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1. Hidradenitis supurativa

La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad cutanea inflamatoria crénica, recurrente y debili-
tante, que habitualmente se presenta tras la pubertad con lesiones profundas, inflamadas y doloro-
sas, afectando a las areas corporales con presencia de glandulas apocrinas, siendo las regiones mas
frecuentemente afectadas la axilar, inguinal y anogenital (Zouboulis et al., 2015). También se conoce
como hidrosadenitis supurativa, acné inverso o enfermedad de Verneuil. De origen inflamatorio en la
gue subyace un desequilibrio del sistema inmunoldgico en una persona predispuesta genéticamente,
determinados factores exdgenos actlian como desencadenantes o0 agravantes y modifican el curso de
la enfermedad. Entre estos factores se encuentran el tabaco, la obesidad, la predisposicion genética
o factores hormonales (Martorell et al., 2015).

La hidradenitis supurativa esté considerada como la enfermedad dermatoldgica con mayor impacto
en la calidad de vida de las personas que la padecen: el 87.4% afirma que afecta en su vida diaria 'y
el 31% que le afecta gravemente (ASENDHI, 2015). Los principales sintomas que sufren son: dolor,
supuracion, afectacion de la movilidad y mal olor, y alrededor del 43% de los pacientes tiene depresiéon
(Margarit et al., 2018). Ademéas de la depresién, presentan a menudo otros sintomas relacionados con
la salud mental que incluyen ansiedad, estigmatizacion, estrés, irritabilidad, baja autoestima o altera-
ciéon de la vida sexual (Hércules, 2017).

En las formas leves, la enfermedad se manifiesta con pequefios bultos (nddulos) o quistes. Cursa por
brotes de intensidad variable y puede progresar a un estado inflamatorio crénico con formacion de tra-
yectos fistulosos, supuracion maloliente, fibrosis dérmica y cicatrices hipertréficas (Garcia-Martinez
et al., 2016). Puede llegar incluso a reducir de forma definitiva la movilidad debido a la formacion de
cicatrices retractiles en areas de movilidad de las extremidades.

Se trata de una enfermedad Inflamatoria Inmunomediada (IMID por sus siglas en inglés). Las IMID
comparten una inflamacion crénica sistémica, causada por una alteracion del sistema inmune, que
puede afectar a distintos 6rganos. Ademas de la hidradenitis supurativa, entre las IMID se encuen-
tran otras enfermedades como la artritis reumatoide, la enfermedad de Crohn, la colitis ulcerosa, la
psoriasis, la espondilitis anquilosante, el lupus o la uveitis y tienen una prevalencia en su conjunto
del 6.4% en la poblaciéon espafiola adulta (Gil A., 2018). Un porcentaje elevado de personas con IMID
tiene co-ocurrencias de varias de estas patologias: el 8% dos, y mas del 1% tres o cuatro de ellas (Gil
A., 2018).
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Ademas de las co-ocurrencias, las personas con IMID pueden tener comorbilidades con otras
patologias que no son IMID. Concretamente, personas con hidradenitis supurativa tienen una mayor
predisposiciony riesgo a tener enfermedades cardiovasculares (Gonzéalez-Lopez et al., 2018), diabetes
o sindrome metabdlico, entre otras patologias (Dauden et al., 2018).

El manejo de las co-ocurrencias y comorbilidades, asi como de las necesidades psico-sociales implica
gue, ademas del dermatdlogo, especialista de referencia para la enfermedad, los pacientes necesiten
la intervencion coordinada de diferentes especialistas y profesionales sanitarios en el hospital y en
atencion primaria, asi como de otros profesionales no sanitarios y asociaciones de pacientes, tal y
como muestra la Figura 1.

HIDRADENITIS SUPURATIVA
Dermatologo especialista/general

Cirujano plastico/general

Meédico de atencion primaria

Personal de enfermeria

Urgencias

ENTORNO PSICOSOCIAL Farmacéutico hospitalario/comunitario

CO-OCURRENCIAS

Tr;?]b’ajador social ¢ Reumatdlogo
Psicologo ¢ Digestivo
Psiquiatra .

Oftalmdélogo

Asociaciones de pacientes

COMORBILIDADES
*  Medico de atencion primaria
*  Personal de enfermeria
* Cardidlogo
* Endocrino
*  Nutricionista
*  Ginecdlogo
*  Otros especialistas

Figura 1: Profesionales implicados en la atencion al paciente con hidradenitis supurativa.
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El paciente con hidradenitis supurativa tiene por lo tanto un gran nimero de necesidades especificas
y, en muchos casos, es el dermatélogo especialista quien las cubre. De manera 6ptima, estas necesi-
dades deberian cubrirse por un grupo multidisciplinar integrado, pero no siempre estan disponibles
los recursos necesarios. Esto hace que la carga de trabajo de los dermatdlogos especialistas sea
elevada y que la resolucién en sus consultas cuando atienden a estos pacientes no sea siempre la
deseada, lo que, junto con otros factores como la demora en la derivacion y el diagndstico, limita el
acceso a nuevos pacientes.

