades de recidivas. En este sentido, cabe destacar que el 76% de las areas
sanitarias siguen un protocolo de actuacién en dermatologia que prioriza el tratamiento biolégico
seguido de cirugia. Sin embargo, existen barreras importantes en el manejo adecuado del
paciente: el 30% tiene dificultades de acceso a la cirugia, el 20% enfrenta problemas en la
disponibilidad de revisiones, y el 15% reporta problemas de adherencia y acceso al tratamiento
biolégico adecuado.

El 77,5% de los dermatdlogos que han participado en HechoS indican que realizan cirugias
menores en los casos menos complejo. En los casos en que el paciente lo requiera, en un 50% de
las AS existen barreras para encontrar un referente en cirugia para derivar al paciente,
siendo esto importante por la gravedad que presentan muchos de los pacientes y la complejidad
de las zonas anatomicas afectadas. (Figura 10)
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Dermatologos que realizan cirugias menoresy
referentes en cirugia en el AS AS (n):40

iRealiza el dermatdlogo (Existe un referente en
cirugias menores? cirugia para la HS?

50% @ 50%
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Figura 10. Porcentaje de AS donde los dermatdlogos realizan cirugias menores y en los que
existe un referente en cirugia

En relacién con el uso de tratamientos biolégicos, un 60% de los pacientes son considerados
bioelegibles, sin embargo, solo el 40% de los bioelegibles han recibido esta terapia. Estos datos
que ofrece el estudio HechoS con concordantes con los publicados en 2022 donde se publica que
el 56 % de los pacientes graves estan recibiendo terapias con biolégicos pero que todavia
debemos sequir avanzado. (Figura 11)

Los especialistas en Dermatologia de 40 AS que han participado consideran que existen barreras
para prescribir el tratamiento adecuado en el 47,5% de los casos.
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Bioelegibles

Figura 11. Pacientes bioelegibles y finalmente tratados con tratamientos biolégicos
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En cuanto a la existencia de Comité Multidisciplinar para patologias complejas, el estudio
muestra que solo estan constituidos en el 20% de los centros. AS (n): 45

En aquellos centros que si tienen un Comité Multidisciplinar, la composicidon de especialistas varia:
cirugia general lidera con un 31,9%, seguida por cirugia plastica con un 30,2%. La reumatologia
esta representada en un 13,8% de los comités, y otras especialidades forman parte en un 13%. La
psicologia, una especialidad vital en la gestion del impacto emocional de la HS, esta presente solo
en un 11,2% de estos equipos. (Figura 12)

Composicion de especialistas en los Comité Multidisciplinares AS (n):45

Psicologia
Otras...

Reumatologia
Cirugia Plastica 30,2%

Cirugia General 31,9%

Figura 12. Especialistas que se relinen en los comités multidisciplinares

Respecto al tiempo de dedicacién en las reuniones de estos Comités, la media es de 1,2 horas/mes,
lo que sugiere una dedicacion mensual limitada para la coordinacién entre especialidades en la
gestion de una condicion tan compleja como la HS. Este tiempo de interaccién interdisciplinaria es
crucial para el tratamiento efectivo y el seguimiento de los pacientes, y la cifra reportada podria ser
un indicativo del margen de mejora en el enfoque colaborativo.

0




w

CONCLUSIONES

Espafna presenta una estructura organizativa y asistencial para la HS moderadamente avanzada en
promedio, pero probablemente con potenciales desigualdades geogréficas.

Se realiza un diagndstico, estadiaje, seguimiento y tratamiento de acuerdo con la evidencia
cientifica disponible, pero presenta serias dificultades motivadas por la elevada presién asistencial
que padece el SNS lo que implica también dificultad para valorar los resultados de salud en la HS.
Existe una necesidad de normalizar y protocolizar muchos aspectos del circuito asistencial de los
pacientes desde las vias de entrada, seguimiento, flujo interhospitalario con especial atencién a la
colaboracion quirdrgica de acuerdo con las caracteristicas individuales y peculiaridades de cada
centro.

Se observan problemas relacionados con el retraso diagndstico, el acceso a los tratamientos
bioldgicos y a soportes de salud mental.

FORTALEZAS

1. Educacién y Concienciacion del Paciente

® En la mayoria de los servicios de Dermatologia se realiza educacion sanitaria para que el
paciente tenga conocimientos en el manejo de la enfermedad.

2. Evaluacion y Diagnéstico Preciso
m Los Dermatdlogos utilizan escalas para determinar el grado de gravedad de la HS, estadio
de la enfermedad y el dolor, ademds de escalas para medir la calidad de vida.
3. Adherencia a las Mejores Practicas y Guias Clinicas
m Se utilizan guia de practicas clinicas para la toma de decisiones.

4. Enfoque Personalizado en el Tratamiento

® En el tratamiento, tanto la terapia bioldégica como la cirugia se prescriben de manera
individualizada, tras un estudio detallado del paciente, lo que demuestra un enfoque
personalizado y centrado en el paciente.
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AREAS DE MEJORA

1. Optimizacion de recursos en el servicio

m Revisar la organizacion del servicio para mejorar los tiempos de respuesta y las esperas de
los pacientes con HS.

m Revisar los equipamientos necesarios para evaluar el estadio o gravedad de la HS y
aumentar el uso de la ecografia como medio diagnéstico.

2. Organizacion de la Asistencia al Paciente
® |ntensificar la creacion de consultas monograficas para pacientes complejos de HS.

m Potenciar la creacion de comités multidisciplinares de patologias complejas o unidades de
referencia para pacientes con HS.

m Potenciar la figura de enfermeros/as formados especificamente o expertos en HS para los
servicios de Dermatologia.

m Establecer criterios y potenciar la derivacion y utilizaciéon de los servicios de Salud mental
y apoyo psicolégico a los pacientes con HS.

3. Mejora de la Coordinacion y Colaboracién
® |Impulsar una mayor colaboracién con AP para un diagndstico temprano y una
derivacion eficiente.

m Crear espacios virtuales para disponer de informacién e imagenes de manera conjunta
con otras especialidades, facilitando la comunicacién interdisciplinaria.

4. Educacion y Experiencia del Paciente
m Puesta en marcha de la Escuela de Pacientes que incluya usuarios con HS, ofreciendo
educacion y apoyo.

®m Poner en marcha estudios que permitan conocer la satisfaccion de los pacientes,
mejorando la experiencia del paciente desde el Servicio de Dermatologia.

5. Implementacion de Circuitos Asistenciales y Tecnoldgicos

m Habilitar circuitos para que los pacientes de HS puedan ser citados desde los servicios de
Urgencias para la consulta monografica.

® Poner en marcha un sistema de telemonitorizacion para el seguimiento del paciente con
HS, aprovechando la tecnologia para un seguimiento mas eficiente.

m Confeccionar protocolos de atencion al paciente con HS y desarrollar protocolos conjuntos
con todas las especialidades que abordan esta patologia, asegurando una atencion
cohesiva.
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6. Evaluacién y Mejora Continua

m Desarrollar protocolos de trabajo para el sequimiento de pacientes. Es crucial establecer
estos protocolos para asegurar un seguimiento adecuado y una mejora continua de la
atencion.




ENFERMERIA

El personal de enfermeria desempena roles fundamentales que complementan y potencian el
abordaje multidisciplinar de la HS. Su intervencién abarca desde la atencion directa de los
cuidados de los pacientes, curas, tratamiento y consejos educativos.

El manejoy cura de las lesiones constituyen una de las responsabilidades primarias de enfermeria.
Esto incluye la limpieza cuidadosa, la aplicaciéon de vendajes y otros tratamientos tépicos
prescritos, asi como el monitoreo de la evolucién de las lesiones para prevenir infecciones y
promover una cicatrizacion efectiva. Estas tareas requieren una comprension profunda de la
patologia y una habilidad para realizar intervenciones técnicas efectivas.

La educacién sanitaria y el empoderamiento del paciente son aspectos criticos en el manejo de la
HS, donde enfermeria juega un papel clave. A través de la educacién, los pacientes aprenden
sobre su enfermedad, cdmo manejar los sintomas en el dia adia, y laimportancia de adherirse a los
tratamientos prescritos. Ademas, se fomenta la toma de decisiones compartidas, haciendo que el
paciente se convierta en un agente activo en el manejo de su condicién, desde el reconocimiento
y manejo de los brotes hasta la identificacion de los factores desencadenantes.

En el estudio HechoS han participado 22 enfermeros/as pertenecientes a 15 AS.

Los resultados actuales indican que existe una notable brecha en los servicios de enfermeria para
la correcta atencién de los pacientes con HS. El 87% de los encuestados de las diferentes AS
constatan la ausencia de consultas de enfermeria especificas para atender la patologia.

