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1. RESUMEN

e Introduccién: La Hidrosadenitis Supurativa es una enfermedad crénica
gue produce un gran impacto en el bienestar de quienes la padecen
debido a su caracter recidivante. El objetivo de este trabajo es evaluar qué
aspectos de la enfermedad afectan a la calidad de vida de los pacientes
gue padecen esta patologia usando el cuestionario HSQoL-24.

e Material y métodos: Se realiza un estudio observacional y descriptivo en
una muestra de 49 pacientes sometidos a intervencion en el Servicio de
Cirugia Plastica del HUCA entre los afios 2015 y 2021. Se revisan las
historias clinicas digitalizadas y se realiza encuesta telefonica. Se
obtienen otras caracteristicas de interés de los pacientes.

e Resultados: El olor corporal y la transmision de la patologia a la
descendencia fueron las principales preocupaciones de los encuestados.
Se encontrd una asociacion significativa entre los dominios econémico y
personal del cuestionario en relacion con la variable sexo y una
correlacidén negativa entre la edad y la puntuacion obtenida en el ambito
econoémico.

e Conclusiones: Las mujeres de nuestra muestra obtuvieron una mayor
afectacion en a nivel econémico y personal respecto a los hombres y los
individuos mas jovenes se mostraban mas preocupados en lo referente al
coste de los tratamientos. El cuestionario HSQoL-24 es util a la hora de
valorar el impacto en la CdV de la HS, pero es necesario la realizacién de
un mayor numero de estudios.

e Palabras clave: Hidrosadenitis Supurativa e Calidad de Vida ¢ HSQoL-

24
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2. ABSTRACT

Background: Hidradenitis Suppurativa is a chronic disease that has a
great impact on the well-being of those who suffer from it due to its
persistent nature. The object of this study is to assess which aspects of
the disease have an impact in the quality of life of the patients by using the
HSQoL-24 questionnaire.

Methods and materials: An observational and descriptive study was
carried out in the Plastic and Reconstructive Surgery Service of the
Central University Hospital of Asturias (HUCA). The sample consists of 49
patients who underwent a surgical procedure in this service from 2015 to
2021. Digitalized medical records are reviewed and a telephonic poll is
performed. Other patient characteristics of interest are collected.
Results: The main concerns of the patients were body odor and the
inheritance of the pathology by their descendants. A significant association
was found between the "economic" and "personal® domains of the
guestionnaire regarding the sex variable. A negative correlation was found
between age and the score obtained on the economic scale.
Conclusions: Women in our sample showed a higher impact regarding
economic and personal fields than me. Younger individuals were more
concerned about treatment costs. HSQoL-24 is useful for rating the
consequences of HS in the QoL but a bigger number of studies should be
performed.

Key words: Hidradenitis Suppurativa e Quality of Life ¢ HSQoL-24
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1. INTRODUCCION

Estado actual

La hidrosadenitis supurativa o hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad
de la piel, cronica y no contagiosa de tipo autoinmune a la que se puede referir
también como “enfermedad de Verneuil’, “acné inverso”, “apocrinitis” o
“bartolinos”.

En esta enfermedad las glandulas apocrinas y el foliculo piloso se encuentran
afectados, dando lugar a la formacion de nddulos que terminan obstruyendo
estas estructuras. Una vez que aparecen, se va a producir una infeccién que
finaliza con su ruptura y vertimiento al espacio subcutaneo, con la posterior
aparicion de dolor, abscesos y seguidamente de complicaciones como fistulas
y/o cicatrices?.

Se trata de una enfermedad inestable, que aparece en brotes y presenta una
alta tasa de recurrencia®. Su cronicidad, asi como la probabilidad de
empeoramiento brusca y dramaticamente, conlleva una alta repercusion en el
bienestar y en la calidad de vida de los pacientes que la padecen.

Se suele localizar con mayor frecuencia en las regiones axilares, inguinales,
glateas, inframamarias e intermamarias y en la zona perineal. Con menor
frecuencia, puede aparecer a nivel del cuero cabelludo y en la zona retroauricular
0 en zonas de contacto con correas de sujetadores, cinturones, etc...

En general, aparece con mayor frecuencia en el sexo femenino y en edades
entre los 11-50 afios'34. En edades superiores suele ser progresivamente mas
infrecuente su manifestacion.

Entre el 1-4% de la poblacién europea y el 1% de la poblacion mundial esta

afectada por esta enfermedad®.

Calidad de vida en pacientes con hidrosadenitis supurativa 8
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Figura 1. Lesiones tipicas de la enfermedad

¢/ Oué causa la Hidrosadenitis Supurativa?

Existen factores de riesgo que pueden predisponer o agravar la enfermedad,

aunque al ser una afeccion de tipo multifactorial y cronica no existe aun una

causa conocida que nos permita comprender el origen exacto.

Tabaco: Un porcentaje por encima del 70% de los pacientes es fumador,
habiéndose demostrado una mayor frecuencia y severidad de los brotes.
Esto se debe a la presencia de factores como la nicotina y otros
componentes del tabaco, los cuales pueden dar lugar a una mayor
probabilidad de oclusiéon del foliculo piloso, a un aumento de los niveles
de queratinizacion y a inflamacion por el estimulo de los receptores de
Ach>7,

Obesidad: mas que desencadenar el brote de la enfermedad en si, se
trata de un factor que puede provocar la exaltacion del mismo por la
produccion de sudoracion e irritacibn mecanica que causa. En mas de la
mitad de los pacientes, se ha podido comprobar que existe una
correlaciéon entre el IMC del afectado y la severidad de la enfermedad.
También, en algunos de los pacientes de menor edad se ha observado

relaciéon con la aparicion de sindrome metabdlico®”.

Calidad de vida en pacientes con hidrosadenitis supurativa 9
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Factores hormonales: Parece existir cierta relaciéon entre el aumento de la

toma de andrdégenos con la aparicion de la enfermedad, aunque esto aun
no ha sido totalmente comprobado por falta de estudios. En las mujeres

puede llegar a empeorar durante la fase menstrual®.

Factores genéticos: Alrededor del 25-40% de los afectados presentan

algun familiar de primer grado que padece la enfermedad. Ademas, en
pacientes con antecedentes familiares es mas comin una manifestacion
mas precoz de los sintomas y un peor prondstico asociado®.

Ropa ajustada: el roce y la presion pueden dar lugar también a un cierre

o rotura del foliculo®.

Farmacos: en ocasiones los brotes pueden ser desencadenados por la
toma de medicamentos como el litio, anticonceptivos, sirolimus,
isotreonina®.

Dietas hiperglucemiantes: El aumento de la glucemia y de los niveles de

insulina en plasma produce un incremento de la sensibilizacion de los
receptores de androgenos, lo que puede dar lugar a un aumento de la
oclusion del foliculo piloso®20.