Este documento tiene como objetivo principal presentar elementos de soporte y recomendaciones
para incrementar la capacidad resolutiva de las consultas de dermatologia especializadas en hidra-
denitis supurativa. Esto se ha realizado mediante el anélisis del itinerario actual del paciente con
hidradenitis supurativa e identificando diferencias entre las consultas (que hemos denominado “varia-
bilidades”) y actividades que se pueden llevar a cabo por otros profesionales o se pueden organizar de
otra forma. Presentamos, ademas, una propuesta del itinerario éptimo del paciente con hidradenitis
para incrementar el valor aportado en las consultas de dermatologia especializadas en esta patologia.
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2. Metodologia

En la elaboracion de este documento han participado 7 dermatélogos especialistas en hidradenitis
supurativa, a los que se ha realizado entrevistas (4) y Shadowing (3) en su consulta.

El Shadowing ha consistido en acompafar a los dermatélogos especialistas durante la consulta mo-
nografica de hidradenitis supurativa con el fin de observar y anotar de qué recursos disponen, qué ac-
tividades se realizan, quién realiza dichas actividades y cuanto tiempo duran. Durante estas consultas
se ha observadoy anotado la atencién a 38 pacientes con hidradenitis supurativa (9 consultas iniciales

y 27 consultas sucesivas).

El trabajo de campo se ha completado con
un taller de pacientes con hidradenitis supu-
rativa, con el objetivo de identificar aspectos
positivos y aspectos a mejorar en la atencion
recibida.

Ademas, se ha llevado a cabo una busqueda
bibliografica en la base de datos Pubmed de
articulos publicados en los Ultimos 3 afios so-
bre el manejo de los pacientes con hidrade-
nitis supurativa en consultas de dermatologia.

El trabajo se ha desarrollado siguiendo las si-
guientes fases y actividades:

Entrevistas a
dermatologos
especialistas en HS

Revision

Shadowing a bibliografica

dermatologos
especialistas en HS

Taller con
pacientes

Primera version del
informe

Revision

Informe

el

Figura 2: Esquema de las fases y actividades realizadas.
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3. La atencion a pacientes con hidradenitis supura-
tiva en consulta de dermatologia especializada

Este capitulo presenta en tres apartados los resultados principales del estudio.

En el primer apartado se caracteriza el modelo de atencion actual al paciente con hidradenitis supu-
rativa en consulta de dermatologia especializada, teniendo en cuenta las variabilidades que se han
observado en los distintos Centros. El itinerario presentado es, por lo tanto, genérico y no pretende
establecer que las etapas, las actividades realizadas, el orden de dichas actividades o quienes las lle-
van a cabo sean siempre las reflejadas, debido a la variabilidad existente y a la especificidad de cada
Centro, recursos y situacion. También se presentan varios de los aspectos en la atencidn que podrian
limitar la capacidad de resolucion de las consultas.

En el segundo apartado de este capitulo se exponen las recomendaciones para aumentar la capa-
cidad resolutiva en las consultas de dermatologia especializadas en hidradenitits supurativa. Estas
recomendaciones se han establecido a partir del anélisis de los aspectos citados anteriormente y de
la revision de otras iniciativas en el estudio bibliogréafico (Alavi et al., 2017; Chiricozzi A., 2018; Gulliver
W et al., 2017; Bettoli et al., 2016; Garcia-Martinez et al., 2016; Dauden et al., 2018; y Calvet et al., 2014,
esta Ultima en Enfermedad Inflamatoria Intestinal).

Por Ultimo, el tercer apartado establece una propuesta de itinerario 6ptimo para la atencién de pacien-
tes con hidradenitis supurativa en las consultas de dermatologia especializada.

3.1. Itinerario actual

Las consultas de dermatologia especializadas en hidradenitis supurativa tienen como principal obje-
tivo definir o confirmar el diagndstico del paciente, clasificar y estadificar la enfermedad en funcion
de la severidad, identificar co-ocurrencias y comorbilidades, derivar si necesario a otros especialistas
indicados, y elaborar un plan de tratamiento integral adaptado a las necesidades de cada paciente.

Sin embargo, debido a las importantes necesidades que tienen las personas con hidradenitis supu-
rativa, mas alla del aspecto clinico de la enfermedad (depresiéon, comorbilidades, co-ocurrencias), los
pacientes plantean en la consulta muchas preguntas y dudas que necesitan ser resueltas. Ademas,
para un mejor seguimiento, se realizan fotografias y ecografias de las lesiones, y tanto el paciente
como sus allegados completan cuestionarios. Esto supone que, durante la consulta de dermatologia,
el médico especialista deba dividir su tiempo entre la realizacion del diagndstico clinico, la atenciéon
psicologica del paciente, la realizacion de tareas administrativas y la educacién sanitaria en habitos
de vida saludables y adecuados.
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De las observaciones constatadas durante este proyecto se deduce la necesidad de reorganizar algu-
nas de las actividades llevadas a cabo por el médico especialista, asi como los recursos disponibles
en consulta. Esto permitira, ademas, una mejora en el acceso del paciente a la consulta del médico
especialista.

