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“El destino es el que baraja las cartas,
pero nosotros somos los que jugamos”

William Shakespear
(1564-1616)
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1. Resumen

Introduccion: La Hidradenitis Supurativa (HS) es una enfermedad croénica de la piel
que afecta a la calidad de vida del paciente, con un importante impacto negativo psicoldgico,
social y emocional. Para conocer los efectos que la enfermedad produce en la vida del paciente,
es fundamental profundizar en estos aspectos. El objetivo principal de este estudio cualitativo

es conocer la realidad social y psicolégica del paciente adulto con HS.

Materiales y métodos: Esta investigacion se enmarca dentro del estudio principal
GEDEPSI-AEDV-02-HSQoL-2015. Se realiza un estudio cualitativo mediante 12 entrevistas
en profundidad a pacientes > 18 afios con HS. La poblacién son todos los pacientes que acuden
de forma consecutiva a las consultas de dermatologia de los centros participantes y que son
diagnosticados por el Dermatologo de Hidrosadenitis Supurativa. EI muestreo de los centros
hospitalarios se realiza por conglomerados y aleatorizacién simple, del que se obtienen 11
centros participantes. Siguiendo el mismo procedimiento, se seleccionan 2 centros para la
realizacion de las entrevistas: los Servicios de Dermatologia del Hospital Sant Pau de
Barcelona y del Hospital Infanta Sofia de San Sebastian de los Reyes en Madrid. El analisis de
datos se realiza de acuerdo a los principios del Framework Method mediante codificaciones
open coding, con transcripcion manual verbatim de bajo grado de edicion y el uso de la
herramienta de software Atlas.ti.

Resultados: Se obtienen 105 cddigos, 9 categorias, 1187 citas textuales y 12
documentos primarios. Se identifican 6 esferas afectadas de la vida del paciente con

Hidradenitis supurativa: econdmica, laboral, personal, psicosocial, clinica y relacional.

Discusion: Se destaca que la Hidradenitis Supurativa tiene un gran impacto psicosocial
en el paciente, ya que altera las relaciones interpersonales, los estilos de vida, el caracter, el
estado emocional, el estatus econdémico y laboral y tiene como consecuencia el aislamiento y
estigmatizacion del paciente, que sufre en silencio y permanece invisible en la sociedad. Los
pacientes viven con gran preocupacion la imagen y la higiene, el olor, la supuracion, el dolor
y las limitaciones que todo ello produce, asi como la falta de diagnostico y el curso evolutivo

de la enfermedad a través de diversos y numerosos tratamientos mas o menos efectivos.

Conclusiones: Esta investigacion ofrece nuevas perspectivas que complementan y

profundizan las ya exploradas en otros estudios sobre el &mbito psicolégico y social de la
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Hidradenitis Supurativa. Se espera que sirva para futuras investigaciones cualitativas y
cuantitativas. Se recomienda la intervencion biopsicosocial integral de los pacientes con
Hidradenitis Supurativa mediante un equipo multidisciplinar e interdisciplinar de profesionales

y se proponen algunas intervenciones especificas.

Palabras clave: hidradenitis supurativa, calidad de vida, impacto psicosocial,

estigmatizacion, entrevista semi estructurada.
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2. Introduccion

La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad crénica de la piel, recurrente e
inflamatoria, con presentacion clinica preferente en ingles y axilas (1), genitales, gluteos y
mamas (2). Las lesiones suelen producir un dolor que puede ser intenso y picor. La calidad de
vida de los pacientes se ve gravemente afectada por esta enfermedad, que se correlaciona con
fuertes dolores, mal olor intenso y una gran incomodidad (3). El dolor cronico que produce
interfiere con el funcionamiento diario del paciente, impidiéndole realizar ciertas actividades,

cursando con intenso malestar todo lo cual supone una pesada carga para el paciente. (1).

Se estima que la hidradenitis supurativa afecta a un 0,33-4% de la poblacion en Europa
(4, 5) y al 1% de la poblacion adulta mundial (4) y la prevalencia es mayor en las edades
comprendidas entre 18-44 afios (6). La HS afecta a todas las razas o etnias pero la incidencia
es mayor en la poblacién africana y afrocaribefia (7). Inicia generalmente inmediatamente
después de la pubertad, pero puede desarrollarse en cualquier momento durante la adolescencia
(8). Afecta méas a mujeres que a hombres (4).

La hidradenitis supurativa puede llegar a tener un impacto psicosocial devastador; en
algunos llega a producir sentimientos de estigmatizacion. Las lesiones son malolientes,
purulentas y supurantes, especialmente aquellas en la region genital y pueden llevar al paciente
al aislamiento social (9), a la abstencion de la actividad sexual (10), al desempleo vy al

empobrecimiento como consecuencia de su enfermedad (11).

En comparacion con otras enfermedades dermatoldgicas, incluyendo alopecia,
psoriasis, la enfermedad de Haley-Haley, la enfermedad de Darier, dermatitis atopica,
anomalias vasculares faciales y acné, los pacientes con HS obtiene puntuaciones mayores
medidas mediante el cuestionario de calidad de vida general dermatoldgica, Dermatology Life
Quiality Index (DLQI), lo que sugiere que es la HS presenta una mayor carga psicosocial y un

mayor impacto negativo en la calidad de vida de los pacientes (12).

Ademas del estres psicosocial y del negativo impacto en la calidad de vida que ocasiona
esta enfermedad, los pacientes con HS son mas propensos a padecer problemas de salud mental
como depresién y ansiedad, asi como a caer en el abuso de drogas y en la dependencia al
alcohol (13, 14).
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La patogénesis de la HS todavia es desconocida y probablemente multifactorial (15).
Durante las Gltimas décadas, se considera que el evento primario es la oclusion del foliculo
piloso (16), causada por hiperqueratosis infundibular e hiperplasia del epitelio folicular (17,
18).

Multiples enfermedades se asocian con la HS, muchas de ellas causadas por
desregulaciones inmunoldgicas o por trastornos genéticos relacionados con los foliculos
pilosos (19). Dado que la oclusion infundibular se ha establecido como un evento patogénico
clave, la HS se agrupa con otras tres enfermedades resultado de la oclusion folicular: acné
conglobata, quistes pilonidales y celulitis disecante del cuero cabelludo (20-22). Algunas de
las enfermedades para las que también se informa de asociacion son la enfermedad de Crohn

(22-25) y mas raramente con el pioderma gangrenoso (22, 26).

Diversos factores endogenos y exdgenos se asocian al desarrollo y mantenimiento de la
enfermedad. Entre los factores enddgenos se encuentra la predisposicion genética, una
respuesta inmune anormal e influencias hormonales. En cuanto a la predisposicion genética,
algn otro miembro de la familia del paciente padece la enfermedad en aproximadamente el
40% de los casos (27, 28). Respecto a la respuesta inmune anormal, la naturaleza inflamatoria
cronica combinada con la ausencia de bacterias patogénicas hace sospechar que el sistema
inmune juega un papel clave (19). Las influencias hormonales también son importantes, puesto
que se ha estudiado la aparicién de la enfermedad después de la pubertad, la disminucién tras
la menopausia (29) y durante el embarazo (29, 30) y el agravamiento en periodos
premenstruales (31), lo que hace pensar en una posible relacién entre los procesos hormonales
y la HS. Entre los factores exdgenos se encuentran algunos de los méas importantes como el
tabaco y la obesidad, ademas de otros menos investigados como las infecciones bacterianas,
factores externos (friccion, depilacién, entre otros) y factores socioecondémicos (19). En
maultiples estudios, el tabaco se relaciona con un agravamiento de la HS (32, 33) y ademas en
un 60-90% de los casos el paciente es un fumador en activo y en un 5-15% exfumador (32-34).

En cuanto a la obesidad, el 45-80% de los pacientes padecen sobrepeso (27, 32).

Hasta la fecha no existe una cura. A pesar de la gravedad de la enfermedad, los
tratamientos todavia no estan muy bien definidos (35). El tratamiento generalmente consiste
en una combinacion de medicacion y cirugia, aunque existen multitud de tratamientos. Los
antibidticos por via sistémica son uno de los principales tratamientos, asi como la cirugia, a

través de la cual se drenan las lesiones supurativas y se extirpa el tejido afectado (36-38). La
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falta de una verdadera cura o de un tratamiento realmente efectivo también produce un impacto
negativo en la calidad de vida de los pacientes (1, 13, 39). En la actualidad hay un cierto interés
por parte de la industria farmacéutica en poner a disposicion de la sociedad nuevas opciones
terapéuticas para esta enfermedad. Este interés estd produciendo algunos avances en el
conocimiento de la enfermedad, tanto en su fisiopatologia, manejo clinico diario como en su
tratamiento, dando lugar a ensayos clinicos de ciertas terapias bioldgicas orientadas
especificamente al tratamiento de esta enfermedad (40), donde el adalimumab es el farmaco
que tiene mayor evidencia cientifica y considerado el principal y Unico autorizado en la
actualidad (41, 42). Por tanto, el potencial en investigacion en esta enfermedad es muy grande
debido a la demanda de nuevos tratamientos y mas conocimientos y el interés que todo ello

estd despertando en la sociedad cientifica.

Se trata por tanto de una enfermedad no muy bien conocida y para la que todavia es
necesario promover numerosas y diversas investigaciones (1). Actualmente los estudios sobre
HS estan cobrando gran relevancia debido a la gravedad, al importante impacto negativo en la
calidad de vida del paciente y a la prevalencia, mayor de lo que pudiera parecer, ya que no es
una enfermedad rara. No obstante si es dificil de diagnosticar debido a que los pacientes la
sufren en silencio, esta infradiagnosticada y en ocasiones también mal diagnosticada, a causa
de la falta de conocimiento, experiencia y formacién al respecto. Muchos profesionales de la

salud que no son dermat6logos no estan familiarizados con ella (1).

Desde la perspectiva de la Salud Publica es fundamental trabajar tanto en la prevencion
como en la promocion de la salud. Los procesos cronicos, como en el caso de la HS, requieren
de una implicacion integral y de un trabajo multidisciplinar para manejarlos con suficiencia.
Algunos de los comportamientos asociados a los procesos cronicos y sobre los que se puede
incidir desde la Salud Publica son: los factores de riesgo (estilo de vida, obesidad, tabaco,
estres, entre otros), el diagndéstico (infradiagnéstico y diagnéstico erréneo), la enfermedad y
sus consecuencias (aceptacion de la enfermedad), el tratamiento farmacolédgico (adherencia,
inefectividad, efectos secundarios), las medidas de autocuidado (higiene, alimentacion, entre
otros) y la deteccidn de signos de alarma (reconocer signos de aparicion o empeoramiento de
la enfermedad) (43).

A pesar del gran impacto psicosocial presente en los pacientes con HS, se trata de una
enfermedad para la que todavia hace falta realizar diversas investigaciones, ya que s6lo unos

pocos estudios se centran en ello (13, 44-46) y es por ello que este Trabajo de Fin de Master
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puede cubrir parte de las lagunas de conocimiento existentes en este aspecto de la enfermedad.
Para obtener un mayor conocimiento y entendimiento de los problemas psicosociales asociados
a la hidradenitis supurativa y su contexto, la metodologia cualitativa se entiende como
fundamental. Gracias a la naturaleza exploratoria de los métodos cualitativos se pueden obtener

nuevas y diferentes perspectivas sobre un mismo problema dado (47).
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3. Objetivos

Los objetivos se han determinado en base a la revision bibliogréafica realizada, teniendo
en cuenta ademas el interés social y psicoldgico y la relevancia para la practica profesional

dermatoldgica.
Se establece como objetivo principal:
— Conocer la realidad social y psicologica del paciente adulto con HS.
Se establecen como objetivos secundarios:

— Estudiar como la HS afecta a la calidad de vida del paciente.
— Comprender la perspectiva del paciente con respecto a su enfermedad.
— ldentificar las esferas que se ven afectadas en la vida del paciente con HS.

— Proponer intervenciones sociales y psicolégicas concretas a desarrollar con el
paciente con HS.
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4, Materiales y métodos

El presente Trabajo de Fin de Master: “Estudio cualitativo: La realidad social y
psicoldgica del paciente con hidradenitis supurativa” se enmarca dentro de un estudio principal,
el Proyecto de Investigacion: GEDEPSI-AEDV-02-HSQoL-2015, titulado: “Desarrollo y
validacion de un instrumento para evaluar la calidad de vida en pacientes con Hidradenitis
Supurativa (HSQoL)” del que se ha obtenido el preceptivo Dictamen Favorable por parte del
Comité de Etica de la Investigacion Clinica de Aragén (CEICA) y de cada uno de los CEIC de

los centros participantes previo al inicio del estudio.

El Proyecto GEDEPSI-AEDV-02-HSQoL-2015 tiene como objetivo principal el
desarrollo y validacion de un instrumento para evaluar la calidad de vida en pacientes con
Hidrosadenitis Supurativa. Se trata de un estudio prospectivo desarrollado por especialistas en

dermatologia, psiquiatria y psicologia.

El presente Trabajo de Fin de Master, dentro de la metodologia del Proyecto GEDEPSI-
AEDV-02-HSQoL-2015, se corresponde con el punto 4: Identificacion del Universo de

conocimiento proveniente del paciente, mediante entrevistas en profundidad.

4.1.  Muestreo y seleccion de participantes

La poblacién del Proyecto GEDEPSI-AEDV-02-HSQoL-2015 son todos los pacientes
que acuden de forma consecutiva a las consultas de dermatologia de los centros participantes
y que son diagnosticados por el Dermatdlogo de hidrosadenitis supurativa. Cada Dermatdlogo
Investigador o Centro Dermatoldgico participante, una vez incluido el primer paciente, debe
necesariamente incluir consecutivamente los siguientes casos diagnosticados y que cumplan

los criterios de inclusién, para evitar sesgos en la seleccion de la muestra.

El muestreo se realiza por conglomerados, siendo los conglomerados los distintos
centros hospitalarios donde se atiende a pacientes con hidradenitis supurativa en Espafia,
representados dentro del Grupo Espafiol de Dermatologia Psiquiatrica (GEDEPSI) de la
Academia Espafiola de Dermatologia y Venereologia (AEDV). De entre ellos se realiza un
muestreo aleatorio simple del que se obtienen los 11 centros participantes en el estudio

principal, y que son: Hospital de Alcafiiz (Alcafiz), Hospital de Barbastro (Barbastro), Hospital
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12 de Octubre (Madrid), Hospital Infanta Sofia (Madrid), Hospital Sant Pau (Barcelona),
Hospital de Ledn (Leon), Hospital de Manises (Valencia), Hospital Universitario “San Carlos”
(Madrid)), Hospital Universitario de Canarias (Tenerife), Complejo Hospitalario Universitario

de Vigo (CHUVI) (Vigo), Hospital Universitario de Gran canaria “Dr. Negrin”.

Siguiendo el mismo procedimiento de seleccion que en el estudio principal GEDEPSI-
AEDV-02-HSQoL-2015 descrito anteriormente, se seleccionan 2 de los centros para la
realizacion de las entrevistas, son: los Servicios de Dermatologia del Hospital Sant Pau de
Barcelona y del Hospital Infanta Sofia de San Sebastian de los Reyes en Madrid.

Los pacientes participantes en el presente Trabajo de Fin de Master son mayores de
edad > 18 afios diagnosticados de hidradenitis supurativa en Espafia y que firman el
Consentimiento Informado (CI) previo al inicio de cualquier proceso del estudio para su

participacion en el.

4.2.  Técnica de recogida de datos

Se utiliza la metodologia cualitativa, que permite la produccién de datos descriptivos
recogidos mediante un conjunto de técnicas a través de las palabras de las personas y de la
conducta observable. Esta metodologia se caracteriza por ser inductiva, holistica, interactiva,
reflexiva, naturalista, abierta, humanista y rigurosa (48). La técnica cualitativa escogida para
la investigacion es la entrevista en profundidad semi-estructurada, utilizada con un doble
objetivo: por un lado, para recoger informacion; por el otro lado, para conocer la realidad
psicosocial del paciente. La entrevista como técnica para recoger informacién se considera
como uno de los instrumentos de investigacion mas efectivos en la investigacion con fines
descriptivos y analiticos (49); como técnica para conocer la realidad psicosocial del paciente,
la entrevista permite aproximarse a como ven el mundo los sujetos estudiados, comprender su
terminologia y su modo de juzgar, asi como captar la complejidad de sus percepciones y
experiencias individuales, construyéndose un marco dentro del cual el usuario puede
expresarse con sus propias palabras (50) en el contexto de la HS. Para la realizacion de la
entrevista semi-estructurada se desarrolla un guion simple (Anexo Il1), en el que se recoge una
lista de los temas a tratar, siendo el orden en que se abordan los temas, el modo de formulacion
de las preguntas, la profundizacion en alguna de ellas o el desarrollo de nuevos temas no

previstos por el guion, de libre decision y valoracion del entrevistador. Esta tipologia de
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entrevista concede amplia libertad al investigador y garantiza al mismo tiempo que se van a

discutir los temas relevantes y que se van a recoger todas las informaciones necesarias (51).

Para que tenga lugar el desarrollo de la entrevista, los pacientes deben seguir los

siguientes procedimientos:
1) Diagndstico clinico de hidrosadenitis supurativa.

2) Proceso de Consentimiento Informado (Cl) y firma del documento previa al

inicio de cualquier procedimiento del estudio.

3) ldentificacion de la gravedad de la hidrosadenitis supurativa por medio del

sistema de clasificacion de Hurley.
4) Cumplimentacion de ficha de datos sociodemograficos y clinicos del estudio.
5) Desarrollo de las entrevistas en profundidad.

Las salas en las que se realizan las entrevistas son preparadas y acondicionadas para
crear un clima adecuado que favorezca la comunicacién y el desarrollo de la entrevista. Se
cuida que haya una buena iluminacion, que no haya interrupciones ni barreras sonoras, que la
disposicion del mobiliario sea comoda, asi como la disposicion de los instrumentos
audiovisuales de grabacién y la posicién del entrevistador-entrevistado. Las entrevistas son
grabadas en audio y video para mejorar la calidad de la transcripcion y el analisis posterior,
destruyéndose las grabaciones una vez realizado el andlisis de las mismas. ElI micr6fono es
entregado al paciente para que se lo acople en el cuello de la vestimenta antes de realizar la
entrevista para que la recepcion del sonido sea Optima. Las salas donde se realizan las
entrevistas en cada uno de los dos centros se sitlan en una planta diferente de donde se
encuentra la consulta de dermatologia. Los pacientes son recibidos en primer lugar en el centro
en la consulta dermatoldgica por la dermat6loga y enfermeras del servicio de dermatologia,

desde donde se les acomparia hasta la sala de las entrevistas donde se encuentra el entrevistador.

El tiempo estimado que invierte el paciente que acepta participar para la realizacién de
los procedimientos de esta fase del Proyecto GEDEPSI-AEDV-02-HSQoL-2015 esde1-1%
horas aproximadamente. Al comienzo de cada entrevista se realiza una pequefia presentacion
del entrevistador y se verifica verbalmente que se han seguido todos los procedimientos

requeridos para que el paciente pueda ser entrevistado.
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4.3. Meétodo de analisis de datos

Se realiza de acuerdo a los principios del Framework Method, método comunmente
utilizado en el andlisis tematico y tratamiento de la informacion en la investigacion cualitativa
mediante entrevistas semi-estructuradas (52). EI Framework Method fue desarrollado por los
investigadores Jane Ritchie y Liz Spencer de la Unidad de Investigacion Cualitativa del Centro
Nacional de Investigacion Social de Reino Unido a finales de la década de los afios 80 para su
uso en la investigacion de politicas sociales (53). En la actualidad se utiliza ampliamente en
otras areas y su popularidad se ha incrementado especialmente en los estudios relacionados con
el area de la salud (54). Este método permite investigar a partir de las ideas iniciales o temas
que surgen de forma deductiva de la revisién bibliografica, al mismo tiempo que se identifican
nuevas ideas que emergen de los datos obtenidos de forma inductiva, en un proceso sistematico
de constante comparaciéon de los datos de cada caso; este proceso se asemeja al método
comparativo constante caracteristico de la Grounded Theory o Teoria Fundamentada, un
método de analisis y tratamiento de datos en la investigacion cualitativa que guarda similitudes

con el Framework Method (55).

El procedimiento de analisis de datos comienza con la transcripcion de las entrevistas.
Cuando los datos se han registrado mediante medios audiovisuales, es un paso fundamental y
necesario la realizacion de su transcripcion, cuya cantidad y exactitud debe ser acorde al
objetivo de la investigacion para un adecuado andlisis de los datos (56). Esta transcripcion
absorbe tiempo y energias que podrian invertirse con mayor provecho en otras fases de la
investigacion (57). En consecuencia, se han omitido, por tratarse de informacion irrelevante
que complica la comprension lectora de la entrevista y en favor de un mejor manejo y mas fécil
lectura, los siguientes aspectos: intervenciones del entrevistador, pasajes de escasa relevancia,
repeticiones, muletillas, pausas accidentales, titubeos y falsos arranques; procurando que ello
interfiera lo menos posible en el rigor cientifico de acuerdo a un grado bajo de edicion,

respetando el orden del discurso y sin hacer ninguna clase de adicion (58).

En el Anexo VI se puede acceder a la lectura de las transcripciones. Los participantes
de la entrevista se han representado mediante abreviaturas. El entrevistador se ha representado
mediante la abreviatura “E”. El paciente entrevistado se ha representado mediante la
abreviatura “P”. En algunas entrevistas interviene la psicéloga, que se representa por la letra
“L”.
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El procedimiento de analisis de datos continGa con la codificacion de las
transcripciones. Se procede a la lectura y re-lectura linea por linea de las transcripciones y se
utilizan codigos representados mediante abreviaturas, que describen los aspectos relevantes de
la transcripcion. Este proceso inductivo se conoce como open coding o codificacion abierta y
se realiza desde tantas perspectivas como es posible hasta que no emergen nuevos cédigos (59).
El proceso consiste en fragmentar los datos para luego agruparlos en conceptos generales y
mas amplios llamados categorias o familias. Durante el proceso, se comparan continuamente
los datos para dar lugar a nuevos codigos y categorias que emergen fruto de esta revision y
comparacion constante, lo cual posibilitard la elaboracion de los resultados y el analisis e

interpretacion de esta investigacion.

La herramienta de software que se ha utilizado para llevar a cabo el proceso de
codificacion es el Atlas.ti. Segin Mayorga, este software se utiliza para facilitar el anélisis de
datos cualitativos, especialmente para investigaciones relacionadas con las ciencias humanas y
sociales (60). Esta herramienta ha sido util en el mantenimiento ordenado de los datos y de los
documentos, dado el gran volumen de texto que habia que manejar a lo largo de las 12
transcripciones, permitiendo un acceso mas rapido a los mismos gracias a la sencillez de su
interfaz, que puede verse en el Anexo VI1I. También ha hecho mas fluido el establecimiento de
cddigos y su agrupacion en categorias, asi como su revision y comparacion constante. Atlas.ti
ofrece méas herramientas y posibilidades, pero debido a la limitacion en tiempo y conocimiento
sobre el uso del software, se ha realizado el aprendizaje basico y funcional para esta

investigacion.
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4.4.  Aspectos éticos

El Proyecto GEDEPSI-AEDV-02-HSQoL-2015, del que se extraen los trabajos objeto
del presente Trabajo de Fin de Master, dispone del DICTAMEN FAVORABLE del Comité de
Etica de la Investigacion Clinica de Aragén CEICA y de los CEICs de los hospitales

participantes previo al inicio de los procedimientos del estudio en cada uno de ellos.

Se rige también por el Codigo Deontolégico del Trabajo Social de Espafia, que sirve a
esta fase de guia y fundamento para el desarrollo de una intervencion que valora la confianza
con el paciente y respeta su derecho de confidencialidad, asi como compromete al investigador
al deber de secreto profesional. Un codigo ético se rige por unas normas Y criterios de calidad
a través de los cuales expresa la pretensién de un colectivo de desarrollar una actuacion
competente y cualificada que otorga credibilidad y prestigio ante el usuario y ante el conjunto
de la sociedad (61).

Segun el articulo 48 del capitulo 1V del Cddigo Deontoldgico del Trabajo Social de
Espafa (62), “la confidencialidad constituye una obligacion en la actuacion del/la trabajador/a
social y un derecho de la persona usuaria, y abarca a todas las informaciones que el/la
profesional reciba en su intervencién social por cualquier medio”, entendiéndose por
informacion confidencial, segun el articulo 50 del mismo, aquella que es de caracter personal

y que el usuario no quiere que sea revelada.

De esta forma, antes de realizar cada entrevista con los pacientes, se les informa de su
derecho a la confidencialidad, segun el articulo 52 del Codigo Deontolégico del Trabajo Social
de Espafia (62), “el/la profesional del trabajo social informara a la persona usuaria durante las
intervenciones sociales significativas de su derecho a la confidencialidad de la informacién
obtenida y de los limites del secreto profesional”. Segtn el articulo 53 del Codigo Deontologico
del Trabajo Social de Espafia (62), el trabajador social se compromete a recabar informacion
de calidad, siendo esta la necesaria y lo mas exacta posible, y siendo respetuoso y responsable

en su obtencion.

Durante el proceso de Consentimiento Informado, el dermatélogo miembro del equipo
investigador del proyecto explica los objetivos y procedimientos del estudio, da tiempo al
paciente para que formule preguntas y se las contesta, una vez aclarado todo y estando

dispuesto el paciente a participar, se procede a la firma del documento de Informacion al
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paciente (Anexo V), y de la firma del documento de Consentimiento Informado (Anexo V),
entregando a continuacion copia firmada de ambos documentos al paciente para su archivo y

quedando otra copia de ellos en poder del investigador en la documentacion del estudio.

Toda la informacién recogida se trata conforme a lo establecido en la Ley Organica

15/99, de proteccion de datos de caracter personal.
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5. Resultados

Se ha entrevistado a 12 participantes adultos (> 18 afios) de ambos sexos con
hidradenitis supurativa. EI dermatdlogo se encarga recoger por una parte, las variables
sociodemograficas (edad, sexo y nivel educativo) (Tabla I), y por otra parte las variables
clinicas (afios de evolucion de la HS, localizacion clinica de las lesiones, estadio de HURLEY

y relativas a tratamiento previo — sistémico y/o quirargico) (Tabla II).
Variables sociodemograficas:
e Edad (afios): > 18 aflos.
e Sexo: H (Hombre) y M (Mujer).
¢ Nivel de estudios: Primaria, Secundaria y Universidad.
Variables clinicas:
e Afos: Afios de evolucion de la HS.

e Localizacion: Localizacion clinica de las lesiones: Muslo, Ingle, Axila 'y Otros
(Cuero cabelludo, submamario).

e Hurley: Estadio de Hurley: | (Presencia de uno o mas abscesos. No existen
tractos fistulosos ni cicatrices defectuosas), 1l (Abscesos recurrentes separados.
Escasos tractos fistulosos y cicatrices distroficas) y Il (Mdltiples abscesos y
multiples tractos fistulosos y cicatrices distroficas).

e Tratamiento: Tratamiento previo — sistémico y/o quirargico: Si y No; Cirugia.
Superindices: “a”: Durante los afios de evolucion de la HS; “b”: Incluyendo
inhibidores TNFa; “c”: Incluyendo inhibidores IL 12/23.
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Tabla I. Variables sociodemograficas de los pacientes con Hidradenitis Supurativa (HS).

VARIABLE SOCIODEMOGRAFICAS

Edad Sexo Nivel de estudios
18 H Secundaria
52 H Secundaria
26 H Secundaria
24 M Universidad
42 M Secundaria
38 M Universidad
35 M Universidad
32 M Secundaria
61 M Primaria

48 H Primaria

27 H Primaria

44 M Secundaria

Tabla Il. Variables clinicas de los pacientes con Hidradenitis Supurativa (HS).