Factores bacteriologicos: Se cree que puede haber relacion entre la

presencia de microorganismos y el aumento de la respuesta inflamatoria

con perseverancia de la enfermedad?®.

Factores inmunoldgicos: Los afectados suelen padecer alteraciones en la

inmunidad innata y presentar altas concentraciones de citoquinas
proinflamatorias®.

Desodorantes y depilacion: no la desencadenan, pero la empeoran.

Calidad de vida en pacientes con hidrosadenitis supurativa 10
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Manifestaciones clinicas y diagnéstico

La enfermedad va a ser diagnosticada a partir de los signos clinicos, por lo que
es de gran relevancia la observacion e inspeccion de las localizaciones
caracteristicas de la patologia y llevar a cabo una correcta anamnesis que nos
pueda orientar también hacia antecedentes genéticos. Esto es de gran
importancia, ya que no existe ninguna prueba especifica que confirme la
presencia de HS, por lo que en muchas ocasiones puede ser confundida con una
infeccién o inflamacién aislada del foliculo piloso dando lugar a que esta sea una
enfermedad comunmente infradiagnosticada y se produzca un retraso a la hora
de llevar a cabo el tratamiento y una mayor progresion de la HS.

La HS se caracteriza por la aparicion de nddulos dolorosos (de entre 0,5 -1,5cm),
gue pueden ir acompafados de abscesos que supuran o de cicatrices. Dentro
de sus primeras manifestaciones se encuentra la presentacion de eritema y
prurito y mas tarde, hiperhidrosis. El primer nédulo que se encuentra suele ser
anico y estar muy enraizado. Suele comenzar de forma insidiosa y mantenerse
dias o incluso meses. Cuando la enfermedad se va agravando tiene lugar la
aparicion de fistulas, tunelizaciones y cicatrices de tipo atrofico e hipertrofico
fibrosas. Si sigue progresando, puede dar lugar a Ulceras e infecciones que se
propagan hasta la fascia. Ademas, también es tipico que se acompafien de mal

olor y deformidades locales®.

Estadios clinicos

A dia de hoy, el sistema mas empleado para clasificar la Hidrosadenitis

Supurativa es la Escala de Hurley. Es cualitativa, de sencillo manejo y divide la

Calidad de vida en pacientes con hidrosadenitis supurativa 11
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enfermedad en tres grados en funcidén de la existencia de cicatrices y fistulas,
asi como la extension de esta?.

e Hurley I: Se caracteriza por la presencia de uno o multiples abscesos,
pero sin acompafarse de presencia de fistulas o cicatrices. Es el estadio
mas coman.

e Hurley IlI: Presentacidén recurrente. Aparicion de una o mas fistula y/o
cicatrices. Lesiones ampliamente separadas unas de otras por zonas de

piel sana.

e Hurley Ill: Numerosos abscesos difusos interconectados mediante
multiples fistulas, sin presencia de piel no afectada entre ellas. La piel

puede llegar a romperse y dar lugar a un olor desagradable.

Aunque esta clasificacion es la mas empleada en la actualidad, también se
dispone de otra escala de tipo cuantitativo, que recibe el nombre de Sartorius
Score o0 Escala Sartorius. En esta, se toman distintos parametros (nimero de
zonas afectadas, numero y gravedad de las lesiones, distancia mayor entre dos
lesiones relevantes y si existe 0 no separacion de las lesiones por piel no
afectada). A cada uno de estos, se les otorga un determinado valor en funcion
del estado en el que se encuentre la enfermedad del paciente en ese momento

y se obtiene una puntuacioén global®13,

También existen muchos mas métodos de clasificacion de esta enfermedad
menos empleados tales como el Hidradenitis Suppurativa Physician Global
Assesment (HS-PGA)3!4 o el Hidradenitis Suppurativa Clinical Response

(HiSCR), entre otros*®.

Calidad de vida en pacientes con hidrosadenitis supurativa 12
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Tratamiento:

Como ya se ha comentado con anterioridad, se trata de una afeccion cronica y

de la que existe una evidencia muy limitada de la eficacia del tratamiento médico

con respecto a su resolucion. Por esto mismo, a dia de hoy, el manejo de la HS

se encuentra centrado en el control de los sintomas de la enfermedad, asi como

a la prevencion de recidivas.

Medidas generales: De forma rutinaria se aconseja a los pacientes

afectados la pérdida de peso, asi como el abandono del habito
tabaquico'®. También se incluyen recomendaciones como el uso de
jabones antisépticos, aceite de arbol del té, ropa interior de algodon o
sujetadores que provoque una menor friccion en las zonas propensas a

la aparicion de las lesiones. Se sugiere evitar ropa ajustada.

Tratamiento sintomatico!®: El sintoma mas comun y que mas afecta a la

calidad de vida es el dolor, por lo que se suministran AINEs
(Antiinflamatorios No Esteroideos), paracetamol u otros antiinflamatorios
por via topica. Asimismo, se pueden emplear bolsas de hielo con

anestésicos tales como la lidocaina al 1%.

Para tratar el prurito, que es otra manifestacion molesta y comun de la
enfermedad, se emplean corticoides tépicos. El uso de antihistaminicos

aun no ha sido demostrado eficaz para su control.

Tratamiento tépico: Es mas empleado en estadios precoces (Hurley 1 y II)

y podemos encontrarnos con tratamientos como la clindamicina al 1% (2
veces/dia)l’8, resorcinol topico al 15% (1 vez/dia), inyecciones de

corticosteroides en la lesion (de aplicacion mensual), acido fusidico y

Calidad de vida en pacientes con hidrosadenitis supurativa 13
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acido azelaico®. Para alcanzar mejores resultados, es posible combinar

estas medicaciones.

e Tratamiento sistémico'®: De forma mas frecuente, se emplea la

combinacion de Clindamicina + Rifampicina por via oral'®, ya que tras 10
semanas de tratamiento se pueden observar resultados beneficiosos®.
Ademas, la Clindamicina puede ser empleada ademas de forma conjunta
con el tratamiento quirdrgico, ayudando a reducir el posible riesgo de
infeccion o de fallo del injerto. La acitretina se puede usar por la misma
via, aunque la desventaja es que esta debe ser empleada a dosis altas,
dando lugar a problemas de intolerancia. En estadios | y Il también puede
emplearse la Dapsona. Con menor evidencia, se pueden encontrar el uso
de corticoides sistémicos, terapia hormonal, ciclosporina, metotrexato y
alitretonoina.

e Tratamiento bioldgico: El anticuerpo monoclonal mas empleado es el

Adalimumab, siendo este efectivo y seguro en los casos de HS
moderada/several®?22, También puede emplearse Infliximab como
tratamiento de segunda linea en personas con HS que no respondan a

Adalimumab?3.

e Tratamiento quirdrgico: Es mas efectivo en estadios leves y precoces que

en aquellos mas avanzados debido a la carga bacteriana de estos y el
aumento de la posibilidad de infecciones. Es la forma de tratamiento
principal de la enfermedad y puede ser llevada a cabo a través de

diferentes técnicasl®:

Calidad de vida en pacientes con hidrosadenitis supurativa 14
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Drenaje simple: de las lesiones individuales. Puede producir

un alivio temporal, pero volvera a recidivar.