El itinerario del paciente en una “consulta tipo” de dermatologia especializada en hidradenitis supura-
tiva se puede dividir en 7 etapas, que describimos a continuacion:

1. Lectura de la historia clinica: antes de comenzar con la sesion de consultas, el personal de en-
fermeria entrega al dermatdélogo especialista un listado con los pacientes citados para ese dia.
Durante los minutos previos a cada consulta, el médico lee la historia clinica del paciente que esta
citado a continuacién, revisa la informacion pertinente (analiticas u otras pruebas) y se prepara
para recibir al paciente.

2. Entrevista: una vez que el paciente entra en la consulta, el médico especialista le realiza una breve en-
trevista sobre su estado de salud. En los casos de pacientes que acuden al dermatélogo especialista
por primera vez (consulta inicial), esta entrevista aborda diferentes aspectos de la enfermedad inclu-
yendo la localizacion de las lesiones, desde cuando las tiene, descripcion de sus habitos de vida, otras
enfermedades que padece, si esta siguiendo algun tratamiento, efectividad del mismo, presencia o0 no
de antecedentes familiares con hidradenitis supurativa, etc. En los casos de pacientes que acuden a vi-
sitas sucesivas, la entrevista se centra en la situacion del paciente, si ha tenido mejorias desde la Ultima
visita, si ha respondido correctamente al tratamiento, etc. Toda esta informacion que el paciente facilita
de forma oral debe quedar incluida en la historia clinica del mismo, por lo que el médico escribe esta
informacion en el ordenador a medida que entrevista al paciente.

3. Recogida de datos: a continuacion, el médico solicita al paciente otra serie de datos que seran
necesarios para el diagnéstico y/o la determinacion del grado de la enfermedad en ese momento:

- Peso y medidas: de manera general, el paciente que acude a la visita inicial debe ser pesadoy
medido. Para ello, suele abandonar la consulta y desplazarse a otra sala donde el personal de
enfermeria le atiende para recoger estos datos.

— Cuestionarios de escala de dolor (EVA) y de calidad de vida (DLQI): el paciente es cuestio-
nado sobre aspectos relacionados con el nivel de dolor / picor que ha tenido durante la Ultima

Recomendaciones en la atencion de pacientes con hidradenitis supurativa en consultas de dermatologia especializada | 13



semana, y tanto él como el familiar que le acompafa contestan a un cuestionario escrito sobre la
afectacion de su enfermedad en su calidad de vida. El resultado numérico de estos cuestionarios
se incluye en la historia clinica del paciente.

4. Exploracion y ecografia: una vez terminadas las principales etapas de recogida de datos, el médi-
co especialista procede a la exploracion fisica del paciente. Para ello, el paciente debe desnudarse
segun la parte del cuerpo en la que se encuentren las lesiones y situarse en la camilla. De manera
general, esta etapa se realiza en la misma consulta del médico. Durante esta etapa, el especialista
observa de manera directa las lesiones que tiene el paciente. En la mayoria de los casos, esta ob-
servacion va acompafada de una ecografia cutdnea que permite afinar el diagnéstico y profundizar
en el alcance de la lesion. En otros casos, el médico realiza también fotografias de las lesiones tanto
con una camara fotografica como con el ecégrafo que, una vez descargadas, quedaran incluidas
en la historia clinica del paciente. El médico establece el nivel de gravedad de la enfermedad. Aten-
diendo a los criterios de los sistemas de estratificacion mas consensuados, estratifica al paciente
segun las escalas de Hurley y /o IHS4 Sartorius y lo clasifica como leve, moderado o grave. Por
ultimo, escribe las observaciones en la historia clinica del paciente.

5. Curas: dependiendo del estado del paciente, en ocasiones se necesita aliviar el dolor y/o la infla-
macion de las lesiones. En estos casos, el médico especialista realiza a los pacientes una infiltra-
cién para disminuir la inflamacién. En otras ocasiones, el paciente acude a la consulta con heridas
supurantes que el médico especialista o el personal de enfermeria deben atender, limpiary curar.

6. Plan de tratamiento: con el objetivo de transmitir al paciente las conclusiones extraidas tras la
exploracion, el médico mantiene una segunda entrevista con el paciente sobre su diagnoéstico. Asi,
le explica con claridad el estado de las lesiones, el grado de severidad, y el prondstico. Asimismo,
el paciente plantea dudas e inquietudes que son resueltas por el médico. Tras aclarar las dudas
planteadas, el médico detalla al paciente el plan de tratamiento que debe seguir. En esta etapa, no
s6lo se detallan los tratamientos concretos, sino que se explica el porqué de cada uno, la forma de
administracion, precauciones, etc. Todos los datos relativos al tratamiento (nuevo o seguimiento
del anterior) deben quedar reflejados en la historia clinica del paciente, por lo que el médico los
incluye en la misma.