VARIABLES CLINICAS

Elaboracion propia

Afios Localizacién Hurley Tratamiento
Muslo Ingle Axila Otros
10 X X " Si? (Cirugia)
34 X X m Si® (Cirugia)
8 X X X Cuero cabelludo 1 Si? (Cirugia)
7 X X X Cuero cabelludo 1l Si? (Cirugia)
24 X X X Submamario i Si° (Cirugia)
18 X X X Submamario Il Si (Cirugia)
20 X X X 1l Si (Cirugia)
18 X X X | Si
7 X 1l No (Cirugia)
34 X X 1T Si? (Cirugia)
4 1l Si? (Cirugia)
16 X " Si* (Cirugia)

Elaboracion propia
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En el proceso de codificacion de las transcripciones segin el método open coding se
obtuvieron 105 codigos (Anexo Il) con 1187 citas textuales identificadas en al menos un codigo
y una categoria o lo que es lo mismo, 638 citas textuales identificadas en mas de un codigo y
categoria. Para construir el discurso de los resultados se han utilizado 489 citas textuales. En
la Tabla | se puede ver de forma répida la relacion de codigos y categorias. Hay un total de 12
documentos, donde cada uno pertenece a la transcripcion de la entrevista del paciente
entrevistado correspondiente. Los cddigos obtenidos se agruparon en 9 categorias (Anexo 1).
Existe al menos un cddigo en cada categoria y cada codigo tiene al menos una cita textual. Una
misma cita textual puede pertenecer a varios codigos porque tenga relacion con méas de uno y
a su vez estos codigos pueden pertenecer a categorias distintas o incluso a la misma pero desde

perspectivas o matices diferentes.
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Tabla 1. Categorias y cédigos resultado del anélisis del impacto psicosocial en los pacientes entrevistados con
Hidradenitis Supurativa (HS).

Categorias y codigos

Atribuciones
[Acné] [Alergias] [Bacteria] [Cancer] [Ciclo menstrual] [Circulacion sanguinea]
[Crisis de vida] [Depilacion] [Embarazo] [Estrés y nerviosismo] [Golondrinos]
[Herencia genética] [Hormonal] [Llevar el cabello largo] [Medicacion] [Obesidad]
[Operacion] [Relacion con otras enfermedades] [Sudoracion]

Cognicioén
[Aceptacion y resignacion a la enfermedad] [Busqueda de conocimientos]
[Diagnosticos erroneos o incompletos] [Mareo de profesionales] [Poner nombre a la
enfermedad] [Relacion con el profesional] [Reuniones en grupo] [Shock]

Comunicacion
[Mareo de profesionales] [Reacciones] [Relaciones con el entorno] [Relacion con el
profesional] [Relacion con otros pacientes] [Reuniones en grupo]

Economiay trabajo
[Adaptaciones en el trabajo] [Bajas laborales] [Conocimiento de compaiieros y jefes]
[Coste de los cuidados] [Dificultad para encontrar trabajo] [Dificultades en el
trabajo] [Impotencia]

Emociones y autoestima
[Aceptacion y resignacion a la enfermedad] [Aislamiento y soledad] [Ansiedad]
[Cambio de caracter] [Dependencia] [Depresion] [Desanimo y desapetencial
[Desvalimiento] [Estrés y gestion emocional] [Frustracion] [lIdeacion suicida]
[Incomprension] [Irritacion] [Preocupacion de futuro] [Rencor] [Reproche] [Shock]
[Tristeza] [Vergiienza]

Precaucionesy estilo de vida
[Clima] [Contacto con el agua] [Contagio] [Ejercicio fisico] [Estrés y gestion
emocional] [Habitos alimentarios y salud] [Higiene personal] [Movilidad]
[Obesidad] [Suciedad y polvo] [Suefio y dormir] [Tabaco] [Vestimenta]

Relaciones intimas
[Aceptacion de la pareja] [Dificultad para encontrar pareja] [Explicar la enfermedad
antes de la relacion] [Incomprension de la pareja] [Matrimonio e hijos] [Miedo a las
reacciones] [Satisfaccion sexual]

Tabu y estigmatizacion
[Aislamiento y soledad] [Aspecto visible y cicatrices] [Evitar hablar de la
enfermedad] [Olor] [Sentirse diferente al resto] [Vergiienza al hablar de la
enfermedad]

Vivencia de la enfermedad
[Ayudas y reconocimiento de discapacidad] [Brotes y empeoramientos] [Cambio de
caracter] [Cirugia] [Concienciacion de la sociedad] [Cronicidad] [Dar explicaciones]
[Dificultad para seguir el tratamiento] [Drenaje] [Efectividad del tratamiento]
[Efectos secundarios y consecuencias] [Intervencion multidisciplinar] [Invisibilidad]
[Lista de espera] [Percepcion de la enfermedad] [Preocupacion de futuro] [Resta de
importancia] [Supuracion] [Terapias alternativas y remedios naturales] [Humira]

Elaboracion propia
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Se identifican 6 esferas de la vida del paciente con hidradenitis supurativa (Tabla V)
que son afectadas a causa de su enfermedad. Estas esferas estan estrechamente
interrelacionadas unas con otras y afectan directamente a la calidad de vida del paciente.
Algunos pacientes han visto mas afectadas unas esferas que otras, pero en mayor o en menor

medida todas ellas se han visto alteradas.

Tabla IV. Disefio e identificacion de las 6 esferas de la vida del paciente con Hidradenitis Supurativa (HS).

Esferas de la vida del paciente con HS

Esfera psicosocial
Esfera econdémica
Esfera laboral
Esfera relacional
Esfera personal

Esfera clinica

Elaboracion propia

Para permitir una mejor organizacion de la lectura se presentan las referencias textuales
de los pacientes entrevistados como notas al pie de péagina. Por otra parte, se ha adoptado

mayoritariamente el lenguaje masculino con fines practicos.

Las abreviaturas utilizadas en las referencias textuales corresponden, en primer lugar,
a los documentos primarios (DP) cuya id esta representada por Atlas.ti con una “P”, por lo que
se ha mantenido la misma abreviatura que la id, seguida del nimero de documento; en segundo
lugar, el nUmero de cita a que corresponde cada cita en su respectivo documento. De esta forma,

viendo un ejemplo, “P3, 16” corresponderia al documento primario 3 y nimero de cita 16.
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5.1.  Esfera psicosocial

La HS aumenta el estrés, ya que el s6lo hecho de padecer la enfermedad ocasiona que
el paciente pase muchos momentos y periodos de su vida pensando en ella, lo cual genera
malestar! y aunque el paciente se acostumbra y busca distraerse, es inevitable?. A este paciente
lo que le genera estrés es el tener que seguir un tratamiento que no quiere®, o directamente, que

el tratamiento que se le ha indicado no le funcione®.

El estrés, ya sea generado por la HS o por otras causas, aumenta el brote y el
empeoramiento de la enfermedad®. Este paciente se siente impotente, frustrado y Ileno de rabia
porque durante meses ha trabajado para mejorar su enfermedad, cambiando su estilo de vida y
haciendo unos sacrificios que considera muy grandes y por los que finalmente obtiene
recompensa, para luego perderlo todo en un instante por culpa del estrés que le genera el trabajo

y que afecta a su enfermedad’.

Frente a esta situacion, se acude a profesionales que puedan trabajar el aspecto
psicoldgico, como profesionales de la psicologia® y se valora positivamente su intervencion®,
sobre todo en momentos y periodos en los que el paciente se encuentra mas irritado y
desesperado por los sintomas de la enfermedad®. En cambio, otros pacientes identifican

especificamente que a nivel social y psicoldgico no les ha generado ningtin problema®?.

1 P3, 53 “te lo creas tu solo, es tu malestar, todo el dia pensando en lo mismo, te creas ti mismo tu malestar.”

2 P10, 34 “Bueno, hay dias que piensas mas y dias que piensas menos...bah problema serio tampoco me crea...te
acostumbras a todo...me voy a dar una vuelta por ahi o a hablar con algin amigo...”

3 P5, 49 “o0 como me paso el afio pasado que queria la doctora que me pusiera este tratamiento con el que estoy
ahora y yo no queria...cuando llevas tantos puestos...”

4 P5, 49 “el decir “este tratamiento no me esta yendo nada bien
5 P4, 39 “al ver que estas tomando tantas cosas y ver que nada funciona, pues te da un poquillo de bajon...”

6 P8, 25 “lo tengo clarisimo...contra mas estrés tengo, es ahi un repunte brutal...contra mas nervios paso...si, si.”
7 P11, 39 “es que cuando paso una semana de estrés, a las dos semanas mas o menos noto efecto en las heridas,
se me hinchan y eso me dio mucha rabia e impotencia, de que hacia meses que estaba bien y que me habia costado
tanto hacerlo, y ahora por la politica de trabajo y porque se aprovechan también un poco de mi manera de ser,
volvian a empeorar...”

8 P6, 16 “Llevo un afio con psicologos...me estan ayudando a controlar todo el estrés, ansiedades y el peso
también va un poco relacionado emocionalmente...”

9 P8, 28 “La verdad es que me ha ido bien...la primera vez que fui me desahogué bastante, porque son cosas que
no tienes a quien...el poder destaparte en ese aspecto, yo digo que voy siempre tapada a nivel fisico y a nivel
emocional...pues el poder decir para esto, no s€ como afrontarlo, hay dias que me desespera, hay dias que me
molesta, hay dias que me da rabia, todas las cosas que te pasan...”

10 P8, 51 “No, deberia hacer algo y lo sé, porque estoy atacada...yo lo s¢, a nivel emocional ahora mismo yo soy
una bomba de relojeria, yo lo reconozco...cualquier dia pego un pedo (...)...yo lo veo, que no estoy bien.”

11 P2, 2 “Lo llevas con dolor pero problemas asi a nivel social, psicoldgico no me ha supuesto.”

2 99
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El desanimo??, que se vive con resignacion®® es una constante en la vida del paciente,
que igualmente tiene que ir a trabajar cada dia con la misma responsabilidad que el resto de
personas pero con la carga afiadida de la enfermedad**. Lo mas dificil puede ser levantarse por
la mafiana, por que el paciente se levanta cansado, tanto mental®, como fisicamente!®. El “no
puedo” estd muy presente, ya que el paciente es consciente de que ya no puede hacer las
actividades que hacia antes de que la enfermedad apareciera, y ello produce un lamento
constante!’. Este paciente reconoce que tiene periodos de moral baja y que esta agotado por los
cuidados a los que debe someterse, los cuales considera, literalmente, una pérdida de tiempo,

ya que la enfermedad ocupa demasiado espacio en su vida®é.

Este desanimo lleva al paciente al aislamiento y la soledad*®?°, que sélo son evitables
cuando la mejora es posible?l. Este paciente, al que le salieron varios abscesos en las axilas,
tiene que someterse a diversas operaciones y a raiz de ello tiene que permanecer durante dos
meses en su casa sin apenas salir; si no es por sus amigos y su novia, no se habria relacionado
con nadie??. Otra paciente relata como cuando sale con sus amigos, se queda guardando los

bolsos y mochilas porque esta baja de moral?3,

Cuando se tienen hijos y el afectado esta aislado en casa, este aislamiento se transmite
a los hijos, que se tienen que adaptar al progenitor, por lo que la enfermedad acaba

repercutiendo en toda la familia y ello influye en el desarrollo de los nifios.

12 P8, 7 “La autoestima...bajisima, la verdad que lo he pasado mal...”

13 P9, 5 “Al principio peor...yo creo que ahora ya me he acostumbrado...”

14 P11, 5 “animicamente fatal, iba a trabajar y del trabajo a casa o estaba con mi mejor amigo, pero no se lo dije
a nadie.”

15 P1, 13 “seglin me levantaba me encontraba como cansado”

16 P1, 10 “llegaba un punto que dolia tanto que no me apetecia ni salir de la cama...”

17 P1, 31 “yo sé que podria hacer mas de lo que puedo, pero de momento mientras siga asi pues no puedo...antes
por ejemplo podia tomar el sol y ahora pues no puedo y me tengo que echar cremas.”

18 P4, 29 “es que hay periodos en los que te encuentras mas de bajon, o te cabrea por tener que estar cuidandote
demasiado y es como que “no puedo estar perdiendo el tiempo en esto”...es una pérdida de tiempo de verdad...”
19 P11, 32 “he dejado de hacer tantas cosas...(...) de trabajar a casa, no tenia ganas de hacer nada, de apuntarme
a ningun sitio...ni ir al gimnasio, ni nada...entonces al final no encuentro tampoco, no voy conociendo gente.”
20 P11, 33 “Si, mucho tiempo...me quedaba en casa al final o me quedaba con mi familia...”

21 P6, 43 “siempre he evitado de salir pero ahora ya si, (...) parece que estoy con mas animo de salir.”

22 P3, 26 “una vez que ya empecé a salir, porque estuve a lo mejor dos meses en mi casa encerrado, un paseo por
detrés de mi casa y ya estd, cuando empecé a salir te vas relacionando con todo el mundo y entonces ya mejor...es
que salvo cuando venian mis amigos 0 mi novia a verme, yo estaba practicamente todo el dia solo en casa...”

23 5, 31 “cuando eres mas joven a lo mejor estas de pareja y quedas para ir al campo o a la piscina y tu eres
siempre la que te quedas guardando las toallas y las mochilas...y si tienes calor a la ducha, te pegas un
refrescado...ahi se lo pasaban bien las demas porque claro no tienen que estar pendientes de sus bolsos...”

24 PS5, 35 “cuando estas mal, que no puedes tener mucha actividad fisica, pues no queda otra que aguantar y en
vez de jugar en el parque con el nifio pues vamos a jugar al Monopoly en casa.”
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Ademés de desdnimo y aislamiento, el paciente también percibe que estd més
irritado?2%, experimenta cambios de humor ante situaciones por las que antes no se hubiera

212829 y siente tristeza®® y desprecio por verse tan afectado por su enfermedad®,

alterado
especialmente en cuestiones de caracter mas intimo®. Fruto de todo ello, el paciente puede
llegar a percibir que la enfermedad forma parte de su caracter®® y que lo ha llegado a
cambiar®*®, aunque otros tienen claro que no es asi®. Una paciente cuenta como realmente no
sabe si le ha afectado a su caracter, ya que no conoce cOmo seria su vida sin dolor, por lo que
su caracter siempre ha estado unido a la enfermedad y no existe la posibilidad de conocimiento

de otro tipo de caracter®’.

Afrontar la enfermedad no es facil y a los pacientes no les queda mas remedio que
vivirlo con aceptacion® y Ilevarlo con resignacion®. Conocer que la enfermedad no tiene cura
es algo que disgusta, aunque existan tratamientos®. Aunque reine el desanimo, el paciente
termina por acostumbrarse y hace igualmente sus actividades*!, siendo especialmente dificil,

como ya se ha comentado anteriormente, el tener que ir a trabajar, ya que supone una carga

25 P5, 54 “Si, cabreada y...un poco plof, de decir “ala otra vez”...es que no te queda otra...”

26 P6, 42 “Bueno ahi si, ahi si he tenido momentos o sea...claro yo ahi no me daba cuenta, tenia el dolor y tal, no
me podia mover, ademas pica un motén, te duele y...entonces bueno yo tenia un poco de mal genio...”

27 P1, 30 “estoy como mas...mas enfadado, con menos paciencia...y entre el dolor y la enfermedad se juntaba
todo...puedes hacer algo que no le molesta a la gente pero a mi, pues si me pillas en un mal dia, a lo mejor si.”
28 P2, 39 “cuando tienes brotes...cuando estas jodido y te vienen tienes mala leche...cuando estas fastidiado que
no aguantas que te vengan a hacer tonterias o bromas, pero es el momento luego ya lo pasas y lo aguantas...mas
irritabilidad, pero yo creo que es porque estas dolorido, es igual que si tienes un corte o te duele la cabeza.”

29 P3, 23 “Si, me ha afectado mal...cambios de humor no...estar enfadado...no enfadado sino, como estas todo
el dia dandole vueltas a lo mismo, pues al final acabas que no sabes como vas a terminar...”

30 P11, 40 “Sentia rabia, ansiedad, estaba triste...”

31 P11, 26 “yo mismo sin querer me desprecio...”

32 P11, 63 “cada mafiana cuando me levantaba me cambiaba y por la noche...me despreciaba yo mismo por ver
eso, me daba asco...te pone triste al final, es antiestético.”

33 P7, 30 “ya llega un punto en el que te diria que para mi forma parte de mi caracter, de mi forma de ser, de mi
vida diaria y esta asumido totalmente.”

34 P1, 29 “Si, antes no le solia dar mucha importancia a las cosas, tenia muchisima paciencia”

35 P4, 47 “Pues a ver...yo soy una persona muy positiva, muy extrovertida y si es cierto que...hoy por ejemplo
me he levantado mal, triste por asi decirlo, pero sé que al dia siguiente se me pasara...con cada persona...”

36 P2, 38 “El caracter me lo ha marcado otras cosas no la enfermedad...”

37 P2, 40 “yo es que como no he tenido un dia de mi vida sin dolor, pues no puedo decirte, por eso puede que si
haya podido influir en el caracter, pero que en gran medida yo creo que no.”

38 P2, 24 “es una cosa que la tengo muy aceptada, muy asumida, no sé por qué razon pero la tengo muy asumida
y sé que lo tengo ahi y que no se me va quitar nunca”

39 P5, 10 “la procesion va mas por dentro...a ver yo es que sé que esto es una enfermedad cronica que ya me lo
han dicho que la tienes para toda la vida y lo inico que puedes es llevar la mejor calidad de vida que puedas...que
seguin estoy yo ahora mismo, yo ahora estoy bien, porque he pasado mucho...”

40 P1, 15 “luego de que vine aqui y me dijeron que habia tratamiento empecé tomarmelo bien...”

41 P1, 33 “Al principio si, ahora ya aunque este bajo de animo las hago igualmente...”
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afiadida muy dura*?. También hay que acostumbrarse a los dolores y a las adaptaciones que se
tienen que hacer para llevarlos mejor®®, hasta el punto en que se considera a los dolores y
molestias como normales y una vez se asumen como tal, se olvida lo que es vivir una vida
verdaderamente normal*. El paciente acaba dejando de estar tan pendiente de sus zonas
afectadas, porque son tantas y se esta tan acostumbrado que ya no tiene caso darle mas vueltas®
y se intenta dejarlo a un lado para que influya lo menos posible en la calidad de vida®*'. La
aceptacion es mas facil cuando el paciente esta bien informado, esta diagnosticado y sabe a qué
atenerse®. Algunos pacientes intentan tomarselo con filosofia*® y restarle protagonismo a la

problematica®.

Una paciente encuentra fuerzas para afrontar la enfermedad cuando piensa en la
responsabilidad que tiene con sus hijos, a los que no puede fallar bajo ningtin concepto®:. Otra
paciente explica que cuando los abscesos se le hinchan en las ingles se tiene que quedar en casa
y en tal caso lo acepta y realiza otras actividades durante varios dias hasta que se le pasa®2.

Segun la opinion de algunos pacientes, la enfermedad afecta mas a personas con la
autoestima baja>®*. El carécter y la actitud pueden ser importantes para la aceptacion de la

42 P4, 35 “una vez me levante muy mal, tenia que ir a trabajar (...) porque no habia nadie que me sustituyera
pero...me levante llorando diciendo “papa, no me puedo mover” y como ¢l también lo ha sufrido, pues es que
ellos no pueden hacer nada...tirar para adelante que vas a hacer, tienes que seguir con tu vida...”

43 P6, 20 “te vas acostumbrando a esos dolores, hasta que ya no puedes sentarte de ninguna manera.”

44 P6, 33 “llevas tanto tiempo conviviendo con eso que “es normal”, lo vas asumiendo...es el dolor, la molestia,
la forma de andar...y cuando te los quitan...ahora me puedo sentar, es cuando ves que no es normal.”

45 P2, 9 “yo ya como no los cuento...es una zona tan amplia que no me preocupa tampoco si hay alguna nuevo.”
46 P7, 13 “o por lo menos yo intento que ellos no influyan en el ritmo de mi vida...olvidandome que estan ahi...”
47 P7, 23 “es un dolor que ya forma parte de tu vida diaria y estd adaptado ya y asumido por mi y por mi forma
de actuar”

48 P4, 1 “A ver, es que ya me he acostumbrado, como ya se lo que es y los efectos que tiene en el cuerpo pues ya
me he acostumbrado, un poco, sé lo que tengo que hacer cuando me salen brotes...”

49 P10, 54 “ya me lo comenté una dermatologa hace poco “lo tuyo es paliativo, ya no podemos hacer nada
mas”...que hago, /me tiro por un puente?...prefiero tomarmelo con filosofia y ya esta.”

50 P10, 50 “No sé qué decirte...si lo mio fuera lo peor en el mundo, pero hay cosas peores creo...yo puedo tener
un problema, pero hay muchos mas gordos...”

51 P7, 31 “Es que cuando eres mas joven igual le echas un poco mas de argumentacion...”es que no voy air a la
piscina porque tengo un grano...es que no voy a salir porque no me puedo sentar”, pues a lo mejor le echas un
poco mas de cuento, pero es que yo tengo dos hijos y es que no me puede invalidar mi vida.”

52 P9, 18 “y cuando ya se me revienta pues ya estd, eso si...como esta en un sitio que es la ingle pues duele...hago
lo de casa y eso si...al principio me costaba un poco, ahora no, pasa un dia o dos y ya esta.”

53 P4, 48 “Pues a ver...yo soy una persona muy positiva, muy extrovertida y si es cierto que...hoy por ejemplo
me he levantado mal, triste por asi decirlo, pero sé que al dia siguiente se me pasara...con cada persona...”

54 P3, 20 “lo de las cicatrices a mi me ha dado igual siempre, de verdad, pero a lo mejor si le coge a una persona
mas débil pues la...la hacen dafio...y lo que pasa que a mi las cicatrices me han dado igual...lo tengo aceptado.”
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enfermedad, como en este caso, en que la paciente padecia de diabetes y se habia realizado un
trasplante, ademas de tener la HS®,

Sin embargo, aceptar la enfermedad no es nada facil, porque no sélo afecta fisica, sino
también psicoldgica y socialmente®®’ y puede afectar a la Salud Mental de los pacientes, hasta
el punto de generar depresion®®°. Un paciente con el que se han metido por sus cicatrices pero
que por su alta autoestima lo ha soportado, explica que otra persona con la autoestima mas baja
en su misma situacion habria caido en una depresion®. Otro paciente hace mencion a la
depresion®L, lo que hace pensar que lo ha pasado realmente mal y que tal vez en algin momento
de bajon puede haberse planteado para si mismo el estar deprimido, pero que finalmente no ha
llegado a tal condicion. En cambio, este paciente, al cabo de un tiempo de que la dermat6loga
y psicologa le plantearan que podia tener depresion, termina por reconocer que efectivamente

quiza si esta un poco deprimido®? y ello supone un paso hacia adelante hacia su mejoria.

Esta paciente, que ya estaba diagnosticada con depresion por una muy mala experiencia
de rechazo al encontrar pareja como detonante, relata un capitulo de su vida muy grave, en lo
que podria ser un episodio de ideacion suicida, cuando una noche tiene tanto dolor®® que decide

ingerir conscientemente un conjunto de pastillas muy peligroso®, el cual vomita cuando se da

55 P9, 38 “Siempre la he tenido, yo creo que si, porque los afios que estuve con dialisis, a ver estaba mal porque
te encontrabas mal, pero por ir a maquina no se no he tenido ningun problema...sabia que tenia que hacerlo y lo
hacia.”

56 P11, 56 “A medias...cuando va a pasando el tiempo me doy cuenta de que no solo es la herida fisica, (...) que
hay otras cosas secundarias quiza mas psicoldgico...te acaba afectando mas a lo psicoldgico, lo voy viendo con
el tiempo.”

57 P8, 5 “Porque es mucho tiempo, porque se ha agravado, porque a nivel psicoldgico ya me afectaba y llega un
momento de “ponte las pilas porque esto no puede seguir asi...” ”

58 P1, 9 “Si, segin me levantaba me encontraba como cansado, deprimido y no me apetecia salir”

59 P6, 17 “la verdad es que cuando empecé hace un afio decian que estaba a punto de una depresion...”

60 P3, 37 “No sé...yo sé que si hay gente que tenga un poquito la autoestima baja o algo de eso...si le pasa lo que
me ha pasado a mi le puede llegar a crear una depresion...algo grande...gente que sea mas callado, més solitario,
o que le digan cosas de sus cicatrices como me las han dicho a mi.”

61 P10, 35 “no soy mucho yo de deprimirme, porque si encima de que tienes este problema te deprimes, ya apaga
y vamonos, entonces no harias nada, ;jno?”

62 P11, 42 “pero hace dos semanas les escribi un correo para ver si podia hablar con ellas con la dermatdloga y
la psicéloga...quise hablar con ellas y explicarles lo que me habia pasado, que sentia ansiedad y le queria admitir
que al final puede ser que si que tenga depresion un poco y...y eso es lo que senti.”

63 P13, 32 “tuve un episodio de dolor tan horroroso en casa que no me pude ni levantar de la cama...y te juro que
dije “yo no puedo mas, yo me voy a tirar por la ventana”...”

64 P12, 32 “y esa noche cometi un error muy grande...yo tomo Tramadol, Ibuprofeno, Paracetamol, todo a
mansalva porque tengo problemas de migrafia...y entonces todo eso que yo tengo en casa, tenia antibioticos...hice
un “molotov” como digo yo, y me tomé un monton de pastillas, de todo...las busque, las deje en mi mesa, me
busque el agua, con toda la conciencia del agua...me empecé a sentir muy mal, senti mucho calor, taquicardia...”
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cuenta de lo que ha hecho®, para finalmente acudir en busca de ayuda al psicologo o psiquiatra,

al que por vergiienza no queria ir®®.

Algo caracteristico de esta enfermedad es su caracter no visible®’; sin embargo,
paradojicamente el aspecto visible en forma de cicatrices es algo que preocupa al paciente®®°,
que provienen no sélo de los propios sintomas de la enfermedad, sino también de las
intervenciones quirdrgicas, operaciones y terapias que se hayan podido llevar a cabo en la
intervencion con el paciente’®, que a raiz de ello se puede sentir observado y foco de las

17213 "incomodo’ y molesto’. El hecho de sentirse el centro de atencion puede vivirse,

miradas
por parte del paciente, con una gran intensidad frente a la realidad; sin embargo las personas
cercanas al afectado también se dan cuenta de que atraen las miradas’®. Ademas, al llamar la

atencion, las personas reaccionan ante las cicatrices y preguntan’’.

Este paciente no puede raparse el pelo del todo porque entonces las cicatrices del cuero

cabelludo se le verian mucho mas de lo que ya se le ven’® y después de que le hayan preguntado

65 P12, 32 “dios mio que estoy haciendo, entonces yo misma me fui al lavabo y empecé a vomitar y a tomar
mucha agua...”

66 P12, 32 “yo no fui al médico porque me dio mucha vergiienza decir que pasaba esto...pero a la semana
siguiente tenia visita con el médico de cabecera y ese dia me derrumbe, estaba tan mal que empecé a llorar y se
lo dije...inmediatamente psicologo o psiquiatra, uno de los dos, nunca lo puedo descifrar y estuve en terapia.
Ahora tomo un ansiolitico controlado y no lo volveré a hacer en la vida, que va, no, ni hablar.”

67 P2, 14 “No, porque es una enfermedad no visible...la gente si no se lo dices no lo sabe...a mi ahora me esta
supurando y ti no me estas viendo...”

68 P3, 1 “Mal porque me salieron muchos quistes en la cabeza y dejaron bastante marca...entonces, lo que se
pasa mal un poco es por la cicatriz que te queda porque luego se ven mucho y tal pero...”

69 P3, 9 “Al principio mal porque al principio te queda feisimo, muy roja y muy grande pero ahora ya esta curada.”
70 P5, 30 “encima con la radioterapia, tengo hasta medio muslo con quemaduras...los mas allegados, como digo
yo, los vecinos de la sombrillas en la playa siempre te preguntan qué tal...”