- Escision limitada v cierre por primera intencién: Produce una

menor morbilidad, pero la recurrencia es menor.

- Escision radical vy cierre por segunda intencion.

- Escision radical + Injerto de piel de grosor parcial.

- Escision __radical + Colgajos distales o locales

(locoregionales).

Otros: En ocasiones también pueden emplearse otros procedimientos

como el laser, la crioterapia, la radioterapia o la toxina botulinica?®.

Complicaciones:

Pueden producirse tanto a nivel local como sistémico?.

Locales: estenosis, disminucion de la movilidad de las extremidades,
fibrosis, cicatrices, distrofia simpatica refleja, dolor, fistulas anales,

rectales, uretrales, infecciéon local, mal olor, etc.

Sistémicas: obstruccidn linfatica, linfedema y artritis. También, a la larga,
pueden tener lugar manifestaciones a nivel hematologico tales como
anemia, hipoproteinemia o amiloidosis. A nivel infeccioso, puede producir
un absceso epidural a nivel lumbosacro, osteomielitis sacral bacteriana y
puede llegar en casos de mas gravedad, a dar lugar a meningitis,

bronquitis, neumonia, sepsis o incluso la muerte.

Calidad de vida en pacientes con hidrosadenitis supurativa 15



Universidad de Oviedo Trabajo Fin de Grado 2021-2022 Grado en Medicina

Para postergar o disminuir el riesgo de estas complicaciones es muy importante
la deteccion precoz de la enfermedad, ya que es una enfermedad muy
infradiagnosticada por un escaso conocimiento de su existencia y que puede ser
confundida o estar asociada en ocasiones con otras patologias tales como la
Enfermedad de Crohn, la enfermedad autoinflamatoria criptoglandular,
artropatias inflamatorias, pioderma gangrenoso y/o enfermedades foliculares*2.
Este retraso en el diagndstico y el tratamiento produce no solo un desarrollo
mayor de la patologia, sino que puede dar lugar también a la apariciéon de
rechazo y descontento por parte del paciente hacia los servicios sanitarios. Es
muy importante, por tanto, el papel de la Atencion Primaria a la hora de detectar

esta afeccion.

2. CALIDAD DE VIDA'Y CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD:

Es muy importante destacar el impacto de la enfermedad a nivel de la calidad
de vida de los pacientes, que van a presentar un deterioro destacable de la
misma en la mayoria de los casos. Este declive puede ir desde leve o moderado
malestar y/o afectacion a la hora de llevar a cabo actividades de la vida cotidiana
hasta depresion pudiendo llegar a evolucionar a conducta suicida e intentos

autoliticos?6.

El concepto de calidad se encuentra conformado por multiples acepciones y ha
ido evolucionando a lo largo de la historia, asi como dependiendo del ambito al

gue se encuentre haciendo referencia.
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Cabe destacar, que la calidad de vida es un término, no sélo dificil de definir,
sino también de medir, debido al subjetivismo interpersonal dentro de una misma
o distintas poblaciones, viéndose modulada por distintas variables como las
condiciones de vida y por aspectos como educacién, salud, ambiente,
caracteristicas socioculturales, satisfaccion, estilos de vida, nivel econémico, etc,

por lo que no existe una Unica teoria que defina la calidad de vida.

A nivel sanitario, esta amplia pluralidad de definiciones no es una excepcion,
pudiendo encontrarnos una enorme diversidad de interpretaciones del concepto
de calidad en la atencidn sanitaria. Este subjetivismo, asi como el propio empleo
de la definicion en diversos ambitos pueden ser los causantes del escepticismo

a la hora de emplear el término en un sentido cientifico.

2.1.- Calidad de vida relacionada con la salud

En cuanto a la definicidon de calidad de vida (CdV) y calidad de vida relacionada
con la salud (CVRS) no hay que considerar estas como un mismo ente sino
como conceptos independientes uno de otro. Mientras la calidad de vida, por si
misma, enfoca una percepcion subjetiva desde un sentido mas amplio, la
calidad de vida relacionada con la salud hace referencia a esta percepcion del
paciente en lo relativo a las intervenciones sanitarias y a la evaluacion de sus

resultados en bienestar.

La CVRS ha sido definida en numerosas ocasiones siendo la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) pionera en el desarrollo de la acepcion, definiéndola
en 1948 como "...un estado de completo bienestar fisico, psiquico y social y no

meramente la ausencia de enfermedad".
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Otra posible definicion es la de Patrick y Erickson en 1993 _quienes la denominan
como “la medida en que se modifica el valor asignado a la duracién de la vida en
funcion de la percepcion de limitaciones fisicas, psicoldgicas, sociales y de
disminucién de oportunidades a causa de la enfermedad, sus secuelas, el

tratamiento y/o las politicas de salud”?.

También estaria la de Schumaker & Naughton (1996) quienes la consideran
como “la percepcién subjetiva, influenciada por el estado de salud actual, de la

capacidad para realizar aquellas actividades importantes para el individuo”?*25.

2.2. — Medicion de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud

La valoracion de la CVRS tiene un gran interés ya que se puede emplear en
investigacion para evaluar si un nuevo tratamiento o medida terapéutica ha sido
lo suficientemente efectivo para mejorar la vida del paciente y producir un
beneficio en ciertas enfermedades. En ocasiones, los tratamientos pueden no
mejorar la evolucion de la patologia, pero si podrian contribuir en gran medida a
mejorar la calidad de vida y/o viceversa.

Hay que tener en cuenta el caracter dinamico y subjetivo de la CdV variando no
s6lo de manera interindividual (con factores que pueden influir en el individuo y
gue van desde el nivel econémico y sociocultural hasta la personalidad del propio
individuo) sino también a la hora de evaluar distintas patologias con diferente
impacto, evolucion, tratamiento, etc.

Por todo lo anteriormente expuesto, la finalidad de este trabajo es analizar la
calidad de vida en pacientes que padecen una enfermedad crénica como es la
HS y que han sido sometidos a un procedimiento quirdrgico utilizando para ello

el cuestionario HSQoL-24.
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3. PREGUNTA DE INVESTIGACION
¢,Como se ve afectada la calidad de vida en los pacientes con hidrosadenitis

supurativa intervenidos quirdrgicamente en el Principado de Asturias?