Esta falta de servicios especializados sugiere una oportunidad significativa para mejorar la
atencion al paciente mediante la implementacion de consultas de enfermeria enfocadas a laHS, lo
que podria facilitar un manejo mas efectivo de la enfermedad y mejorar los resultados clinicos.
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Ademas, el 73% de los profesionales de enfermeria reconoce no estar formados
especificamente en HS, lo que resalta la necesidad de programas de educacion y formacién
dirigidos a enfermeras y enfermeros. Estos programas no solo mejorarian sus conocimientos y
habilidades para manejar la HS, sino que también los capacitarian para educar y empoderar a los
pacientes en el autocuidado efectivo de sus sintomas de hecho, el 52% de los profesionales de
enfermeria estan formando a los pacientes en la autogestion de la HS para realizar sus propios
cuidados.

Esto no solo es esencial para la independencia del paciente, sino que también puede contribuir a
una mejor calidad de vida y a la reduccion de visitas clinicas no esenciales. Sin embargo, auin se
requiere un esfuerzo concertado para aumentar este porcentaje, asegurando que la mayoria de
los pacientes reciban la educacion necesaria para manejar su condicion de manera proactiva.

Finalmente, solo un tercio (33%) de los profesionales de enfermeria participa en el seguimiento de
los pacientes con HS. Este seguimiento es vital para evaluar la progresién de la enfermedad, la
efectividad de los tratamientos y para proporcionar apoyo continuo. La participacion de
enfermeria en el seguimiento puede mejorar significativamente la continuidad de la atenciény el
apoyo emocional, factores que son fundamentales para la gestion a largo plazo de la HS. (Tabla 3)

Respuestas de profesionales de Enfermeria AS (n):14

No existe consulta de enfermeria en HS 87%
Enfermeros/as que No estan formados en HS 73%
Forman al paciente para la auto-realizacién de curas 33%
Participan en el seguimiento del paciente 52%

Tabla 3. Existencia de consulta, aspectos formativos y seguimiento en Enfermeria

Estos resultados subrayan la importancia de la enfermeria en la gestion de la HS y la necesidad de
medidas dirigidas a mejorar la formacion y los servicios de enfermeria para estos pacientes.
Establecer protocolos de actuacién, fomentar la educacién continua y mejorar el seguimiento
puede tener un impacto positivo en la vida de los pacientes con HS.
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CONCLUSIONES

La formacion enfermera en HS debe ser potenciada con objeto de mejorar la atencion de los
pacientes diagnosticados con esta enfermedad. Es preciso fomentar un perfil de enfermeria mas
especializado y el hecho de que las AS puedan disponer de una consulta mas especificas para la HS.

FORTALEZAS

1. Educacién y Concienciacion del Paciente
m Los profesionales abordan la educacion sanitaria del paciente HS.

m Los profesionales estan motivados para mejorar su formacién en HS.

AREAS DE MEJORA

1. Organizacion de la Asistencia al Paciente
m Poner en marcha una consulta de enfermeria para la atencion de los pacientes de HS.

m Procurar que exista el profesional de Enfermeria referente para la continuidad de los
cuidados del paciente con HS.

® Potenciar un servicio de Enfermeria de hospitalizacion domiciliaria.

2. Mejora de la Coordinacién y Colaboracion
m Potenciar la formacién continuada sobre la HS.

3. Educacién y Experiencia del Paciente

® Poner en marcha acciones formativas sobre cémo realizar las curas de pacientes
con HS.

m Habilitar programas de formacion sobre cédmo abordar la educacién sanitaria del paciente
con HS (factores de riesgo, recomendaciones higiénico-dietéticas, autocuidados, etc.).

(2)
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ATENCION PRIMARIA

La Atencion Primaria juega un papel crucial en el manejo de la HS, ofreciendo un primer punto de
contacto con el paciente, asi como el seguimiento de la evolucion al menos en los casos leves.
También es responsable del manejo de comorbilidades en los estadios iniciales de la enfermedad.
Dado que la HS puede asociarse a diversas condiciones como la obesidad, el sindrome metabdlico
y algunas enfermedades cardiovasculares, los médicos de familia desempenan un papel vital en la
identificacién y tratamiento de estas comorbilidades, lo que puede influir significativamente en la
progresion de la HS y en la calidad de vida del paciente.

En los resultados participaron 347 especialista en AP de 64 AS diferentes.

Segun los datos que se observan en el estudio HechoS 2023, el 80% de los participantes disponey
realiza Teleconsultas con el Servicio de Dermatologia.

A pesar de la prevalencia de la telemedicina, existe una laguna importante en la formacién en HS
en la AP. El 70% de los profesionales no ha recibido formacion especifica en esta enfermedad,
aunque una gran mayoria, el 86%, muestra interés en recibirla. Este interés subraya la necesidad
de desarrollar programas educativos que favorezcan el desarrollo de las habilidades necesarias
para manejar y tratar eficazmente la HS. Ademas, el 54% y el 40% de los encuestados,
respectivamente, reconocen la necesidad de mejorar en el manejo y tratamiento de la HS.
(Figura 13)

Aspectos de la Formacion en HS AS (n): 63

54%

En manejo

70%

No ha recibido
formacion

40%

En Tratamiento

6%
En otros
aspectos

Figura 13. Formacién de los profesionales de Medicina Familiar
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En cualquier caso, un 81% de los encuestados en AP considera que pueden identificar
correctamente la enfermedad, aunque el 94% reconoce la ausencia de protocolos de derivacion
establecidos, lo que puede llevar a inconsistencias en la atencion y retrasos en el tratamiento
especializado.

Respecto a los criterios de derivacion (Figura 14), el 70% de los pacientes son derivados en una
etapa moderada de la enfermedad (Hurley ll), pero hay una proporcién significativa, el 20%, que
solo es derivada en la etapa severa (Hurley lll). Estos datos sugieren la necesidad de una evaluacion
y derivacion mas temprana para prevenir la progresién de la enfermedad. Ademas, los derivados
por fracaso terapéutico y por gravedad representan el 37% y el 30%, respectivamente, indicando
que las decisiones de derivacion a menudo se toman en circunstancias especificas.

Derivacion desde AP segun el nivel de gravedad/estadio del paciente con HS AS (n): 64

Leve

Moderado 71%
Grave

Ns/Nc

Figura 14. Nivel de gravedad/estadio del paciente cuando se le deriva desde AP

La falta de codificacion en el manejo de la enfermedad por parte de la medicina familiar
representa una brecha critica en la capacidad de realizar un seguimiento eficaz, diagnosticar
precozmente y derivar adecuadamente a los pacientes afectados por esta enfermedad. Esta
carencia impide la creacién de alarmas de recurrencia, la generacién de sospechas diagnésticas
fundamentadas y la sugerencia oportuna de derivaciones especializadas, lo cual es esencial en una
patologia donde el diagndstico se establece a partir de la recurrencia de los sintomas

Finalmente, los datos muestran que la mayoria de los pacientes de HS son derivados a
Dermatologia, seguidos por Cirugia general y Urgencias. (Tabla 4)
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Frecuencia Derivaciones desde AP AS (n): 64

mm

Enfermeria AP 13,6% 225% | 41,5% 18,1% 2,4% 1,7%
Dermatologia 0,3% 8% 56,6% 27,6% 7.1% 0,3%
Cirugia General 9,8% 25,9% 54,1% 8,1% 0,6% 1,5%
Urgencias 23% 48,5% 27% 0,3% 0% 1,2%

Tabla 4. Principales destinos de derivacién desde medicina familiar

CONCLUSIONES

La AP desempefia un papel esencial en el abordaje inicial de la HS, siendo a menudo el primer
punto de contacto para los pacientes.

La telemedicina ha emergido como una herramienta crucial, mejorando la accesibilidad y
permitiendo una valoracién tempranay priorizada de los casos. A pesar de ello, existe una brecha
significativa en la formacion especifica sobre HS, subrayando la necesidad de programas
educativos dirigidos a los médicos de familia para optimizar el diagnéstico y manejo inicial de la
enfermedad.

La implementacion de protocolos de derivacion y la mejora en la coordinacion con
dermatologia y cirugia son esenciales para facilitar el acceso oportuno a tratamientos
especializados. Adicionalmente, la codificacion adecuada de los pacientes con HS permitiria un
seguimiento mas efectivo, identificando aquellos con episodios recurrentes y facilitando una
derivacion mas agil hacia la atencion especializada.

La confianza en la identificacion de la HS es alta entre los médicos de AP, sin embargo, la ausencia
de protocolos de derivacion establecidos y formacion especifica en HS destaca como un area
critica de mejora para garantizar una atencion integral y temprana a estos pacientes.
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FORTALEZAS

1. Evaluacién y Diagnéstico Preciso
m Los médicos de AP utilizan en una proporcién adecuada la Teleconsulta.

2. Conocimiento de la enfermedad
® Los médicos de AP estan motivados para mejorar su formacién en HS.
m Los médicos de AP identifican y estan familiarizados con la patologia.
3. Coordinacién multidisciplinar:

® Existe una notable comunicacion entre los médicos de medicina familiar y los
Dermatologos.