71 P1, 4 “Si, a veces...pues hay algunas situaciones en que iba al gimnasio en tirantes para entrenar, en verano, y
habia algunas veces que se veia mucho y no me gustaba, que se viese...como que observan.”

72 P3, 32 “yo las contestaba y ya estd, no es que te canses, es que te quitas la camiseta y te das cuenta de que la
gente te estd mirando la cicatriz...”

73 P8, 35 “os juro que pasa, yo he ido a la piscina y a la hora de subirte por las escaleras, yo tengo que mirar si
hay alguien detrds mio, porque siento que me van a mirar...”

74 P11, 13 “lo que pasa es que luego cuando ves las cicatrices y tal, aun me siento incomodo...no con mi gente
mas cercana, pero aun asi...”

75 PS5, 29 “Pues...molesta que la gente te mire, pero bueno ya pasas...a ver...”

76 P3, 33 “Mi novia me decia “pareces un famoso macho te pregunta todo el mundo”.”
77 P3, 4 “Hombre al principio si pero ya no...porque todo el mundo te pregunta, que las calvas, las cicatrices,
pero yano.”

78 P3, 36 “y no me lo rapo entero porque se me ven mucho las lesiones...”
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tantas veces por lo que le pasa, estd cansado y ha decidido cambiar sus hébitos, en este caso su
estilo de corte de pelo, para no llamar tanto la atencion y evitar que le pregunten’,

Durante la adolescencia especialmente, preocupa la estigmatizacion y el rechazo, sobre
todo al realizar actividades de ejercicio fisico que pueden dejar al descubierto zonas como las
piernas o las ingles®® o durante el cambio de ropa en el vestuario. De la misma forma, en la
playa también se dejan al descubierto algunas zonas®'®? y el paciente se siente mal al desear
tener también una piel sana®3. En lugares como la playa o la piscina se trata de ser mas discreto
para llamar menos la atencion® y aun asi genera se estrés, ya que con el calor es mas dificil
esconderse®. Cuando ya se tiene aceptado, se le resta protagonismo®®. Esta paciente evita ir a
la playa, ya que cuando va se siente incomoda, pasa vergiienza y se tiene que tapar como Si
llevase un burka, la ropa tradicional usada por mujeres en algunos paises de religion islamica®’.
Este paciente explica codmo durante toda su vida ha convivido con un problema fisico ocular
pero que a pesar de ello, el hecho de tener cicatrices y ensefiarlas es algo que le da mucho

reparo e incluso llega a despreciarse a si mismo®,

Una paciente comenta que la HS afecta mas a las mujeres y le preocupa que su hija lo
pueda tener, ya que apunta que los canones de la sociedad actual valoran mucho la piel perfecta

y lisa, especialmente en la mujer, y por tanto penalizan mas a la mujer que al hombre®. En

79 P3, 47 “por aqui un poquito arriba me lo dejo un poco mas largo no por nada sino porque es que luego todo el
mundo te pregunta y ya resulta cansado.”

80 P4, 4 “muy mal...porque no, porque da vergiienza, encima yo lo tengo en las ingles y es una zona que da
vergiienza”

81 P4, 4 “irte a la playa y que se vean las marcas da mucha vergiienza pero bueno ya te acostumbras...”

82 P35, 30 “pero si que caminas en la playa y a lo mejor la gente no te mira a la cara...claro, ta te das cuenta...el
que quiera mirar que mire y el que no que no, y el que le de asco que se dé la vuelta.”

83 P4, 33 “Si...yo por ejemplo, me da cosa reconocerlo y es verdad, tu vas y te fijas en las ingles de otras personas,
de las mujeres en mi caso y dices “ojala tuviera yo las inglés asi, una piel normal”, porque yo tengo muchas
cicatrices y entonces es como una zona muy intima y como muy fea pero bueno...”

84 P7, 48 “ahora mismo me he ido a la playa una semana y he notado el grano...alli eres mas discreta por no
llamar mas la atencion, sabes”

85 P8, 36 “yo en verano me estreso, ya empieza porque pienso “mierda, ahora ya...”, en invierno vas tapada pero
en verano hace calor y no te vas a achicharrar.”

86 P7, 48 “pero yo creo que la gente ya ni se fija...salvo que sea de unas dimensiones barbaras...no creo que
nadie vaya a ir a mirarme la entrepierna, y si lo hace, pues hijo, mala suerte.” ”

87 P8, 13 “te afecta a muchos niveles que igual no se notan...ahora llega el verano y yo hago la broma con mi
familia “bueno, ya empieza la temporada del burka” porque yo a la playa voy que parece...tapada, voy tapada
porque me da vergiienza, no me siento comoda, intento evitar ir playa, piscina...”

88 P11, 27 “Es que ya no es solo verlas...yo me siento incomodo, es como...yo mismo sin querer me desprecio...a
ver yo he crecido toda mi vida...al afio y medio se me clavo una astilla en el ojo en la guarderia y siempre he
vivido con algo fisico...pero al final he crecido con eso y la gente me ha conocido asi y a mi entorno le gusta
asi...”

89 P7, 54 “y mi hijo pues es...a los hombres no les da tanta...pero es que una mujer con tanta cicatriz y ademas
donde las tengo yo...pues yo que sé yo creo que a una nifia le afecta mas...yo creo que un hombre si usas un
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contrapunto, otra paciente comenta que la HS afecta méas a los hombres que a las mujeres,
porque estos tienen menos voluntad para asumir y aceptar la enfermedad y por tanto la asimilan

peor®,

Ademas del aspecto visual, el olor también es algo que preocupa®°. Hay quienes creen
que el olor sélo es percibido por si mismo, pero no por el resto de la gente®*** y que es en la
ducha cuando mas huele®®. Como resultado de las operaciones en las lesiones producidas por

la HS, también puede generarse olor®?®’

y preocupa que el olor se mantenga tras la recuperacion
de las operaciones®. A esta paciente ya le han informado de que es posible que ella perciba
mas el olor que el resto de su entorno®, ya que enseguida es consciente de cuando huele!®, asi
como son conscientes algunos de sus familiares®?, aunque realmente no sabe si el resto de

personas también lo notan'%,

bafiador un poco mas largo, un poco mas corto...nunca vais tan marcando pero...nosotras si que es un estereotipo
ya muy marcado en esta sociedad que es tan cruel en ese sentido...pues es una cosa por la que no me apetece que
pase mi hija...”

90 P4, 33 “por el si que me preocupa, porque si en la mujer se pasa mal en los hombres es peor, porque ellos no
tienen esa voluntad como de asumirlo tan facil, no es que nosotras seamos superheroinas pero yo creo que los
hombres lo llevan peor...”

91 P3, 3 “Mal, porque de este lado se me abrid toda la raja entera y me supuraba mucho y se me veian por aqui
los ganglios...olia mal y lo pase mal.”

92 P6, 40 “si me preocupaba, siempre he estado ahi pendiente de tal pero bueno tampoco era una cosa excesiva.”
93 P2, 19 “ni el olor, que mucha gente dice que el olor, si, el olor huele bastante mal, pero huele si te acercas, no
a la gente...a la gente no le huele.”

94 P6, 38 “a lo mejor lo notas tu, esto es como la regla y no te lo nota nadie”

95 P2, 20 “Ya te digo realmente, cuando huele te duchas y no es un olor insoportable.”

96 P3, 7 “me pusieron un trasplante de aqui a aqui, sabes y como aqui arriba pues se empezo a abrir, empezaba
como a sangrar la piel y eso producia mucho olor.”

97 P3, 50 “mira el segundo o tercer dia que fue a curarme, la enfermera, ella vio que no podia quitar el vendaje
estaba pegado, y conmigo entraba mi madre muchas veces a curarme y ese dia le dijeron a mi madre “salgase
usted fuera sefiora que esto no esta para que lo vea nadie”...entonces yo senti el olor ahi, “madre mia como huele
estoa...””

98 P3, 49 “No...mientras que tenia herida no...lo que si me reia era “a ver si se me va a quedar este olor cuando
se me cura también” digo “es que ya no sé€ ni que pensar porque me estais volviendo loco entre todos”...una
locura...”

99 P7, 57 “Ah, si bueno, eso es un cofazo...sobre todo porque...cllos decian el dia que me diagnosticaron que
era una percepcion nuestra, que no...que la persona que esta fuera no percibe ese olor y que todos los que estamos
diagnosticados de esto si que lo percibimos, pues para mi es tan desagradable que...”

100 P7, 57 “yo reconozco que si me rozo y supura un poco yo sé que huele...”

101 P7, 58 “mi hermano y mi padre, ambos si que notan ese olor, sabes, tampoco es que digas “huele” pero si
que...

102 P7, 59 “es un olor que creo que tenemos interiorizado...(...) no sabria decirte si los demas lo perciben”
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Es dificil definir a qué huele exactamente, aunque todos coinciden en que huele mal y
es desagradable'®3194195 | as zonas secas pueden oler mas'®. La enfermedad no produce olor a

todost?’,

Para combatir el olor el paciente potencia su higiene personal mediante la utilizacion
de diversos medios, como toallitas himedas y perfumadas'®®®, geles'®, desodorante!!!,
colonia!? jabén e incluso legia, aunque soportarlo sigue siendo insufrible!'®. A veces es tan

dificil que no importa cuantos esfuerzos se inviertan, es inGtil*1415,

Algo que también preocupa al paciente con HS es hablar sobre la enfermedad, ya que
se evital!®17118 Cuando se habla sobre la enfermedad, a menudo es para responder las
preguntas de la gente!®2°, El niicleo familiar puede constituir el ambiente méas propicio para
hablar ello, ya que el paciente se siente comodo con su familia?l. También hay quienes no

tienen ningdn problema al respecto*??,

103 P6, 38 “pero si, si huele a pus...”

104 P3, 49 “infectado, un olor muy particular no sé como explicarlo...”

105 P11, 50 “cuando sudas mucho es como si llevaras 3 dias sin ducharte entonces no es muy agradable”

106 P6, 39 “las ingles...y las zonas secas parece que olian mas...”

107 P8, 47 ““A mi no, yo he tenido la suerte, no digo que de aqui a un futuro no me vaya a pasar, pero a dia de hoy
no...”

108 P35, 53 “Uso muchas toallitas...benditas son las toallitas desde que entraron a nuestro mundo.”

109 P13, 52 “Si, las toallitas humedas, y yo me ducho con jabén dermatologico, yo no utilizo geles de ducha y
reseca un poco la piel pero si que te cuida de esto.”

110 P6, 36 “eso no se quitaba...ahora es cuando se ha quitado, me mandaron un gel y he mejorado un montén...”
111 P10, 44 “Desodorante siempre.”

112 P11, 49 “Pues de momento mal...pero bueno nada que no pueda hacer con desodorante o colonia...”

113 P10, 43 “Yo lo percibo...antes era un sin vivir, porque estas ahi todo el dia con jabon, porque claro, de esto
me he hecho curas con legia y todo...recomendado del médico, una cucharadita...olias a legia...muy
desagradable.”

114 P10, 42 “pero es desagradable, por mucho que te laves, ;no?, porque yo me ducho 5 veces al dia y...te tocabas
un poco y “ostia otra vez, me cago en la puta”.”

115 P7, 59 “tapar no garantiza nada, lavar no garantiza nada”

116 P35, 44 “No hablo de ella, si no me preguntan...tengo médico, “que te han dicho”, pues se lo cuentas...”

117 P11, 3 “la gente me decia “por qué vas cojo” y yo “no, son los zapatos”...”

118 P11, 9 “Nadie lo supo, hasta que me decidi ir al médico nadie lo supo...”

119 P2, 34 “Yo no me corto en decir lo que tengo...la gente me pregunta y le digo lo que tengo y se lo ensefio...”
,qué es?”, “pues mira, mira lo que es” “aj que asco” (risas)...pues es lo que hay...

120 P35, 45 “depende de quién me lo pregunte, si es en la calle, como me ha pasado, pues te puedo decir “es
hidrosadenitis” y te dicen “que es”, pues le explicas, “ay eso duele”, “pues a ratos” ya estd.”

121 P6, 35 “Pues en mi casa se habla con normalidad, de esto de los granos se habla con mucha normalidad...”ya
me ha salido un grano”, “;tienes crema por ahi?”...muy normalizado...es una cosa que nunca se ha ocultado ni
nada, si salian los granos pues salian los granos.”

122 P10, 37 “todos lo saben, con los del barrio con los que me he criado hemos ido al colegio juntos...”
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Es posible callarse la enfermedad durante meses y afios'?® y mientras tanto se puede
acrecentar y complicarse hasta estadios impensables por el paciente!?*, Las razones por las que

se vive la enfermedad en silencio pueden ser el miedo, la vergiienza'?®

y el respeto que produce,
aunque el dolor finalmente se agudiza y se tiene que acudir al médico?%'?’. Este paciente cuenta
como su piel se habia comenzado a necrosar y le informaron de que en otras circunstancias las

consecuencias habrian sido mucho peores'?,

Junto con el olor, algo que ademas de preocupar, incomoda, es la supuracion de las

heridas!?®

, que es constante si se tienen las heridas activas, entendiéndose como activa la herida
que al estar abierta supura®®. La supuracion puede manchar la ropa'®! y por eso el paciente
intenta evitarlo con el uso de esparadrapo y gasas'®?!3, La supuracion tiene un gran impacto
psicoldgico en el paciente, que realmente desconoce qué es lo que estd produciendo su

cuerpo*® y al igual que ocurre con el olor, se intenta evitar que se percaten de ello*®.

123 P8, 2 “jamas he tenido la fuerza como para ir a un sitio y decir lo que me estaba pasando...ha sido ahora, que
me he visto mas fuerte y he dicho “venga, tira para adelante que esto hay que sacarlo de alguna manera...”...”
124 P3, 12 “Pues yo me callé, sabes yo lo tenia ahi y a lo mejor si hubiese ido antes que tenia mas pequefiitos los
bultos, en vez de ser una operacion asi hubiera sido menos.”

125 P8, 1 “La adolescencia fatal...a ver, lo tinico que me escondia, no...con vergiienza, no decia nada a nadie, de
hecho no se lo dije ni a mis padres...”

126 P3, 13 “Ya una vez empez6 a supurar y mucho dolor tuve que ir, y me dijo la doctora “tu estas loco, porque
ahora hay que hacerte una operacion serie”...por aguantar porque yo que sé...te ves ahi eso y me daba un poco
de miedo, respeto y ya cuando lo vi tuve que ir.

127 P11, 1 “en verdad fui tarde, tenia vergilienza y no quise...era una época de cambios laborales y entonces me
empezo a salir el boom de las heridas, como excusa de la faena y de la vergiienza.”

128 P3, 24 “porque a mi me dijeron que si me hubiese pasado esto con una cierta edad ya porque la carne ya se
estaba empezando a pudrir...y entonces ya tu cabeza se pone a dar vueltas”.

129 P1, 23 “dolia y yo notaba como se reventaba y supuraba...hay algunas veces que con mover el brazo asi o asi
para arriba se abria, s6lo.”

130 P2, 10 “Yo siempre los tengo activos...que estén mas o menos...ha habido pocas veces que no haya tenido
alguno que esté supurando y cosas de esas...”

131 P2, 13 “me sale, muchas veces, cuando esta con postilla, se levanta y sangra y sangra bastante y entonces se
empapa enseguida”

132 P2, 12 “y en glateo me pongo esparadrapo con gasas normales...no para el dolor, para que no manche, porque
es muy incomodo cuando estas por ahi que llevas el pantalon manchado de cosas de esas...”

133 P2, 11 “Pues me pongo gasas y duchandome, lavandome cada poco...normalmente con una vez al dia es
suficiente...”

134 P10, 58 “a mi incluso, yo no sé qué salia de ahi, pero me descoloria el color de los calzoncillos, como si fuera
acido...para desteiiir la ropa, imaginate, qué debe ser eso...yo alucinaba, porque digo “no sé lo que crea mi cuerpo,
es muy raro esto”.”

135 P12, 13 “esta enfermedad es muy desagradable, y supura y huele muy mal y yo por lo menos estoy muy
pendiente de que no supure, de que no sepan que estoy con esto...”
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5.2. Esfera econdmica

136

El coste economico es variado—° y a menudo el paciente tiene que encontrar las

alternativas baratas al producto que seria el ideal, pero que es tan caro o tan reducido que no se

lo puede permitir®1*8, Son muchos y diferentes los tratamientos y productos a comprar

encaminados a la mejora del bienestar del paciente, tales como cremas®3®

140

, jabones, geles,
esparadrapos**, gasas, apositos, parches, los medicamentos, ropa de algodon, entre otros. No
todo entra por la Seguridad Social, aunque algunos si***42, También se acude a la empresa
privada en busca de ayuda*®** a veces como fruto de la decepcion y frustracion al no
encontrar solucion a la enfermedad por la via publical*. De la misma forma, algunas terapias

alternativas requieren de una gran inversion4647,

Hay algunos tratamientos que no estan al alcance de todos, como en el caso del farmaco
Humira, un tratamiento bioldgico al que s6lo tienen acceso pacientes que han seguido una serie
de tratamientos que han resultado inefectivos como requisito para poder acceder a este en
ltima instancia. Este procedimiento se establece debido al elevado coste econémico del

farmaco®#814°,

136 P6, 22 “me ponia la Fucibet, que vale 30 euros y me funcionaba...”

137 P4, 37 “Si, tiene mucho coste econdémico, porque las pastillas son caras, las cremas son muy caras y los
apositos, en casa siempre tienen que comprar...los que mas baratos me salen son los de la marca Mercadona, son
de algodon, porque es que sino en la farmacia igual te cuesta la caja de diez apdsitos 8 euros...e igual uso dos
diarios...no puedo gastarme ese dinero...los de Mercadona cuesta la caja 3 euros y tengo para quince dias...”
138 P12, 54 “tienes que buscar alternativas, creo que la caja eran 35 euros pero (...) maximo te duran 3 dias”
139 P8, 46 “En cremas y en potingues, ahora ponte esto, ahora te lo cambian, ahora ponte el jabon (...) las cremas,
que son carisimas, los jabones especiales también (...) vas sumando y dices “igual voy a la farmacia y me estoy
gastando 60 euros en cuatro chuminadas que en dos dias...” encima la zona es mas extensa y se va mas...”

140 P12, 53 “yo tenia gastos al mes entre gasas, esparadrapos...eran unos 150 y entonces ahora como solo tengo
que cuidarme una parte, ha mermado...porque claro, hay unos parches muy buenos pero son costosos”

141 P9, 16 “No, porque lo que necesito la gasa y el esparadrapo me lo dan...lo que me han dado también siempre
ha entrado...bueno alguna cosa no, el jabon...pero no es una cosa...”

142 P12, 53 “Si, se gasta, porque aunque la Seguridad Social te cubre una parte”

143 P3, 39 “yo fui a un dermatologo privado que me cobraba un dineral...”

144 PS5, 41 “Si porque he estado en privados...y luego las medicinas no te entran...”

145 P11, 20 “El afio pasado es cuando decidi irme por privado, porque estaba decepcionado del afio anterior y
entonces es cuando me encontré con los médicos de San Pablo y el primer dia que fui, el primer dia lo supieron.”
146 P5, 42 “hubo uno de Guiptzcoa que me dijo que me tenia que bafiar en unos polvos que me tenian que hacer
en una farmacia y ahi mis padres, los pobres, si se gastaron una buena pasta...”

147 P5, 43 “también en naturalistas, con cosas de hierbas y con gotas e igual, se gastaron...tendria 18 afios, pues
80.000 pesetas en aquellos afios ya era y si mejoraba...arcilla también, “hamburguesas” de una arcilla verde...”
148 P4, 38 “y luego el tratamiento que me estan dando ahora, que tardan mucho en darmelo y que me esta yendo
muy bien, el Umira...y por lo visto tiene un coste altisimo, y no se lo dan a todo el mundo...”

149 P10, 5 “eran nueve afios...cada cuatro plumas de estas valen 4.700 euros, llevo unos 20.000 euros gastados.”
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5.3. Esfera laboral

Durante la jornada de trabajo se tiene que luchar contras diversas dificultades, como
permanecer sentado, que es algo muy problemético cuando las heridas se tienen en la zona de

las nalgas, las ingles o las piernas™®®!, aunque si el trabajo requiere estar en movimiento

152 153

también es dificil, ya que el simple hecho de andar**>> o desplazarse*>° produce un roce que
inflama las heridas o las hace supurar, algo que se eleva al exponente en un ambiente de altas
temperaturas, puesto que el sudor también afecta’>*. No se concibe trabajar sin tener acceso a
los tratamientos, que los afectados deben guardar en el bafio'®'* taquillas, oficinas'®’ o
cualquier espacio que pueda emplearse para ello, debido a que son vitales para soportar la
jornada de trabajo con la enfermedad, con las dificultades que ello conlleva, como la pérdida

de intimidad®®8.

Para superar estas dificultades las relaciones con los comparieros de trabajo y los jefes
pueden ser importantes. Algunos compafieros y jefes conocen la problematica del paciente, sin
embargo no son realmente conscientes de lo que la enfermedad conlleva®® y se muestran

criticos haciendo comentarios que evidencian la falta de apoyo®°%! o se muestran pasivos!®?,

150 P35, 55 “luego trabajando, mi trabajo es estar sentada...malo, porque eso hace ahi un cocimiento...”

151 P7, 49 “ademas a mi normalmente me salen en las ingles, en la zona baja donde la cacha...entonces si yo me
dedico a estar ocho horas sentada sobre un foco de dolor...”

152 P5, 55 “si estas sentada malo, pero si me cojo otro trabajo, yo que sé te digo, a lo mejor en el Mercadona
reponiendo, pues a lo mejor también es malo porque estas todo el dia andando...”

153 P10, 20 “Yo he trabajado 21 afios de mensajero y entonces claro, la zona que tengo yo el problema, pues
imaginate el muerto, todo el dia...me aguantaba, hasta que me salia un bulto tan gordo que tenia que ir al
médico...”

154 P10, 21 “en la fundicion, imaginate, calorcete, a 2.000 grados, alli fundiamos titanio, de todo...el problema
es el roce, un poco el sudor, el moverte...todo eso empieza a removerse todo y claro cuando sale pues explota,
({no?”

155 P11, 7 “Iba al lavabo y me ponia yo mismo apafios, o sea, agua oxigenada, gasas me las cambiaba...”

156 P12, 19 “no puedo estar ocho horas y media sin cambiarme.”

157 P12, 20 “Si, tengo un cojin, porque como tengo una absceso perianal, para tener a silla mas comoda me he
comprado un cojin y mucho mejor...y mis cosas en mi oficina, todo lo que necesito lo tengo alli, la medicacion...”
158 P12, 15 “luego no hay intimidad, porque es un bafio que tienes que compartir con tus compaifieras, esto me
molestaba pero bueno ya esta.”

159 P2, 30 “Normalmente si pero no...no son conscientes de lo que realmente...se creen que era cuatro granos,
que se revientan y punto.”

160 P5, 56 “Bueno...a veces cuando les da la luz verde...”me estoy cansando ya de los médicos”...y mira que
soy yo de las que...a ver yo no me he enterado personalmente, me lo han dicho por compafieros, pero ya me doy
por aludida...”

161 PS5, 58 “luego “ya estas otra vez con eso, no te arreglan a ti el cuerpo”, pues no hijo no me arreglan el
cuerpo...y que le dices a tu jefe, porque con ganas me quedaria de mandarle a la mierda...”

162 P5, 59 “hay otras veces que si “que tal te encuentras”...”pero que tal vas, no se te quitoé ya cuando te dieron

2

la radio...”... preguntan por compromiso.”
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lo que afecta negativamente al paciente, que se siente rechazado; este paciente explica como
después de 10 afios trabajando para la misma empresa, sus jefes le han demostrado su apoyo
despidiéndole!®®, No obstante, otros comparieros y jefes si que demuestran su apoyo de distintas

164

formas tales como restando gravedad a la problematica'®, aceptando al afectado®°1,

proporcionando ayuda®’1% empatizando®®® y no penalizando ni entorpeciendo®°.

El trabajo también genera estrés, especialmente si el afectado tiene que soportar una

carga de trabajo mayor y ademas se encuentra solo*’

y deja al paciente en situaciones de
desvalimiento que no esta preparado para afrontar por la vulnerabilidad que la enfermedad le
creay por tanto queda carente de la ayuda y proteccion que necesita en este aspecto de su vida
laboral. En consecuencia, su condicion empeoral’> y a veces es simplemente imposible
asistir'’®, algo que durante un tiempo prolongado acaba en una baja laboral, a veces por menos
tiempo’ y otras por mas’®, lo que puede terminar con el despido del empleado'’®. No

obstante, el paciente intenta no faltar al trabajo si tiene que ir al médico’” y no coger la bajal’

163 P10, 27 “Eh bueno, por las bajas, si claro...me echaron, después de 10 afios, me echaron.”

164 P3, 28 “Si, me dicen que "no hay otra cuando te pasa algo"...”

165 P4, 15 “pero por ejemplo yo en el trabajo tengo confianza con mis compaiieras y saben lo que hay, entonces
no pasa nada...mis compaiieras de trabajo y amistades lo saben, yo no tengo vergiienza de decir “tengo esto”, asi
de claro.”

166 P12, 19 “a mis compaiieras no les da ni fastidio ni miedo de contagio...”

167 P4, 16 “Pues es que ha sido justo hoy, tenia muchisimo dolor y digo “chicas, necesito un antiinflamatorio
porque es que me va a dar algo” y enseguida “toma tal”, sin problema.”

168 P12, 17 “por ejemplo ahora yo tengo inmovilizado, no tengo la movilidad completa en este brazo y para
cambiarme necesito ayuda y no alcanzo a ponerme las gasas bien yo sola y de esto siempre me ayudan...y en casa
lo mismo...”

169 P4, 17 “Pues mi jefa...si lo sabe porque ella también tiene problemas con la piel y tal pero con ella tampoco
influye mucho...”

170 P12, 16 “Por supuesto...practicamente lo saben desde que empecé a trabajar en esta empresa, lo primero que
dije fue eso. No tengo ningun problema médico, en venir a las consultas, los meses que estuve de baja no tuve
ninguna penalizacion en mi sueldo...soy yo tal vez la que lo pone, ;no?, pero ellos afortunadamente no, a nivel
laboral no tengo ningin problema.”

171 P11, 38 “en mayo me quede solo en mi tienda, empez6 el estrés porque lo que haciamos dos lo hacia yo
solo...al final me pase tres semanas 12 horas al dia, salia de casa a las 9 de la mafiana y volvia después de las 9
de la noche y toda esa rutina durante tres semanas un mes, me acabo pasando factura...”

172 P11, 3 “tuve una época tranquila y cuando volvi a trabajar me salié todo el boom de las heridas que hasta me
costo aguantar...”

173 P12, 55 “Me tengo que quedar en casa, tengo que llamar al trabajo que no puedo ir a trabajar y entonces claro
cémo no me puedo quedar todo el tiempo, lo que hago es que me voy poniendo frio en casa todo el dia hasta que
noto que estoy ya un poco mejor y me baja...”

174 P2, 22 “en el trabajo no me ha afectado, en mi vida he estado dos dias de baja...”

175 P3, 27 “Si, pero ahora estoy de baja porque me han quitado ahora dos aqui y aqui...”

176 P10, 17 “es que era, cada dos por tres médicos, bajas continuadas, al final me echaron claro...”

177 P5, 57 “también procuro que me metan por la mafiana muy a primera hora para perder las horas menos
posibles de trabajo...”

178 P11, 8 “pero si que recuerdo una época que era horrible pero aun asi segui trabajando y sabia que si iba al
médico cogeria la baja, y el que trabaja alli era mi mejor amigo y el duefio, bueno director también era amigo mio,
entonces no queria fallar ese compromiso que tenia.”
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y por ello, si es necesario, acude al médico el mismo dia para que le abran la herida y vuelve

para seguir trabajando’’. Supone una frustracion tener que coger la baja sin realmente saber

180 181

qué enfermedad se tiene**, ni obtener la ayuda que se espera°".