4. HIPOTESIS DE TRABAJO
La HS produce un gran impacto en la calidad de vida de la poblacion asturiana
sometida a intervencién quirargica por el servicio de Cirugia Plastica y

Reparadora.

5. OBJETIVOS
5.1. Objetivo principal:

e Evaluar qué aspectos influyen en mayor medida en la calidad de vida de
los pacientes que padecen HS utilizando como instrumento de medida el
cuestionario HSQoL-24.

5.2. Objetivos secundarios:

e Comprobar si existe correlacion entre los distintos dominios de la escala
HSQoL-24 y otras variables secundarias.

e Comparar los resultados obtenidos con otros estudios acerca de la calidad

de vida en HS.

6. MATERIAL Y METODOS:

6.1. Disefo del estudio:

El estudio llevado a cabo se trata de un modelo observacional y descriptivo
puesto en marcha en pacientes operados en el servicio de Cirugia Plastica del

HUCA entre el afio 2015 y el afio 2021 que padecen HS.
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Se trata asimismo de un estudio transversal, ya que el propio paciente es el que
responde al cuestionario en un momento elegido dentro del transcurso de su

patologia.

6.2. Instrumento de medida:

Los datos empleados para obtener los resultados del estudio se extrajeron
mediante encuesta telefénica, recogiendo la opinién de los distintos pacientes a
través del cuestionario HSQoL-24 (figura 2); (desarrollado por miembros del
Grupo Aragoneés de Investigacion en Psicodermatologia (GAI+PD) y del Grupo

Espafiol de Investigacién en Dermatologia y Venereologia (AEDV))?6.

HSQOL"24 Nunca Raramente A veces A menudo Siempre
1 Mi enfermedad de la picl afecta a mi estado de &nimo.
2 Mep upa ¢l coste & de los
3 Mi enfermedad de la piel empeora con el estrés
4 Mi enfermedad de ln piel dificulta realizar mi actividad laboral
s Vivo mi enfermedad de la picl con resignacion.

6 Mi enfermedad de la picl afecta mis relaciones personales

7 La incficacia de los tratamientos me preocupa.
8 Me preocupa la falta de proteccion laboral a causa de mi enfermedad de la picl
9 La familia constituye ¢l mayor apoyo en mi enfermedad de la picl

10 Me sicnto solo/a o aislado/a por mi enfermedad de la picl

n El agua empeora mis lesiones cutincas (Baiio, ducha)

12 La informacién sobre mi enfermedad de la picl me ayuda a aceptarla,

13 Me preocupa tener que dejar de hacer actividades por mi enfermedad de la picl

14 Mi enfermedad de la piel afecta a mi suciio

15 Mi enfermedad de la picl me ha hecho pensar en suicidarme.

16 Valoro p las de los profi les pars mejorar mi
enfermedad de la picl

17 Me preocupa que alguno de mis hijos/as pucda tener mi enfermedad de 1a picl

18 Mi enfermedad de la piel es un problema para tener relaciones intimas.

19 Seguir los tratamientos y controles de mi enfermedad es dificil en ocasiones.

20 Me preocupa el mal olor que produce mi enfermedad de la picl

21 Estoy preocupado’a por los efectos adversos de los tratamicntos para mi
enfermedad cutinea.

2 Evito hablar de mi enfermedad de la picl.

23 Me preocupa ser rechazado/a por mi enfermedad de la picl

24 Me siento avergonzado/a por mi enfermedad de la picl

[ = = =

© Servando E. Marrén 2018

Figura 2. Cuestionario HSQoL-24
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Este cuestionario se obtuvo a partir de un estudio multicéntrico llevado a cabo
en Espafa entre 2016 y 2017 en una muestra de 30 personas, debido a la falta
de la existencia en ese momento de un instrumento en espafol que fuera capaz
de medir el estado de bienestar de los pacientes con la patologia.
La validacion de este cuestionario se llevo a cabo mediante el uso de otros dos
indices: el Dermatology Life Quality Index (DLQI)'%27, empleado en enfermos
dermatolégicos y el Skindex-29%%-%0  también empleado en patologia
dermatoldgica.
Este cuestionario HSQoL-24 cuenta con 24 items cuya respuesta se clasifica en
cinco grados segun frecuencia (“nunca”, “raramente”, “a veces”, “a menudo”,
“siempre”). Estos se van a puntuar entre 0 y 4, correspondiendo el 0 a la
respuesta “nunca”, 1 a “raramente”, 2 “a veces”, 3 “a menudo” y 4 “siempre”.
Hay, sin embargo, tres items que van a ser puntuados de forma inversa al resto
(9, 12y 16).
Estos 24 items van a estar agrupados en distintas categorias o dominios:

- Psicosocial: items 1, 3, 5, 7, 10, 12, 15,1 7, 20, 22, 23y 24.

- Econdmico: item 2.

- Laboral: items 4 y 8.

- Personal: items 11y 14.

- Clinico: items 16, 19y 21.

- Relacional: items 6, 9, 13y 18.
Una vez obtenidas las respuestas a cada pregunta del cuestionario, se calcula
para cada uno de los dominios de la escala la suma de las puntuaciones

obtenidas, asi como para la puntuacion total y se corrigen usando unas

constantes especificas para cada dominio (tabla 1).
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6.3. Poblacion a estudio:

e Poblacién diana: pacientes con diagnéstico de HS en la Comunidad

Auténoma Asturiana.

e Poblacién accesible: Pacientes con HS intervenidos por el Servicio de

Cirugia Plastica del Hospital Central de Asturias (HUCA) entre el afio
2015y el afio 2021.

e Muestra y tamafo: La poblacién a estudio se obtiene a través de

muestreo aleatorio simple a partir de los nimeros de historia clinica
facilitados por la Unidad de Codificacion del HUCA. Una vez
seleccionados se lleva a cabo la realizacion del cuestionario HSQoL-
24 de manera telefonica. El tamafio de la muestra es de un total de 49

pacientes (18 hombres y 31 mujeres).

6.4. Seleccion de pacientes
6.4.1 Criterios de inclusion
e Pacientesintervenidos de HS por el Servicio de Cirugia Plastica del HUCA
gue acepten la participacion en el estudio.
6.4.2. Criterios de exclusion:
e Pacientes con hidrosadenitis supurativa que no hayan sido intervenidos
guirdrgicamente.
e Pacientes fallecidos.
e Pacientes intervenidos antes de 2015.

e Pacientes que no acepten participar en el estudio.
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6.5. Recogida de datos de la muestra:

Obtencion de permisos: Se realizé la solicitud de obtencion de permisos

al Comité Etico de Investigacion del Principado de Asturias.