AREAS DE MEJORA

1. Mejora de la Coordinacién y Colaboracién

m Potenciar la formaciéon Continuada suficiente en HS para facilitar su diagnéstico, manejo
de la patologia y al tratamiento.

2. Implementacion de Circuitos Asistenciales y Tecnolégicos.

® Poner en marcha un protocolo para derivar pacientes de HS a otras especialidades
fundamentalmente a Dermatologia y Cirugia.
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CIRUGIA GENERAL

En el contexto de la Cirugia General, la derivacion de pacientes con HS es un aspecto critico que
refleja tanto la colaboracién interdisciplinaria como los desafios operativos dentro del sistema de
salud especialmente en casos avanzados de la enfermedad donde se requiere un abordaje
quirargico complementario para eliminar lesiones activas que afectan la eficacia terapéutica.

La HS es una enfermedad que, a pesar de cumplir con un manejo terapéutico adecuado, tiende a
progresar a brotes que requieren intervencion quirurgica. La eleccién del especialista para realizar
la cirugia dependerd de la zona anatémica afectada y de la extension de la lesién. Esto subraya la
importancia de las unidades quirargicas de HS, que proporcionan un marco para analizar en
detalle los casos mas complejos y decidir el abordaje mas adecuado.

De los 42 profesionales de 27 AS participantes en el estudio, solo el 50% consideran tener
referentes en Cirugia para la HS, y ademas el 81% de los que no cuentan con este referente,
consideran que deberia haber mas especialistas dedicados a esta area, lo que indica una
necesidad percibida de mejorar los recursos especializados para la HS.

El estudio de los diferentes grados de severidad de la HS en pacientes que no se diagnostican en
Cirugia General (Tabla 5) revela que una proporcién significativa se encuentra en la etapa
moderada (Hurley Il), lo que podria indicar oportunidades perdidas para intervenciones
tempranas que podrian prevenir la progresién a etapas mas graves.
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Nivel de gravedad/estadio del paciente cuando al diagndstico en Cirugia General AS (n): 27

7,7%

48,7% 15,4% 10,3% 18%

Tabla 5. Etapa de severidad de los pacientes tratados por cirugia general

El 40% de los pacientes operados estaban en la etapa Hurley Il, y una proporcién igual en la etapa
Hurley I, lo que indica una intervencion quirdrgica distribuida entre estas dos etapas clinicas
significativas. (Tabla 6)

Perfil del paciente que se opera AS (n): 27

Los cirujanos consideran Hurleyl | Hurleyll |Hurleylll
Leve Moderado | Grave
El perfil del paciente que se opera es 8,7% 41 ,3% 41 ,30/0

Tabla 6. Etapa de severidad de los pacientes tratados por cirugia general

El seguimiento postoperatorio es una parte esencial del tratamiento y el 67% de los pacientes se
someten a cirugia después de iniciar tratamientos biolégicos, lo que sugiere una preferencia o
necesidad de intervencion quirtrgica incluso después de comenzar con terapias avanzadas.
Sin embargo, hay una suspension notable del tratamiento biolégico para la cirugia, con un 33% de
los pacientes deteniendo el tratamiento biolégico antes de lamisma, y un 23% adicional donde no
se especifica si el tratamiento bioldgico se suspende o no, evidenciando una falta de claridad en la
gestion de la medicacion en torno a los procedimientos quirdrgicos. (Tabla 7)

Suspension del tratamiento bioldgico antes de la cirugia AS (n): 27

Los cirujanos afirman Hurleyl | Hurleyll | Hurleylll
Leve Moderado| Grave
Para la cirugia se suspende el
tratamiento biolégico 33'3% 43’6% 23'1 %

Tabla 7. Porcentajes de suspension de tratamiento para la cirugia
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Por otro lado, el 80% de los cirujanos no utilizan la ecografia para el tratamiento quirurgico,
aunque se ha demostrado que esta herramienta puede disminuir las recurrencias de un 30% a un
10%, y cuando se combina con tratamiento biolégico, las recurrencias pueden reducirse a 0%. Este
dato demuestra una oportunidad sustancial para mejorar las practicas quirdrgicas y los resultados
para los pacientes con HS.

El 68% de los pacientes diagnosticados de HS e intervenidos quirdrgicamente, regresan a la
atencién de dermatologia. La falta de un seguimiento conjunto entre dermatologia y cirugia,
o la atencién exclusiva por cirugia, sugiere que podria haber una falta de integracién en el cuidado
postquirdrgico, circunstancia que podria afectar a la continuidad y la calidad de la atencién, y
sugiere la necesidad de optimizar la coordinacion entre las especialidades para el manejo éptimo
dela HS.

CONCLUSIONES

Una gran parte de los pacientes de HS van a requerir tratamiento quirdrgico a lo largo de su viday
algunos en varias ocasiones.

Los resultados del tratamiento quirdrgico en pacientes con tratamiento médico adecuado y
marcaje ecografico de las lesiones previamente a la intervencién son altamente positivos.

Los pacientes de HS son intervenidos por cirujanos del propio centro en la inmensa mayoria de las
AS lo que hace viable articular unidades multidisciplinares.

FORTALEZAS

1. Tratamiento preciso

m Los pacientes con HS que requieren tratamiento quirdrgico se pueden operar en su centro
en practicamente la totalidad casos.

B La combinacion del tratamiento biolégico con la reseccién quirdrgica guiada por
ecografia consigue tasas de recidiva del 0%.

2. Coordinacién Multidisciplinar

m En la mitad de los centros participantes existe un protocolo de coordinacion entre Cirugia
y Dermatologia.

AREAS DE MEJORA

1. Optimizacion de recursos en el servicio

m Redisefar la organizacion del servicio para disminuir los tiempos de respuesta y las
esperas de los pacientes con HS.

® La mitad de los profesionales refieren una sobrecarga de trabajo y falta de tiempo para
desempenar su trabajo.
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2. Organizacion de la Asistencia al Paciente

® Puesta en marcha de una consulta multidisciplinar para la atenciéon conjunta de los
pacientes con HS.

3. Implementacion de Circuitos Asistenciales y Tecnoldgicos

® Poner en marcha un protocolo claro para la derivacién de pacientes entre Cirugia general y
Dermatologia.

4. Mejora Continua

® Aumentar la formacién y la informacién sobre HS al mayor porcentaje de Cirujanos para
facilitar el diagnéstico, agilizar el tratamiento y unificar el manejo.

(8)
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CIRUGIA PLASTICA

La participacion de los especialistas en Cirugia Plastica, Reparadora y Estética en el tratamiento de
los pacientes con HS se ve fundamentalmente dirigida a los casos mas avanzados de la
enfermedad, en los que han fracasado intervenciones menores previas y el tratamiento
farmacoldégico no ha podido establecerse a tiempo o este no ha evitado la progresion de la
enfermedad. Son casos en los que los tejidos se encuentran gravemente afectados por trayectos
fistulosos y zonas de cicatrizacion reiterada tras largos periodos de procesos
infeccioso/inflamatorios. Las resecciones de tejidos lesionados llevadas a cabo suelen ser, en estos
casos, amplias y con frecuencia afectan a zonas que precisan ademas de una cobertura cuténea a
través de una reconstruccion funcional adecuada (zonas de pliegues de flexion, drea anogenital, etc.)

La reconstruccion mediante o injertos o colgajos de estas localizaciones requiere de procesos
quirdrgicos de cirugia mayor y de periodos de ingreso notablemente mayores a los reflejados en las
intervenciones llevadas a cabo en Cirugia General o en Dermatologia, donde muchos
procedimientos son susceptibles de realizarse en régimen ambulatorio o de cirugia mayor
ambulatoria.

En el ambito de la cirugia plastica, se analizan las respuestas de 21 profesionales de 16 AS. Un 62% de
los participantes consideran importante contar con cirujanos plastico de referencia para la HS,
no obstante, el promedio de cinco meses de demora para acceder a una cirugia plastica podria
impactar en la calidad de vida de los pacientes.

El mismo porcentaje, 62%, refiere tener un hospital de referencia, lo que certifica que la mayoria de
los pacientes tienen acceso a centros especializados para su tratamiento. Esto es fundamental
para asegurar que los pacientes reciban la atencion especializada que necesitan.
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La codificacién también es vital para la recopilacién de datos, el seguimiento del tratamiento y la
evaluacion de los resultados a largo plazo, sin embargo, el 47% de las AS participantes no
disponen de un sistema de codificacion para el registro de los pacientes de hidrosadenitis
supurativa en Cirugia Plastica.

En cuanto a los protocolos de derivacion, casi la mitad (47%) de los Centros no dispone de un
protocolo de derivacion entre Cirugia Plastica y Dermatologia.

Con respecto a gravedad de la enfermedad en el momento del diagndstico en Cirugia Plastica
(Figura 15), un 40% de los pacientes se clasificaron como Hurley Ill (grave) y otro 40% como Hurley
Il (moderado), lo que indica que muchos pacientes llegan a la Cirugia Plastica en etapas
avanzadas de la enfermedad.