Los pacientes que tienen que coger las bajas laborales continuamente acaban siendo
abandonados por las mutuas a la que pertenecen porque ya no quieren pagar mas por ellos82183,
Este paciente tiene dificultades para encontrar abajo porque se ve obligado a informar de su
enfermedad, por mandado judicial, a la empresa que le quiera contratar, ya que de otra forma
estaria cometiendo un delito*84; aqui se haya una contradiccion, ya que a este paciente se le ha
declarado como cronico pero no se le ha dado el alta médica®®®, y sin embargo se le obliga a
informar sobre ello, por lo que nadie va a querer contratar a una persona gque va a tener que
estar varios meses de baja'®®, pero que tampoco va a poder disfrutar de ninguna ayuda o
proteccidén en compensacion por su imposibilidad para trabajar; ello le deja es una situacion
permanente de desvalimiento, que contribuye al riesgo de exclusién social, con sélo el
reconocimiento de cierto grado de discapacidad®’ como proteccion, que es insuficiente dada

su situacion y la contradiccidn que supone su caso.

179 P2, 23 “lo unico esto, iba me lo abrian e incluso una vez estaba trabajando, no poder, irme a La Paz, abrirmelo,
volver y seguir trabajando...”

180 P11, 15 “pero luego la primera vez que fui me decepcione mucho con ir al médico...mi médico fui muy
agradable vale, pero fue como toma la baja, pero no sé lo que es...”

181 P11, 15 “entonces me hicieron pruebas de todo, cirujano, cirujano plastico y al final acabe volviendo al trabajo
porque no me ayudaban en nada...”

182 P10, 18 “yo llevaba 10 afios en la Gltima empresa y al pillar la baja de 2 afios y medio en la mutua, la mutua
ya se me sacaron de encima, ya me derivaron a Cruz Roja de aqui de 2 de Mayo, alli estuve 4 afios mas y después
ya me han derivado aqui a San Pablo...ellos ya no quieren pagar nada mas y menos tratamientos de estos tan
caros...”

183 P12, 40 “yo intenté afios atras tener una mutua y pagarmela, pero me rechazan, porque soy un paciente que
cuesta dinero y es verdad es asi, y claro yo soy mileurista, vivo sola, tengo un hijo y entonces no tengo esa
posibilidad de decir “pues yo me pago la operacion”, sabes.”

184 P10, 62 “No puedo, es mas, tengo una recomendacion de un juez, porque ya tuve un juicio con la Seguridad
Social, porque tengo que informar sobre este problema...”

185 P10, 62 “ahora he tenido un juicio, hace dos semanas, porque por un lado me declaran crénico...y no me dan,
yo no tengo alta médica...”

186 P10, 62 “quien me va a contratar si estoy 9 meses de baja, o 10 al afio...y si no estoy cometiendo yo un
delito...”

187 P10, 12 “ahora mismo lo que tengo es una pension por el INEM que a raiz de que me dieron el 33% de
discapacidad, tengo derecho a una RAI durante dos aflos...son 426, es una mierda, pero bueno...entonces de
momento estoy cobrando esto.”
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5.4. Esfera relacional

La HS influye en las relaciones sociales del paciente. La familia constituye el mayor

188189 190

apoyo , Ya que es el medio en el que el paciente se siente mas seguro y comodo~"y en este

sentido se presenta como un medio en el que la enfermedad se puede normalizart®!%2, La

familia puede proporcionar consejos y aireacion emocional'®3, animar y activar al paciente!®*,

supervisar y apoyar en la administracion de la medicacion®®® 196197

y el tratamiento , acompanar
y distraer'®®, apoyar en los peores momentos!®, acompafar en la cronicidad®® e incluso
compartir la enfermedad literalmente?®?. Sin embargo no siempre resulta facil compartir la
existencia de la enfermedad?°?2%3 y hasta que no se enteran no saben realmente de la gravedad

del paciente?®,

Este paciente cuenta con el apoyo incondicional de su madre, con la que vive y gracias
a la cual solo tiene que pagar algunos gastos de la casa, ya que de otra forma no tendria manera

de subsistir con la carga que le supone la enfermedad y que le impide trabajar?®®.

188 P1, 6 “No, mi familia so6lo...”

189 P4, 19 “Fenomenal, mi padre también lo ha pasado, pero ya esta bien...es que es un poco hereditario...mi tia
lo tiene y mi familia, vamos, es la que mas me apoya...”

190 P9, 28 “De mi familia todos, y amigos también...vivo con mi marido y tengo una hija...”

191 P6, 35 “Pues en mi casa se habla con normalidad, de esto de los granos se habla con mucha normalidad...”ya
me ha salido un grano”, “;tienes crema por ahi?”...muy normalizado...es una cosa que nunca se ha ocultado ni
nada, si salian los granos pues salian los granos.”

192 P11, 53 “La familia todos bien, como si no pasara nada tampoco, no es algo que me tienen que apoyar ni dar
una palmadita en la espalda...voy con ellos y no tengo una mirada fija ahi en las heridas y es normal...”

193 P1, 17 “Pues diciendo que no era nada, que habia tratamientos, que se me iba a curar y asi.”

194 P1, 18 “Mi madre me decia “venga, levantate que tienes que salir a hacer cosas y asi”, y me levantaba y salia.”
195 P7, 38 “Si, “pues ya me ha salido otro grano”, “pues madre mia”, “ahora necesito ir a tomar antibiotico”...”
196 P1, 36 “al comprar la medicina mi madre se leyo el prospecto y me lo dijo, por eso las pastillas que me tengo
que tomar me las da ella, para no pasarme de dosis tampoco.”

197 P4, 19 “curandome heridas, (...) comprandome ap6sitos o de todo...mi familia me apoya mogollon.”

198 P3, 14 “Si, mucho...estar conmigo todo el dia, amigos también...te distraes del dolor, se te olvida.”

199 P4, 36 “mi padre me apoyaba, yo llorando y mi padre haciendo el desayuno, calentando la manta eléctrica
para ponerme a ver si bajaba y buscando los medicamentos, es que no pueden hacer otra cosa...”

200 P5, 7 “como llevo tantos afios con esto, mi familia ya esta curada de espanto”

201 P6, 12 ““a mi madre también le sale alguno, también le ha salido de siempre...”

202 P8, 58 “Mi padre no lo sabe, (...) y mi madre se lo he dicho ahora que estoy diagnosticada (...)”

203 P9, 29 “a mi hija no le explico mucha cosa, se lo explico solo cuando me lo tienen que quitar...”

204 P8, 58 “ella sabia que me habia salido algo, un dia me miro y se lo ensefie “mama, es que mira como estoy”,
es que ella se creia que eran cuatro granos y el dia que se lo ensefie “ostia, como estas”, “pues es lo que te estoy
diciendo” ”

205 P10, 31 “Bueno, ahora estoy cobrando el RAI este...y ahora tengo la suerte de que la casa donde vivo es de
propiedad de mi madre y solo pago gastos, digamos, no tengo que pagar alquiler...hay que amoldarse.”
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No todos los familiares se muestran con la disposicion que el paciente desearia®®®, a
pesar de ser personas con parentesco por consanguinidad, tales como los primos?®’ o por

afinidad, como los cufiados®®,

Un tema que preocupa mucho al paciente es que la relacion con sus hijos se vea afectada
por no poderlos cuidar adecuadamente o teniendo que renunciar a algunas actividades con ellos
que en otras circunstancias si haria?®. La buena relacion con la pareja resulta fundamental, ya
que mitiga el impacto de la enfermedad en los nifios?'%; de otra forma al paciente no le queda
mas remedio que soportar la carga sélo, como en el caso de una madre soltera cuya familia

viva fuera?!l,

La relacion con los amigos también se ve condicionada por la enfermedad e influye en
el paciente. El paciente se debate en si contar o no su enfermedad, porque preocupa tanto el no
ser capaz de decirlo como la posibilidad de que al contarlo se corra la voz y lo acaben sabiendo
personas que el paciente no desea que lo sepan?'?, Sin embargo, el apoyo de amigos es
fundamental®*® porque contribuye a reducir el aislamiento y el sentimiento de soledad?* y el
paciente se siente aceptado y comprendido?*® porque percibe que sus amigos se interesan?:62%7
y de esta forma se siente apoyado. Los amigos también ofrecen un espacio y tiempo de

distraccion y desinhibicion?t8, De los amigos a veces no se requiere nada mas que un espacio

206 P8, 56 “No, ahora mismo no...es que no puedo contar con nadie...yo me lo guiso y yo me lo como, en este
caso estoy asi un poquito...”

207 P1, 7 “Pues no me sentaba muy bien porque...mis primos se lo tomaban a cachondeo “que son muy grandes,
que no dolian” y dolian muchisimo, y molestaban.”

208 P2, 35 “estas en casa y llega mi hermana “pues mira lo que tiene” y cosas de esas y el cufiado...siempre
conocidos.”

209 P5, 8 “la que peor lo ha llevado han sido un poco los nifios porque no entienden por qué mama puede estar
ahi y no viene al parque conmigo o a la piscina...lo llevas mal... (se emociona).”

210 P5, 9 “Si, en ese aspecto no tengo ningln problema, de tener que bajarme por si hay que llevar a la nifia a la
piscina no, se la rifaban, o sea era yo...”

211 P12, 50 “yo solo tengo a mi hijo y no tengo apoyo de nadie mas...mi familia la tengo fuera, pero claro cada
uno tiene su vida y yo no quiero ser una carga para nadie.”

212 P1, 41 “Hay algunos momentos que me hace sentir mas preocupado y otros mas aliviado...porque lo mismo
si se lo cuento a uno, otro se lo va a contar a otro y luego a otro, y preocupado porque no soy capaz de contarlo.”
213 P10, 37 “todos lo saben, con los del barrio con los que me he criado hemos ido al colegio juntos...”

214 P3, 26 “salvo cuando venian mis amigos o mi novia a verme, yo estaba practicamente todo el dia solo en
casa”

215 P4, 18 “mis amigas es que no lo ven como algo feo, no lo critican y tal...no hay apoyo directo, por asi
decirlo...”

216 P6, 41 “Si, si...yo es una cosa que siempre he hablado...si “eh, ;como los tienes?””

217 P9, 32 “Si, cuando voy al médico, “tengo medico tal dia”, “;qué te ha dicho?”, me llaman y si, porque lo
saben todas/os...lo saben desde el principio, como me pasa con los huesos, la vista.”

218 P10, 36 “yo tengo el grupo de amigos de toda la vida del barrio...nos tomamos un par de cervezas y “jajaja,

...... 9 9
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donde sentirse escuchado y comprendido?®. A este paciente le cuesta mucho contarselo a
alguien y una vez se lo consigue explicar a su mejor amigo, con el que también trabaja, se
siente mucho mejor??, liberado y desde entonces cuenta con su apoyo??, lo que ha supuesto
un avance en el afrontamiento de la enfermedad. Aunque los amigos puedan mostrar su apoyo,

a veces es el mismo paciente quien se impone las barreras??2223224,

La relacion con la pareja también se ve afectada por la HS?®. Existen dificultades y
limitaciones a la hora de encontrar pareja, ya que la enfermedad no es algo que se vaya haciendo
publico y da vergiienza que se sepa, especialmente en relaciones esporadicas®?®, donde apenas
se conoce a la otra persona y no existe una vinculacion estable. La enfermedad a veces supone
una carta de presentacion obligatoria??’. Se tiene miedo a como pueda reaccionar el otro??, al
no tratarse de una enfermedad cominmente conocida. Ademas, el paciente en general se siente

229

mas reprimido, no puede ser si mismo y se muestra prudente=<”, ya que carga con el peso de la

enfermedad, a la que da mucha importancia®° y ello es una barrera dificil de romper?!2%,

219 P12, 51 “Si, tengo dos personas que me aguantan mucho...escuchandome, que es lo inico que necesito...que
yo sé que si econdmicamente necesito ayuda, si ellas pueden seguro que lo harian...pero ahora mismo lo que uno
necesita es que le escuchen, nada mas, uno no necesita ni que opinen...solo uno que uno puedo decir “me pasa
esto...” y llorar y reir...porque yo con mi hijo no, porque lo cuido mucho...” ;cémo estas?”, “bien”, siempre
estoy bien y dice “mentira, tu necesitas algo”.”

220 P11, 10 “Sélo mi mejor amigo se enterd el afio pasado y se lo expliqué...genial, cuando tuve que coger una
baja se lo tuve que explicar poco a poco y nada, siempre me han dado mucho apoyo en ese aspecto...”

221 P11, 11 “me dijo que me mejore, que no vuelva a hacerlo en ese aspecto”

222 P11, 31 “es que al final, yo hablo con amigas y me dicen “es que es muy raro que te vayan a rechazar por eso
o si te rechazan no merecen la pena”, pero ya no es mas la otra persona sino yo...”

223 P11, 34 “no me comprometia nunca a quedar porque luego llegaba el dia y no sé si me encontraba bien o me
dolia algo, entonces nunca queria tener esos compromisos...”

224 P11, 54 “lo tinico que a veces te van preguntando como estas y te sientes un poco victima”

225 P8, 32 “a nivel de pareja es lo que te decia, si que hay limitaciones a la hora de conocer a alguien.”

226 P4, 8 “pero cuando tienes relaciones esporadicas da vergiienza y prefieres que no se vea...porque no te apetece
ir diciendo a todo el mundo lo que tienes, o sea, es asi...no es algo conocido.”

227 P10, 49 “’tengo este problema” y se acabod, “soy un enfermo crénico”...es que pa que...es que es una
chorrada, porque esconderlo también pa que...y si no te gusta pues adi6s.”

228 P10, 48 “Hombre, a ver...el que no conozca este tema, si te lo encuentras asi de golpe...no sé como,
reaccionaria...o sea yo puedo explicarte todo lo que tl quieras, pero si tl no sabes ni siquiera de qué va, ni siquiera
conoces la enfermedad, ni siquiera nada de nada...a ver como te lo explico, ;jno?”

229 P8, 22 “te reprime a la hora de conocer a una pareja, a la hora de tener sexo y muchisimas cosas, te repercute
en todo, es una constante.”

230 P3, 16 “a ver como te digo, te importa mas a ti que a la persona con la que estés, sabes, que se te ve que no
se te ve, sobre todo las chicas tampoco hay personas que te lo digan...a las chicas sobre todo le importan mas la
persona.”

231 P8, 22 ““vale te puede afectar a ti y tal pero luego esta lo que llevas escondiendo tantos afios”

232 11, 28 “Yo conoci a una chica y lo aceptd, y siempre me ayudo y me apoyo al principio y nunca me puso una
pega con eso, pero ya no es que la persona me acepte 0 no, era yo mismo que me sentia incdmodo y no tenia
experiencia en ensefarlo...”
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Es dificil encontrar una persona que acepte al paciente tal y como es y cuesta establecer
una relacion duradera, lo cual cobra mucho valor?®3, El paciente puede estar mucho tiempo sin
pareja y sin relaciones?** e incluso no intentarlo por la inseguridad y malestar que la

enfermedad genera, aunque no se haya recibido ningin rechazo?®

. Quien ya se ha llevado un
rechazo puede quedar dafiado por la mala experiencia y decidir no volver a intentar nada nuevo

hasta pasado un tiempo o experimentar una mejoria2%.

237 al que

Esta paciente decidio darse una oportunidad con un compariero de trabajo
previamente habia explicado la enfermedad e incluso invitd a que investigara sin
compromiso?®, La paciente ademas escogio la semana en que mejor estaba®® para que el
impacto no fuera tan grande. Al quedar a pasar juntos el fin de semana y llegar el momento de
tener relaciones sexuales, el hombre se arrepintié y rechazo a la paciente?*%241, en pleno inicio
de la relacion sexual®*?. Este suceso tuvo un impacto muy negativo en la paciente, a la que

pudo haber creado un trauma y lo que derivé en un ciclo de depresion?®,

En una relacion consolidada, la HS sigue siendo un problema, especialmente a la hora

de tener relaciones sexuales, ya que afecta a la satisfaccion sexual por diferentes razones. En

233 P8, 22 “hablandolo friamente a veces dices “ostia, con lo que tengo tiene que ser alguien que ya me conozca”,
porque encontrar una persona...”

234 P10, 46 “No, no...yo llevo sin pareja desde esto, hace 8 afios...he tenido alguna cosilla pero muy por
encima...”

235 P11, 29 “luego lo dejé con ella y al cabo de un tiempo deberia disfrutar mas de ser soltero y en ese aspecto
no lo he disfrutado, nunca me han rechazado eh...es que yo a veces me lo busco directamente...no me sentia bien
conmigo mismo y decia que habia primero otras cosas con las que sentirme bien antes que con eso.

236 P12, 46 “No, ahora mismo no porque no tengo esa necesidad, estoy mejor animicamente. ..cuando me vuelva
a dar eso, pues tal vez lo intente, pero va a ser muy dificil...no me quiero encontrar con otro rechazo, no...una
cosa te digo, a mi si me operan las cicatrices no me importa que me vean, si una persona puede interesarme no
me lo pensare dos veces, pero tendré que estar operada.”

237 P12,28 “Si, tuve un rechazo...un compafiero de trabajo...nos empezamos a gustar salimos mucho, cine, cena,
todo el rollo, pero claro, llega el momento en que dices “bueno y entonces que hacemos”...”

238 P12, 28 “desde un principio le dije lo que habia...cuando pensé que podia haber una intimidad con esa persona
también le expliqué lo que me pasaba...en esa época no estaba tan mal, el afio pasado fue el peor...y yo queria
pasar un fin de semana con esa persona...”’ay pues no me lo hubiera imaginado”...entonces le dije que se
lo...como ahora tenemos las redes sociales e Internet y todo, le dije que lo investigara, le dije “tu miratelo y si
consideras que no te vas a poner en peligro, no es contagioso, pero estéticamente no es agradable, si te parece
bien, bien y sino no pasa nada”...dijo que sin problema...”

239 P12, 28 ““era uno de estos meses...del mes siempre hay un periodo que estas bien, “yo no quiero que sea tan
agresivo, no quiero que el pobre hombre se encuentre con una cosa atroz”, entonces no lo vio como realmente
es...”

240 P7, 34 “y a lo mejor claro, la intimidad en donde mas se puede notar, porque si me duele...hace un mes, pues
me sali6 uno justo en la entrada de la vagina, imposible...el dolor ahi es in-extremis...”

241 P12, 30 “nos fuimos un fin de semana en Tarragona y desafortunadamente no pudo pasar...”

242 P12, 28 “pero no, que va, no pudo, ya cuando lo ve dice “no puedo, me da mucho miedo, te pido disculpas”
y ya no lo volvi a intentar, no se pasa bien.”

243 P12, 30 “Empecé con ciclos de depresion...que yo decia que “controlaba”...”
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primer lugar, el proceso puede no ser tan placentero debido a que hay que ir con cuidado para
que las heridas no se abran o duelan?*. En segundo lugar, las relaciones intimas no se pueden
dar con tanta frecuencia como el paciente desearia®*®?4¢. En tercer lugar, el propio paciente se

siente inseguro e insatisfecho con la situacion®*’

porque la enfermedad tiene un protagonismo
que no deberia®®. Y en cuarto lugar, la pareja del paciente también es consciente de la
problematica y tampoco quiere forzar ninguna situacion?*®, lo que a pesar de ser algo positivo,
puede hacer que el paciente se lamente, le de rabia y se sienta culpable porque su pareja tenga
que pasar por ello®. En consecuencia, el paciente desarrolla mecanismos de defensa para
ocultar la enfermedad porque le da vergiienza1%>2, asi como le da reparo que las cicatrices se

253254

vean y el olor que pueda producirse®®.

Por tanto, en una relacion de pareja, lo que mas se valora es que el paciente se sienta

aceptado®%?®’  lo que influye positivamente. Es importante explicar la enfermedad®®, pero a

244 P6, 10 “entonces bueno salian algunas veces granos y bueno ya estas Ultimas veces, relaciones sexuales, no
me toques, deja que se pase, por mi parte...y hasta que no...y a lo mejor ahora que ya sabes con las cremas, en
diez dias se pasa...”

245 P4, 11 “Siempre ha ido bien lo que pasa es que hay momentos en los que no te apetece tener relaciones porque
tienes dolor...entonces pues no quieres, ya no solo relaciones sexuales, ya la vida cotidiana...”

246 PS5, 37 “por ejemplo cuando tuve las sesiones de radioterapia, aunque te quema la zona de la ingle y muslos,
es la zona y a mi eso me conllevo a tener muchos hongos y ahi lo pasas mal...”

247 P7, 35 “mi mirado es alguien que no me va a poner ninguna pega, pero si me da rabia muchas veces tener que
explicar el motivo en base al grano...”

248 P7, 36 “darle un protagonismo que para mi no tiene y en ese momento hay que darselo...”

249 PS5, 36 “Si, pues mira cuando estas bien no tienes ningun problema, pero cuando estas mal el primero que no
me lo pide es el...porque también hay veces que...”

250 P5, 40 “es verdad que te da rabia porque muchas veces quieres tener mas intimidad que la que tienes, que no
puedes tenerla y te sientas encima de decir “jolin es que es por mi culpa”, pero bueno me siento mal yo por mi
culpa pero se me quita un poco porque sé que ¢l lo entiende...el primero que empieza “;como lo tienes?”, es
¢l...podriamos tener mas vida intima y no la tenemos, y es por mi parte.”

251 P4, 10 “Pues no encender la luz...o que no se viera...por ejemplo como yo lo tengo justo en la zona de las
ingles, a mi me da mucha verglienza el sexo oral porque es que se ve, es que es asi...son mecanismos de defensa
para que no me...vamos.”

252 P8, 23 “Pues imaginate, luz cerrada, todo ahi que no se vea nada, vamos imaginate y esto no lo entiende y el
“si a mi me da igual”, si, te da igual pero a la que no le da igual es a mi...entonces te crea esa inseguridad que tu
tienes...”

253 P11, 27 “pero el impacto de las heridas, es como, cuesta ensefiarlas y hasta en el tema sexual también.”

254 P4, 4 “o al tener relaciones sexuales...es muy incomodo.”

255 P10, 40 “No porque esto también me ha creado algunos problemas a nivel sexual...y es un poco...olores, las
cosas...”

256 P2, 37 “No...al revés, con mi mujer, es una mujer que lo ha aceptado muy bien y ademas ya cuando nos
casamos ya lo tenia y ademas me ayuda mucho”

257 P3, 25 “por ejemplo mi pareja pues lo entendia, pues yo que se también lo ha aguantado, pasado conmigo.”
258 P10, 47 “Si, bueno yo se lo expliqué, claro, esas cosas hay que decirlas claras...con esa ultima chica estuve
3 afios...seguimos de amigos, lo que pasa es que ahora somos amigos y ya estd.”
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pesar de ello la pareja puede no entenderlo®® o no ser tan consciente de la gravedad®® y en tal
caso ello repercute negativamente en el paciente, que se siente incomprendido?®. Para ayudar
a que la pareja comprenda y entienda en qué consiste la enfermedad, puede resultar interesante
que acuda al profesional de la salud del paciente?®?. Cuando la pareja entiende y acepta la
enfermedad, se establece un vinculo de confianza donde la pareja puede ayudar en el

tratamiento?®32%* y acompaiia durante el transcurso de la enfermedad crénica?®°2%,

La cuestion que mas preocupa a los pacientes que son padres es que la enfermedad

pueda transmitirse genéticamente?®’

y por tanto los hijos tengan que pasar por las mismas
experiencias que el afectado?®®2%° y ello genera un miedo y malestar que no desaparece aunque

los hijos no muestren signos de la enfermedad?"°.

Por otra parte, en el resto de relaciones sociales, el paciente tiene que dar continuamente

explicaciones?’*272273 sobre su enfermedad y ello cansa, ademas de soportar comentarios?’,

259 P8, 19 “A ver, a mi me costé con mi marido, me costo bastante, por no decir mucho, explicarle lo que era, de
hecho a dia de hoy no entiende que esto es una enfermedad...que tiene cosas positivas y negativas, que hay cosas
que irén a peor...el esto no, ni se involucra ni es consciente y claro es algo que llevo un poco yo sola.”

260 P7, 32 “Pues mi marido en algin momento cuando quiere tener relaciones y a lo mejor yo tengo uno brotado,
¢l no es tan consciente del dolor que yo...”

261 P7, 33 “porque claro yo no lo expreso constantemente y si yo no te lo digo ti no eres consciente...lo sé yo y
poco mas y claro no calibran ellos como me ha afecta a mi en mi dia a dia...”

262 P8, 21 “Ya seria mucho...tendria que...pienso que el mayor apoyo...que se daria cuenta, si la doctora le
hubiera explicado a él lo que es realmente porque entonces seria mas consciente de lo que hay...yo se lo he
intentado explicar pero cuando empiezo “ya estas ti con tus temas médicos” y ya paso un poco...y dice “porque
es que claro los que trabajais en el sector sanitario sois todos iguales”...pos vale (risas).”

263 2, 25 “mira yo hay épocas que atras no me llego, me cura mi mujer”

264 P9, 30 “Me acompaiia a todos los sitios, si no puedo hacer las cosas en casa las hace el, quiero decir que muy
bien...cuando de eso me cura el, porque lo hace mejor porque si no abajo cuesta de hacértelo ti y me lo hace
siempre ¢l y no tengo problema...”

265 PS5, 32 “pero luego cuando te casas pues te da un poco igual porque tu pareja te conoce con tu enfermedad y
sabe lo que hay y ha estado contigo en las operaciones, tratamientos y en todo...”

266 P6, 9 “No, yo creo que...le conozco desde hace muchos afios (risas)...ha evolucionado con los granos
(risas)...”

267 P7, 53 “y sobre todo lo que mas me agobia es que la dermatdloga dice que hay un pequefio factor o factor
genético...si esto que yo vivo con total normalidad, si esto le puede afectar a mis hijos...”

268 P3, 17 “Hombre los hijos, me pareceria un poco putada hablando mal que a ellos que lo ocurriese lo que a
mi, si te digo la verdad pero...”

269 P4, 45 “Pues yo por ejemplo no me gustaria que mis hijos tuvieron esto...no es agradable...”

270 P8, 31 “En el momento que me planteé tener la cria...me tir6 un poco para atras, el pensar “a ver si a mi hija
le pasa” entonces vas con ese miedo y espero que a mi hija no le pase...”

271 P3, 21 “todo el mundo te pregunta lo mismo...hablas con uno y hablas con otro pero ya cansa un poco.”
272 P5, 45 “depende de quién me lo pregunte, si es en la calle, como me ha pasado, pues te puedo decir “es
hidrosadenitis” y te dicen “que es”, pues le explicas, “ay eso duele”, “pues a ratos” ya esta.”

273 P5, 60 “...” ;pero como has dicho que se llama?”...y hay veces que me recochineo y les digo “es Hidradenitis
inguinal supurativa” y digo “ala busca eso”.”

274 P3, 5 “Si, yo que sé, bastantes pero es que a mi me da igual...n0 sé cOmo que decirte pues yo que sé, alguno
que estas por ahi de fiesta y te hace comentarios para reirse un poco pero...”
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275

que aungue van sin intencion de ofender, pueden resultar agresivos= y comentarios que

directamente si son ofensivos?’®. El paciente puede adoptar una posicion defensiva?’’ y ocultar

278

su enfermedad para evitar que la gente haga comentarios="°. Dan miedo las posibles reacciones,

279 280281 282

como que se puedan reir<’”, no le den importancia, se asusten , Se escandalicen=*“ o teman

por un contagio?:.

Esta paciente relata cbmo en una ocasion en el trabajo se le rompi6 uno de los abscesos

284

que tenia y se le mancho la ropa** y una compariera que la vio y en principio se ofreci para

ayudarla®®, después hizo un comentario muy desagradable?®,

275 P4, 9 “me lo han podido decir pero no...igual para mi ha sido ofensivo pero no de forma ofensiva...no gusta.”
276 PS5, 46 “Si, que "qué asco"...por una uva pocha no vamos a tirar el racimo.”