Seleccion de pacientes: Se seleccionaron a través de muestreo simple,

los nimeros de historia de aquellos pacientes que cumplian los criterios
de inclusion. Una vez elegidos y tras la aprobacion del Comité Etico de
Investigacion del Principado de Asturias se consultaron las historias
clinicas referente a la patologia e intervencion quirdrgica de estos
pacientes a través del programa Cerner Millenium® 2011 Cerner
Corporation mediante el médulo PowerChart.

Desarrollo del estudio: Una vez recogida toda la informacion necesaria

para la puesta en marcha del estudio se comenzé con la realizacion del
cuestionario clinico de manera telefonica, aplicandoles a todos los
pacientes del estudio la encuesta HSQoL-24. (Al principio de la llamada
se les explicaba a los participantes en que consistia el estudio y estos
decidian su participacion de forma voluntaria. EI esquema seguido
durante la realizacion de la encuesta se deja incluido como ANEXO 11.1).
Una vez finalizado este proceso, se realiz6 la suma de todas las
puntuaciones para cada dominio de la escala, asi como de la puntuacion

total que se incluye como un dominio propio (global).

6.6. Variables a estudio:

La variable principal a estudio fue la puntuacion de cada uno de los items del

cuestionario HSQoL-24 (figura 2), aunque también se seleccionaron otras
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variables para explorar si existia relacion entre estas y cada dominio del
cuestionario:

- Edad: Vvariable cuantitativa. Unidad de medida en afios.

- Sexo: Variable cualitativa dicotémica (Hombre/Mujer)

- Fumador: Variable cualitativa dicotémica (Si/No).

- Lugar de realizaciéon de la operacion: Variable cualitativa

dicotémica (HUCA/HMN).

6.7. Analisis estadistico:

Se realiz6 un analisis descriptivo proporcionando distribuciones de frecuencias
relativas y absolutas para las variables, y medidas de posicion y dispersion para
variables cuantitativas.

Se recogen las respuestas al cuestionario HSQoL-24, teniendo en cuenta que
los items 9, 12 y 16 puntian de forma inversa y que se trata de items escala
Likert de 0 a 4. Se calcula para cada uno de los seis dominios de la escala la
suma de las puntuaciones obtenidas, asi como para la puntuacion total.
Finalmente, las puntuaciones son corregidas por unas constantes para darse

referidas a 100 (tabla 1).

Tabla 1. Valor de las constantes para cada dominio

Dominio Valor de la constante

Total 1,04166

Psicosocial 2.08333
Econdmico 25.0
Laboral 12.5
Personal 12.5
Clinico 8.33
Relacional 6.25

Las puntuaciones para cada dominio y la puntuacion global se dan referidas a
100.
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Para estudiar las correlaciones o relaciones lineales entre la edad y la escala y
subescalas, se calculd el coeficiente y test de correlacibn de Pearson o
Spearman, segun se verifiqgue o no la hipétesis de normalidad. Se estudian las
diferencias de variables cuantitativas entre dos grupos a través del test T de
Student o test de Wilcoxon para muestras independientes, previa comprobacion
de la hipétesis de normalidad.

El nivel de significacion empleado fue 0.05.

El andlisis estadistico se efectiio mediante el programa R (R Development Core

Team), version 3.6.3.

6.8. Aspectos éticos:

El estudio fue presentado para su aprobacion por el Comité de Etica de la
Investigacion del Principado de Asturias. En todo momento se preservo la
confidencialidad de la informacién, el derecho a la privacidad y consentimiento

informado de acuerdo con:

Cédigo de Deontologia Médica. Guia de Etica Médica.

e Guia de Recomendaciones éticas para las practicas clinicas de la
Comision de Bioética del Consejo Estatal de Estudiantes de Medicina.

e Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos
Personales y garantia de los derechos digitales.

e Orden SSI/81/2017, de 19 de enero, por la que se publica el Acuerdo de
la Comisién de Recursos Humanos del Sistema Nacional de Salud, por el

que se aprueba el protocolo mediante el que se determinan pautas
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basicas destinadas a asegurar y proteger el derecho a la intimidad del
paciente por los alumnos y residentes en Ciencias de la Salud.

e Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en material de informacion y

documentacion clinica.

6.9. Sesgos y limitaciones del estudio:

e Sesgos de informacién: Se pueden producir debido a la realizacién del
estudio por via telefénica o también a la busqueda de informacion a
través del programa Cerner Millenium 2011 Cerner Corporation
pudiendo no encontrarse algunos datos necesarios registrados, o bien
estandolo de manera erronea.

e Sesgo de seleccidon: Puede deberse a la existencia de un perfil diferente
en la poblacion que soélo dispone de teléfono mévil de la que dispone de
teléfono fijo en el hogar, independientemente de tener movil.

e Otro sesgo positivo que podria producirse, tanto de seleccion como de
informacion, es el hecho de que los pacientes son tratados por el tutor

del trabajo, lo que podria influir ala hora en sus respuestas en la encuesta.

6.10. Originalidad del trabajo y conflicto de interés:

Se trata de un trabajo original, no habiendo sido utilizado para su publicacion
en revistas nacionales o internacionales con fecha previa a la presentacion del
actual Trabajo Fin de Grado, ni ha sido expuesto parcialmente ni en su

totalidad en Congresos o Jornadas.
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Tanto la autora de este trabajo como su tutor, manifiesta no poseer ningun
conflicto de interés, asi como no haber recibido ningun tipo de subvencion

material ni econémica.

7. RESULTADOS

Se aplico el cuestionario HSQoL-24 para el analisis de la calidad de vida en
pacientes con Hidrosadenitis Supurativa a un total de 49 pacientes intervenidos
quirargicamente en el Servicio de Cirugia Plastica del HUCA. La recogida de
informacion se realizd0 mediante encuesta telefonica con una duracion media de

unos 15-20 min por persona.

Una vez recogida la informacion, se calcularon las puntuaciones de cada uno de
los encuestados para cada uno de los seis dominios de la escala (psicosocial,
economico, laboral, relacional, personal y clinico) y la suma de las puntuaciones
para obtener la puntuacion global. Se corrigieron estas puntuaciones de acuerdo

a las constantes de referencia del cuestionario HSQoL-24.

También se obtuvieron las frecuencias de las respuestas para cada uno de los

items de la escala HSQoL-24.