7. Cierre: finalmente, el médico escribe en el ordenador la informacidén relativa al tratamiento
y a las futuras citas del paciente: recetas expedidas, citas para el quiréfano si necesario, inter-
consultas, solicitud de analiticas, etc. En los casos en los que se han tomado fotos durante la
exploracion, también se le hace firmar al paciente un documento de consentimiento. Todos los
documentos se imprimen y se entregan al paciente. Finalmente, se solicitan las préoximas citas.
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En la siguiente figura se representa el itinerario genérico del paciente en la consulta de dermatolo-
gia especializada en hidradenitis supurativa. Se muestra ademas, a titulo informativo, los tiempos
observados en la realizacion de las distintas etapas, asi como la duracién total de las consultas,
diferenciando entre primeras visitas y visitas sucesivas.

b A

Entrevista y recogida datos

Exploracion y ecografia

0]

Ubicacion [alm]n)

Zona consultas T T
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®
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CAMILLA CONSULTA
ESPECIALISTA

x

CAMILLACONSULTA
/SALADE CURAS
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ESPECIALISTA
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ESPECIALISTA

Indica que hallegado y
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Figura 3: [tinerario del paciente en la consulta de dermatologia especializada en hidradenitis supurativa.
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VARIABILIDAD OBSERVADA EN LAS ETAPAS

De manera general, las consultas de dermatologia especializadas en hidradenitis supurativa cuentan
con las etapas descritas anteriormente. Sin embargo, es importante resaltar que existe una gran varia-
bilidad en el orden en el que se suceden las actividades, y hay ademas gran heterogeneidad respecto
al profesional encargado de algunas de ellas, los recursos empleados o el tiempo que se dedica.

A continuacion se muestra, en una serie de cuadros resumen, la variabilidad observada en cada una
de las etapas:

o
&N ETAPA L Lectura de la historia clinica

« El médico lee todas las historias clinicas antes de comenzar la consulta, o lee la historia de
cada paciente a medida que le toca su turno.

+ Dependiendo de los recursos de la consulta, el médico indica la entrada de cada paciente
mediante un sistema digital de llamada por nimeros, mediante un sistema de megafonia con-
vencional, 0 mediante la salida al pasillo y la lamada personal.

é\ % ETAPA 2: Entrevista

« En algunos casos, la entrevista es realizada por el personal de enfermeria antes de que el pa-
ciente entre en consulta. En otros casos es el médico especialista quien la realiza.
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mggﬂ ETAPA 3: Recogida de datos

» Peso y medidas: dependiendo de los recursos de la consulta, esta etapa se realiza dentro de la
consulta o en una sala comun a varias consultas. Puede ser realizada por el médico especia-
lista o por el personal de enfermeria.

« Cuestionarios: En algunos casos, el personal de enfermeria realiza los cuestionarios oportunos
antes de que el paciente entre en la consulta. El cuestionario de calidad de vida es realizado al
paciente por un psicologo o por el personal de enfermeria especializado, si se dispone de ese
recurso. En otros casos, es el médico quien realiza todos los cuestionarios dentro de la consulta.

H ETAPA 4: Exploracion y ecografia

* En ocasiones, el médico hace fotografias de las lesiones mediante camara y ecografo. En
otras ocasiones, el médico no realiza ecografias cutdneas a todos los pacientes y tampoco
fotografias, solo realiza ecografia cutanea cuando necesita afinar el diagndéstico o profundizar
el estado de la lesion.

D ETAPA 5: Curas

S

« En ocasiones, los pacientes son citados especificamente para la cura de lesiones. En es-
tos casos, esta fase se realiza por el personal de enfermeria bajo la supervision del médico.
En otras ocasiones, los pacientes no estan citados especificamente para curas, pero necesi-
tan de las mismas porque sus lesiones supuran.

+ Dependiendo de los recursos de la consulta, la cura de lesiones se realiza en la propia consul-
ta del especialista 0 en una sala de curas anexa a la consulta.
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&/ ETAPA 6: Plan de tratamiento
* En ocasiones, ademas de la clasificacion Hurley, se emplean otras escalas.

* El plan de tratamiento es explicado con distinto grado de detalle.

w ETAPA 7: Cierre

« En los casos en los que se han tomado imagenes de las lesiones, se le hace firmar al paciente
un consentimiento.

+ Una vez finalizada la consulta, el paciente habla con el personal administrativo para solicitar sus
proximas citas. En ocasiones es el paciente quien debe llamar por teléfono para pedir |a cita.
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ASPECTOS QUE PUEDEN LIMITAR LA RESOLUCION DE LAS CONSULTAS DE HIDRADENITIS SUPURATIVA

Ademas de la variabilidad que se ha observado en la consulta, existen otra serie de aspectos que pue-
den influir en el transcurso de la misma. Asi, se han identificado en cada etapa los posibles agentes
gue pueden aumentar el tiempo dedicado a algunas de las actividades. Hemos indicado entre parén-
tesis las actividades que en ocasiones realiza especificamente el médico especialista y que podrian
ser delegadas a otro profesional.