277 P10, 45 “No, no...a lo mejor porque tampoco me he puesto yo, sabes, si yo mismo me he dado cuenta
tampoco...te acercas o, sabes, porque vas a casa y te vuelves a duchar...asi despectivo no.”

278 P8, 4 “No, porque es lo que te digo lo he llevado muy escondido...me ponia dentro del lavabo para cambiarme
y cosas asi...de hecho de mi entorno poquita gente lo ha sabido.”

279 P8, 10 “el miedo que tenia era que se rieran de mi, (...) entonces por eso no lo he dicho hasta ahora...”

280 P8, 9 “es que a veces te sientes como que se van a reir de ti, vas a un sitio y “que tengo granos en el culo”....te
da miedo, que digan “vaya tonteria” o “joder como vas asi” o no sé, tienes miedo...”

281 P12, 26 “quiero hacer las cosas como todo el mundo...hay gente que ha puesto unas caras, uf madre mia”
282 P12, 43 “Si y tanto, hay gente que le expliques y dice “;pero eso que es, eso es infeccioso, eso se contagia?”
y aunque le explicas la gente se escandaliza un montdn, eso lo ven, yo creo que como un SIDA y es muy
desagradable, porque no lo es...”

283 P12, 45 “y en otros sitios me han dicho “yo no te toco, eso seguro que me contagia”...”

284 P12, 44 “una compaiiera por ejemplo, lastimosamente estaba yo muy mal y en un gesto que hice se me rompid
uno de los ganglios y se me mancho toda la ropa...claro, ella estaba al lado mio y yo no me habia dado ni cuenta,
entonces yo me voy al lavabo”

285 P12, 44 “ella viene detras y me dice “que tienes” y yo “no, no, no es que estoy enferma” y ella “;necesitas
ayuda?”...ella era una chica nueva y no sabia lo que me pasaba y entonces y era una persona que le da todo un
poco de asco, es un poco...”

286 P12, 44 “al ver todo aquello eso estaba falta y me dice “pero ay eso que tienes ahi, seguro que tienes un SIDA
y no te has dado cuenta”...no la mande a donde sabemos porque estaba en mi trabajo pero en otro sitio la habria
puesto en su lugar muy decentemente...”.
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5.5.  Esfera personal

Como consecuencia de los sintomas, los pacientes con HS sufren diversas limitaciones
a lo largo de la vida en diferentes areas, por lo que tienen que tomar algunas precauciones y
adaptaciones. Una de las areas en que mas afectados se ven es en la movilidad?®’, debido a que
el dolor llega a ser incapacitante®®®, A veces los abscesos impiden que el paciente pueda

moverse con libertad, como ocurre con los brazos?®

y tal es el dolor que ni el roce con la
camiseta es soportable?®. El paciente comienza a adoptar posiciones para adaptarse a los
dolores de forma consciente?®* y de forma automatica e inconsciente, como si el cuerpo

respondiera naturalmente ante el dolor?®,

Otra zona que restringe la movilidad de paciente con HS y que es muy incomoda es la
zona de las nalgas, ya que resulta muy problematica a la hora de sentarse?®32%* y se hace
necesaria la utilizacion de un cojin?®°2%, Esta dolor continuado y falta de libertad hace que la
jornada laboral del paciente sea insufrible, especialmente en los oficios en que los hay que

permanecer sentado mucho tiempo?®’,

Cuando los abscesos se encuentran en las zonas de las ingles, las nalgas o las piernas,

el paciente tiene el movimiento tan restringido por el dolor que ni si quiera puede apenas

287 P2, 28 “Cuando estan inflamados estas como loco, no te puedes mover.”

288 P4, 12 “hoy me he levantado diciendo “no puedo ir a trabajar” porque no podia moverme, (...) hay que
llevarlo...”

289 P1, 2 “si lo tocaba con la camiseta me escocia muchisimo y no podia bajar los brazos...”

290 P1, 21 “antes habia algunas veces que por probar a ver si me dolia me ponia la camiseta y como veia que no
podia agachar el brazo, no me quedaba otra que ir a por los apdsitos...”

291 P7, 14 “ahora mismo no me duele porque estoy sentada de determinada manera pero seguramente si me
hubiese sentado de otra pues hubiese tenido que hacer un gesto para corregirlo para que no me duela...”

292 P2, 33 “Eso es inconsciente...yo, si me va doliendo pues no lo sé, es algo natural que tiene el cuerpo para
defenderse, no es que yo lo piense...me imagino que se ha adaptado el movimiento a defender la parte dafiada,
eso esté claro.”

293 P4, 31 “Si, es incomodo...en el autobus o en la universidad, pero tener que sentarte...”

294 P3, 51 “En los gliteos también me ha salido y me incomodaba que no me podia sentar muchas veces...”
295 P3, 52 “y en los viajes que hacia en coche algo de eso, las pasaba mal...sin cojin, que voy a hacer...”

296 P4, 32 “en el coche llevo un cojin por si acaso...y en clase aguantarme.”

297 P6, 18 “el peor brote fue este ultimo afio, la tlltima temporada, de no poderme sentar en la silla...en la oficina
estaba, no aguantaba ni yo, me levantaba, iba para all4, iba para ac4, no me concentraba...”
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andar?®8, ni dar un paseo?**% vy se tiene que quedar en casa®™. Esta paciente explica como una
de las cosas que le preocupan en el futuro es si tendrd mas restricciones en su movilidad y si

alglin aspecto mas de su vida diaria se vera limitado®°2,

Esta restriccion de movimientos también afecta a la capacidad de paciente para realizar
cualquier actividad o ejercicio fisico®®, que no puede desarrollar actividades comunes como
jugar al futbol*®, hacer natacion®®, hacer bicicleta®®®, hacer flexiones®"’, running®® o aunque

s6lo se trate de andar3®

, como ya se ha comentado anteriormente. De esta forma el paciente se
plantea el por qué va a intentar realizar ejercicio fisico cuando ya esta lo suficientemente mal,
puesto que va a empeorarse todavia mas®®. En contrapunto, el paciente identifica que el
ejercicio fisico es positivo para la mejora de su enfermedad, junto con la adquisicién de una
dieta saludable, ya que en conjunto ayudan a que el paciente active, mejore su autoestima y se

relaje3!312, pero no puede realizarlo.

298 P5, 23 “caminar camino, pero cuando hace mucho calor y sudas, cuando esa zona la tienes irritada del sudor
se te pone super irritado...”

299 P9, 17 “Hombre, los dias que esta hinchado si que duele...esos dias no camino, me quedo mas tranquila...”

300 P11, 4 “Si, claro, el caminar, el levantarme, el sentarme e incluso mover los brazos, me dolia, la ropa se te
enganchaba en las heridas, el olor...”

301 P12, 6 “también lo tengo en la parte de los genitales, de las ingles y hay veces que no puedo
caminar...textualmente no puedo caminar...se me inflaman como si fueran pelotitas de golf, es horrible.”

302 P8, 30 “Si, me preocupa el como acabaré, que esto vaya a mas y haya un momento en que me limite mas mi
vida diaria...que digas es que no puedo andar, porque igual me sale en las ingles y no puedo andar, o en los brazos,
no podré coger...me preocupa el como acabaré.”

303 P6, 23 “la cuestion de hacer ejercicio y esas cosas pues siempre, con los dolores...”

304 P3, 36 “Si, mucho, todo, no podia hacer nada...ni nadar ni correr ni jugar al futbol, nada”

305 P5, 22 “pero que deporte, ;puedo hacer piscina, natacion?...no, porque tienes heridas abiertas, focos de
infeccidn, ni hablar...”

306 P5, 23 “;puedo hacer bicicleta?, no, porque donde tengo la zona es un roce continuo, irritado...”

307 P11, 35 “unas simples flexiones ya me dolia hacerlas solo por las heridas.”

308 12,22 “Antes imposible, es que nunca estaba bien, nunca...obviamente caminar si, pero correr ya me dolia...”
309 P10, 12 “No estoy para hacer deporte...sabes que pasa que incluso andar veinte minutos, luego se me inflama
todo y...no me va bien...el movimiento del roce, un poco de sudor...no me va bien...”

310 P10, 13 “darme un paseo por la calle si, pero es que ya me da un poco de miedo porque sé que luego lo voy
a pasar mal, ¢no?, ti mismo te...sabes lo que te quiero decir, para que lo voy a pasar peor de lo que ya lo paso...
311 P4, 27 “Estuve una temporada que adelgace mucho y la verdad que ahi si note bastante mejoria...entonces lo
tengo que volver a retomar...es como que si adelgazas te sale menos, es que como va todo muy relacionado...estas
mas relajado, es que es una cadena.”

312 P11, 35 “al principio de este afio hice un paron de ya basta y cambie un poco toda mi rutina y empecé a
sentirme mejor, porque cada dia hacia ejercicio, antes no hacia...unas simples flexiones ya me dolia hacerlas solo
por las heridas.”
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También existen problemas con el contacto del agua. En la piscina las heridas supuran
y escuecen debido al cloro®!® y se pueden infectar3'4, asi como en la playa®!®, donde se pueden

817 Ademas, a la

inflamar por la humedad®!® y la arena supone un posible foco de infeccion
problematica con el contacto con el agua le acompafia la preocupacion por el aspecto visible y
el paciente a veces estd mas preocupado por los deméas que por si mismo y se limita en este

sentido®®,

La vestimenta constituye otro gran punto de inflexion. La ropa tiene que ser holgada y

319 y mas blanda®?°, para que no apriete las heridas, lo que aumentaria el dolor y la

no ajustada
posibilidad de que estas se rompan y manchen; y de algodon321322 que es el tipo de tela que se
percibe como mas suave, ya que otras pueden ser fatales®?®. Preocupa mucho que la vestimenta
se manche3?432% especialmente cuando se esta en la calle o en el trabajo3?%%?” y por eso se opta
por llevar prendas oscuras®?82°, Por tanto, el paciente tiene limitaciones en como debe vestirse

y tiene que adaptarse cambiando sus habitos®3%33! o siendo consecuente®32 y cuando se relaciona

313 1, 25 “he ido a la piscina y por ejemplo hubo, durante un verano que no pude ir, porque si me metia en el
agua se empezaba a supurar y escocia muchisimo con el cloro y no podia ir.”

314 P12, 43 “yo por ejemplo no voy a las piscinas por ejemplo porque primero pienso que me puedo infectar”
315 P7, 47 “ahora mismo me he ido a la playa una semana y he notado el grano...”

316 P3, 34 “luego también cuando me voy a la playa, las lesiones que tengo se me suelen inflamar, por la
humedad...porque yo me he ido en invierno a la playa y me pasa también.”

317 5, 34 “para sentarte en la arena para un triste cubo de arena, con la nifia...porque claro, tienes las zonas
abiertas, o si se te mete arena, eres tu la perjudica...”

318 12, 24 “segundo porque pienso que no es agradable para los demas, que pensaran también que puedes afectar
a la gente...entonces si que te imposibilita muchas cosas...”

319 P2, 44 “No, ropa holgada...y ajustada muy poca...estd mas libre, no aprieta no presiona.”

320 P6, 28 “tengo varios sujetadores viejos para cuando suelo estar peor porque los nuevos aprietan mas...”

321 P4, 13 “tienes que llevar determinada ropa de interior de algodon...”

322 P5, 25 “No, pantalones de hilo, de algodén...”

323 P10, 56 “Si, algodoén todo...licra nada, licra es veneno para mi...”

324 P6, 41 “los sujetadores bueno los tenia, era imposible ponerme el sujetador...”

325 P8, 17 “yo cuando me levanto miro muchas veces la silla, tienes ya esa mania o cuando veo alguna de esto
me miro “vale no voy manchada”, son cositas que la gente que no lo tiene no sabe lo que es...no me queda otra.”
326 P2, 12 “en gluteo me pongo esparadrapo con gasas normales...no para el dolor, para que no manche, porque
es muy incomodo cuando estas por ahi que llevas el pantalon manchado de cosas de esas...”

327 P4, 14 “Si, muchas, muchisimas...hace dos semanas en el trabajo se me mancho, trabajo limpiando y si el
pantalén es blanco, pues me tuve que poner la ropa que llevaba de calle, es un poco complicado”

328 P35, 47 “antes dejaba chorreton, empapaba el pantalon, por eso voy siempre de oscuro, porque si hay alguna
mancha no se nota...”

329 P8, 14 “hoy es la excepcion que confirma la regla porque normalmente llevo pantaléon oscuro siempre...”
330 P5, 28 “me he acostumbrado ya por necesidad...porque antes era yo mucho de vaqueros y (...) ya nada.”
331 P6, 27 “Tampoco llevo tipo vaqueros (...) suelo llevar pantalones con elastico, (...) son mas blanditos...”
332 P7, 19 “que soy un dia presumida que quiero hacerlo, pues soy consecuente de lo que va a venir después y ya
esta...o utilizo ese tipo de ropa cuando no estan brotados.”
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también debe tomar medidas, como por ejemplo mediante el uso de una toalla, lo cual puede

ser complicado®®,

Esta paciente explica cOmo en cierta ocasion tuvo una mala experiencia con la ropa, ya
que tuvo que dejar de utilizar sus bragas, en las que se colocaba las gasas para no mancharse®*
y a lo que su madre encontr6 una alternativa disefiando un tipo de braga Unico y especial para

la afectada, que desde entonces fue mucho mejor3.

Por otra parte, existen diversos aspectos mas que afectan a la calidad de vida del
paciente con HS. De entre ellos, el mas relevante es el estrés, como ya se ha indicado en la
esfera psicosocial. La dificultad a la hora de dormir también es importante, puesto que el
paciente tiene que buscar posiciones®® en las que no le duela®*73%, aunque la sintomatologia
persiste®3%40 e incluso puede ser necesario tomar medicacion®¥. La enfermedad puede tener

un impacto social también en la pareja, que tampoco puede dormir3#2,

Otros factores que tienen un impacto en la calidad de vida del paciente en mayor o
menor medida son el clima, donde el calor puede provocar sudor y con ello irritacion®#? y lo
contrario, el frio, puede ser beneficioso®“, aunque se puede no notar una diferencia

significativa como para ser tenida en cuenta por el paciente®*®; la suciedad y el polvo3*, el

EERNY3

333 P5, 27 “entonces iba siempre con una toalla, a casa de los amigos y yo “donde me siento”, “tu aqui”, y me
ponia mi toalla y me sentaba...vas a casa de los amigos que te conocen y no pasa nada, no te importa...pero en
consultas médicas o en un bar, y entonces o no te sientas o en una silla de plastico, que luego es peor (...) y dices
“mejor me tomo algo en mi casa” y te olvidas.”

334 PS5, 47 “deje de usarlas porque una vez me dio mucho apuro, un compaiiero dijo “oye de quien es esto”...que
se me habian caido, pues se te caen debajo del pantalon y no me enteraba y no salen limpias, salen sucias...”
335 P5, 47 “y ya me hizo mi madre, la pobrecita mia, un invento...y con el invento fue bien...eran fajas de algodon
y de pantalén y las gasas que usabamos cuando eran pequefiitas que eran de usar y tirar, me cosia toda esta parte
y con eso ya no tenia que usar ni gasas ni bragas...”

336 P11, 59 “Depende de la postura no dormias muy bien, pero encuentro las posiciones perfectas para que yo
me pueda dormir...”

337 P3, 48 “me costaba mucho dormir, porque te mueves, te duele, estas apoyado en la herida.”

338 P4, 23 “Muchas veces no puedo dormir, por ejemplo mirando arriba...0 me meto un cojin entre las piernas
para que no me roce o historias asi, es un poco fastidioso...”

339 P5, 48 “no poder dormir del mismo dolor, quemazon, que te pica pero no te puedes rascar...”

340 P6, 30 “dormir duermes, te colocas y tal...hay veces que se te rompen los granos por la noche porque es
cuando haces los movimientos sin pensarlo y entonces te puedes despertar...pero dormir, duermes.”

341 P3, 48 “también me mandaban pastillas para dormir pero yo nunca las he querido”

342 P5, 48 “Muchas...mi marido decirme “hoy te has rascado eh” y yo “pues no me he enterado” y dice “porque
es que las sabanas manchadas de sangre”...yo no me entero pero de picor inconscientemente, dormida...”

343 P5, 24 “el tema calor, el verano mal, lo he tenido peor que en invierno.”

344 P5, 26 “en invierno igual, contra mas frio pases o tengas la zona fresca, pues mejor...”

345 P9, 34 “también me habian dicho si en verano mas y no he notado diferencia ni en verano ni en invierno.”
346 P3, 44 “La suciedad, el polvo...trabajar en cosas o sitios con mucho polvo y tener la cabeza sucia”
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tabaco, con respecto al cuél se piensa que puede tener relacion pero no parece muy claro347348

y la alimentacion3493*0,

Cuando se le pregunta al paciente por las posibles causas de la enfermedad, se
identifican un gran abanico de atribuciones: como fruto de la adolescencia, se relaciona la
salida de los granos con el acné®?!; se piensa que puede deberse a algun tipo de alergia®?; por
la accion de bacterias que han aflorado a causa de operaciones®3%4; como un desarrollo
tumoral maligno®®; como consecuencia de la depilacion®®; como parte del proceso del ciclo
menstrual®®’ que también agrava la enfermedad®®; como parte del proceso del embarazo®>°3;
como algo hormonal®13%2; 3 causa de la circulacion sanguinea®®®; como consecuencia de una

crisis de vida®®*3%®; como efecto secundario de otras medicaciones®®; por el sobrepeso®’; por

347 P3, 34 “Pues no lo sé porque a mi me sali6 antes de empezar a fumar, entonces no lo sé a lo mejor siy a lo
mejor no, los doctores dicen que si pues puede ser que si.”

348 P8, 48 “pero es que soy muy nerviosa...me dijeron que si, yo no he notado especial relacion...supongo que
la debe tener si me lo dicen...no he notado especial repunte a mas tabaco ni a menos, no he notado una mejoria...”
349 11, 36 “me puse una rutina de cada mafiana desayunar bien, hacer ejercicio ¢ ir al trabajo y al final eso cuando
lo estuve haciendo varias semanas me fue muy bien, animicamente me fue genial, (...) subi de peso...mejoro...”
350 P5, 21 “Si, mucho...al adelgazar me mejora, no es que este estupenda pero si que noto que mejora...”

351 P8, 11 “empecé en la adolescencia y como estaba en plena pubertad al principio pensé “pues el acné” y como
también tenia en la cara pues pensé “ya se ira” y no se fue.”

352 P8, 12 “la ropa la alergia, el jabon de la ducha y empiezas a darle vueltas y piensas por que no se me va...”
353 P10, 10 “esto es una bacteria que la tenemos todos, pero yo la tengo en la piel en vez de dentro de intestino,
que no me extrafiaria nada que al hacerme el poro en el intestino se me hubiera salido por ahi...”

354 P12, 42 “estoy luchando con una bacteria que creo que se me ha metido...me operaron en enero”

355 PS5, 20 “Yo he pensado que he tenido cancer como poco...”

356 P7, 2 “Granos...siempre he creido que era motivo de la depilacion de...coincidente con ciclo menstrual o si
estaba mas nerviosa, época de examenes en aquella época”

357 P12, 5 “Si, cuando ovulas y cuando estas con la regla es cuando peor se pasa...se inflama, duelen muchisimo
y yo lo tengo en unas zonas muy complicadas...”

358 P8, 49 “a nivel hormonal si que he notado cambios...cuando estoy ovulando, bastante peor...”

359 P6, 8 “Con el primero durante el embarazo no, al principio pero era lo que traia de antes...pero luego con el
segundo, ese estuve todo el embarazo”

360 P12, 3 “esto de la enfermedad empez6 cuando me embaracé...tiene que ver el tema hormonal mucho.”

361 P4, 2 “igual era por las hormonas, pues al tener 15 afios un tema hormonal”

362 P6, 14 “Yo pensaba que era algo hormonal junto con el estrés...”

363 P2, 17 “y de la sangre, de la circulacion de la sangre y cosas de esas, como para no hacer caso.”

364 P7, 26 “me quedo embarazada, se muere mi suegro...a los dos dias de morirse mi suegro le diagnostican un
cancer de mama a mi madre...eh, como gestionas el estrés ahi....”

365 6, 15 “la primera crisis gorda que me dio, fue...yo estaba terminando la carrera y entonces mi madre se cortd
un trocillo de dedo, yo estudiaba en Salamanca y entonces mis padres tenian una empresa, y bueno yo iba dos dias
a Salamanca y me venia el resto para aca el resto de semana a ayudar y entonces al final de ese verano, entre los
exdmenes, la oficina y tal, pues ahi es cuando me dio el primer brote mas importante.”

366 P9, 12 “Yo al principio pensé que era por la medicacion, porque de hecho me salieron en varios sitios a la
vez, en la espalda, aqui...se reventaban y se curaban y ya esta, pero este pues no...”

367 4, 20 “el sobrepeso yo pienso que la zona por la que lo tengo, o sea es que lo que sale es grasa, entonces al
tener tu cuerpo grasa por si sola es peor...”
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falta de sudoracion®®® y por herencia genética®®®. Cabe analizar con mayor detenimiento el

estrés, al que se le considera causante y agravante importante37°371372 y algo dificil de controlar

373 374 375

y gestionar°"*, especialmente en pacientes de caracter nervioso®’* o demasiado autoexigente®".

368 2, 16 “Yo creo que parte de eso es parte de eso...sudar en las axilas, yo nunca he tenido un cerco...yo creo
que es culpa del no sudar, se lo comentado a mucha gente...”

369 6, 13 “Pues no lo sé, puede ser...mira a mi hermano de vez en cuando también le sale alguno, pero menos...de
manera mas puntual, o sea, puede ser, hay alglin gen por ahi.”

370 P4, 22 “yo siento que empeora por ejemplo en momentos de estrés...porque te salen mas brotes, cuando estas
mas nervioso te salen mas, o los que ya tienes se inflaman...”

371 P7, 27 “yo sé que en situaciones extremas eso se intensifica...”

372 P8, 25 “Si, lo tengo clarisimo...contra mas estrés tengo, es ahi un repunte brutal...contra mas nervios
paso...si, si.”

373 P7, 24 “es que lo del estrés es tan relativo...cuando hay cosas que son exteriores a ti que no puedes
controlar...yo que sé, me acaban de despedir, ;como controlas tu situacion ante algo asi?...”

374 P4, 22 “por ejemplo yo soy una persona que le doy muchas vueltas a las cosas y yo creo que eso lo agrava un
monton...el trabajo, el no llegar...”

375 P11, 65 “Si pero es dificil también porque yo ya solo me estreso, me exijo mucho...”
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5.6. Esfera clinica

La buena relacion con el profesional se valora positivamente®’®

, ya que al tratarse de
una enfermedad invisible y que se vive en silencio, cuesta esfuerzo expresarse y da verguenza,
dificultades en las que el profesional puede ayudar mediante el trato adecuado con el
paciente®”’. Esta paciente no fue capaz de explicarle al dermat6logo lo que le pasaba a pesar de
trabajar con el mismo como auxiliar de enfermeria®’®, hasta que vino una paciente que parecia
tener los mismos sintomas y fue entonces cuando dio el paso®®, pero finalmente, por
vergiienza, no volvio6 a acudir a la consulta y ya después cambi6 de trabajo®°, por lo que siguio

estando estancada y sufriendo la enfermedad en silencio.

La buena relacién con el profesional permite al paciente disponer de mayor flexibilidad
y libertad®! en la comunicacion con el mismo®®? y brinda de un mayor apoyo en caso de que
se necesite tratamiento®?; en estas circunstancias el afectado puede gozar de una
tranquilidad®®*, dentro de la gravedad de su situacion, que de otra forma no seria posible.

Ademas, el paciente es consciente de si el profesional se esta preocupando de verdad o no por

376 P10, 24 “Bien, siempre he tenido buenos médicos, la verdad es que estoy muy contento...informado y el trato,
correcto, todo muy bien...sino ya te vienes abajo.”

377 P4, 43 “Si, buenisima...porque es una zona que da mucha vergiienza y vamos me tratan de diez...y mucho
apoyo, que te digan, antes me han dicho “si te vuelve a doler esta semana, vente al hospital sin cita...”,
fenomenal...”

378 P8, 42 “por eso ya al final por eso hice la intentona, de hecho estuve trabajando con un dermat6logo durante
unos afios y de hecho me costé mucho, a alguna de las dermatdlogas decirle lo que me pasaba...”

379 P8, 42 “vino una chica con un caso parecido, entonces cuando lo vi dije “tate, esto es lo que yo tengo” y al
ponerle nombre dije a ver si va a ser esto...”

380 P8, 42 “me dijo “bueno tal, te lo miraremos la semana que viene” y yo ya, por vergiienza, lo dejé, no segui,
no fui y luego me cambie de trabajo y ya hasta hace dos afios.”

381 PS5, 62 “este fin de semana me va a dar guerra” y yo me he ido con las inyecciones un fin de semana, dice
“toma, como te dé el brote el fin de semana, te bajas a urgencias” y no tengo que estar yendo a urgencias con mis
papeles, volantes, que te vea un médico, explicale lo que te pasa, ver el historial, que no sé si...yo voy con min
informe, mi jeringuilla, mi aguja y yo le digo a la enfermera “toma, péonmelo”...”

382 P11, 42 “hace dos semanas les escribi un correo para ver si podia hablar con ellas con la dermat6loga y la
psicologa...quise hablar con ellas y explicarles lo que me habia pasado”

383 P5, 61 “Ah muy bien, yo estoy encantada...a mi el que tengas una enfermedad cronica, rara, lldmala como
quieras y tengas la posibilidad que te digan “cualquier dia a la hora que sea” que las enfermeras en cuanto te ven
“;tienes cita?”, “no es que vengo para que me pongais una inyeccion...”, yo €so...eso es impagable, yo me veo
super atendida en ese aspecto...”

384 P9, 26 “En mucho, porque por lo menos...estas tranquila, porque si no es...yo con todos los médicos...todos
son, buenos, digo yo...con tantas cosas que he pasado, a mi no me ha salido nunca ningun médico que no se
interesara 0 no me tratara bien”
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su caso®®% y eso se valora positivamente. En cambio, una falta de relacion o relacion
inadecuada con los profesionales que atienden al paciente le afectan negativamente. Lo ultimo
(ue necesita es que piensen que es una carga®’. Esta paciente relata como en numerosas
ocasiones le abrieron las heridas sin anestesia®®, lo que le provocaba mareos y vomitos y los
profesionales no fueron capaces de acompafiarla a la salida ni asegurarse de su bienestar

después de esas intervenciones quirirgicas®®®

y asi tuvo que ser ayudada por sus familiares; sin
embargo, si ningun familiar hubiera ayudado a esta paciente, se habria encontrado sola y

desvalida®®,

Ademas, se valoran las iniciativas y proyectos que surgen por parte de los profesionales,
como programas que realizan un seguimiento al paciente*** o terapias en grupo®®. El paciente
cree que es util conocer a otros en sus mismas o similares circunstancias, ya que también
pueden estar viviendo la enfermedad en silencio®®, asi como compartir experiencias¥3%, La
terapia en grupo puede suponer un nuevo enlace de relaciones sociales y lograr la mejora
mediante el empoderamiento grupal®®. Esta paciente explica que para el tratamiento de otra de
sus enfermedades ya ha asistido a charlas y las pone como ejemplo porque funcionan muy

bien®®’. A pesar de los beneficios identificados, resulta dificil dar el paso de ponerse en contacto

385 P11, 18 “lo pasaba hasta peor que yo, cada vez que iba a hablar con ella se preocupaba por los
resultados...pero ella no podia hacer nada porque es un médico de cabecera”

386 P11, 41 “ellos me visitaron hace un mes mas o menos y me vieron y yo que s¢, casi me hacen llorar, se
pusieron super contentas, me dijeron que habian mejorado mucho las heridas por la medicacion esta que me estan
dando ahora...”