7.1. Andlisis descriptivo de la muestra:

Del total de la muestra de 49 individuos, 31 eran mujeres (63,27%) y 18 hombres
(36,73%) con una edad media de 41,27+12,12. En cuanto a otras variables, 24
fueron intervenidos en el HUCA (49%) y 25 en el HMN (51%). De todos ellos, 31

eran fumadores (63,3%) y 18 eran no fumadores (36,7%).
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Sexo

[0 Mujer EHombre

Figura 3. Sexo de la muestra

HUCA/HMN

OHUCA COHMN O

Figura 4. Lugar de la intervencion
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7.2. Andlisis descriptivo de la encuesta en la totalidad de la muestra

A continuacidn, se presentan en la siguiente tabla, los principales valores para las
variables cuantitativas de cada dominio de la encuesta y los resultados globales:
numero de datos disponibles, media, desviacidn tipica, percentil 0 o valor minimo,
percentil 25 o primer cuartil, percentil 50 o mediana, percentil 75 o tercer cuartil y

percentil 100 o valor maximo.

Tabla 2. Variables numéricas sumadas y transformadas

Percentiles (%)

n Media D.tip. 0 25 50 75 100
psicosocial 49 4554 16.09 1042 3542 4583 54.17 83.33
economico 49  37.76 41.50 0.00 0.00 25.00 75.00 100.00
laboral 49 53.57 3041 0.00 3750 50.00 75.00 100.00
relacional 49 58.29 2343 25.00 3750 6250 75.00 100.00
personal 49 2398 19.90 0.00 1250 25.00 37.50 75.00
clinico 49 5746 2091 16.66 33.32 58.31 7497 99.96
global 49 4770 1544 1354 3854 46.87 57.29 82.29
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7.3. Analisis de frecuencias de las variables del cuestionario HSQoL-24

Se realizé una tabla con las frecuencias expresadas en porcentajes para cada
respuesta al cuestionario, con el objetivo de observar si algunos de los items
poseian una mayor relevancia para los pacientes en relacién con la afectacion

de su calidad de vida.

En la tabla 3 se expresan las preguntas del cuestionario de forma numerada
como jtems (item 1, item 2, item 3...) aunque se dejan afadidas a continuacion

éstas para ver a qué hacen referencia los distintos valores.

ITEMS/PREGUNTAS DEL CUESTIONARIO:

1. Mi enfermedad de la piel afecta a mi estado de animo.

2. Me preocupa el coste econdmico de los tratamientos.

3. Mi enfermedad de la piel empeora con el estrés.

4. Mi enfermedad de la piel dificulta realizar mi actividad laboral.

5. Vivo mi enfermedad de la piel con resignacion.

6. Mi enfermedad de la piel afecta mis relaciones personales.

7. Laineficacia de los tratamientos me preocupa.

8. Me preocupa la falta de proteccion laboral a causa de mi enfermedad de
la piel.

9. La familia constituye el mayor apoyo en mi enfermedad de la piel.

10. Me siento solo/a o aislado/a por mi enfermedad de la piel.

11. El agua empeora mis lesiones cutaneas (bafio, ducha).

12. La informacién sobre mi enfermedad de la piel me ayuda a aceptarla.

13. Me preocupa tener que dejar de hacer actividades por mi enfermedad de

la piel.
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14. Mi enfermedad de la piel afecta a mi suefio.

15. Mi enfermedad de la piel me ha hecho pensar en suicidarme.

16. Valoro positivamente las iniciativas de los profesionales para mejorar mi
enfermedad de la piel.

17. Me preocupa que alguno de mis hijos/as pueda tener mi enfermedad de
la piel.

18. Mi enfermedad de la piel es un problema para tener relaciones intimas.

19. Seguir los tratamientos y controles de mi enfermedad es dificil en
ocasiones.

20. Me preocupa el mal olor que produce mi enfermedad de la piel.

21. Estoy preocupado/a por los efectos adversos de los tratamientos para mi
enfermedad cutanea.

22. Evito hablar de mi enfermedad de la piel.

23. Me preocupa ser rechazado/a por mi enfermedad de la piel.

24. Me siento avergonzado/a por mi enfermedad de la piel.

Para observar qué determinantes psicosociales pueden ser los que tienen mayor
importancia para los enfermos se toma como referencia una frecuencia igual o
mayor al 50% por suponer esta un porcentaje igual o mayor a la mitad de la

muestra (Tabla 3)
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Tabla 3. Frecuencias expresadas en % de los resultados del cuestionario

HSQoL-24
NUNCA RARAVEZ AVECES A MENUDO SIEMPRE

ITEM 1 6,1% 4,1% 32,7% 22,4% 34,7%
ITEM 2 44,9% 14,3% 8,2% 10,2% 22,4%
ITEM 3 24.5% 4,1% 22,4% 22,4% 26,5%
ITEM 4 20,4% 4,1% 26,5% 22,4% 26,5%
ITEM 5 8,2% 8,2% 20,4% 10,2% 53,1%
ITEM 6 34, 7% 12,2% 20,4% 18,4% 14,3%
ITEM 7 16,3% 10,2% 12,2% 28,6% 32,7%
ITEM 8 28,6% 14,3% 14,3% 16,3% 26,5%
ITEM 9 4,1% 2,0% 6,1% 18,4% 69,4%
ITEM 10 59,2% 16,3% 14,3% 8,2% 2,0%
ITEM 11 73,5% 8,2% 6,1% 8,2% 4,1%
ITEM 12 10,2% 18,4% 18,4% 14,3% 38,8%
ITEM 13 16,3% 6,1% 24.5% 18,4% 34,7%
ITEM 14 34,7% 18,4% 30,6% 14,3% 2,0%
ITEM 15 83,7% 10,2% 4,1% 2,0% 0%
ITEM 16 2,0% 0% 10,2% 16,3% 71,4%
ITEM 17 24,5% 2,0% 14,3% 6,1% 53,1%
ITEM 18 34,7% 10,2% 22,4% 14,3% 18,4%
ITEM 19 34,7% 14,3% 24,5% 18,4% 8,2%
ITEM 20 18,4% 6,1% 18,45 4,1% 53,1%
ITEM 21 38,8% 8,2% 14,3% 8,2% 30,6%
ITEM 22 51,0% 12,2% 16,3% 4,1% 16,3%
ITEM 23 63,3% 8,2% 22,4% 4,1% 2,0%
ITEM 24 71,4% 8,2% 10,2% 4,1% 6,1%

Se obtiene un porcentaje de respuesta mayor al 50% para la respuesta
“Siempre” en las preguntas 5, 9, 16, 17 y 20. Asi mismo para la respuesta

“‘Nunca” se puede observar en las preguntas 10, 15, 22, 23y 24.

Cabe tener en cuenta a la hora de interpretar estos resultados que las preguntas

9, 12 y 16 tienen una connotacién positiva.