Nivel de gravedad/estadio del paciente cuando se le diagnostica en Cirugia Plastica AS (n): 16

No se operan 40%

Hurley Il
Grgve 40%

Hurley Il
Modera)éo 13,3%

Hurley | Leve 6,7%

Figura 15. Severidad de los pacientes tratados por cirugia plastica

En el tratamiento, se observa que todos los pacientes tratados en cirugia plastica se encuentran en
las etapas Hurley Il y Ill, lo que confirma que la cirugia plastica interviene en los casos mas
graves y complejos de HS.

Solo el 50% de los cirujanos realiza un analisis individualizado del inicio de tratamientos biolégicos
antes de la cirugia y considera la interrupcion de estos para el procedimiento quirdrgico. Esto
puede indicar la necesidad de personalizar el tratamiento preoperatorio y la medicacién en
funcién de cada paciente.

La mayoria de los cirujanos plasticos (67%) no utilizan ecografia durante la cirugia, una
herramienta que puede ayudar a delinear la enfermedad y reducir las recurrencias
postoperatorias.

Por ultimo, la casi totalidad de los pacientes (93%) de pacientes regresa a dermatologia
después de la intervencion quirurgica, lo que destaca la importancia de la continuidad del
cuidado entre las especialidades.
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CONCLUSIONES

La mayor parte de los pacientes con HD tratados en un Servicio de Cirugia Plastica presentan un
estadio avanzado (Hurley Ill) que requiere, tras la extirpacion del tejido afectado por la
enfermedad, una cirugia de cobertura compleja con colgajos y/o injertos en areas funcionales.

Casi la mitad de los Centros no dispone de un Servicio de Cirugia Plastica de referencia para el
tratamiento de la HD. Esto supone una situacion de desventaja considerable el tratamiento de los
pacientes que presentan las formas mas graves de la enfermedad.

FORTALEZAS

1. Tratamiento preciso

®m Mas de la mitad de los centros participantes disponen de un cirujano plastico referente en
el hospital para las derivaciones de casos de HS y de un Hospital de referencia.

m En los hospitales que disponen de Cirugia Plastica, la totalidad de los pacientes que lo
requieren son operado en el mismo Centro.

2. Coordinacién multidisciplinar

® En la mitad de las areas participantes se dispone de un protocolo para la derivacién de
pacientes con HS entre Cirugia Plastica y Dermatologia.

m Utilizan la ecografia para evaluar el estadio o gravedad de la HS.

AREAS DE MEJORA

1. Optimizacién de recursos en el servicio

® Mejorar los tiempos de respuestas y las esperas de los pacientes con HS, de acuerdo a los
recursos disponibles en Cirugia Plastica

2. Implementacién de Circuitos Asistenciales y Tecnoldgicos

m Potenciar la puesta en marcha de un sistema de codificacién para el registro de los
pacientes de HS en Cirugia Plastica.

m Confeccionar un protocolo conjunto para la derivacion de pacientes con HS entre Cirugia
Plastica y Dermatologia. Esto implica habitualmente a dos tipos de pacientes. En primer
lugar, pacientes que ya han sido sometidos a un tratamiento quirtrgico en Cirugia Plastica
y que, tras la conclusién del seguimiento postoperatorio en consultas externas, deben ser
remitidos nuevamente a Dermatologia. En segundo lugar, pacientes consultados en
Cirugia Plastica, candidatos o no a tratamiento quirirgico, pero que nunca han sido
consultados por un Dermatdlogo (menos frecuente).
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URGENCIAS

La dindmica de Urgencias obliga a un abordaje inmediato, en el que el triaje permite la
identificacion y derivacion apropiada de los pacientes con HS.

El proceso de triaje en Urgencias debe priorizar la derivacion de los pacientes con HS al especialista
referente, idealmente un dermatélogo de urgencias, aunque su presencia no es constante en
todos estos servicios. La capacidad de identificar la HS como una patologia que requiere una
evaluacion especializada es fundamental para asegurar que el paciente reciba el tratamiento
adecuado en el momento critico.

En casos donde se requiera una intervencién quirdrgica debido a la gravedad de la lesion, el
procedimiento puede realizarse en el propio servicio de Urgencias, dependiendo de la autonomia
y los recursos disponibles en el area sanitaria. Este abordaje puede incluir desde drenajes
realizados por dermatologia o enfermeria hasta intervenciones mas complejas que requieran
la derivacién a cirugia general.

Con relacién al Servicio de Urgencias participaron 36 profesionales de 18 AS.

Solo el 44% de los profesionales considera tener conocimientos adecuados para identificar la
patologia, lo que indica una necesidad significativa de formacion y concienciaciéon sobre HS
entre el personal de urgencias para mejorar la identificacion y manejo inicial de la enfermedad.

Actualmente el perfil de los profesionales que trabajan en el servicio de urgencias es el de
internistas y médicos de familia, profesionales que no suelen estar familiarizados con este tipo de
enfermedad, dado que la presencia de abscesos o quistes vistos en Urgencias tienen que ser
derivados a cirugia.
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En estos servicios, el 67% de los profesionales no utilizan la codificacion o el registro adecuado
para poder identificar a los pacientes de HS con mas de un episodio. Un 83% de los Centros carece
de alertas para detectar a pacientes hiper recurrentes y en el 72% de las Urgencias no
disponen tampoco de un especialista para patologia dermatologica. (Tabla 8)

Caracteristicas identificadas en los Servicios de Urgencias AS (n): 18

Profesionales que poseen conocimientos adecuados 44%
para identificar correctamente a un paciente con HS

Centros que no disponen de un sistema informatizadd
de codificacién y registro, para poder identificar al 67%
paciente con mas de un episodio de HS

Centros que no dispone de especialista para 729
patologia dermatolégica .

Centros en los que no existe un sistema de alerta para

[0)
pacientes hiper recurrentes o hiper frecuentadores 83%

Tabla 8. Prestaciones en los Servicios de Urgencias

La falta de protocolos de derivacion es también evidente, con un 78% de los servicios de
Urgencias sin un procedimiento establecido para derivar pacientes con HS a Dermatologia o
Cirugia. Esta ausencia de guias estructuradas puede derivar a retrasos en el tratamiento
especializado y en una variabilidad en la calidad de la atencién recibida por los pacientes. Tanto
desde urgencias como desde AP se deberia tener un mecanismo de atencion temprana a este
tipo de pacientes en dermatologia, que se convierten, en muchas ocasiones, en pacientes hiper
frecuentadores, en los que se agrava su ansiedad y su percepcién de enfermedad al no disponer
de respuestas rapidas.

Los pacientes que acuden a Urgencias son derivados principalmente a Dermatologia, AP o
Enfermeria, aunque en el 78% de los Centros de Urgencias, no se disponen de un protocolo para
la derivacion de pacientes con HS a Dermatologia ni a Cirugia. Este hecho que subraya la
importancia de la colaboracion interdepartamental y la necesidad de rutas claras de
derivacion para asegurar una atencion continua y efectiva.

Por ultimo, el 94% de los profesionales de Urgencias informa de la ausencia de un algoritmo de
diagnostico para HS y de formacion especifica en esta enfermedad, lo que resalta una
oportunidad significativa para mejorar el diagnéstico y la intervencién temprana a través de la
educacion médica y protocolos estandarizados. Dado que la asistencia a urgencias en la mayoria
de las ocasiones es puntual y no existe seguimiento, seria interesante crear una alerta para facilitar
un diagndstico mas precoz y que esa alerta pudiese ser vista por otros profesionales.
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CONCLUSIONES

Facilitar el diagndstico de estos pacientes desde los servicios de AP (urgencias y centros de salud).
Generar protocolos de derivacion rapida a consultas de dermatologia desde los servicios de
urgencias y centros de salud.

Favorecer la formacion de los profesionales de los servicios de urgencias en HS de cara un
diagnéstico y manejo precoz.

Favorecer la formacidn de profesionales de cirugia de cara al diagnéstico de HS ya que en muchas
ocasiones estos pacientes son atendidos en estos servicios por primera vez.

Generar un sistema de alerta para poder catalogar a un paciente con sospecha de posible HS de
cara un diagnéstico mas precoz.

FORTALEZAS

1. Mejora de la Educacion sobre la enfermedad
® | os profesionales de Urgencias estan sensibilizados en mejorar su formacion sobre la HS.

AREAS DE MEJORA

1. Optimizacién de recursos en el servicio
m Potenciar los conocimientos para identificar correctamente a un paciente con HS.

m Facilitar la formacioén y el acceso a programas de formacién.

2. Mejora de la Coordinacion y Colaboracion

m Habilitar un circuito a modo de Fast Track con Dermatologia en caso de pacientes con
brotes o agravamiento.