387 P5, 63 “yo me acuerdo que cuando empecé con esto, al dermatdlogo al que ibas a lo mejor ibas y te decian
“ya esta aqui esta otra vez...” ”

388 P5, 63 “como me ha pasado muchas veces, que me han abierto en consulta de como lo llevaba y digo “mama
ven a buscarme, que me han abierto sin anestesia y sin nada y es que no puedo ni andar”

389 P35, 63 “me vio asi en el fondo del pasillo agarrada a las paredes, iba mareadisima y encima me dicen “procura
no chillar”, cuando has terminado estas mareada, “siéntate” y ta te sientas y haces tu “ahi va...”, vomitas...te dicen
“timbate aqui y pon los pies arriba” y cuando se te pase el mareo te puedes ir...”

390 PS5, 63 “y mi marido entraba corriendo ya para ayudarme a salir...”

391 P4, 44 “aparte ellas me han metido en un programa en el que cada mes me estan llamando para ver que tal
estoy de animos y fenomenal también...cada mes tratas unos temas...la higiene, la autoestima...es por teléfono,
individual.”

392 P8, 29 “el hecho de venir aqui, terapia grupal que me comento que se haria...a mi todo lo que sea el poder
hablar, ayuda.”

393 P8, 52 “es que es muy importante, yo a dia de hoy no conozco a nadie ni que me entienda, seguro que hacen
como yo que van tapados...es dificil pero si ninguno damos la cara...”

394 P9, 41 “siempre te enteras de cosas...hablas de lo que es y compartes experiencia con otra gente”

395 P11, 48 “luego pues lo que me puedan aportar a mi...me gustaria echarle una mano y decirle por que vale la
pena hacerlo.”

396 P8, 57 “Es lo que te digo, tengo la esperanza. . .igual aqui al conocer otra persona que tiene el mismo problema,
igual estas tu en tu casa con tu problema y envio un whatsapp y “oye, qué harias, me pasa esto”.”

397 P9, 21 “yo soy diabética también y entonces con esto de diabéticos si que tenemos charlas, sermones y va
muy bien, uno dice una cosa otro otra y siempre va muy bien...yo espero que ira bien, si hay gente que se
apunte...”
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con otros pacientes en un grupo, ya que puede considerarse como un continuo recordatorio de

las malas experiencias en lugar de desconectar®%,

Uno de los mayores problemas en relacion a la HS es su falta de diagndstico®® v el
diagndstico erroneo®?®4, Sj la enfermedad no se diagnostica adecuadamente, el paciente recibe
tratamientos incorrectos mientras espera unos resultados que nunca llegan®®4% A unos

pacientes se les diagnostica antes*%* 405

y a otros mas tarde™>, pero no se suele diagnosticar en la
primera cita debido al desconocimiento que todavia existe sobre esta enfermedad*®®% e incluso
a veces el diagnostico sucede por casualidad, cuando el médico que normalmente atiende al

paciente no esta y es otro el que lo diagnostica®,

El desconocimiento sobre la enfermedad puede ser tal, que hasta el médico solicita al
paciente imagenes sobre sus lesiones con el objetivo, posiblemente, de recabar mas datos y
compararlos para poder realizar un diagnostico adecuado®®. Frente al desconocimiento, el
paciente inicia una blsqueda de conocimientos*® y acude a Internet*'!42 para buscar

informacion, asi como imagenes*3, tratamientos*'* y compartir experiencias en redes

398 P11, 46 “Me lo planteo al principio y le dije que no, porque no me apetecia escuchar...lo que yo estaba
siempre ocultando o lo que yo estaba siempre tltimamente explicando a mi entorno...pero la semana pasada
cuando estuve aqui le dije que me apuntaria.”

399 P12, 1 “me dijeron que tenia que ver con las glandulas sudoriparas y me dieron antibidticos...”

400 P1, 27 “al principio la dermatéloga de mi centro creia que era acné normal”

401 P9, 1 “primero dijeron que era un forunculo...”

402 P1, 26 “estaba tomando un tratamiento para los granos de la cara y ese tratamiento hacia que no se curase”
403 P3, 39 “me estuvo dando unas cremas porque ¢l se pensaba que era otro tipo de enfermedad de la piel...”
404 P1, 28 “tardaron una o dos sesiones en darse cuenta de que era la enfermedad...”

405 P4, 3 “tardaron bastante tiempo en diagnosticirmelo...de primeras no me pusieron tratamiento fuerte ni
nada...”

406 P3, 38 “Si, ni a lo primero ni nada...”

407 P5, 12 “yo me he operado 7 veces de las ingles y a mi nadie me ha sabido decir que es lo que tengo...hasta
que llego una vez en el hospital Canto Blanco, el doctor que entraba a quir6fano conmigo me vio y me dijo “es
que ta lo que tienes es esto™”

408 Po, 7 “y fui al médico, da la casualidad que la cambiaron y me vio y me mando de urgencias...y me dijo que
no era de lo que me estaban tratando, de lo que normalmente me daban, que era otra cosa.”

409 P11, 17 “No, al principio, mi médico me pidié que si le podia enviar fotos, por si se volvia encontrar con
esto...de todas las heridas que tenia, pidi6 que me hicieran analisis de todo...”

410 P11, 22 “Pues me lei todos los articulos por Internet, durante semanas me puse a buscar todo, hasta paginas
en inglés, para conocerla...”

411 P6, 34 “Si, yo busqué informacion...yo ya cuando fui al médico, yo ya habia visto en Internet que...no me
acuerdo si era por México...que habia un dermat6logo, que lo tenia la hija, que habia descubierto una vacuna que
era algo inmune y la habia hecho para la hija...y fui a decirselo a la doctora que era la nueva y luego ya pues estoy
aqui.”

412 P8, 6 “a ver, es una enfermedad que ahora la conozco, antes la desconocia, habia mirado por Internet...”
413 P7, 29 “viendo fotos de otros pacientes, si tuviese un cuadro como el que he visto de una axila...”

414 P11, 23 “encontré opiniones de la gente, que habia una asociacién en Espafia, articulos de médico,
tratamientos que estaban dando y cuando iba a la consulta sabia o que me iban a dar después”
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sociales*™®. Un paciente explica, cuando por fin recibe un diagndstico correcto, como buscar
informacion le ayuda a sentirse menos sélo ya que se da cuenta de que efectivamente se trata

de una enfermedad poco conocida®'®.

Sin diagndstico o con un diagnostico erroneo, el paciente, cuya enfermedad es
cronica®t’, permanece estancado durante un tiempo indeterminado que puede extenderse
durante afios*'#41°, con el impacto psicoldgico®?® y social que ello conlleva, y sin ser capaz ni
tan siquiera de poder poner un nombre a la enfermedad, algo que preocupa mucho*?!. El paso

de una enfermedad sin nombre a una con nombre puede suponer un gran alivio*?2423

, porque el
paciente ya sabe a lo que se enfrenta*®* y ya es capaz de explicarlo, ademas de que ya puede
informarse mejor y recibir un tratamiento adecuado. Poner nombre a la enfermedad también
puede suponer un shock*?, en tanto que por su naturaleza se le confiere un protagonismo y
gravedad que hasta el momento no tenia oficialmente y ello puede ser dificil de asimilar por el
paciente*?®, que tiene miedo de que la vida que habia normalizado con la enfermedad y con la

que habia aprendido a convivir hasta cierto punto, se complique*?’.

415 P12, 11 “por Facebook, hay un grupo de gente que tiene mi enfermedad y soy miembro, ;no?, y mucha gente
decia que no era bueno, que no lo hiciera”

416 P11, 23 “me di cuenta de que no era conocida, o sea, es conocida pero que tampoco iban a conocerla mucho,
sabian cosas que...no sé...”

417 P7, 8 “;qué inconveniente?, pues que yo siempre he tenido la ilusion de que llegase un momento de que esto
no volviese a ocurrir y si ocurre y va a seguir ocurriendo hasta que me muera posiblemente porque parece ser que
es algo crénico...”

418 P9, 2 “el ultimo dia que vine me dijeron que es como una fistula por debajo, claro quitaban lo que habia
alrededor pero si queda lo del final se vuelve a reproducir y llevo asi casi diez afios.”

419 P10, 25 “No, lo trataron como una enfermedad infecciosa...que en realidad también es una enfermedad
infecciosa, pero no habia como ahora una especializacion, como por ejemplo donde voy ahora, ya no es
dermatologia, es hidrosadenitis...y esto hace muy poco, pero s6lo es para nosotros, para quienes tenemos la
enfermedad.”

420 PS5, 17 “psicologicamente le empiezas a dar al coco que es muy libre, y ya dices ti “yo tengo algo malo
421 P11, 21 “Me estreso, yo creo que hasta se me empeoro...”

422 P5, 16 “Te da alivio...”

423 P6, 32 “saberlo ha hecho que me quitara muchos dolores, dolores que yo he ido asumiendo como que eran
normales”

424 PS5, 14 “’pues no, tienes esto”, ya sabes a lo que te tienes que enfrentar o ya sabes explicarles a tus padres “no
papa es que me pasa esto”...ya te digo, llevo 24 afios con esto”

425 P10, 26 “miré en Internet y me cagué...mira el nombre, a ver que mierda era esto y dije “joder, pues mal
asunto”.”

426 P7, 6 ““;perdona?”...sali con una asociacion, sali con un montén de...con un laboratorio que me queria
entrevistar y claro pues aquello me bloqueo ese dia en ese momento...”

427 7, 6 “al dia siguiente o a los dos dias dije “esto no es ni mas ni menos que lo que llevo viviendo durante todo
este tiempo y simplemente hoy le han puesto un nombre y ya estd”...”

99 9
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Por otra parte, después de visitar a diversos profesionales, el paciente se siente mareado
y confundido*?84294%0 norque toma tratamientos que no son inefectivos*31432433 g no lo son del

434

todo, se somete a pruebas*" y al final no obtiene el resultado esperado, lo cual crea un

435 436

sentimiento de frustracion®>, impotencia y agotamiento™®. Algunos pacientes si que perciben

mejoria con ciertos tratamientos**’.

Uno de los tratamientos que peor y mejor experiencia supone al mismo tiempo para el
afectado es la cirugia. Una forma segura que tiene el paciente de encontrar un verdadero alivio
del dolor es cuando le abren las lesiones**®**°. En numerosas ocasiones el afectado se abre las
lesiones a si mismo #4941 ya que a veces acude al hospital o ambulatorio solicitando que se lo
abran pero no quieren*#? y una vez abierta la herida, debe drenarse**3. Lamentablemente, esta

no deja de ser una solucion temporal y paliativa*** que se acaba repitiendo en el tiempo hasta

428 P8, 42 “Marearon bastante la perdiz, pero bastante...”

429 P1, 39 “primero fui a mi médico de cabecera, luego fui a otro ambulatorio, luego fui al hospital y luego al
ambulatorio otra vez, y luego del ambulatorio aqui...y me estuvieron mareando hasta que di con el sitio.”

430 P35, 13 “o sea yo he estado que me mandaban al dermat6logo al ginec6logo, del ginecélogo al dermatélogo,
como me salia solo en esas zonas...por las axilas, por debajo del pecho, asi me han estado mareando muchos
afios...”

431 P1, 3 “me dijo “pues ponte apositos y échate el Dalacin” pero como no me hacia nada pues...”

432 P2, 7 “he tenido varios tratamientos de...con Rakutan y cosas de estas pero nada.”

433 P5, 2 “los tratamientos que no han hecho el efecto que los doctores pensaban que me iban a hacer...porque
igual a unos les va a mejor y a otros peor...”

434 P11, 67 “entonces me hicieron pruebas de todo, cirujano, cirujano plastico”

435 P7, 42 “al segundo mes tome una mejoria significativa o muy significativa y dije “genial, pues hemos
encontrado una solucion” y el ciclo pasado volvid a brotarse y aqui estoy con €l en pleno brote...o sea llevo tres
meses tomando antibidtico para nada...frustracion basicamente...”

436 P10, 54 “ya me decian “no salgas”, joder, no puedo salir a la calle tampoco...no puedo hacer nada...ya me
lo han dado todo, lo he probado todo, han intentado todo y no...”

437 P9, 36 “Me han dado antibioticos orales, me han dado para lavarte para ponerte después una crema, me han
dado crema antibiética...bueno me han dado de todo...y bueno, parece que si que hacen efecto”

438 P2, 24 “porque esto una vez te lo abren “Gloria Divina”, estas en la gloria y es que pasas de un estado de que
no te puedes mover a “esto es Jauja”.”

439 P4, 32 “ahora mira es que estoy super a gusto porque me acaban de pinchar...”

440 P2, 6 “muchas veces me los pincho yo...y cuando no, no puedo...voy a La Paz a Urgencias y me los abren y
yaestd...”

441 P8, 50 “No, es que yo soy bastante carnicerilla...como provengo del mundo de...soy muy apafada, tengo un
bisturi en casa y cuando veo alguno que me duele, raca...no tengo ningtin problema...”

442 P8, 50 “yo lo pase francamente mal, me salié uno en la axila, fui varias veces y ni pufietero caso...”toma
antibiotico, ponte pafios”, vale que si que son cosas paliativas que pueden ir muy bien, pero lo que necesito es que
me lo abras, que me quites este dolor y no quieren...”

443 P9, 7 “echa toda de eso para fuera y se vuelve a cerrar hasta que esta como la otra vez...y que se ve como una
fistula y hay que sacarlo todo porque si no volverd a lo mismo...cirugia.”

444 P9, 13 “al final con cirugia lo sacaron, volvio a estar un afio y pico 0 dos y volvié a hacer lo mismo, y asi he
estado...no sabia que era tanto, pero el otro dia me lo dijeron “llevas casi diez afios con nosotros”...habia pasado
demasiado deprisa.”
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que la lesion se vuelve a inflamar y hay que volver a abrir y drenar*®. También es una

intervencion que tiene consecuencias negativas para el paciente®.

Por otra parte, cabe destacar que a veces no es facil seguir los tratamientos y las visitas
al médico*’, lo que puede llegar a constituir una verdadera proeza*®, sobre todo después de

haber probado tantos durante un tiempo prolongado*494%°,

Frente a la falta de soluciones mas determinantes, el paciente a veces acude a remedios

455456

caseros*®14°24534%4 - remedios naturales y terapias alternativas®®’*®8, cuya eficacia y

efectividad pueden ser limitadas y dudosas.

Ademas, después de probar tantos tratamientos, los efectos secundarios de los
tratamientos preocupan al paciente con HS, como sequedad e irritacion®°, problemas de piel*®°,

ansiedad*, problemas cardiovasculares*®? o vomitos*®, entre otros, asi como las posibles

445 P10, 22 “Si bueno...uf, incontables, el ano pasado me abrieron las ingles y al mes ya me estaban saliendo
bultos encima de las cicatrices...”

446 P10, 22 “ahora ya no me quieren abrir porque incluso tengo agujeros...me han raspado tanto que ya no hay
carne, sabes, ahora hay agujero...a no ser que sea muy bestia, yo creo que ya no quieren por lo agresivo.”

447 P11, 57 “de la medicacion diaria, bueno del estrés y todo me parece que alguna vez me he olvidado, pero
sabia que valia la pena hacerlo y en general siempre lo he seguido, o sea nunca he dejado de tomar la medicacion
y he ido al médico y le he dicho que si, pero alguna vez si que me he saltado alguna dosis.”

448 P10, 23 “No, siempre he cumplido...no fallo nunca médicos, aqui te lo pueden decir...en 9 afios que llevo,
nunca he fallado una visita al médico, ni al tratamiento...no me queda otra, yo por mi me iria de fiesta.”

449 P7, 39 “yo ahora mismo estos tres meses de antibidtico de tratamiento, el primero se me han hecho cuesta
arriba...primero asumir que me tenia que tomar tres meses el antibiético que dijo “qué barbaridad” “

450 P10, 6 “era un cofiazo tomar tantas pastillas, porque claro eran nueve afios...”

451 P4, 40 “poner un tomate maduro se supone que ablanda bastante la zona... (...) a mi no me ha servido
mucho...”

452 P4, 40 “o la manta eléctrica, encima da calor, y se supone que blanda y asi se abre antes.”

453 P8, 37 “No, alcohol me ponia, para que se seque, nada mas...”

454 P12, 8 “me voy poniendo frio en casa todo el dia hasta que noto que estoy ya un poco mejor y me baja...”
455 P5, 43 “luego estuve también en naturalistas, con cosas de hierbas y con gotas e igual”

456 P5, 43 ““hamburguesas” de una arcilla verde...y cuando estaba seco lavarselo... se me reventaban antes los
bultos pero no quiero decir que con ello se me curara.”

457 PS5, 42 “me dijo que me tenia que bafiar en unos polvos que me tenian que hacer en una farmacia”

458 P12, 2 “luego me hicieron una especie de auto-vacuna con la secrecion que habia, porque supuestamente con
esto se iria, pero tampoco.”

459 P1, 35 “lo tinico que me preocupa lo de las pastillas que me pusieron que me pueden salir manchas, irritacion
en la garganta y en casos extremos la muerte y tal...”

460 P10, 53 “sobredosis, a mi me han dado sobredosis de vitamina D, sobredosis de no sé qué...se me caia la piel
a pedazos, no podia tomar el sol porque me quemaba todo, me lo dieron un agosto ademas. ..salias a la calle y que
quemabas la cara de tomar el sol 5 minutos...tenia la piel tan fina, la dermis, que me quemaba...”

461 P3, 40 “me estuvieron dando una medicacion bastante fuerte que me producia, que me faltaba el aire en el
pecho, que me producia ansiedad y me lo tuvieron que quitar...”

462 P6, 31 “Hombre pues si, porque ahora ya sabes también efectos secundarios de la enfermedad que yo no
sabias que podias tener problemas cardiovasculares...”

463 P12, 37 “tuve otro tratamiento, que fue horrible, de todo lo que he podido probar ha sido lo peor, un calor,
devolvia casi todas las semanas, eran dos pastillas en la mafiana y dos por la noche...”
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secuelas después de operaciones*®4. Esta paciente considera que le radioterapia merecié la

466

pena®® y la volveria a repetir*®®, aunque reconoce que luego se pasa mal por los efectos

secundarios*®’. Los efectos secundarios crean desconfianza y van haciendo al paciente poco a

POCO MAas escéptico?e84e9

e incluso afectan psicolégicamente por la pesadumbre que produce
estar tomando un tratamiento que puede tener efectos colaterales dafiinos*’°. A pesar de todo,
el paciente sigue con una buena actitud y disposicién abierta a cualquier solucion que realmente
sea Util*"**72, pero no merece la pena tanto sacrificio si luego no se obtienen los resultados

473

esperados*’® y las lesiones vuelven a reproducirse*’.

De entre los diversos tratamientos existentes, hay uno que se percibe con particular
efectividad, el tratamiento bioldgico conocido como Humira®™*’® que fue presentado

anteriormente en la esfera econdmica. El paciente percibe que en general mejora*’’, ya que en

464 P3, 10 “Y luego en este lado se me salia, de estar tanto tiempo sin mover el hombro se me salia.”

465 P5, 5 “La radioterapia...yo lo lleve bien porque el doctor de oncologia de la Paz me lo pint6, vamos me lo
dijo como un sistema que estaba haciendo el que era afectivo y demas, pues probamos y bien...”

466 P35, 52 “luego, es verdad que a mi ahora me dan otra sesion de radioterapia y abro yo La Paz, pero no me la
quiere dar porque es una zona que ya esta radiada y dice “y es algo que no es maligno, que no tienes un tumor” y
radiar algo que es sano dice “me da un poco de...”

467 P5, 52 “es verdad que estas luego unos meses muy fastidiada, pero los dos afios de después me merecieron la
pena...”

468 PS5, 50 “las contraindicaciones del tratamiento no viene nada bonito...todo eso te echa mucho para
atras...llevo tanto metido en el cuerpo, luego te dicen “el cuerpo tiene memoria” y digo “pues el dia que se
despierte la mia ya veras ta”...”

469 PS5, 51 “si estamos aqui dos dias, prefiero pasarlo asi que no con lo que me pueda venir, que bastantes
desgracias te trae ya la vida como para andar buscandolas...entonces me echa mucho para atras...”

470 P10, 4 “y a nivel de no tomar tantas pastillas...es que eran seis o siete pastillas...tomaba de todo, bactericidas,
el Omeprazol, el Dalacin, no sé qué...y todo esto claro, me lo han quitado y a nivel psicolégico me ha ido bien,
porque era un coiazo tomar tantas pastillas”

471 P7, 44 “si yo hubiese, con ese tratamiento una mejoria increible, pues maravilloso haces todos los esfuerzos
que hagan falta...”

472 P8, 44 “pero bueno que yo siempre he dicho que estoy abierta a probar...si realmente queremos que haya una
solucién pues habra que ir probando...habra alguno que no me vaya bien y otros que si...”

473 P7, 46 “ah que te has tomado la pastilla”, pues es que ahora no te puedes tumbar...me he tomado la pastilla,
no me sirve de nada, no me esta haciendo ningun efecto, ¢y encima no me puedo tumbar, el placer de echarme la
siesta con mi marido?, pues menuda tonteria...”

474 P9, 4 “se volvia a reproducir y bueno me dieron toda clase de tratamientos...tanto orales como
antibioticos...pero hacian efecto pero luego volvia otra vez a lo mismo.”

475 P3, 41 “y lo que mejor me estd yendo es 10 que me estan pinchando ahora (Humira).”

476 P4, 38 “me esta yendo muy bien, el Humira...”

477 P12, 9 “lo que me ha ayudado muchisimo desde marzo hasta hoy es la medicacion que estoy tomando...es la
Humira...”
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concreto el olor se reduce*’®, la supuracion se reduce*’®*® y como efectos secundarios se

identifican resequedad en la piel y mas volumen*! y dolor en las piernas*®2,

Finalmente, el paciente realiza una serie de propuestas de mejora y concienciacion de
cara a que tanto la sociedad como los profesionales del sector de la salud puedan conocer mejor
la enfermedad y en consecuencia, se trate mejor. Con respecto a los profesionales de la salud,
se pone énfasis principalmente en que la cuestion se tome en serio?83484485 y se expresa que
exista mayor formacion“®. Con respecto a la sociedad, se pone énfasis en que se dé a
conocer®®748 para que haya un mayor nivel de aceptacion y de repercusion y se pueda luchar
efectivamente contra la invisibilidad y el sufrimiento silencioso con el que los pacientes la

viven*®,

478 P10, 41 “Ahora mismo no porque con el Hmira este me ha ido bastante bien...”

479 P10, 2 “ahora llevo tres meses pero me comentaron que para efectividad serian los cuatro meses...pero la
verdad es que me ha ido bien, supuracioén y eso me la ha quitado bastante...”

480 P10, 58 “Lo que me ha cortado el Hmira es esto...”

481 P12, 34 “lo que pasa que he notado mucha resequedad en la piel, he notado como que tengo mucha mas
volumen, no sé si es mas mental o de esto...”

482 P12, 38 “yo no te voy a negar que la primera y segunda semana, no me encontraba bien, de dolerme mucho
las piernas”

483 P1, 37 “Si pero algunos médicos no le suelen dar mucha importancia...”

484 P1, 38 “no se pusieron a preguntar (...) algunos que no le dan mucha importancia y es mas grave de lo que
aparenta”

485 P9, 23 “Yo creo que si, porque como es de piel parece que no sea tan...no s¢, se trata de otra cosa y lo miran
mas y yo creo que lo toman mas en serio, esto hasta ahora no lo tomaban muy en serio...”

486 P1, 39 “Pues que pasasen un papel a los médicos con los primeros efectos de la enfermedad”

487 P2, 41 “Yo creo que es una enfermedad que no se conoce...pero creo que tampoco es una enfermedad que
sea preocupante para la sociedad...”

488 P4, 42 “Pues darle un poco mas de bombo...que se conociera mas...o sea una cosa cuando se conoce se
supone que se acepta mas...socialmente...yo le daria mas repercusion, la verdad...en los mismos hospitales,
realizando charlas...”

489 P8, 33 “A nivel social la tira, porque es que no se sabe nada de esta enfermedad y ademas es que yo
personalmente no conozco a nadie...igual también tengo a alguien en el entorno pero igual también se esconde
como yo”
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6. Discusion

El paciente con HS experimenta durante el transcurso de su enfermedad una serie de
emociones y sensaciones como frustracion, impotencia, rabia, desanimo, tristeza, soledad,
irritacion, confusion, vergiienza, desvalimiento, resignacion y pasa por estados de estrés,
aislamiento y cambios de humor que tienen un gran impacto emocional, psicoldgico y social,
como resultado del dolor, picor, supuracion, olor y cicatrices, pero también a causa de una
enfermedad que aparece sin previo aviso ni control y cursa en crisis o brotes (19). La salud
mental también se puede ver afectada. En un estudio se halla que el 21% de los pacientes con

HS tienen depresion (45).

Los pacientes reportan que la enfermedad les ha afectado al caracter y expresan la
importancia de disponer de una actitud fuerte y una autoestima alta como un mecanismo de
afrontamiento de la enfermedad efectivo. Dependiendo de la personalidad del paciente, se
responde a los obstaculos de la HS con aislamiento o afrontamiento, con una actitud negativa
0 positiva (63, 64).

En la sociedad actual se valora el cuerpo perfectamente perfilado y la belleza, asi como
la piel lisa y perfecta, donde la cirugia estética tiene gran importancia (65). Esta realidad puede
afectar negativamente a la autoestima de los pacientes con HS. Algunos estudios
dermatolégicos han demostrado que a los pacientes con enfermedades de la piel visibles les
afecta el miedo a la estigmatizacion y se comportan de diferentes maneras especificas para
evitarla (66). A los pacientes con HS les preocupa mucho ser el centro de las miradas, lo que
piensen de ellos, la estigmatizacion y el rechazo; cambian su estilo de vida y adoptan las
medidas que sean necesarias para esconder las cicatrices, como taparse, no realizar ciertas
actividades o aislarse en casa y para ocultar el olor y la supuracion, mediante colonias, geles,
desodorantes y esparadrapos y gasas, respectivamente. La estigmatizacion que se experimenta
es mayor cuando las lesiones o cicatrices son visibles en comparacion con aquellos cuyas
lesiones son invisibles (67). La enfermedad es invisible en tanto que puede ser tapada con la
ropa (19); sin embargo, el olor no puede invisibilizarse asi como en ocasiones tampoco la
supuracion y las cicatrices, por lo que los pacientes tienen una preocupacion y miedo

constantes.
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La economia también genera malestar en el paciente con HS, que tiene que acudir a la
empresa privada cuando no encuentra la solucion que espera en la sanidad publica, lo que
aumenta los costes econdémicos. El gasto es continuo porque la enfermedad es de caracter
cronico. Ademas, el tratamiento es complejo, numeroso y se gasta rapidamente, con precios
muy variados. Al no poderse optar por las primeras marcas o por los productos ideales, el
paciente se tiene que conformar con lo que puede permitirse, siendo el resultado de su
tratamiento menos optimo. Los tratamientos bioldgicos todavia son muy caros, escasos y hay
que seguir un riguroso procedimiento para acceder a ellos. Los farmacos bioldgicos,
concretamente adalimumab e infliximab, han demostrado ser efectivos en el tratamiento de HS
de moderada a grave y en la mejora de la calidad de vida del paciente, siendo adalimumab méas
tolerable (68, 69).