Aspectos que pueden limitar |a resolucién asistencial

G - Falta de asistencia del paciente
- Retraso en la llegada del paciente

1. Lecturadel historial médico

. G - Consultas relacionadas con aspectos psico-sociales (médico especialista)
!;; ?—g - Falta de antecedentes médicos
2. Entrevista - Tiempo dedicado al seguimiento de pacientes leves (médico especialista)
9 = - Cuestionarios de calidad de vida (médico especialista)
m::: - Tiempo dedicado a la toma de datos biométricos (médico especialista)
3. Recogida de datos - Firma de consentimientos (médico especialista)
.'jf-?. - Tiempo dedicado a la toma de datos para I+D (médico especialista)
& - Material no preparado o no disponible

4. Exploraciény ecografia - Preparacién del material (médico especialista)

J .@' - Material no preparado o no disponible

- Falta de personal de apoyo para curas

5. Curas
n - Actividades administrativas (rellenar el historial en el ordenador) (médico especialista)
d - Educacion en habitos saludables (médico especialista)

6. Plan de tratamiento

- Actividades administrativas (rellenar el historial en el ordenador) (médico especialista)
w - Actividades administrativas (descarga y clasificacion de fotos) (médico especialista)
7. Cierre - Gestion de citas y otras consultas (médico especialista)

Figura 4: Aspectos que pueden limitar la resolucidn de las consultas de dermatologia especializada en hidradenitis supurativa.
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3.2. Recomendaciones para incrementar la capacidad resolutiva de las consultas
de dermatologia especializada en hidradenitis supurativa

Araiz del anélisis del itinerario actual y de las variabilidades identificadas, se ha elaborado una serie de
recomendaciones practicas para aumentar la capacidad resolutiva de las consultas de dermatologia
especializadas en hidradenitis supurativa. Estas recomendaciones han sido disefiadas con el propé-
sito ultimo de aumentar al maximo el valor aportado por este tipo de consultas y, de forma general,
pretenden cumplir con dos retos principales: aumentar la pertinencia de las consultas y conseguir op-
timizar el tiempo del médico especialista dentro de las mismas. Asi, las recomendaciones propuestas
pueden clasificarse dentro de dos lineas principales de actuacion:

La primera de ellas consiste en redefinir el circuito asistencial del paciente, de tal forma que los casos
leves sean atendidos por el médico de atenciodn primaria o el dermatdlogo general y los casos mode-
rados y graves por el dermatélogo especialista. Esta medida esta orientada a aumentar la pertinencia
de la consulta, lo que permitird mejorar el acceso de pacientes moderados y graves a las consultas
especializadas. La redefinicion del circuito asistencial asegurara que la atencién a los pacientes se
realice en funcion de sus necesidades especificas y permitira utilizar de forma apropiada los recursos,
evitando sobrecargas en las consultas de dermatologia especializadas.

Para cumplir con esta primera linea de actuacion es necesario trabajar sobre 3 aspectos principales:

® Establecer mecanismos de alarma en urgencias para identificar a los pacientes que no estén en
el circuito.

® Remitir los pacientes leves a las consultas de dermatologia general o a atencién primaria.

® Formar a los profesionales sanitarios en la identificacion, derivacion y manejo de la enfermedad.
La segunda linea de actuacion propuesta consiste en reorganizar la consulta del médico especialista,
liberando el tiempo que dedica éste a otras actividades, para que pueda centrar su atencion en la eva-

luacion clinica del paciente. Esta medida permite optimizar el uso de los recursos y proporciona mejor
calidad asistencial al paciente. Para ello se proponen tres iniciativas concretas:

® Delegar funciones relacionadas con la educacion sanitaria y la coordinacién, entre otras, a
personal de enfermeria especializado.

®* Fomentar el empoderamiento del paciente mediante su educacién en salud y habitos saludables.

® OQOrganizar las agendas con huecos comunes entre los distintos profesionales sanitarios que
atienden al paciente.
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La Figura 5 presenta de forma esquematica las dos lineas de actuacién propuestas, con las recomen-
daciones practicas que implican cada una de ellas y el objetivo final que se persigue al implantar estas

recomendaciones.

Establecer mecanismos de alarma en urgencias
para identificar pacientes que no estén en el
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Figura 5: Recomendaciones para incrementar la resolucion de las consultas de dermatologia especializada en hidradenitis

supurativa.
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Establecer mecanismos de alarma en urgencias para identificar
pacientes que no estén en el circuito

A raiz de los Ultimos datos publicados por el barémetro ASENDHI, se puede deducir que el personal
de urgencias es, junto con el personal de enfermeria, uno de los actores clave en el manejo de pacien-
te con hidradenitis supurativa. Segun ese informe, el paciente con hidradenitis realiza una media de
8.2 visitas a los servicios de urgencias, mientras que la media de visitas al servicio de dermatologia se
sitla en torno a 2.3 (ASENDHI, 2015).