3. 3.Implementacién de Circuitos Asistenciales y Tecnolégicos

m Habilitar un mecanismo especifico en Urgencias para que puedan ser atendido los
pacientes de HS en dermatologia en poco tiempo cuando estos tienen un brote o
agravamiento.

® Poner en marcha un sistema informatizado de codificacion y registro, para poder
identificar al paciente con mas de un episodio de HS.

® Habilitar mecanismos de cita desde a Urgencias a la Consulta de Dermatologia o al
Servicio de Cirugia.
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FARMACIA HOSPITALARIA

La Farmacia Hospitalaria es fundamental en la gestion de tratamientos para pacientes con HS,
como lo demuestran los resultados que se obtienen de los 21 Farmacéuticos hospitalarios de las
18 AS participantes.

El farmacéutico hospitalario juega un rol crucial en el abordaje de la HS, una enfermedad
crénica inflamatoria con profundos efectos psicosociales. Su conocimiento profundo de la
farmacologia lo convierte en pieza clave en el tratamiento y la educaciéon de los pacientes,
ayudando a mejorar los resultados de salud. La figura del farmacéutico hospitalario es
especialmente relevante debido al alto impacto que tiene la enfermedad en la vida de los
pacientes, afectando su bienestar social, sexual, laboral y psicolégico.

El tratamiento de la HS demanda un seguimiento asistencial integrado y personalizado, en el
que la atencion farmacéutica es esencial. Los farmacéuticos de hospital tienen la capacidad de
implementar planes de atencion farmacéutica especificos y manejar los problemas relacionados
con los tratamientos prescritos, como la seguridad, la adherencia y la polimedicacion.

El enfoque multidisciplinar es indispensable para tratar la HS, y el farmacéutico hospitalario, como
parte de este equipo, aporta una vision integral del tratamiento farmacolégico. Desde la
revision individualizada de cada farmaco hasta la gestion de posibles efectos adversos, el
farmacéutico hospitalario tiene la responsabilidad de garantizar la efectividad y seguridad del
tratamiento, ademas de comunicarse con el resto del equipo de atencion para coordinar y
optimizar el manejo de la enfermedad.

Un aspecto positivo es que el 100% de los profesionales de Farmacia Hospitalaria afirma tener
un sistema que registra los datos de dispensacion de farmacos a los pacientes, lo que es
esencial para el seguimiento, medida de la adherencia y la gestion adecuada del tratamiento
farmacoldgico.
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El estudio HechoS pone de manifiesto la alta y relevante implicacién en la atenciéon farmacéutica
del paciente con HS. Este punto se debe a la actual participacion del farmacéutico en la atencion
multidisciplinar del paciente con HS. Estos aspectos se ponen de manifiesto en el uso de
adalimumab y secukinumab como farmacos biolégicos con indicacién en HS y también de los
farmacos empleados por uso fuera de indicacion en pacientes con afectacion severa de HS
refractarios a los farmacos anteriores.

El 100% de los profesionales de Farmacia Hospitalaria afirma tener un sistema que registra los
datos de dispensacion de farmacos a los pacientes. De este modo es posible realizar el
seguimiento en cuanto a eficacia y seguridad de los tratamientos prescritos, la media de la
adherencia y la gestion adecuada del tratamiento farmacolégico. La existencia de un sistema de
registro garantiza una base de datos precisa y actualizada, lo que facilita la toma de decisiones
informadas en la atencidn a pacientes con HS.

La existencia de un protocolo de recogida de medicacion el mismo dia que la consulta médica
en el 81% de las areas de atencién farmacéutica de los Servicios de Farmacia es un dato muy
positivo, ya que facilita la adherencia y el seguimiento del paciente. Ademas, permite una
adecuacion terapéutica del tratamiento inmediatamente después de la consulta médica,
mejorando asi la eficiencia y eficacia de la atenciéon multidisciplinar al paciente con HS.

Més de la mitad de las AS (57,1%), disponen de un protocolo de coordinacion entre
Dermatologia y Farmacia Hospitalaria, indicando que existe una integracion de servicios que
puede mejorar la atencion multidisciplinaria para los pacientes con HS. Sin embargo, hay un
margen de mejora, ya que mas del 38% no cuenta con dicho protocolo, lo que podria senalar
una oportunidad para mejorar la comunicacion y colaboracién entre los servicios clinicos.
(Figura 16).

Protocolos de coordinacion Dermatologia-Farmacia Hospitalaria AS (n): 18

M S

B No

Figura 16. Disponibilidad de protocolos de coordinacion
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Por ultimo, el 47,6% de los profesionales de las AS participantes indican que hay un acceso
prioritario para los pacientes con HS que no responden al tratamiento farmacolégico. La falta de
acceso prioritario, expresada por el 28,6% de los encuestados, junto con el 23,8% que no esta
seguro o no conoce el protocolo, podria sugerir barreras en la optimizacion del tratamiento para
los casos mas graves de HS. (Tabla 9)

Caracteristicas identificadas en los Servicios de Farmacia Hospitalaria AS (n): 18

Se dispone de un sistema que recoge los datos de la dispensacion 0
de farmacos al paciente 100%

Se dispone de un protocolo de recogida de medicacién el mismo
dia que la consulta médica para facilitar la adherencia y el 81% 14,3% 4,8%
seguimiento del paciente

Se dispone de un protocolo de coordinacién entre Dermatologia y

F : 57,1% 38,1% 4,8%
armacia

Existe un acceso prioritario para el paciente con HS que no responde

al tratamiento farmacolégico 47,6% 28,6% 23,8%

Tabla 9. Respuestas de los profesionales de Farmacia Hospitalaria

CONCLUSIONES

La implementacién de protocolos de atencion farmacéutica, la evaluacion eficiente de los
tratamientos, la integracion de la farmacia hospitalaria en el equipo multidisciplinar y el
acceso prioritario a las terapias biologicas en pacientes con HS severa, son aspectos clave que
pueden influir en la calidad de la atencién proporcionada a estos pacientes con HS y van a poder
relacionarse con una mejora de los resultados en salud.

FORTALEZAS

1. Educacion y Concienciacion del Paciente

® En la gran mayoria de las Farmacias Hospitalaria existe un programa de formacion y
educacién para los pacientes con respecto a su medicacion.

2. Evaluacién y Diagnéstico Preciso

m En practicamente en todas las Farmacias Hospitalarias se dispone de un registro de datos
sobre la adherencia al tratamiento farmacoldgico del paciente con HS.

3. Adherencia a las Mejores Précticas y Guias Clinicas
® En las Farmacias Hospitalarias se dispone de un sistema de dispensacion de farmacos.
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4. Enfoque Personalizado en el Tratamiento
m En mas de la mitad de las Farmacias Hospitalarias se dispone de un registro de datos sobre
la tolerancia al tratamiento farmacoldgico de los pacientes con HS.

® En una proporcion alta de Farmacias Hospitalarias existe un sistema de registro sobre la
seguridad del paciente en el tratamiento farmacoldgico monitorizando eventos adversos,
dosis seguras, etc.

5. Tratamiento preciso

m Disponen de un protocolo para la recogida de medicacién el mismo dia que el paciente es
citado a Consulta.

AREAS DE MEJORA

1. Organizacién de la Asistencia al Paciente
m Consensuar un protocolo especifico para el paciente con HS polimedicado.

2. Mejora de la Coordinacion y Colaboracién

m Mas del 40% de las areas de atencion farmacéutica de los Servicios de Farmacia no
disponen de un protocolo de coordinacién entre Dermatologia y Farmacia Hospitalaria.
Por lo tanto, en este aspecto existe una oportunidad de mejora en la comunicacién y
colaboracién entre el equipo multidisciplinar.

3. Implementacion de Circuitos Asistenciales y Tecnoldgicos

m Consensuar un protocolo de coordinacién entre Dermatologia y Farmacia para pacientes.

m Habilitar un acceso prioritario para el paciente de HS que no responde al tratamiento
farmacoldgico.

m Facilitar un sistema que monitorice la conciliacion de los medicamentos del paciente con HS
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REUMATOLOGIA

En el campo de la Reumatologia, el manejo de pacientes con HS adquiere una dimensioén adicional
debido a la asociacion entre la HS y el desarrollo de espondiloartritis axial, lo cual se observa
en aproximadamente entre el 2-28% de los pacientes con HS. Esta comorbilidad pone en valor la
importancia de un enfoque multidisciplinar en el tratamiento de la HS, especialmente cuando
se presenta junto a trastornos reumatolégicos.

En la especialidad de Reumatologia, de acuerdo con la informacién proveniente de los 16
especialistas en Reumatologia de las 14 AS participantes, se han identificados diferentes aspectos
de interés en la atencién de la HS.

El 70% de los Reumatdlogos de las areas sanitaria participantes reconoce la inexistencia de un
protocolo de coordinacion con dermatologia en sus correspondientes servicios. Esta falta de
protocolo de coordinacién puede dificultar la gestién de pacientes con HS, especialmente
considerando las posibles comorbilidades reumatolégicas asociadas con esta enfermedad
inflamatoria crénica.