La HS tiene un notable impacto en la vida laboral del paciente. Un estudio mostr6 que
el 58,1% de los pacientes empleados necesitaban ausentarse en el trabajo debido a los sintomas
de la enfermedad, y el 10% de estos pacientes fueron desempleados a los dos afios de
seguimiento debido a las continuas y excesivas ausencias en el trabajo y a la incapacidad para
desempefiar las responsabilidades laborales (12). Otra estudio muestra como los pacientes con
HS tienen un mayor nivel de absentismo laboral que las personas sanas (46). A la luz de los
resultados de este estudio, se puede ver como los pacientes tienen una actitud y disposicion
para trabajar, a pesar de todo el sufrimiento que les causa la enfermedad, y para evitar tener
que coger la baja laboral, lo que les supone mucha frustracién. Por tanto, el absentismo a causa
de la enfermedad podria ser mayor si los pacientes tuvieran una actitud y disposicién menos
Optima y sin embargo estos esfuerzos no se valoran en algunas empresas, que responden con

la falta de apoyo y el despido.

Los estudios demuestran que la HS tiene un importante impacto socio-econémico
estrechamente relacionado con el trabajo, subrayando la significativa tasa de discapacidad
laboral junto con una alta tasa de desempleo entre los pacientes con HS, mientras todavia estan
en edad laboral (70, 46, 31), puesto que la enfermedad dificulta la busqueda de empleo y

contratacion.

Cabe destacar que las relaciones intralaborales son importantes para el paciente, de
forma que si son relaciones positivas fomentan el buen ambiente laboral, potencian los apoyos

y ayudan a que la calidad de vida del paciente durante la jornada laboral mejore. El
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mantenimiento y desarrollo de las relaciones sociales en general es complicado en los pacientes
con HS. Lo que més le cuesta al paciente es contar lo que le esta pasando, y puesto que tiene
que vivir ocultandolo y sufriéndolo en silencio la mayor parte del tiempo, todas sus relaciones
quedan condicionadas. El paciente no comunica lo que le esta ocurriendo por diversas razones,
entre ellas la verguenza, el miedo a las reacciones negativas y el miedo a enfrentar la
enfermedad. Cuando el paciente cuenta lo que le ocurre a sus familiares, amigos o pareja,
generalmente la enfermedad se acepta y ofrecen un apoyo fundamental que el paciente
agradece. Por otra parte, los pacientes estdn muy cansados de dar continuamente explicaciones
sobre su enfermedad cuando alguien desconocido les pregunta y de tener que soportar algunos

comentarios y actitudes que les son ofensivas aungue esta no sea la intencion.

En las relaciones de pareja, pocos pacientes reportan sentirse no aceptados por su pareja
(19), ya que no se concibe estar con una pareja que no acepte la enfermedad. Aun asi, la vida
intima del paciente es compleja, ya que a causa de las lesiones se reduce la actividad sexual e
incluso la satisfaccion sexual. Un estudio concluyd que los pacientes con HS tienen un mayor
deterioro de la salud sexual (71). Para los pacientes sin pareja, encontrar una es muy dificil y

se tiene gran miedo al rechazo y al fracaso.

Los pacientes con HS sufren diversas limitaciones, principalmente en la movilidad, lo
que les repercute ampliamente en su estilo de vida. Ademas, identifican numerosos factores
que pueden tener un impacto en la enfermedad o que pueden estar involucrados de alguna
manera, como el ejercicio fisico, el tabaco, la alimentacidn, el estrés, el contacto con el agua,
el climay la temperatura. También ponen nombre a los posibles origenes causales de la misma,
proceso por el cual intentan buscar la explicacion razonable a un mal para el que todavia nadie
ha podido encontrar un tratamiento o solucion definitiva. Entre estas atribuciones destacan la
herencia genética, los procesos hormonales y el estrés. Los pacientes muestran cierta
disposicidn a mejorar sus estilos de vida, pero les resulta muy dificil dada la sintomatologia de
la enfermedad. Algunos estudios sugieren que la abstinencia del tabaco (34) y la reduccién de
peso podrian ser beneficiosos (5, 33), sin embargo la persecucion de estas metes pueden
también generar estrés y mermar la capacidad de afrontamiento (19).

La relacion de los profesionales que tratan a los pacientes con HS es muy importante.
Para el manejo de esta enfermedad es fundamental que se establezca un clima de confianza con

el paciente, que permita la comunicacion 6ptima desde principio y durante su curso evolutivo;

UNIZAR | Estudio cualitativo: la realidad social y psicoldgica del paciente con hidradenitis supurativa



Trabajo de Fin de Mdaster en Salud Publica. Universidad de Zaragoza. Promocion 2016-2017.
Alumno: Javier Cebrian rodriguez | Directora: Lucia Tomds Aragonés

de ser asi, los pacientes lo valoran como una influencia positiva para el manejo de su

enfermedad.

El paciente sufre cuando su enfermedad todavia no tiene un diagndstico, ya que no sabe
lo que tiene y puede pasar mucho tiempo hasta que le diagnostiquen, rotando por un gran
numero de profesionales, lo que lo sume en un estado constante de confusion, frustracion,
desgaste y finalmente agotamiento. Segun el Barémetro de la Hidradenitis Supurativa en
Espafia desarrollado por la Asociacion de enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI), los
pacientes pueden tardar una media de 9 afios en recibir el diagndstico correcto y visitan una
media de 15 profesionales sanitarios hasta entonces (72). En este panorama, la experiencia y
formacion de los profesionales, que todavia en la actualidad es insuficiente, cobra gran
importancia; es el paciente quien en ocasiones tiene que acudir a otras fuentes de informacion

alternativas a los profesionales de la salud para averiguar que le esta sucediendo.

A pesar de la eficacia de la cirugia, este tratamiento se concibe como un conjunto de
buenas y malas experiencias: buenas en tanto que el paciente encuentra el alivio que busca y
malas en tanto de que no se trata de un proceso agradable, sino mas bien traumatico y
recurrente, donde en ocasiones no se obtiene el trato sensible que se espera y necesita por parte
del sector sanitario; tal es asi, que hay pacientes que no dudan en realizar sus propios drenajes
y “cirugia casera” con sus propios medios en casa, lo cual es muy impactante. Segun los
resultados del Barometro de la Hidradenitis Supurativa en Espafia desarrollado por la
Asociacion de enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI), el 60% de los pacientes con HS se
muestra descontento en términos generales con el sistema sanitario espafiol; de estos, el 70%

se debe a la atencion recibida en el tratamiento de su enfermedad (72).

Los pacientes también expresan su disposicion a participar en nuevas iniciativas y
proyectos, como terapias de grupo, porgue piensan que pueden obtener beneficios al compartir
informacion y experiencias con otros afectados por HS. Ademaés, reclaman una mayor
concienciacion en la sociedad sobre la enfermedad, para que sea tan popularmente conocida
como otras y en este sentido, también se le dedique los mismos esfuerzos en visibilidad,

educacion, conocimientos y formacion para la sociedad y los profesionales de la salud.

Este estudio cualitativo no pretende que sus resultados sean generalizables a otras
poblaciones, debido a que por su naturaleza sélo es representativo para si mismo. Sin embargo,

sirve como pieza fundamental en el posible desarrollo de estudios cuantitativos que si puedan
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ser generalizables y para la busqueda de la triangulacion metodoldgica, ya que a través del
estudio cualitativo se pueden conocer los hechos, procesos, estructuras y personas en su

totalidad y no a través de la medicién de sus elementos (73).

Como en todo estudio cualitativo, el propio investigador forma parte de la realidad
subjetiva que estudia, por lo que adquiere un punto de vista interno del fendmeno, que es
necesario para poder empatizar con los pacientes y asi acceder mejor a la comprension de la
realidad estudiada; conocida esta condicion, el investigador ha intentado mantener una
distancia prudente como observador interno y externo para que la realidad estudiada sea lo

menos afectada posible por su propia realidad subjetiva (74).
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7. Conclusiones

La presente investigacion ofrece nuevas perspectivas que complementan y profundizan
las ya exploradas en otros estudios sobre el &mbito psicoldgico y social de la hidradenitis
supurativa. Se espera que esta investigacion no solo sirva para el Proyecto GEDEPSI-AEDV-
02-HSQoL-2015 al que pertenece, sino como base para otras futuras investigaciones
cualitativas que quieran profundizar todavia mas en cualquiera de los resultados y que incluso
tengan como objetivo proponer las correspondientes intervenciones profesionales para la
mejora de la calidad de vida del paciente; y como base para investigaciones cuantitativas que

puedan generalizar al resto de la poblacion estos resultados.

Desde este estudio se recomienda la intervencidn psicoldgica y social de los pacientes
con HS, que pueden ser desarrolladas por psicologos y trabajadores sociales, asi como por el
resto de un equipo (dermatologos, psiquiatras...) que debe ser multidisciplinar e
interdisciplinar en la intervencion biopsicosocial del paciente para que ésta sea integral. Se
propone que las intervenciones especificas se encaminen a la potenciacion de las redes y
apoyos sociales, a la promocion de los estilos de vida saludables, al empoderamiento para la
potenciacion de habilidades sociales y mejora de la gestion emocional y al acompafiamiento y
seguimiento durante la cronicidad. También se recomienda que se destinen mayores recursos
y esfuerzos desde la salud publica a las acciones para la concienciacién y sensibilizacion de la
sociedad en el conocimiento de esta enfermedad, para la prevencién y promocién de la salud

del paciente, asi como para la formacion de los profesionales de la salud.

En la actualidad cada vez se estan desarrollando més investigaciones e invirtiendo méas
recursos en el estudio y tratamiento de esta enfermedad, por lo que el futuro para los pacientes
es alentador, aunque todavia queda mucho por hacer. La reduccion de los costes de los
farmacos bioldgicos puede ser clave para que mas pacientes tengan acceso a estos nuevos
tratamientos, asi como el disefio y desarrollo de protocolos de actuacion para una apropiada
intervencion psicosocial, que lamentablemente en la actualidad todavia es escasa, por lo que se

anima a los distintos profesionales a que trabajen en ello.
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9. Anexos

9.1. Anexo . Lista de categorias

Familias de cédigos

UH: HS Codificacion

File: [D:\Centro\HS Analisis\HS Codificacion.hpr7]
Edited by: Super

Date/Time: 2016-08-29 19:09:32

Familia de codigo: Atribuciones

Creado: 2016-08-24 11:53:21 (Super)

Cadigos (19): [Acné] [Alergias] [Bacteria] [Cancer] [Ciclo menstrual] [Circulacion sanguinea] [Crisis de vida] [Depilacion)
[Embarazo] [Estrés y nerviosismo] [Golondrinos] [Herencia genética] [Hormonal] [Llevar el cabello largo] [Medicacion]
[Obesidad] [Operacion] [Relacion con otras enfermedades] [Sudoracion]

Cita(s): 46

Familia de codigo: Cognicion
Creado: 2016-08-24 11:52:44 (Super)

Cadigos (8): [Aceptacion y resignacion a la enfermedad)] [Blsqueda de conocimientos] [Diagnésticos erroneos o
incompletos] [Mareo de profesionales] [Poner nombre a la enfermedad)] [Relacion con el profesional] [Reuniones en grupo]
[Shock]

Cita(s): 108

Familia de codigo: Comunicacion
Creado: 2016-08-24 11:52:53 (Super)

Cadigos (6): [Mareo de profesionales] [Reacciones] [Relaciones con el entorno] [Relacion con el profesional] [Relacion
con otros pacientes] [Reuniones en grupo]
Cita(s): 104

Familia de codigo: Economia y trabajo
Creado: 2016-08-24 11:53:15 (Super)

Cadigos (7): [Adaptaciones en el trabajo] [Bajas laborales] [Conocimiento de compafieros y jefes] [Coste de los
cuidados] [Dificultad para encontrar trabajo] [Dificultades en el trabajo] [Impotencia]
Cita(s): 56

Familia de codigo: Emociones y autoestima

Creado: 2016-08-24 11:52:18 (Super)

Caodigos (19): [Aceptacion y resignacion a la enfermedad] [Aislamiento y soledad] [Ansiedad] [Cambio de caracter]
[Dependencia] [Depresion] [Desanimo y desapetencia] [Desvalimiento] [Estrés y gestion emocional] [Frustracion] [Ideacion
suicida] [Incomprension] [Irritacion] [Preocupacion de futuro] [Rencor] [Reproche] [Shock] [Tristeza] [Vergiienza]

Cita(s): 105

Familia de codigo: Precauciones y estilo de vida
Creado: 2016-08-24 11:53:05 (Super)

Cadigos (13): [Clima] [Contacto con el agua] [Contagio] [Ejercicio fisico] [Estrés y gestion emocional] [Habitos
alimentarios y salud] [Higiene personal] [Movilidad] [Obesidad] [Suciedad y polvo] [Suefio y dormir] [Tabaco] [Vestimenta]
Cita(s): 134

Familia de codigo: Relaciones intimas
Creado: 2016-08-24 11:52:33 (Super)

Cadigos (7): [Aceptacion de la pareja] [Dificultad para encontrar pareja] [Explicar la enfermedad antes de la relacion]
[Incomprension de la pareja] [Matrimonio e hijos] [Miedo a las reacciones] [Satisfaccion sexual]
Cita(s): 57
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Familia de codigo: Tabu y estigmatizacion
Creado: 2016-08-24 11:52:26 (Super)

Codigos (6): [Aislamiento y soledad] [Aspecto visible y cicatrices] [Evitar hablar de la enfermedad)] [Olor] [Sentirse
diferente al resto] [Vergiienza al hablar de la enfermedad)]
Cita(s): 80

Familia de codigo: Vivencia de la enfermedad

Creado: 2016-08-24 11:53:28 (Super)

Codigos (20): [Ayudas y reconocimiento de discapacidad] [Brotes y empeoramientos] [Cambio de caracter] [Cirugia)
[Concienciacion de la sociedad] [Cronicidad] [Dar explicaciones] [Dificultad para seguir el tratamiento] [Drenaje] [Efectividad del
tratamiento] [Efectos secundarios y consecuencias] [Intervencion multidisciplinar] [Invisibilidad] [Lista de espera] [Percepcion de
la enfermedad] [Preocupacion de futuro] [Resta de importancia] [Supuracion] [Terapias alternativas y remedios naturales]
[Umira]

Cita(s): 183
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9.2.  Anexo Il. Lista de codigos

Cadigo-filtro: Todos

UH: HS Codificacion

File: [D:\Centro\HS Analisis\HS Codificacion.hpr7]
Edited by: Super

Date/Time: 2016-08-29 19:01:33

Aceptacion de la pareja

Aceptacion y resignacion a la enfermedad
Acné

Adaptaciones en el trabajo
Aislamiento y soledad

Alergias

Ansiedad

Aspecto visible y cicatrices

Ayudas y reconocimiento de discapacidad
Bacteria

Bajas laborales

Brotes y empeoramientos

Busqueda de conocimientos

Cambio de caracter

Cancer

Ciclo menstrual

Circulacion sanguinea

Cirugia

Clima

Concienciacion de la sociedad
Conocimiento de compaiieros y jefes
Contacto con el agua

Contagio

Coste de los cuidados

Crisis de vida

Cronicidad

Dar explicaciones

Dependencia

Depilacion

Depresion

Desanimo y desapetencia
Desvalimiento

Diagnésticos erroneos o incompletos
Dificultad para encontrar pareja
Dificultad para encontrar trabajo
Dificultad para seguir el tratamiento
Dificultades en el trabajo

Drenaje

Efectividad del tratamiento

Efectos secundarios y consecuencias
Ejercicio fisico

Embarazo

Estrés y gestion emocional

Estrés y nerviosismo

Evitar hablar de la enfermedad
Explicar la enfermedad antes de la relacion
Frustracion

Golondrinos

Habitos alimentarios y salud
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Herencia genética

Higiene personal

Hormonal

Ideacién suicida

Impotencia

Incomprension
Incomprension de la pareja
Intervencion multidisciplinar
Invisibilidad

Irritacion

Lista de espera

Llevar el cabello largo

Mareo de profesionales
Matrimonio e hijos
Medicacion

Miedo a las reacciones
Movilidad

Obesidad

Olor

Operacion

Percepcion de la enfermedad
Poner nombre a la enfermedad
Preocupacion de futuro
Reacciones

Relaciones con el entorno
Relacion con el profesional
Relacion con otras enfermedades
Relacion con otros pacientes
Rencor

Reproche

Repulsa

Resta de importancia
Reuniones en grupo
Satisfaccion sexual

Sentirse diferente al resto
Shock

Suciedad y polvo

Sudoracién

Suefio y dormir

Supuracién

Tabaco

Terapias alternativas y remedios naturales
Tristeza

Umira

Vergiienza

Vergiienza al hablar de la enfermedad
Vestimenta
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9.3.  Anexo Ill. Guidn simple

GUION TEMATICO SIMPLE ENTREVISTA HS | | Comunicacién
Relacion con otros pacientes
Emociones y autoestima Relacién con el profesional/confianza
Aparicion de los sintomas Reuniones de grupo
Tratamiento inefectivo Visita a profesionales
Incapacidad para trabajar
Limitaciones en actividades cotidianas Precauciones y estilo de vida
Durante un brote o empeoramiento Cdémo vestirse/ropa ajustada
Sentimiento de pérdida de control de la vida Restriccién movilidad/gestos
Relaciones entorno familia/amigos/pareja/trabajo Perfumes/desodorante/depilacién/afeitado
Como ha cambiado su carécter Higiene personal/contacto con el agua
Dificultad para seguir el tratamiento Contagio
Curso evolutivo Tabaco
Obesidad
Tabii y estigmatizacién Deporte
Evitar hablar de la enfermedad Alimentacién
Vergiienza al hablar sobre la enfermedad Sueiio y dormir
Sentirse diferente al resto Gestion emocional/estrés
Aislamiento/soledad
Olor Economia y trabajo
Aspecto visible/cicatrices Coste de los cuidados
Adaptaciones en el trabajo
Relaciones intimas Bajas laborales
Dificultad para encontrar pareja Conocimiento compaiieros/jefes
Aceptacion de la pareja Desempleo/encontrar trabajo
Contar enfermedad antes de tener relaciones sexuales
Miedo a las reacciones Atribuciones
Satisfaccion sexual Herencia genética
Futuro casarse y tener hijos Hébitos alimentarios y de salud
Relacion con otras enfermedades
Cognicién Crisis de vida
Tener un diagnéstico Por qué cree que ocurre
Diagnésticos erréneos
Poner nombre a la enfermedad Otros
Aceptacion Terapias alternativas
Biisqueda de conocimientos Efectos secundarios/secuelas
Concienciacion de la sociedad
Intervencién multidisciplinar
N° DE PACIENTE:
NOTAS:
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9.4. Anexo IV. Documento de informacion para el
paciente

DOCUMENTO DE INFORMACION A PACIENTES

Titulo del Proyecto: “Desarrollo y validacién de un instrumento para evaluar la calidad de vida en
pacientes con Hidradenitis Supurativa”.

El presente estudio se encuadra dentro de un proyecto multicentrico a desarrollar en Espafia,
promovido por el Grupo Espafiol de Dermatologia Psiquidtrica (GEDEPSI) de la Academia Espafiola de
Dermatologia y Venereologia (AEDV).

El Objetivo de este proyecto de investigacion es el desarrollo y validacién de un instrumento para
evaluar la calidad de vida en pacientes con Hidradenitis Supurativa.

El disefio del estudio es prospectivo y multicentrico. Los participantes son pacientes dermatoldgicos
ambulatorios - de ambos sexos - con hidradenitis supurativa. Se realizard en los siguientes centros
hospitalarios: Hospital de Alcafiiz (Alcafiiz), Hospital de Barbastro (Barbastro), Hospital 12 de Octubre
(Madrid), Hospital Infanta Sofia (Madrid), Hospital Sant Pau (Barcelona), Hospital de Ledn (Ledn),
Hospital de Manises (Valencia), Hospital Universitario “San Carlos” (Madrid)), Hospital Universitario de
Canarias (Tenerife), Complejo Hospitalario Universitario de Vigo (CHUVI) (Vigo).

En los citados hospitales, se incluirdn todos los pacientes consecutivos que cumplan criterios de
inclusion durante un periodo de 4 meses a partir de ser autorizado el proyecto en cada centro
participante.

Todos los datos obtenidos seran confidenciales y estardn protegidos segln la Ley Orgédnica 15/99 de
Proteccion de Datos de Cardacter Personal. Todos los datos seran anénimos y codificados, mediante un
codigo disociado que solo serd conocido por los investigadores. Todo el estudio se realiza de acuerdo
con los principios de la declaracion de Helsinki. El Proyecto se realizard a coste “0” y esta promovido por
El Grupo Espafiol de Dermatologia Psiquiatrica (GEDEPSI) de la Academia Espafiola de Dermatologia y
Venereologia (AEDV) y el Grupo Aragones de Investigacion en PsicoDermatologia (GAI+PD).

La participacion en el presente proyecto de investigacion es voluntaria y se puede abandonar en
cualquier momento sin tener que dar explicaciones y sin que ello repercuta en los cuidados médicos
que se tengan que prestar por razén de su enfermedad dermatoldgica.

En el proyecto hay dos fases en las que puede participar. En la fase 1 de realizacion de entrevistas en
profundidad, su participacion consistira en realizar los siguientes procedimientos: Proceso de
Consentimiento Informado; Cumplimentacién de ficha de datos sociodemogréficos y clinicos del
estudio; Desarrollo de las entrevistas en profundidad con preguntas sobre: experiencias sobre la
enfermedad (alteracion de la imagen, problemas de mal olor, problemas de movilidad) o sensaciones
(dolor, picor, quemazoén) o sobre la merma en la calidad de vida (trabajo, ocio, pareja). Las entrevistas
seran grabadas en video. El tiempo estimado que tendra que invertir si participa en esta fase del estudio
serd de 90 minutos. Para asegurar la confidencialidad de las grabaciones, tnicamente existird la
grabacion original. Tendrd acceso a la grabacion el investigador que realizard la entrevista y se encargara
también de hacer la transcripcion y el andlisis de las mismas. La grabacion serd custodiada por el Dr.
Servando E. Marrén — Coordinador del estudio, y una vez finalizadas las fases de transcripcion y analisis
procedera a su borrado definitivo. En la fase 2, de Test/Retest y validacién del instrumento, su
participacion consistird en realizar los siguientes procedimientos: Proceso de Consentimiento
Informado; Cumplimentacién de ficha de datos sociodemograficos y clinicos del estudio;
Cumplimentacion del cuestionario HSQol, objeto del estudio; Cumplimentacion del cuestionario DLQJ;
Cumplimentacién del cuestionario Skindex-29. El tiempo estimado que tendrd que invertir si participa en

DOCUMENTO DE INFORMACION A PACIENTES: GEDEPSI-AEDV-02-HSQoL-2015-V-2.0.B-14JUN2016
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esta fase del estudio serd de 90 minutos.

Aquellos pacientes que participen en ambas fases, su participacion en la segunda fase consistird en:
Cumplimentacion de los cuestionarios HSQol, DLQI y Skindex-29.

Firma del participante

Fecha:

He explicado la naturaleza y el propdsito del estudio al paciente, siendo el Responsable del Proyecto el
Dr. Servando E. Marrén Moya, Grupo Aragones de Investigacion en PsicoDermatologia, Unidad Clinica
de Dermatologia Hospital de Alcaiiz, y Coordinador del Grupo Espafiol de Dermatologia Psiquidtrica
(GEDEPSI) de la AEDV. Teléfono de contacto 978 830100.

Firma del Investigador

Fecha:

DOCUMENTO DE INFORMACION A PACIENTES: GEDEPSI-AEDV-02-HSQoL-2015-V-2.0.B-14JUN2016
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9.5. Anexo V. Documento de consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del Proyecto: “Desarrollo y validacion de un instrumento para evaluar la calidad de vida en
pacientes con Hidradenitis Supurativa”.

Yo, (nombre y apellidos del participante)

He leido la hoja de informacién que se me ha entregado.
He podido hacer preguntas sobre el estudio y he recibido suficiente informacién sobre el mismo.

He hablado CON:..uiiiiiiicice e (nombre del investigador)

Comprendo que mi participacion es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del estudio:
1) cuando quiera
2) sin tener que dar explicaciones
3) sin que esto repercuta en mis cuidados médicos
Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.
Doy mi conformidad para que mis datos clinicos sean revisados por personal ajeno al centro, para los
fines del estudio, y soy consciente de que este consentimiento es revocable.

He recibido una copia firmada de este Consentimiento Informado.

Firma del participante:

Fecha:

He explicado la naturaleza y el propdsito del estudio al paciente mencionado

Firma del Investigador:

Fecha:

CI:GEDEPSI-AEDV-02-HSQolL-2015-V-1.0-16ENE2016
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9.6.  Anexo VI. Transcripciones

P1 - PACIENTE 1

E ;Hay algin tema que te preocupe mds con respecto a la enfermedad?

P Lo que mds dificil se me hace es que cuando se me hacen bultos se me...se me queda

como enquistado, es muy dificil quitarlo.
E ;/Cudndo no tenias el tratamiento como estabas?

P Pues fatal, tenia que ir todos los dias con parches, en las axilas...apésitos, sin
medicamentos. Los bultos estaban como salidos hacia afuera...si lo tocaba con la camiseta
me escocia muchisimo y no podia bajar los brazos...y fui al médico de cabecera y me dijo
“pues ponte apdsitos y échate el Dalacin” pero como no me hacia nada pues...me

mandaron a dermatologia y de dermatologia me mandaron aqui.
E ;Y el aspecto visible de la enfermedad te ha preocupado?

P Si, a veces...pues hay algunas situaciones en que iba al gimnasio en tirantes para
entrenar, en verano, y habia algunas veces que se veia mucho y no me gustaba, que se

viese...como que observan.

E ;Y c6mo lo gestionas?

P Pues o0 me pongo a hacer otra cosa...otro ejercicio, o me voy.
E ;Has pensado en cambiarte en el gimnasio?

P Durante una temporada me estuve cambiando en el gimnasio...pero habia, no sé qué era

que me daba como picores...pues empecé a ducharme en mi casa otra vez.
E ;Y alguien te ha preguntado decir “oye que tal estds?

P No, mi familia sélo...

E ;Y ati eso como te hace sentir cuando estabas mal?

P Pues no me sentaba muy bien porque...mis primos se lo tomaban a cachondeo “que son

muy grandes, que no dolian” y dolian muchisimo, y molestaban.
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E ;Y cudndo se ponian a decirte eso ti que hacias?
P Nada, me callaba y pasaba...si lo tuviesen ellos no se reirian tanto.
E ;Has pasado por algtin periodo peor, de decaimiento?

P Si, segtin me levantaba me encontraba como cansado, deprimido y no me apetecia salir
pero, tenia que salir si o si porque...llegaba un punto que dolia tanto que no me apetecia ni
salir de la cama...incluso durmiendo tenia que llevar apdsitos, porque si me rozaba con la

camiseta o0 con la sabana...
E /Y como llevabas el dia que tenias que salir?

P Pues me llevaba los apésitos y a la que veia que se me despegaban algunos, me iba a

algin bafio y me los pegaba.
E ;Entonces con la solucién que tenias por el momento estabas contento?

P Si, porque yo pensaba que esto era algo temporal...que era algo que luego viene y se

va...
E ;Y al ver que no era asi?

P Pues al principio no me gustaba pero luego de que vine aqui y me dijeron que habia

tratamiento empecé tomarmelo bien...

E ;O sea que ha sido efectivo?

P Muchisimo.

E ;Y con las relaciones con los demds, como te apoyaba tu familia?

P Pues diciendo que no era nada, que habia tratamientos, que se me iba a curar y asi.
E ;Y en esos momentos de estar en la cama y no querer salir?

P Mi madre me decia “venga, levantate que tienes que salir a hacer cosas y asi”, y me

levantaba y salia.
E (Y ellos entienden el nivel de dolor por el que has pasado?

P No, porque...no sé describir el dolor, no es nada comparado con un pequefio corte 0 una
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herida...comparado con el dolor que sentia yo con esto no es nada.
E ;Al ponerte la ropa sigues alguna regla en particular?