En efecto, el servicio de urgencias no soélo atiende los brotes graves que acontecen con frecuencia a
los pacientes diagnosticados, sino también a pacientes que no saben que padecen esta enfermedady
manifiestan un brote. Por lo tanto, el servicio de urgencias es una puerta de entrada clave a la consulta
de dermatologia especializada.

Sin embargo, no todos los servicios de urgencias cuentan con personal especializado en dermatolo-
gia, y el paciente en ocasiones recibe un tratamiento o diagndstico que no es el adecuado. Por otro
lado, existen pacientes que, al no tener correctamente diagnosticada la enfermedad, cada vez que
sufren un brote acuden a urgencias, y no entran en el circuito de atencion en dermatologia especia-
lizada. El paciente afectado que sufre la falta de derivacion, permanece sin la atencion adecuada,
acumulando dudas, frustraciones, y problemas médicos que irdn empeorando con el tiempo.

En respuesta a esta situacion, formar de manera adecuada al personal de urgencias resulta una medida
indispensable. Pero también es esencial mejorar los sistemas de comunicacion entre urgencias y dermato-
logia, asi como desarrollar e implantar sistemas de alarma en urgencias, que permitan identificar a aquellos
pacientes que acuden de manera recurrente por la misma causay que no estan todavia en el circuito.

Ejemplos de ideas € iniciativas que se pueden implementar:

® Desarrollar criterios de derivacion para servicios de urgencias
®* Programas de telemedicina para atencion urgente

® Establecer mecanismos de comunicacion entre los servicios de urgencias y de dermatologia
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@ & Remitir los pacientes leves a las consultas de dermatologia
1} @ general / atencién primaria

La mejora de la accesibilidad de los pacientes con hidradenitis supurativa a dermatélogos especia-
listas, que son los médicos de referencia para esta patologia, es clave para llevar a cabo un mejor
manejo de la enfermedad, asi como para facilitar el acceso al tratamiento adecuado lo antes posible.
Para ello, los dermatologos especialistas deberian focalizar su consulta en la atencién a pacientes con
enfermedad moderada-grave, ya que los casos mas leves pueden ser derivados a dermatélogos gene-
ralistas 0 a médicos de atencidon primaria que hayan recibido la formacién adecuada. Eso permitiria,
no sélo mejorar la accesibilidad de nuevos pacientes moderados o graves al dermatdlogo especialista,
sino también ponderary dirigir los recursos sanitarios de una forma mas precisa y optimizada.

En este contexto, es importante considerar que la hidradenitis supurativa es una enfermedad poco
prevalente, por lo que no es posible que absolutamente todos los dermatoélogos y médicos de atencion
primaria estén formados en su manejo. Se recomienda por lo tanto, en un primer momento, formar a
aquellos médicos que ya cuenten con algun caso de hidradenitis supurativa en su cupo. Actualmente
alrededor del 50% de los pacientes que se derivan desde dermatologia especializada se hace al der-
matologo especialista y 50% al médico de atencion primaria, dependiendo de la situacion especifica 'y
de las preferencias del paciente. Pasado un tiempo, si el dermatélogo general ve que el paciente esta
estable y no tiene brotes, suele derivarle al médico de atencién primaria.

Las principales funciones del médico de atencion primaria o el dermatélogo general en el manejo de
los pacientes leves incluirian:
® Conocer los principales sintomas de la enfermedad, y evaluar el grado de severidad de la misma.

®* Manejar los posibles factores desencadenantes y exacerbantes (tabaco, higiene y otros), y
promover el autocuidado.

® Conocer las necesidades del paciente y las complicaciones principales, para abordar las
comorbilidades asociadas a la enfermedad.

® Conocer las alternativas terapéuticas y poder determinar la mejor estrategia de tratamiento.

® Derivar en caso de evolucion de la enfermedad.

Recomendaciones en la atencion de pacientes con hidradenitis supurativa en consultas de dermatologia especializada | 23



Ideas de programas o iniciativas que se pueden implementar:

® Elaborar planes de atencion integrada, donde se especifique el papel concreto que tiene
cada profesional sanitario en la atencion a este tipo de pacientes.

® Llevar a cabo proyectos de “teledermatologia” incorporando las nuevas tecnologias de
la comunicacion (TICs) para el intercambio de informacién clinica entre médicos de
atencion primaria y dermatélogos especialistas en hidradenitis supurativa.
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Formar a los profesionales sanitarios en la identificacion,
derivacién y manejo de la hidradenitis supurativa

Uno de los principales problemas relacionados con la hidradenitis es la poca visibilidad de la misma'y
el desconocimiento de la enfermedad por algunos profesionales sanitarios que no estan especializa-
dos en su manejo. Esto conlleva en ocasiones a diagndésticos erréneos, derivaciones tardias y, por lo
tanto a un retraso en el diagndstico correcto de la enfermedad. En consecuencia, esta situacion arroja
una enorme cantidad de pacientes insatisfechos que dejan de confiar en el sistema de salud y que no
estan siendo atendidos de la forma adecuada.