Por otro lado, el 46% de los Reumatdlogos encuestados reconoce la existencia de un protocolo
para la derivacion de pacientes con HS a la consulta de dermatologia. Esto no implica
necesariamente la existencia de una consulta multidisciplinar sino la de procesos predefinidos de
interconsulta entres especialidades. Como en otras experiencias conjuntas entre dermatologia y
reumatologia (como en el caso de la artritis psoriasica) la disponibilidad de consultas conjuntas o
multidisciplinares ha demostrado, mejorar la atencién a los pacientes con HS.

Aproximadamente el 30% de los Reumatologos encuestados no era consciente de la existencia de
medidas PROMs (Patient-Reported Outcome Measures) para el seguimiento de pacientes con HS,
o directamente negaba su uso en la practica clinica. Los PROMs son medidas objetivas, validadas
formalmente y que permiten un seguimiento objetivo de la evoluciéon de pacientes con
enfermedades crénicas.
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Su uso extendido permite una mejor interpretacion de los resultados terapéuticos y una mayor
integracion de la informacion clinica incluso cuando el paciente consulta con distintos
especialistas. (Tabla 10)

Protocolizacion y uso de PROMs en Reumatologia AS (n): 14

Existe un prc?tocolo de coordinacion entre Reumatologia y 23% 69,2% 7.7%
Dermatologia

Existe un protocolo de actuacion para la deteccién precoz de la HS

5 15,4% 69,2% 15,4%
en Reumatologia

Existe protocolo de derivacién del paciente con sospecha de HS

. 46,1% 46,1% 7,8%
a Dermatologia

Existe protocolo de derivacién del paciente con HS a otras

0 0
especialidades para manejo de comorbilidades 154% 61% 23,1%

Se tienen en cuenta en el servicio de Reumatologia medidas PROMS

0 0 0
para el seguimiento del paciente con HS 77% 69,2% 23,1%

Tabla 10. Protocolos y medidas en Reumatologia

Respecto a la clasificacion de la enfermedad (Figura 17), los reumatdélogos entrevistados estimaron
que el 54% de los casos de HS atendidos en Reumatologia corresponden al grado Il de la escala de
Hurley, que se considera un estado de gravedad moderado de la enfermedad. Sin embargo, el
31% de los encuestados no pudo precisar por desconocimiento o incertidumbre el grado de
severidad de los pacientes atendidos.

Gravedad/estadio vistos en Reumatologia AS (n): 13

Ns/Nc

Hurley Il
Grave

Hurley Il

Moderado 53,8%

Hurley | Leve

Figura 17. Nivel de gravedad/estadio del paciente cuando es visto en Reumatologia
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En resumen, podriamos decir que el estudio HechoS 2023 pone de manifiesto la no aplicacion de
escalas PROMs por parte de los reumatélogos para el seguimiento de pacientes con HS. A partir de
este punto, cabe reconocer que la interaccion coordinada con dermatologia no se esta llevando
a cabo salvo en una proporcion reducida de servicios de reumatologia y que por lo tanto la
existencia de protocolos de actuacion para la deteccion precoz es escasa. Ademas, aquellos
centros en los que existen protocolos de derivacién entre Reumatologia y Dermatologia, estos se
centran fundamentalmente en la patologia Psoriasica sin que se contemple la HS en estos
acuerdos.

Como en muchas otras enfermedades inflamatorias crénicas, los pacientes con HS que son
diagnosticados en estadios tardios de la enfermedad pierden la ventana de oportunidad de un
manejo que impida el desarrollo de secuelas, requieren con mayor frecuencia abordajes
quirdrgico y tienen una mayor comorbilidad en distintos aspectos, incluida la salud mental.

CONCLUSIONES

Se observa la necesidad de poner en marcha protocolos de derivaciéon y coordinaciéon entre
Dermatologia y Reumatologia.

La aplicacién de PROMs permitiria mejorar la interpretacion de los resultados terapéuticos y una
mayor integracion de la informacién clinica.

FORTALEZAS
1. Evaluacion y Diagnéstico Preciso

| 5 5 sie , 5. % <
En casi la mitad de los servicios de Reumatologia de los centros que han participado existe
un protocolo de coordinacion con Dermatologia.

® Enlos hospitales que disponen de Cirugia Plastica, la totalidad de los pacientes que lo
requieren son operado en el mismo Centro.

AREAS DE MEJORA

1. Mejora de la Coordinacién y Colaboracion
m Confeccion y puesta en marcha de protocolos conjuntos con Dermatologia, Cirugia, AP y
demas especialidades implicadas para el manejo conjunto y coordinado del paciente con HS.

2. Educacion y Experiencia del Paciente
m Puesta en marcha de estudios de PROMs en pacientes con HS.

m Puesta en marcha de estudios de PREMs (Patient-Reported Experience Measures) en
pacientes con HS.

® Implementacion de Circuitos Asistenciales y Tecnoldgicos.

m Realizar una difusién activa de la HS como potencial comorbilidad de las EspAs para
incorporar su vigilancia en este grupo de pacientes.

b
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SISTEMAS DE INFORMACION

La participacién de los profesionales de Sistemas de Informacion en el manejo de la HS representa
una innovacion estratégica que estd permitiendo transformar el proceso asistencial de esta
enfermedad croénica. Estos sistemas, frecuentemente vinculados al departamento de Innovacion
del hospital, tienen la capacidad de implementar tecnologias avanzadas que pueden mejorar
significativamente la atencién al paciente.

La introduccion de herramientas digitales como la teledermatologia, por ejemplo, es un claro
reflejo de cdmo la tecnologia puede facilitar un diagndéstico mas rapido y preciso, permitiendo la
monitorizaciéon y el seguimiento continuo del paciente, lo que es especialmente valioso en
enfermedades de larga duracion como la HS. A través de la digitalizacién y la telemedicina, los
profesionales pueden accedery compartirinformacion critica en tiempo real, optimizando latoma
de decisiones y mejorando la coordinacion entre los diferentes especialistas involucrados en el
tratamiento.

En el estudio HechoS, en relacién con los Sistemas de Informacién reflejan datos de 8
profesionales de 6 AS.

Solo el 30% de los profesionales indican que disponen de la tecnologia necesaria para
implementar PROMs y PREMs, herramientas trascendentales para evaluar la efectividad de los
tratamientos desde la perspectiva y la experiencia del propio paciente.

La importancia de estas herramientas radica en su capacidad para capturar la voz del paciente,
ofreciendo una vision integral del impacto de la enfermedad y el tratamiento en su vida diaria.

Los PROMs y PREMs permiten a los profesionales de la salud ir mas alla de los parametros clinicos
y comprender los beneficios del tratamiento en términos de mejora de la calidad de vida y
satisfaccion del paciente.
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Ademas, estos datos son vitales para mejorar la calidad del servicio, ya que reflejan directamente
la experiencia del paciente y pueden identificar dreas especificas para la mejora del proceso
asistencial. Mejorar la disponibilidad y el uso de estas herramientas permitiria proporcionar una
atencion que responda directamente a las necesidades y preferencias de los pacientes.

Del andlisis de los resultados de las respuestas de los profesionales de los sistemas de informacién
se puede afirmar que las historia Clinica (HC) permiten modificaciones, formularios especificos,
que los datos son accesibles, y permiten su explotacion. Por el contrario, se observa que los datos
no se disponen en formatos interoperables y hay cierta dificultad para el analisis de los textos.

Resultados obtenidos sobre los sistemas de informacion AS (n): 6

Es pos’lb!e introducir modificaciones en la HC 71,4% 28,6%
Electrénica

Es posible introducir formularios especificos
para enfermedades en la HC Electrénica

71,4% 14,3% 14,3%

Estan los datos procedentes de la HC
Electrénica accesibles y organizados para 85,7% 14,3%
su explotaciéon

Estan los datos organizados en formatos
interoperables, siguientes Modelos Comunes 100%
de Datos como OMOP o 12B2

Se dispone de tecnologias para la explotacion 71.4% 14.3% 14.3%
de datos ' ' ,

Se dispone de tecnologias para analizar

los textos (Procesando Lenguaje Natural) 28,6% 14,3% 37.1%

Tabla 11. Resultados en los sistemas de Informacién

CONCLUSIONES

Seria decisivo implementar sistemas de alerta desde servicios implicados como Urgencias o AP y
facilitar recogida PROMs y PREMs desde la HC electrénica.

(o)
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FORTALEZAS

1. Evaluacion y Diagnéstico Preciso

m Se dispone de tecnologia para la explotacion de los datos de las HC.

2. Enfoque Personalizado en el Tratamiento

m Es posible introducir modificaciones, formularios especificos, que éstos son accesibles y
organizados para su explotacion.