Se puede observar que en nuestra muestra las principales preocupaciones son
relativas al olor corporal producido por la patologia (item 20) y la inquietud por
transmitir la enfermedad a sus descendientes (item 17). También es notable la

resignacion de los pacientes en relacion a su enfermedad (item 5). Ademas, la
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mayoria de los encuestados afirma no sentirse aislado ni avergonzado por su
condicién ni evita hablar de ella. (items 10, 15, 22 y 23). Un 83,7% refiere no

haber mostrado nunca intenciones autoliticas (item 15).

Un 71,4% de los enfermos da gran importancia a la iniciativa por parte de los
profesionales sanitarios de mejorar la evolucion de su afeccion (item 16)

mientras un 69,4% se la otorga al entorno familiar (item 9).

Todos estos items se encuentran recogidos dentro del dominio psicosocial
encontrandose las respuestas para el resto de dominios mas dispersas dentro
de la muestra. Podria destacarse tal vez el item 2, referente al dominio
economico ya que el 44,9% y el 14,3% afirman no sentirse, nunca o rara vez

respectivamente, preocupados por el coste de los tratamientos.

7.4. Andlisis de relaciones
En este apartado se analizan las relaciones de cada dominio con las siguientes

variables cualitativas:

e Sexo
e Lugar de realizacion del procedimiento

e Fumador

Con el fin de determinar si el comportamiento de los distintos dominios difiere
segun los distintos niveles de estas variables se realizaron diversos contrastes
gue se muestran reflejados en la tabla como la media (desviacion tipica) cuando
el test aplicado fue paramétrico, y la mediana (recorrido intercuartilico) en el caso
no paramétrico. En el caso del test paramétrico, se usé la t de Student, mientras

gue en el no paramétrico fue empleado el test de Wilcoxon.
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Se analizaron los resultados obtenidos en cada dominio del cuestionario y su

relacién con la variable Sexo, pudiéndose observar la existencia de diferencias

estadisticamente significativas (p<0,05) entre hombres y mujeres a nivel

Econdmico y Personal.

Tabla 4. Relaciones con la variable “Sexo”.

HOMBRE MUJER P VALOR
PSICOSOCIAL 43,40 (17,35) 46,77 (15,47) 0,485
ECONOMICO 0 (0 - 43,75) 25 (0 — 100) 0,034
LABORAL 56,94 (34,09) 51,61 (28,46) 0,56
RELACIONAL 63,89 (23,83) 55,04 (22,96) 0,206
PERSONAL 12,5(0-25) 25 (18,75 —37,5) 0,012
CLINICO 49,98 (33,32~ 58,31 (41,65 — 0,395
72,89) 79,13)
GLOBAL 45,95 (16,00) 48,72 (15,28) 0,55

7.4.2. Lugar de realizacion del procedimiento

No se detectaron diferencias significativas entre los grupos considerados en

ninguno de los dominios del cuestionario en relaciéon con el lugar de

realizacion del procedimiento quirurgico.

Tabla 5. Relaciones con la variable “Lugar de realizacién del procedimiento”.

HUCA HMN P VALOR
PSICOSOCIAL 48,18 (14,27) 43 (17,51) 0,264
ECONOMICO 12,5 (0 — 100) 25 (0 -75) 0,983
LABORAL 58,33 (27) 49 (33,25) 0,287
RELACIONAL 65,62 (37,5 - 50 (37,5 - 68,75) 0,201
81,25)
PERSONAL 25 (0-28,12) 25 (12,5-137,5) 0,475
CLINICO 58,31 (41,65 — 58,31 (33,32 — 0,895
66,64) 74,97)
GLOBAL 50,04 (13,36) 45,46 (17,18) 0,304
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7.4.3. Fumador
Los grupos considerados a estudio no presentan diferencias significativas en

ninguno de los dominios a estudio en relacion con el consumo o no de tabaco.

Tabla 6. Relaciones con la variable “Fumador”.

NO FUMADOR FUMADOR P VALOR
PSICOSOCIAL 45,49 (14,65) 45,56 (17,10) 0,987
ECONOMICO 50 (6,25 — 100) 0 (0 — 62,5) 0,065
LABORAL 48,61 (29,04) 56,45 (31,27) 0,39
RELACIONAL 55,56 (22,16) 59,88 (24,35) 0,539
PERSONAL 25 (3,12 — 34,38) 25 (12,5 — 31,25) 0,949
CLINICO 61,09 (20,80) 55,35 (21,02) 0,36
GLOBAL 47,86 (14,91) 47,61 (15,98) 0,958

7.5. Correlacion con la edad

Se analiza la relacion de los diferentes dominios con las edades de los individuos
de la muestra en un apartado diferente por tratarse la edad de la Unica variante
cuantitativa. A continuacion, se presenta el coeficiente de Spearman (-0.293)
entre el par de variables sefaladas, que resultd significativo (p<0.05), lo cual
implica una correlacion negativa entre la edad y la puntuacion obtenida en la

escala econdémico, es decir, a mas edad, menor puntuacion en econémico.

Tabla 7. Correlacién con la variable edad

CoefCorr pvalor variables
0.052 0.725 psicosocial " edad
-0.293 0.041 economico ~ edad
0.109 0.457 laboral " edad
-0.213 0.142 relacional ~ edad
-0.040 0.783 personal ~ edad
-0.089 0.541 clinico " edad
-0.035 0.809 global " edad

NO O ON =
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8. DISCUSION

La calidad de vida es una de las variables clinicas mas relevantes a la hora de
evaluar resultados y el éxito quirargico en la practica médica. Debido a su
caracter altamente subjetivo y al incremento de las expectativas con el avance
de la medicina, ha sido siempre de elevada dificultad su medicion en el pasado.
El estudio y desarrollo de instrumentos validados y especificos como en el caso
del HSQoL-24, nos permite conseguir una cierta objetividad, asi como una

aproximacion a la percepcién del paciente de su bienestar.

En este trabajo, se ha llevado a cabo un analisis de 49 pacientes con HS
sometidos a intervencion quirdrgica. De estos, el 63% eran mujeres, lo que se
ajusta con la prevalencia actual de la patologia en otros estudios, en la que se
refiere un predominio de la HS en el sexo femenino'34. También se observa
una concordancia entre la edad media de la muestra (41,27 afos) con la que
podemos encontrarnos dentro de la bibliografia existente de la enfermedad en la
gue se observa un pico de aparicion al final de la pubertad y otro alrededor de

los 40 anos3t.