Muchas de estas situaciones podrian verse solventadas mediante la formacién del personal sanitario
y el consenso en los métodos de diagndéstico y derivacion de los pacientes. Es necesario formar a los
distintos profesionales que pueden estar en contacto con estos pacientes: médicos de atencion pri-
maria, dermatélogos generalistas, personal de enfermeria y cirujanos principalmente. Pero también,
se deberia formar a otros profesionales, que tratan co-ocurrencias y comorbilidades asociadas, como
reumatologos, oftalmoélogos, gastroenterdlogos o médicos de medicina interna, entre otros.

Ademas de formacion individualizada por tipologia de profesional, se pueden llevar a cabo sesiones multi-
disciplinares en las que estén implicados distintos especialistas y profesionales sanitarios. Por otro lado, se
podrian organizar jornadas, campafas, eventos de concienciacion y visibilidad con materiales formativos y
divulgativos que permitan aumentar el conocimiento de la enfermedad entre los profesionales sanitarios.

Ideas de programas e iniciativas que se pueden implementar:

® Definicion de un plan de atencion integral, que resalte el caracter multidisciplinar de la
enfermedad y la necesidad de coordinacion entre distintos profesionales.

® Difundir protocolos de atencion, estandares de curas, y otros documentos consensuados
para unificar los conocimientos sobre la hidradenitis supurativa en todos los profesionales
que puedan estar en contacto con estos pacientes.

® Desarrollar estrategia de atencion al paciente cronico, que incluyan estrategias de abordaje
frente a un paciente con hidradenitis supurativa.

® Derivar en caso de evolucion de la enfermedad.
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,'l.’l‘ Delegar funciones al personal de enfermeria especializado

El personal de enfermeria es clave en la atencion de pacientes con hidradenitis supurativa. En efecto,
de acuerdo con la Guia Hércules (Hércules, 2017), iniciativa estratégica dedicada a garantizar el estan-
dar 6ptimo de cuidado para los pacientes con hidradenitis supurativa “los servicios de dermatologia
contaran al menos con un profesional de enfermeria asignado y especializado en las particularidades
de esta patologia dermatoldgica”. Sin embargo, no todas las consultas especializadas en hidradenitis
supurativa disponen de personal de enfermeria especializado. Ademas, en muchas ocasiones el per-
sonal de enfermeria es compartido con otras consultas dentro de su mismo servicio.

Las diferentes funciones a realizar el personal de enfermeria especializado dentro de las consultas
especializadas incluyen las siguientes:

Coordinacion asistencial: actuar como “gestor de casos”, lo que implica coordinar al paciente
y a los distintos profesionales médicos implicados en la atencion del mismo, actuar de enlace
entre los distintos elementos del sistema sanitario y supervisar las condiciones del paciente para
garantizar la adecuacion de los servicios.

Apoyo clinico al médico especialista: ayudar al médico en las actividades que se realizan dentro
delaconsulta (recoger datos, realizar curas, preparar el material de consulta, etc), asi como realizar
otras actividades sanitarias y/o administrativas delegadas por el especialista en consulta o fuera
de ella (descarga de fotografias, transcribir las observaciones del médico al historial clinico de del
paciente, imprimir los documentos al cierre de la consulta, etc.).

Atencion individualizada: evaluar la capacidad de los pacientes para curar sus lesiones y seguir
los principios de cuidados, con el propoésito de estratificarlos y atenderlos en funcion de sus
necesidades de atencion y capacitacion.

Educacion sanitaria: formar en el autocuidado, tratamiento y manejo de la enfermedad. Ofrecer
medidas preventivas basadas en consejos sobre estilos de vida.

Potenciar la asistencia no presencial: facilitar al paciente datos de contacto para que pueda
realizar la consulta de dudas e inquietudes, sin necesidad de acudir al hospital.

|deas de programas e iniciativas que se pueden implementar:

® Programas de formacion online para personal de enfermeria especializado en hidradenitis
supurativa.

® Teleconsultas del paciente con personal de enfermeria.
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EEF a Educacion sanitaria dirigida a pacientes para aumentar su autonomia
0-0-0

Al igual que ocurre con otras enfermedades croénicas, la hidradenitis supurativa es una patologia que
precisa de cuidados constantes, tanto dentro como fuera de la consulta de dermatologia. En este sen-
tido, la formacion en salud que recibe el paciente sobre su propia patologia resulta crucial para mane-
jar correctamente la enfermedad. En consonancia con las propuestas enunciadas en la Guia Hércules
(Hércules, 2017) y tal como se refleja en la Guia para pacientes con hidradenitis supurativa (Martorell
A, 2016) la actuacion del paciente resulta clave en la prevencién de la enfermedad, en la promocion
y el mantenimiento de su salud, y en la realizacién de autocuidados que prolonguen el efecto de las
atenciones recibidas en la consulta.