AREAS DE MEJORA

1. Optimizacién de recursos en el servicio
m Revisar si los datos del sistema de informacion estdn organizados en formatos
interoperables, siguiendo estandares de Modelos Comunes de Datos, como OMOP, 12B2, etc.
2. Implementacion de Circuitos Asistenciales y Tecnoldgicos

® Puesta en marcha de tecnologia que permita recoger informacién sobre PREMs y PROMs
en pacientes con HS.

(2)
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PACIENTES

Se encuestaron a 57 pacientes de 25 AS con el siguiente perfil en el momento del diagnostico. El
promedio de edad era de 30 afos con una desviacion estandar de 12 afos, indicando que la HS
afecta a estas personas en plena etapa productiva de sus vidas.

El perfil de severidad de la enfermedad en el momento del diagndéstico muestra que el 50% de los
pacientes estaban en una etapa grave y el 42% en una etapa moderada, reflejando la severidad
con la que la enfermedad puede evolucionar.

Un 77% de los diagndsticos se realizé en el ambito de la dermatologia, lo que resalta la
importancia del dermatélogo en el diagnéstico y manejo inicial de la HS.

Desde la perspectiva del paciente no existen avances significativos en el diagnéstico precoz
de la HS, que se sigue manteniendo en una media de 10 afnos.

El dermatdlogo es el principal referente para obtener informacién sobre su enfermedad para el
60% de los pacientes, seguido por internet y asociaciones de pacientes (ambos con un 11%),y en
menor medida por el médico de AP (2%). (Tabla 12).

En cuanto a la comunicacién y el manejo de la enfermedad, un 65% de los pacientes siente que se
les ha explicado bien su patologia y un 70% ha participado en decisiones compartidas sobre su
enfermedad, lo cual es fundamental para el manejo efectivo y la satisfaccion del paciente.

Con respecto al impacto en la calidad de vida y al seguimiento de los pacientes, un 60% de los
pacientes afirma que su médico se interesa por el impacto en su calidad de vida, y un 92% valora
positivamente el seguimiento que reciben desde Dermatologia. La HS provoca importante
deterioro de la calidad de vida.
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El 67% refiere que la HS afecta a su vida diaria, el 50% refiere dolor y el 21% tiene afectada su
movilidad. Estos datos ponen de manifiesto que la HS es la enfermedad dermatoldgica con mayor
impacto en la calidad de vida de los pacientes, comparables a la enfermedad pulmonar obstructiva
crénica (EPOC), Diabetes, enfermedades cardiovasculares e incluso diferentes tipos de cancer.

Percepcion del paciente sobre la atencion recibida AS (n):25

Dermatologia como referente para obtener 60%
informacion sobre su patologia

Considera que se le ha explicado bien su patologia 65%
Ha participado en las decisiones compartidas sobre

su enfermedad 70%
Se le pregunta por impacto en calidad de vida 60%
Valora positivamente su seguimiento en Dermatologia 92%

Tabla 12. Percepcion del paciente sobre la atencion recibida

Los pacientes consideran que obtienen una mejoria con el tratamiento, valorando este aspecto
con un 6 sobre 10. Con un 5/10 puntuan el hecho de que el tratamiento les ayude a afrontar la
enfermedad. Un 56% de los pacientes con HS grave estan recibiendo terapia con bioldgico,
aunque hay que seguir avanzando ya que existe aun un porcentaje considerable de pacientes que
no reciben ningun tipo de tratamiento.

Un 70% de los pacientes considera que no existe un circuito de acceso rapido para ser atendidos
durante los brotes de HS, lo que destaca una necesidad critica de mejorar la accesibilidad a la
atencion médica en momentos de exacerbacion de la enfermedad.

El 35% de los pacientes ha discontinuado el tratamiento en algin momento, ya sea por efectos
adversos o por falta de eficacia, lo que subraya la importancia de monitorizar y ajustar los
tratamientos para cada paciente individualmente.

Un 43% de los pacientes refieran que han utilizado los servicios de urgencias en el Gltimo mes, lo
que refleja la severidad de los brotes y la necesidad de opciones accesibilidad a los servicios de
dermatologia en caso de agravamiento.

Los datos de frecuencia de visitas a diferentes especialidades en el ultimo afo (Tabla 13) muestran
que un porcentaje considerable de pacientes no ha acudido a consulta con su médico de AP
(31%), enfermeria AP (54%), o psiquiatria (89%).
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En contraste, las consultas a dermatologia, tanto en consultas externas como en la unidad de
referencia, tienen una mayor frecuencia, lo que indica que los pacientes de HS pueden estar mas
involucrados con especialistas en dermatologia que con otros profesionales de la salud.

Frecuencia de las visitas de los pacientes a diferentes consultas AS (n):25

Médico AP 31% 17% 19% 28% 5%
Enfermeria AP 54% 7% 12% 23% 4%
L I IR B R
Dermatologia en la
unidad de referencia L 2% e 2% G0
Endocrinologia 80% 8% 5% 5% 2%
Psiquiatria 89% 2% 7% 0% 2%

Tabla 13. Frecuencia de visitas a las diferentes especialistas por parte de los pacientes

La frecuencia con la que los pacientes acuden a las consultas de endocrinologia o salud mental es
muy baja, lo que indica una falta de integracion en la atencién de las comorbilidades asociadas
con la HS.

Taly como se publica en el lll Barémetro de ASENDHI, seria necesario un seguimiento y control de
la obesidad del paciente, como factor predisponente y concomitante de la HS. Se conoce que 7 de
cada 10 pacientes presentan sobrepeso u obesidad, de los cuales el 71,5% afirma que la
obesidad/sobrepeso les perjudica considerablemente en la gestion de su enfermedad. Sin
embargo, el 78% no recibe ninguna atencion sanitaria desde endocrinologia, datos que
concuerdan con los obtenidos en el Proyecto HechoS.

Y, ademas, la mayoria de los pacientes no ha acudido a un psicélogo en el ultimo afo, lo que
resalta un déficit o ausencia del apoyo psicolégico necesario para afrontar el impacto fisico,
emocional y psicosocial de la HS. Estos datos que se obtienen en el proyecto HechoS se ven
refrendados por los publicados en el lll Bardmetro ASENDHI 2022. En este informe el 90% de los
pacientes echan en falta ayuda y apoyo para gestionar su enfermedad. El 73% de los
pacientes demandan apoyo psicologico especializado y el 50%, demandan Unidades de HS
especializadas y atencion por equipos multidisciplinar.

En 2018, segun los datos publicados por ASENDHI, el 80% de los pacientes de HS manifestaban su
insatisfaccion. En 2022 esta misma entidad publica que el 51,5% de los pacientes contintian poco
o nada satisfechos, aunque se aprecia una tendencia positiva en el nimero de insatisfechos.
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Concretamente, un 57% de los pacientes que han participado en el Proyecto HechoS estan
satisfechos con la atencién recibida en AP, y un 92% lo estd con la atencién recibida en
Dermatologia.

Desde la perspectiva del paciente se confirma un retraso importante en el diagnéstico de la Hs.
Por otro lado, es necesario incluir a pediatria dentro del grupo preeminente para el diagnéstico
temprano y tratamiento adecuado. Un nifio que debuta y no se le trata dentro de la ventana de
oportunidad va a ser un paciente con secuelas de por vida.

CONCLUSIONES

En el proceso asistencial deben ser involucrado los pediatras, ya que el debut de los pacientes es a
edades tempranas en muchos casos por debajo de los 10 afos.

Necesidad de estudios en cuanto a la relaciéon con otras patologias inflamatorias e IMID.

Hay que incrementar la formacion e informacion de los profesionales que tienen que tratar a estos
pacientes, no solo en pediatria, AP y urgencias, sino en la propia dermatologia y resto de
especialidades.

Desde la perspectiva del paciente no existen avances significativos en el diagndstico precoz de la
HS, que se sigue manteniendo en una media de 10 afnos.

Se debe seguir avanzado en el acceso al tratamiento de la HS.
Centrar esfuerzos en mejorar la calidad de vida de los pacientes con HS.
Disponer de dispositivos asistenciales para mejorar la calidad de la salud mental de los pacientes.

Disponer de consultas monogréficas y el abordaje multidisciplinar.

FORTALEZAS
1. Educacion y Concienciacion del Paciente

® Los pacientes valoran como “muy satisfechos”, con la claridad con la que le han explicado
como tratar su enfermedad y qué cabe esperar del tratamiento, disponibilidad del
Dermatodlogo para aclarar sus dudas.

2. Adherencia a las Mejores Précticas y Guias Clinicas

m En general, el nivel de satisfaccién de los pacientes con HS para con la atencién que
reciben es muy alto.
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3. Enfoque Personalizado en el Tratamiento

m Se valora muy positivamente tener la oportunidad de participar en la decision sobre el
tratamiento a seguir y que su médico/a ha escuchado sus preferencias y opinién vy la
preocupacion de los profesionales por ellos.

® |gualmente valoran positivamente la mejoria que le ha proporcionado el tratamiento para
la HS.