Ademas, un alto porcentaje de la muestra era fumador o habia sido fumador en
el pasado lo que concuerda con una mayor presencia de la actividad de la
enfermedad en aquellas personas que presentan un habito tabaquico. También
cabe destacar que los participantes exfumadores de nuestro estudio referian una
notable mejora de los brotes después de haber abandonado el habito tabaquico,
pudiendo relacionarse la existencia de una mayor gravedad con un aumento de
la vasoconstriccion u oclusion del foliculo piloso causado por la nicotina u otros

componentes de tabaco.
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Son varios los estudios que han puesto en evidencia la existencia de una
disminucién en la calidad de vida de aquellos pacientes con HS recurrente a
pesar de tratamiento. Sin embargo, hasta ahora, esta percepcién solo habia sido
valorada a través de escalas como el cuestionario Skindex-292¢-30y el DLQI6%7,
Estos cuentan con la limitacion de ser cuestionarios que abarcan la patologia
dermatoldgica en su totalidad y de no tratarse por tanto de una escala especifica

para la valoracién de la HS.

Para evaluar qué aspectos influian en la CdV de nuestra muestra, se opté por
emplear el cuestionario HSQoL-24, que cuenta con la ventaja de haber sido
creado de manera especifica para la evaluacion de la enfermedad. En la
actualidad solo se ha realizado el estudio de Krajewski et al. usando esta nueva
escala. Este estudio se llevd a cabo entre 2018 y 2020 en una muestra de 342

pacientes®?,

En nuestra muestra, los aspectos que mas impacto refirieron los encuestados
son relativos a la produccion de un fuerte olor corporal por la enfermedad y a la
posibilidad de transmision de la patologia a sus descendientes. El gran impacto
causado por el olor es algo en lo que coincide el estudio de Krajewski y que ha
podido ser observado en numerosos estudios con anterioridad por lo que seria
interesante la realizacion de estudios que pudieran ayudar a la busqueda de una
solucion para este problema que produce tal conmociéon en aquellos que la

padecen.

Ademas, se observd una correlacion negativa entre la edad y el dominio
‘econdmico” del cuestionario, obteniéndose una mayor puntuacion en este en

las edades mas jovenes; lo que se traduce en una mayor preocupacion a la hora
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de afrontar el pago de los tratamientos. Esto puede deberse a una mayor
precariedad laboral y una menor estabilidad econdmica en las edades mas
tempranas de la vida, que pueden provocar una mayor dificultad a la hora de

abonar el coste de los tratamientos dermatoldgicos necesarios.

Del resto de las variables secundarias estudiadas, solo se hallaron resultados
estadisticamente significativos respecto al sexo. Las mujeres de la muestra
obtuvieron una puntuacion mayor en el ambito econémico y personal respecto a
los encuestados hombres. Para el resto de dominios no se obtuvo una
asociacion estadisticamente significativa. Esto difiere con los resultados del
estudio realizado por Krajewski et al, en el que las mujeres obtuvieron una mayor
puntuacion en todos los dominios del cuestionario®?. Esto podria ser causado por
el tamafio maestral de nuestro estudio, no siendo lo suficientemente amplio
como para alcanzar una potencia estadistica suficiente, sesgando el estudio de

otras asociaciones.

Nuestra muestra también referia la gran importancia de una implicacion activa
por parte de los profesionales sanitarios a la hora de afrontar el diagndstico y la
evolucion de su patologia. Esto nos hace ver la necesidad de unos trabajadores
no solo capaces de conocer y diagnosticar de forma precoz la patologia, si no
también poseedores de empatia suficiente para conseguir una mayor
satisfaccion y bienestar del paciente de gran relevancia sobre todo en estas

patologias de caracter cronico.

Como limitacion del trabajo destacaria, por tanto, el reducido tamafio de

participantes en nuestro estudio frente a los 342 del de Krajewski. Sin embargo,
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cuenta con la fortaleza de ser el segundo que se realiza hasta la fecha

empleando el cuestionario HSQoL-24 como instrumento de medida.

A dia de hoy, la HS no cuenta con un gran numero de estudios que permitan el
desarrollo de avances en el manejo de la patologia por lo que seria de gran
interés que se llevara a cabo la realizacion de mas analisis en los que se
investigara mas a fondo y de una manera mas especifica la HS. De esta manera

se lograria una mejora en el bienestar de los enfermos y en la calidad asistencial.
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9. CONCLUSIONES

1. Las principales preocupaciones de nuestra muestra eran el olor corporal
y la transmision de la enfermedad. También se recalcé la importancia del
entorno familiar, asi como la participacion activa de los profesionales
sanitarios de forma positiva.

2. Las mujeres de la muestra obtuvieron una mayor afectacion en el ambito
econdémico y personal respecto a los participantes masculinos.

3. Los individuos mas jovenes de nuestra muestra se mostraban mas
preocupados en lo referente al coste de los tratamientos.

4. Se deberia realizar mas investigacion enfocada de manera mas
especifica a la patologia ya que a dia de hoy existe inicamente un estudio

en el que se emplee el cuestionario HSQoL-24.
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11. ANEXOS

11.1. Informacién previa a la realizacién del cuestionario.

f%\ .'. SERVICIO DE SALUD
1. da Oviad

[OJ HOSPITAL UNIVERSITARIO CENTRAL DE ASTURIAS

Encuesta de opinion sobre valoracion de la:
“Percepcion de la calidad de vida en pacientes con hidrosadenitis supurativa”.

Los servicios sanitarios, precisan de una mejora continua de la calidad asistencial, siendo
muy importante la opinién de los pacientes. Pretendemos con este trabajo conocer
como influye en la calidad de vida de las personas que, presentan episodios recurrentes
de hidrosadenitis supurativa.

Se trata de un Trabajo Fin de Grado de una alumna de 62 Curso de Medicina y dirigido
por el Dr. Angel Pérez Arias (Especialista en Cirugia Plastica y Profesor Asociado en
ciencias de la Salud). El trabajo sera realizado por:

e Sara Fernandez Maestre.

Usted como paciente con este tipo de patologia, le pedimos su participacion en el
trabajo de investigacion, contestando a las preguntas del cuestionario que le
presentamos (HSQolL-24) y agradecemos su valiosa colaboracién, pues su opinion sera
de gran utilidad y ayuda para la mejora continua.

Su participacion es totalmente voluntaria y anénima. Los datos no seran utilizados en
ningln otro estudio.

En el cuestionario que le entregamos o en la entrevista telefénica que le hagamos, le
pedimos una valoracion de cémo percibe usted sus actividades de la vida cotidiana en
relacién con sus heridas. En caso de que decida cumplimentarlo, responder en
entrevista personal o telefonica a las preguntas de los investigadores, le pedimos que lo
haga con la maxima sinceridad, respondiendo por completo a las preguntas.

Si decide no participar, en ningdln momento se vera alterada su relacién con los
profesionales, ni se producira perjuicio alguno en su cuidado.

Muchas gracias por su colaboracion.
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