Por todas estas razones, la educacion de los pacientes en su enfermedad, prevencion y manejo es una
via esencial para que estos puedan asumir responsabilidades y compromisos en el manejo de la mis-
ma. Estar formados e informados podria ayudarles en la gestion de los sintomas, en la prevencion de
los brotes y en su implicacion en el establecimiento de metas compartidas con el médico. Todo esto
daria como resultado “un paciente activo”, con la capacidad de participar e involucrarse en la toma de
decisiones. Ademés, la participacion del paciente podria traducirse también en una optimizacién del
tiempo del médico especialista dentro de la consulta.

Para llevar a cabo esta recomendacion, ademas de recibir educacion sanitaria por parte de personal
de enfermeria especializado, se pueden organizar talleres con paciente/s experto/s y fomentar tanto
el contacto con asociaciones de pacientes como ASENDHI o UNiIMID como la consulta de paginas
webs fiables y portales sanitarios especializados como AbbVieCare donde se puede encontrar apoyo
y consejos sobre la patologia, asi como informacién detallada y contrastada sobre sintomas, derivacio-
nes, grupo de ayuda y otros temas de interés especificos.

Ideas de programas e iniciativas que se pueden implementar:

® Proyectos de “paciente activo”, donde el paciente recibe la formacién oportuna para poder
gestionar su enfermedad en la medida de lo posible. En este punto se podrian incluir todo
tipo de talleres con pacientes formados, programas de pacientes expertos, y cualquier otra
iniciativa disefada “direct to patient”.

® |mplantacion de escuelas de salud y autocuidados, donde los pacientes exponen sus
dudasy el personal sanitario contesta con informacion cientifica.

Recomendaciones en la atencion de pacientes con hidradenitis supurativa en consultas de dermatologia especializada | 27



00

Establecer huecos comunes en las agendas de los profesionales
Ofg sanitarios que atienden al paciente

Con el objetivo de coordinar las agendas con la mejor eficacia posible, se recomienda establecer hue-
cos comunes con aquellos profesionales sanitarios con los que el dermatélogo especialista necesite
reunirse, bien con el paciente presente, bien sin él, de forma telematica o presencial. Entre estos pro-
fesionales se encuentran el cirujano, el psicélogo, el reumatélogo y el especialista en digestivo.

Efectivamente, el manejo 6ptimo de la hidradenitis supurativa necesita llevar a cabo una visita con-
junta entre el dermatélogo especialista y el cirujano plastico y/o el cirujano general proctdlogo (este
Ultimo en el caso de lesiones en la zona perianal), para determinar el drea exacta que hay que operar
y la extension de la misma, cuando sea necesario realizar una intervencion quirdrgica de las lesiones.

Ademas, los dermatblogos necesitaran consultar o establecer visitas con los psicélogos, ya que estos
manejan los aspectos relacionados con la evolucién de paciente en temas psicolégicos y de calidad
de vida.

Por otro lado, ademas de las propias complicaciones de la enfermedad, los pacientes con hidradenitis
supurativa pueden sufrir otra serie de complicaciones que no corresponden a la especialidad de der-
matologia y necesitan ser atendidos por profesionales sanitarios de otras especialidades. En efecto, y
a titulo de ejemplo, alrededor del 38% de los pacientes con hidradenitis supurativa tiene ademas en-
fermedad de Crohn (Church et al., 1993) y alrededor del 56,5% tienen espondiloartritis (Schneider-Bu-
rrus et al., 2016). Es por tanto de vital importancia realizar una atencion multidisciplinar al paciente de
forma coordinada, especialmente en aquellos que estén con el mismo tratamiento sistémico para dos
enfermedades distintas (por ejemplo, hidradenitis y artritis reumatoide), y necesiten decidir aspectos
como cambios en el tratamiento si no esta siendo efectivo. Para ello, y con el objetivo de facilitar la co-
municacion entre los distintos especialistas que atienden a estos pacientes, habra que definir huecos
comunes en las agendas de los profesionales implicados. Estos huecos se podran utilizar, ademas de
para realizar consultas multidisciplinares, para llevar a cabo sesiones de consenso que permitan dis-
cutir los aspectos particulares de cada caso. En este contexto, se pueden realizar consultas puntuales
o resolucion de dudas entre los distintos especialistas, tanto de manera presencial, acordando citas
conjuntas, como de manera telematica.

Ejemplos de ideas € iniciativas que se pueden implementar:

®* Modelos de atencion multidisciplinar que incluyan planes de atencién integrada
® Proyectos de telemedicina, que fomenten la comunicacion entre profesionales.
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3.3. Propuesta de itinerario optimo

Con todo lo expuesto anteriormente, en el presente documento se ha querido representar un itinera-
rio dptimo para el manejo del paciente con hidradenitis supurativa. Con esta propuesta se pretende
recoger las etapas fundamentales que recorre el paciente, asi como los profesionales mas indicados
para realizar cada una de las actividades mencionadas.
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Figura 6: Propuesta de itinerario ideal del paciente con hidradenitis supurativa.
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