AREAS DE MEJORA

1. Organizacién de la Asistencia al Paciente

® Potenciar que el paciente reciba apoyo de los psicélogos para los casos de pacientes con HS
que asi lo requieran.

2. Educacion y Experiencia del Paciente

® Revisar con los pacientes los motivos del abandono del tratamiento y la cancelaciéon de
citas médicas.

m Revisar con los pacientes las necesidades de Talleres para pacientes.

2. Implementacion de Circuitos Asistenciales y Tecnoldgicos

® Habilitar mecanismos que mejoren los tiempos de respuesta para el diagnéstico y en
general para ser vistos por los especialistas.
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RESUMEN DE RECOMENDACIONES FINALES
DEL PROYECTO HECHOS POR ESPECIALIDADES

DERMATOLOGIA

1. Intensificar la creacién de consultas monogréfica para pacientes con formas moderadas y
graves de enfermedad y también para pacientes leves que presenten indicios de progreso de
la enfermedad.

2. Definir, protocolizar y habilitar circuitos para que los pacientes de HS puedan ser citados
desde los servicios de AP, Especialidades Hospitalarias y Urgencias para la consulta
monografica.

2.1 Atencion estandarizada.
2.2 Implementar sistemas de alerta de recurrencia.

2.3 Revisar los tiempos desde los primeros sintomas del paciente hasta la
confirmacién diagnoéstica en Dermatologia.

3. Potenciar la creacion de comités multidisciplinares de patologias complejas o unidad de
referencia para pacientes con HS.

3.1 Crear espacios virtuales para disponer de informacion e imagenes de manera
conjunta con otras especialidades.

4. Poner en marcha un sistema de tele monitorizacién para el seguimiento del paciente con HS.

.
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EDUCACION SANITARIA Y BIENESTAR PSICOLOGICO

1. Potenciar la figura de enfermeros/as formados especificamente o expertos en HS para los
servicios de Dermatologia.

2. Puesta en marcha de la Escuela de Pacientes que incluya usuarios con HS.

3. Potenciar la utilizacion de los servicios de Salud mental y apoyo psicolégico para pacientes
con HS.

4. Establecer criterios y potenciar la derivacion del paciente a los servicios de apoyo psicolégico.

5. Poner en marcha estudios que permitan conocer la satisfaccion de los pacientes.




ATENCION PRIMARIA

1. Mejorar la Coordinacién y Colaboracién entre Atencién Primaria y
Dermatologia.

2. Potenciar laformacién Continuada en AP para facilitar el diagnéstico, manejo y
tratamiento de la HS.

3. Poner en marcha protocolos de derivacion de pacientes de HS a otras
especialidades fundamentalmente a Dermatologia y Cirugia.

@)




ENFERMERIA

1.

Dotar de formacién especializada a enfermeria puede aportar una mejora en la continuidad
de las curas y cuidados de las personas con HS, sin olvidar el aspecto psicoemocional y social.

Incluir o crear unidades de HS con diferentes profesionales, incluida la figura de la enfermera/o
es una prioridad para mejora en el seguimiento y atencion de las personas con HS.

Formar a enfermeria con pautas psicoeducativas para el manejo del malestar emocional y
deteccién de casos que precisen una atencién mas individualizada o derivacién con
psicologia/psiquiatria.

Utilizar en la practica clinica la administracion de escalas para poder evaluar la eficacia de las
intervenciones, no solo farmacolégicas sino también del impacto emocional.

Creacién de grupos psicoeducativos donde ofrecer informacion (pueden participar diversos
profesionales) que sirva para empoderar a las personas con HS y a su vez sentirse en un
entorno seguro donde poder compartir sus experiencias.




CIRUGIA GENERAL

1. Consensuar el esquema de seguimiento postoperatorio entre Cirugia y Dermatologia para
evitar duplicidades y déficit en seguimiento.

2. Los centros deberian contar con equipos encargados de recoger y registrar informacién de los
pacientes, de los tratamientos que llevan, de si necesitan tratamiento quirdrgico y de las
incidencias y complicaciones derivadas de esos procesos para monitorizar resultados e
implantar mejoras donde proceda con mas facilidad, para evitar que esta tarea administrativa
recaiga sobre el cirujano.
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CIRUGIA PLASTICA

1. No todos los hospitales donde dermatélogos y cirujanos generales tratan pacientes con HS
cuentan con servicios de cirugia plastica, muchos de ellos incluso tienen que ser derivados a
otras AS (el 48% no tienen un Servicio de Cirugia Plastica de referencia para el tratamiento de
la HS). Esto por si mismo supone una demora, por causa burocrdtica, en la valoracién del
enfermo que lo necesita.

2. Porotra parte, lafrecuente ausencia de un equipo multidisciplinar de HS que agilice el paso de
informacion entre profesionales y permita una atencién mas temprana del paciente derivado,
es también un factor para tener en cuenta en este retraso de la primera consulta en los
Servicios de Cirugia Plastica de referencia.

3. Los sistemas de codificacién disponibles hacen que menos de la mitad de los profesionales
de Cirugia Plastica puedan disponer de herramientas de localizacion de sus pacientes con
HS. Esto sin duda supone una barrera a la hora de identificar pacientes de riesgo y evaluar
resultados de intervenciones realizadas a medio y largo plazo. Una implementacion de los
sistemas de codificacion se hace evidente tras los resultados obtenidos en el estudio.

)
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URGENCIAS
1. Formaralos profesionales mediante charlas, cursos, jornadas sobre HS.

2. Hacer guias y protocolos de derivacién y manejo de estos pacientes segtin gravedad al
alcance de los profesionales.

3. Nombrar un responsable en el servicio de urgencias que revisase las alertas de posibles
pacientes con HS y comprobar si estuviesen derivados al servicio pertinente.

4. Lacreacién de grupos multidisciplinares de trabajo para el manejo de esta enfermedad.




FARMACIA HOSPITALARIA

1. Programas de gestidn de riesgos asociados a la medicacién dentro del equipo multidisciplinar
que atiende al paciente en HS.

2. Mejora de la seguridad en el uso de los farmacos en HS. Programas de
Farmacovigilancia activa de los medicamentos existentes y recién autorizados para su
uso en HS.

3. Definiry validar PROMs y PREMs adecuados al tratamiento.

4. Determinar la persistencia de los tratamientos biolégicos en los pacientes.

5. Implantar programas de Telefarmacia con dispensacién informada.




REUMATOLOGIA

1.

Desde el punto de vista asistencial, deben implementarse vias de comunicacion de alta
resolucion para pacientes con sospecha de HS atendidos en unidades de reumatologia
con destino a dermatologia. Ademas, es precisa la realizacion de jornadas conjuntas entre
ambos servicios para mantener actualizados los conocimientos en HS y EspAs por parte de los
especialistas involucrados en el seguimiento de estas patologias.

Desde el punto de vista de investigaciéon, es necesario el diseno de estudios
demografico-epidemioldgicos robustos que permitan identificar mejor a pacientes con EspA
en riesgo de desarrollo de HS y viceversa. Ademas, es precisa la confeccion de estudios
basados en PROMs como variables desenlace en ambas especialidades, orientados a
desarrollar mejores estrategias de diagnodstico precoz. Finalmente, convendria contar con
estudios basados en PREMs como variables desenlace una vez aplicadas las mejoras
planteadas.

Desde el punto de vista docente es necesario que la HS forme parte de los programas
formativos organizados por los centros sanitario (incluyendo sistema MIR) y las sociedades
cientificas.




SISTEMA DE INFORMACION

1. Implementar tecnologia para la recogida de PREMs y PROMs desde la HC.

@)
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PACIENTES

1. Desde la perspectiva del paciente deberian procurarse avances significativos en el
diagnéstico precoz de la HS.

2. Sedebe disponer de apoyo psicolégico especializado.

3. Implementacién de Escuelas de Pacientes donde se les explique cémo funcionan los
medicamentos y como funciona su enfermedad.

4. Implicacién del paciente en su proceso de salud.

5. Protocolo de derivacién rapida para evitar superar la ventana de oportunidad, sobre todo en
nifnos y adolescentes.

6. Seguimientoy control de las comorbilidades que se producen en los pacientes con HS.

7. En el proceso asistencial deben ser involucrado los pediatras, ya que el debut de los pacientes
es a edades tempranas en muchos casos por debajo de los 10 afios.

8. Necesidad de estudios en cuanto a la relacién con otras patologias inflamatorias e IMID.
9. Hay que incrementar la formacién e informacion de los profesionales que tienen que tratar a

estos pacientes, no solo en pediatria, AP y urgencias, sino en la propia dermatologia y resto de
especialidades.
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10. Se debe seguir avanzado en el acceso al tratamiento de la HS.
11. Centrar esfuerzos en mejorar la calidad de vida de los pacientes con HS.

12. Disponer de consultas monograficas especializadas con equipos multidisciplinares.
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