P Antes si...ahora ya no, desde que estoy con el tratamiento hard hace un afio estoy muy
bien y me puedo poner la ropa que yo quiera...antes habia algunas veces que por probar a
ver si me dolia me ponia la camiseta y como veia que no podia agachar el brazo, no me
quedaba otra que ir a por los apositos...porque si no iba a ir por la calle con el brazo asi

(indica una posicién incomoda).
E ;Y la cuestion de que las heridas supuren que tal lo llevas?

P De momento bien, habia algunas veces que te enterabas y otras no...dolia y yo notaba
como se reventaba y supuraba...hay algunas veces que con mover el brazo asi o asi para

arriba se abria, sélo.

E ;Y la higiene como la llevas?

P Pues me ducho una vez al dia...si hago mucho, mucho ejercicio, dos al dia.
E ;Y para ir a la playa en verano como has hecho?

P No, no he ido...he ido a la piscina y por ejemplo hubo, durante un verano que no pude ir,
porque si me metia en el agua se empezaba a supurar y escocia muchisimo con el cloro y no

podia ir.
E ;Y c6mo aparecio la enfermedad?

P Pues fue poco a poco, al principio eran muy pequefitos no les di importancia, y luego
fueron creciendo y creciendo y eran negros, sangre sucia...y luego unos meses mds
adelante empezaron como a abrirse y ya empez6 a salir todo...”esto ya es
exagerado”...estaba tomando un tratamiento para los granos de la cara y ese tratamiento
hacia que no se curase, y como no se curaban al dejarlo tampoco pues mi dermatéloga me
mando aqui...lo notaba y luego le pregunte y me lo dijo ella “es muy raro que siendo un

tratamiento para granos no se cierren”...
E ;Y la enfermedad te la diagnosticaron de primeras?

P No, al principio la dermatéloga de mi centro creia que era acné normal, luego como veia
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que no se curaba con el tratamiento tardaron una o dos sesiones en darse cuenta de que era
la enfermedad...en la primera sesion dijeron que creian lo que eran pero que no estaban

muy seguros y en la proxima sesion cuando fuese que me lo dirian, y efectivamente.
E ;Y has notado td algtin cambio en tu personalidad a raiz de la enfermedad?

P Si, antes no le solia dar mucha importancia a las cosas, tenia muchisima paciencia y
desde que me sali6 la enfermedad estoy como mds...mds enfadado, con menos
paciencia...y entre el dolor y la enfermedad se juntaba todo...puedes hacer algo que no le

molesta a la gente pero a mi, pues si me pillas en un mal dia, a lo mejor si.
E ;Y c6mo llevas eso de no estar al 100%?

P Pues no muy bien porque yo sé que podria hacer mas de lo que puedo, pero de momento
mientras siga asi pues no puedo...antes por ejemplo podia tomar el sol y ahora pues no

puedo y me tengo que echar cremas.
E ;Y cudndo empezaste a ver los efectos positivos del tratamiento?

P Pues cuando vine aqui me dijo la dermat6loga que habia un tratamiento que, se iba a ir a
largo plazo, pero que eso llevaba su tiempo, y entonces yo empecé a ver las cosas mejor,

como feliz.
E 'Y el dnimo al tenerlo bajo te afecta a tus ganas de hacer cosas...

P Al principio si, ahora ya aunque este bajo de animo las hago igualmente...antes por
ejemplo, estando bajo de animo pues no las hacia, las dejaba para otra ocasion, pero ahora

estando bajo de dnimo las hago igualmente.
E ;Y te preocupan efectos secundarios del tratamiento?

P No...lo tnico que me preocupa lo de las pastillas que me pusieron que me pueden salir
manchas, irritacion en la garganta y en casos extremos la muerte y tal...al comprar la
medicina mi madre se ley6 el prospecto y me lo dijo, por eso las pastillas que me tengo que

tomar me las da ella, para no pasarme de dosis tampoco.
E ;Te parece que la enfermedad podria ser mas conocida?

P Si pero algunos médicos no le suelen dar mucha importancia...porque fui a médico de
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cabecera y me dijo que eso podia ser acné normal...fui a mi dermat6loga y también...y no
se pusieron a preguntar ni nada...hay algunos que no le dan mucha importancia y es mas

grave de lo que aparenta.
E ;Hay algo que tu querrias proponer?

P Pues que pasasen un papel a los médicos con los primeros efectos de la enfermedad, para
que asi que no tengan que estar medico por alli medico por alld...primero fui a mi médico
de cabecera, luego fui a otro ambulatorio, luego fui al hospital y luego al ambulatorio otra

vez, y luego del ambulatorio aqui...y me estuvieron mareando hasta que di con el sitio.
E ;Y el no habérselo contado a tus amigos como te hace sentir?

P Hay algunos momentos que me hace sentir mds preocupado y otros mads
aliviado...porque lo mismo si se lo cuento a uno, otro se lo va a contar a otro y luego a otro,

y preocupado porque no soy capaz de contarlo.
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P2 - PACIENTE 2

E ;Cémo fue la aparicion de los sintomas?

P En los gliteos se me inflamé y no habia forma de quitarlo, y entonces tuve que ir al

médico y me mandaron a La Paz a abrirmelo.
E ;Y c6mo lo afrontaste?

P Como cualquier cosa, lo he ido afrontando. Lo llevas con dolor pero problemas asi a nivel

social, psicolégico no me ha supuesto.
E ;Has tenido algtin periodo de empeoramiento?

P Si, la enfermedad ha habido momentos de decir, son brotes mds duros y otros mds
suaves...yo es que...es una cosa que la tengo muy aceptada, muy asumida, no sé por qué
razon pero la tengo muy asumida y sé que lo tengo ahi y que no se me va quitar nunca;
quizd debe ser porque el primer dermatélogo que me lo dejo bien claro, desde el principio,
“esto, no te preocupes, morirte de esto no te mueres, pero lo vas a llevar toda la vida”, asi

me lo dijo y nunca se me olvidard.
E ;Entonces no te marearon mucho con diagnésticos...?

P No, era un sefior mayor y me dijo lo que era, me dice “esto no sabemos lo que es, cada
vez que esto a cortar y fuera”...cuando empeoraba...muchas veces me los pincho yo...y
cuando no, no puedo...voy a La Paz a Urgencias y me los abren y ya estd...he tenido varios

tratamientos de...con Rakutany cosas de estas pero nada.
E ¢ Ya no te salen nuevos o te llega a desaparecer alguno?

P Es que tengo tantos que hay temporadas que se tienen inactivos y de pronto vuelve
alguno...vamos yo ya como no los cuento...es una zona tan amplia que no me preocupa
tampoco si hay alguna nuevo. Yo siempre los tengo activos...que estén mds o menos...ha

habido pocas veces que no haya tenido alguno que esté supurando y cosas de esas...

E ;Y el tema de que supuren como lo llevas?
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P Pues me pongo gasas y duchandome, lavandome cada poco...normalmente con una vez
al dia es suficiente...y en gliteo me pongo esparadrapo con gasas normales...no para el
dolor, para que no manche, porque es muy incomodo cuando estas por ahi que llevas el
pantalon manchado de cosas de esas...me sale, muchas veces, cuando estd con postilla, se
levanta y sangra y sangra bastante y entonces se empapa enseguida. Me doy yo cuenta

enseguida porque como es hiimedo, te pones una gasa, te limpias y ya estd.
E ¢Alguna vez alguien te ha hecho un comentario de la enfermedad?

P No, porque es una enfermedad no visible...la gente si no se lo dices no lo sabe...a mi
ahora me estd supurando y td no me estds viendo...cuando yo los noto...cuando me bafio,
se drenan bien, saco toda la mierda que puedo...cuando estan bien me pongo una gasita y

ya no se nota...
E ;T crees que el sudor puede afectarte?

P Yo creo que parte de eso es parte de eso...sudar en las axilas, yo nunca he tenido un
cerco...yo creo que es culpa del no sudar, se lo comentado a mucha gente...y de la sangre,

de la circulacion de la sangre y cosas de esas, como para no hacer caso.

P ;Entonces, por ejemplo, en la playa, en las axilas, que lo hayas tenido mds al

descubierto...?

E Es que no es visible, no...con gente jamds nadie me ha dicho nada, ni se han molestado,
ni el olor, que mucha gente dice que el olor, si, el olor huele bastante mal, pero huele si te
acercas, no a la gente...a la gente no le huele. Ya te digo realmente, cuando huele te duchas

y no es un olor insoportable.
E ;Y utilizas colonias...?

P Me han dicho que no puedo usar colonias...utilizo jabones neutros...en las zonas

afectadas no utilizo nada lo tinico el jabon.
E ;Y como te ha afectado en el trabajo?

P Es que la enfermedad, vamos a ver cdmo te lo explico yo...en el trabajo no me ha

afectado, en mi vida he estado dos dias de baja...lo tinico esto, iba me lo abrian e incluso
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una vez estaba trabajando, no poder, irme a La Paz, abrirmelo, volver y seguir
trabajando...porque esto una vez te lo abren “Gloria Divina”, estds en la gloria y es que

pasas de un estado de que no te puedes mover a “esto es Jauja”.
E En el mismo dia, igual tu te levantabas bien, pero... ;luego en la jornada de trabajo...?

P Normalmente los ves venir...si, se notan...estan el dia antes “hui este...”, lo notas como
que te hormiguea, como que estd mds caliente y empiezas “al final...” y si encuentra la
salida esta de las aberturas el mismo sale y sino aprietas un poquito sale y si no hay que ir a

que lo abran.
E ;Entonces has ido solo dos veces...?

P No, han sido muchisimas mas veces...en los 30 afos, me he metido agujas, palillos...le
he hecho de todo para que reviente. Cuando estdn inflamados estds como loco, no te puedes

mover.
E ;Y para limpiar lo haces con gasas...?

P Con gasas...con la mano aprietas, supura todo lo limpias...con befadine...una cura

normal. Son cosas que venian y no me lo planteaba...cuando venia lo hacia y punto.
E ;Y tus compafieros de trabajo o jefes lo conocian?

P Normalmente si pero no...no son conscientes de lo que realmente...se creen que era

cuatro granos, que se revientan y punto.

E Aunque lo tienes aceptado, ;al principio como te sentias?
P Es que no me lo he planteado nunca...

E ;Pero te sentias decaido...?

P Eso me pasa en la vida no sélo por esto, te pasa por cualquier cosa...cuando te vienen
otras cosas...ahora lo llevo peor porque te viene una edad que ya se te va juntando todo...y
no es lo mismo, ahora me ha entrado acidtica, las rodillas que me fallan, tengo artritis, el
trabajo se va a acumulando y ya no aguantas lo que se aguantaban, no es por la enfermedad
en particular...a lo mejor tiene que ver porque todo va encaminado, pero es porque ya no se
aguanta por c6mo se aguantaba antes...tiene mds peso la enfermedad, porque por ejemplo
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yo creo que es la culpable de la artritis o de la acidtica, porque al sujetar el musculo para
evitar el dolor, pues fuerzas las otras cosas y posiblemente sea eso, pero tampoco lo sé
porque no soy un experto...mi madre tenia artritis y dicen que eso es hereditario, pero son

muchos factores. ..
E ;Y al sujetar el musculo para evitar el dolor, a que te refieres?

P Eso es inconsciente...yo, si me va doliendo pues no lo sé, es algo natural que tiene el
cuerpo para defenderse, no es que yo lo piense...me imagino que se ha adaptado el

movimiento a defender la parte danada, eso estd claro.
E ;/Has hablado con alguien de la enfermedad a parte de los médicos?

P Yo no me corto en decir lo que tengo...la gente me pregunta y le digo lo que tengo y se
lo ensefio...” ;qué es?”, “pues mira, mira lo que es” “aj que asco” (risas)...pues es lo que
hay...mira yo hay épocas que atrds no me llego, me cura mi mujer y estds en casa y llega

mi hermana “pues mira lo que tiene” y cosas de esas y el cufiado...siempre conocidos.
L ;Con tu mujer te ha generado problemas?

P No...al revés, con mi mujer, es una mujer que lo ha aceptado muy bien y ademds ya
cuando nos casamos ya lo tenia y ademds me ayuda mucho...curdandome, diciendo “vete al

médico, dile que te duele”...el apoyo de una mujer.
E ;Has notado que te haya afectado al caracter?

P El cardcter me lo ha marcado otras cosas no la enfermedad...hombre cuando tienes
brotes...cuando estas jodido y te vienen tienes mala leche...cuando estas fastidiado que no
aguantas que te vengan a hacer tonterias o bromas, pero es el momento luego ya lo pasas y
lo aguantas...mds irritabilidad, pero yo creo que es porque estds dolorido, es igual que si

tienes un corte o te duele la cabeza.
E Pero como la enfermedad es algo continuo...

P Pues quizd por eso...yo es que como no he tenido un dia de mi vida sin dolor, pues no
puedo decirte, por eso puede que si haya podido influir en el cardcter, pero que en gran

medida yo creo que no.
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E ;Y piensas que la sociedad estd concienciada sobre la enfermedad?

P Yo creo que es una enfermedad que no se conoce...pero creo que tampoco es una
enfermedad que sea preocupante para la sociedad...lo aguanta el que la tiene y a lo mejor el
que estd al lado...molesta, dolorosa y jodida pero se puede llevar...hombre, todo lo que sea
mejorar esta bien, todo lo que estudien sobre la enfermedad estd bien...todo el dolor que te

puedan evitar estd bien, estd claro.
E ;Fumas y crees que te haya podido afectar?

P He fumado mucho y llevo cuatro afios sin fumar...yo creo que no...y me he tirado 25

afos fumando 4 paquetes diarios y lo dejé y no he vuelto...
E ;Y con la ropa te pones lo que quieres...?

P No, ropa holgada...y ajustada muy poca...estd mds libre, no aprieta no presiona.
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P3 - PACIENTE 3

E ;Cuéntame, cémo llevabas la enfermedad cuando te sali6?

P Mal porque me salieron muchos quistes en la cabeza y dejaron bastante marca...entonces,
lo que se pasa mal un poco es por la cicatriz que te queda porque luego se ven mucho y tal
pero...lo que pasa es que luego ya me salieron en las axilas ya mds importantes...y me

tuvieron que hacer tres operaciones importantes.
E ;Y lo de las operaciones como ha sido?

P Mal, porque de este lado se me abrié toda la raja entera y me supuraba mucho y se me

veian por aqui los ganglios...olia mal y lo pase mal.
E ;Y lo de cabeza te preocupaba que te lo vieran?

P Hombre al principio si pero ya no...porque todo el mundo te pregunta, que las calvas, las

cicatrices, pero ya no.
E ;Y te han hecho algiin comentario desagradable alguna vez?

P Si, yo que sé, bastantes pero es que a mi me da igual...no sé como que decirte pues yo

que sé, alguno que estas por ahi de fiesta y te hace comentarios para reirse un poco pero...
E Entonces, me dices que produce olor la...

P Mucho, bastante porque se me quedé el vendaje pegado a la herida y para quitdrmelo

pues...las pase un poco...
E ;Y las heridas cuando te supuran también producen olor?

P No, solo esta...me pusieron un trasplante de aqui a aqui, sabes y como aqui arriba pues se
empez0 a abrir, empezaba como a sangrar la piel y eso producia mucho olor. Y luego me

operaron de este lado también, fue seguido...te cansa bastante.
E ;Y c6mo lo afrontas?

P Al principio mal porque al principio te queda feisimo, muy roja y muy grande pero ahora
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ya estd curada. Y luego en este lado se me salia, de estar tanto tiempo sin mover el hombro

se me salia. Aqui si me pusieron injerto y se me quité entero...ya nada.
E ;Y hasta que te hicieron el injerto y el trasplante?

P Pues yo me callé, sabes yo lo tenia ahi y a lo mejor si hubiese ido antes que tenia mas
pequeiitos los bultos, en vez de ser una operacion asi hubiera sido menos. Ya una vez
empez6 a supurar y mucho dolor tuve que ir, y me dijo la doctora “ta estds loco, porque
ahora hay que hacerte una operacion serie”...por aguantar porque yo que sé...te ves ahi eso

y me daba un poco de miedo, respeto y ya cuando lo vi tuve que ir.
E ;Y en todo este proceso tu familia te ha apoyado?

P Si, mucho...estar conmigo todo el dia, amigos también...te distraes del dolor, se te
olvida. Y es lo que te digo, lo de las cicatrices a mi me ha dado igual siempre, de verdad,
pero a lo mejor si le coge a una persona mds débil pues la...la hacen dafo...y lo que pasa

que a mi las cicatrices me han dado igual...lo tengo aceptado.
E ;Y para encontrar pareja, lo has contado...como ha ido?

P Si...bien, bueno, me preguntaron...tampoco...a ver como te digo, te importa mds a ti que
a la persona con la que estés, sabes, que se te ve que no se te ve, sobre todo las chicas

tampoco hay personas que te lo digan...a las chicas sobre todo le importan mds la persona.

E (Y para el futuro, quizd tener una familia e hijos, crees que la enfermedad te puede

suponer algtn problema?

P Hombre los hijos, me pareceria un poco putada hablando mal que a ellos que lo ocurriese
lo que a mi, si te digo la verdad pero...tampoco lo he pensado mucho...hombre pues lo he

pasado mal no te voy a decir que no lo he pasado mal pero...
E ;Alguien de tu familia lo ha podido tener?

P Si, mi abuelo los tuvo...a mi abuelo se los quitaron con una transfusién de sangre...¢él me
decia “yo con tu edad estaba sentado ahi en el sillon sin poder cerrar los brazos y las
ingles”...a mi en las inglés no me ha salido. El también los estaba pasando mal y yo

tampoco queria hurgar mucho en la...sabes.
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E ¢Y has hablado de ello con alguien més aparte de tu familia o lo evitabas?

P Claro, es que viene todo el mundo y todo el mundo te pregunta lo mismo...hablas con
uno y hablas con otro pero ya cansa un poco. Estds ahi en casa en el sillén y llevas un mes y

ya cada persona que viene contarle lo mismo cansa un poco.
E ;Y crees que la enfermedad te ha afectado a como eres ti?

P Si, me ha afectado mal...cambios de humor no...estar enfadado...no enfadado sino,
como estds todo el dia déndole vueltas a lo mismo, pues al final acabas que no sabes como
vas a terminar...porque a mi me dijeron que si me hubiese pasado esto con una cierta edad
ya porque la carne ya se estaba empezando a pudrir...y entonces ya tu cabeza se pone a dar
vueltas y entonces estas con el humor cambiado...por ejemplo mi pareja pues lo entendia,
pues yo que se también lo ha aguantado, pasado conmigo. Luego una vez que ya empecé a
salir, porque estuve a lo mejor dos meses en mi casa encerrado, un paseo por detrds de mi
casa y ya estd, cuando empecé a salir te vas relacionando con todo el mundo y entonces ya
mejor...es que salvo cuando venian mis amigos 0 mi novia a verme, yo estaba

précticamente todo el dia solo en casa...

E ;Y ahora trabajas?

P Si, pero ahora estoy de baja porque me han quitado ahora dos aqui y aqui...
E ;Y tus compaiieros y jefes lo saben y te apoyan de alguna forma?

P Si, me dicen que "no hay otra cuando te pasa algo"...mira hay otro compafero mio que
tiene psoriasis que tiene la piel destrozada y me dice “es lo que hay”...a mi me pasd, segtin
se me curo este lado de aqui, yo me fui de mi trabajo y estuve con mi novia un mes y medio
en la playa pero luego claro la gente me preguntaba mucho sobre todo las sefioras mayores
“hay hijo que te ha pasado en el brazo”, se me veia una cicatriz reciente, unos puntos
recientes, una cicatriz fea...yo las contestaba y ya estd, no es que te canses, es que te quitas
la camiseta y te das cuenta de que la gente te estd mirando la cicatriz...pero a mi te vuelvo
a repetir es una cosa que no me importa mucho. Mi novia me decia “pareces un famoso

macho te pregunta todo el mundo”.

E ;Y con respecto al tabaco, fumas? ;Crees que te ha podido afectar?
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P Pues no lo sé porque a mi me sali6 antes de empezar a fumar, entonces no lo sé a lo mejor

siy a lo mejor no, los doctores dicen que si pues puede ser que si.
E (Y deporte has hecho, te molestaba?

P Si, mucho, todo, no podia hacer nada...ni nadar ni correr ni jugar al futbol, nada. Cuando
me empez0 a salir yo segui haciendo ejercicio pero una vez me operaron estuve mds de un

ano sin hacer nada.
E ;Crees que se podria hacer algo para concienciar mds a la sociedad?

P No sé...yo sé que si hay gente que tenga un poquito la autoestima baja o algo de eso...si
le pasa lo que me ha pasado a mi le puede llegar a crear una depresion...algo
grande...gente que sea mds callado, més solitario, 0 que le digan cosas de sus cicatrices

como me las han dicho a mi.
E ;Y profesionales has visitado muchos, como dermatélogos, médicos...?

P Si, ni a lo primero ni nada...yo fui a un dermatdlogo privado que me cobraba un
dineral...y me estuvo dando unas cremas porque €l se pensaba que era otro tipo de
enfermedad de la piel...luego fui aqui, me mandaron a La Paz, me estuvieron dando una
medicacion bastante fuerte que me producia, que me faltaba el aire en el pecho, que me
producia ansiedad y me lo tuvieron que quitar...y lo que mejor me esta yendo es lo que me

estan pinchando ahora (Umira).
E ;Y crees que la alimentacion tiene algo que ver con la enfermedad?

P Si, mucho, porque cuando comes chocolates, grasas, salen mds granos...luego también
cuando me voy a la playa, las lesiones que tengo se me suelen inflamar, por la

humedad...porque yo me he ido en invierno a la playa y me pasa también.
E ;Hay alguna cosa mas que creas que te agrava?

P La suciedad, el polvo...trabajar en cosas o sitios con mucho polvo y tener la cabeza sucia
durante varios dias también, llevar el pelo largo también, parece que te respira menos la
piel...yo hablo de mi porque me salen en la cabeza...y no me lo rapo entero porque se me

ven mucho las lesiones...por aqui un poquito arriba me lo dejo un poco mds largo no por
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nada sino porque es que luego todo el mundo te pregunta y ya resulta cansado.
E ;Y para dormir que tal te costaba?

P Mucho...también me mandaban pastillas para dormir pero yo nunca las he querido
porque ya me estaba tomando mucha medicacion con la operacion y dije que no, “ya me
habéis drogado suficiente” y entonces me costaba mucho dormir, porque te mueves, te

duele, estds apoyado en la herida.
E ;Y el tema del olor te ha preocupado?

P No...mientras que tenia herida no...lo que si me reia era “a ver si se me va a quedar este
olor cuando se me cura también” digo “es que ya no sé ni que pensar porque me estdis
volviendo loco entre todos”...una locura...pues porque vas a curarte y por ejemplo mira el
segundo o tercer dia que fue a curarme, la enfermera, ella vio que no podia quitar el
vendaje estaba pegado, y conmigo entraba mi madre muchas veces a curarme y ese dia le
dijeron a mi madre “salgase usted fuera sefiora que esto no estd para que lo vea
nadie”...entonces yo senti el olor ahi, “madre mia como huele esto a...", infectado, un olor
muy particular no sé cémo explicarlo...el trozo de piel se estaba empezando a poner negro
por arriba. En los gliteos también me ha salido y me incomodaba que no me podia sentar
muchas veces...y en los viajes que hacia en coche algo de eso, las pasaba mal...sin cojin,

que voy a hacer...
E (Y estrés te ha generado?

P Si pero porque te lo creas tu solo, es tu malestar, todo el dia pensando en lo mismo, te

creas td mismo tu malestar.
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P4 - PACIENTE 4

E ;Cémo llevas la enfermedad, mejor que como la llevabas antes?

P A ver, es que ya me he acostumbrado, como ya se lo que es y los efectos que tiene en el
cuerpo pues ya me he acostumbrado, un poco, sé lo que tengo que hacer cuando me salen
brotes...

E ;Y cuando no estabas acostumbrada al principio, que hacias?

P No le dimos en casa importancia, mi madre y yo...igual era por las hormonas, pues al
tener 15 afios un tema hormonal, pero luego cuando empecé a ir con la doctora pues bien,
estuve con muchos tratamientos, anticonceptivos, antiinflamatorios y ya cuando me lo
diagnosticaron ya bien...tardaron bastante tiempo en diagnosticdrmelo...de primeras no me

pusieron tratamiento fuerte ni nada...
E ;En la educacion secundaria o el bachillerato que tal lo llevabas?

P Mal, muy mal...porque no, porque da vergiienza, encima yo lo tengo en las ingles y es
una zona que da vergiienza e irte a la playa y que se vean las marcas da mucha vergiienza

pero bueno ya te acostumbras...o al tener relaciones sexuales...es muy incomodo.
E ;Y para depilarte las ingles como lo hacias?

P Pues siempre me he estado haciendo la cera, y ahora voy a comenzar el ldser claro...pero
porque no puedo hacerme ya la cera, porque tengo muchas lesiones y es imposible hacerlo
a la cera...y me acaba de decir la dermatdloga que es muy perjudicial, que ni se me

ocurra...tienes heridas abiertas y no puedes meter la cera porque te las cargas...
E ;Y en las relaciones sexuales como lo llevabas?

P Pues a ver depende...porque ahora por ejemplo tengo pareja estable y ahora me da igual
que se me vean las cicatrices...yo he dicho “tengo esto” y no pasa nada porque se me
acepta con mis cicatrices y lo que tenga, pero cuando tienes relaciones esporddicas da
vergiienza y prefieres que no se vea...porque no te apetece ir diciendo a todo el mundo lo

que tienes, 0 sea, es asi...no es algo conocido.
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E ;Y alguna vez te han hecho un comentario que te ha molestado?

P Si y no, o sea, me lo han podido decir pero no...igual para mi ha sido ofensivo pero no de

forma ofensiva...no gusta.
E ;Y en las relaciones esporddicas que hacias?

P Pues no encender la luz...o que no se viera...por ejemplo como yo lo tengo justo en la
zona de las ingles, a mi me da mucha vergiienza el sexo oral porque es que se ve, es que es

asi...son mecanismos de defensa para que no me...vamos.
E ;Y en cuanto a satisfaccion sexual que tal?

P Siempre ha ido bien lo que pasa es que hay momentos en los que no te apetece tener
relaciones porque tienes dolor...entonces pues no quieres, ya no solo relaciones sexuales,
ya la vida cotidiana...por ejemplo hoy me he levantado diciendo “no puedo ir a trabajar”
porque no podia moverme, pero bueno...hay que llevarlo...es que es a la hora de moverte,
como yo lo tengo atrds en la zona del culillo y en las inglés...o estds siempre dependiendo
de apositos o tienes que llevar determinada ropa de interior de algodon...en momentos en
los que estoy muy muy mal no puedo llevar ropa ajustada, porque roza ropa, entonces

tienes que llevar un ap6sito para que no dé directamente en la piel...
E ;Se te ha manchado alguna vez la ropa?

P Si, muchas, muchisimas...hace dos semanas en el trabajo se me manché, trabajo
limpiando y si el pantalon es blanco, pues me tuve que poner la ropa que llevaba de calle,
es un poco complicado, pero por ejemplo yo en el trabajo tengo confianza con mis
compaiieras y saben lo que hay, entonces no pasa nada...mis compaiieras de trabajo y

amistades lo saben, yo no tengo vergiienza de decir “tengo esto”, asi de claro.
E ;Y cémo te apoyan tus compafieras?

P Pues es que ha sido justo hoy, tenia muchisimo dolor y digo “chicas, necesito un

antiinflamatorio porque es que me va a dar algo” y enseguida “toma tal”, sin problema.
E (Y tus jefes saben lo que te pasa?

P Pues mi jefa...si lo sabe porque ella también tiene problemas con la piel y tal pero con
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ella tampoco influye mucho...
E ;Y tus amigas como te apoyan?

P Pues yo que sé...mis amigas es que no lo ven como algo feo, no lo critican y tal...no hay

apoyo directo, por asi decirlo...
E ;La familia te apoya?

P Fenomenal, mi padre también lo ha pasado, pero ya estd bien...es que es un poco
hereditario...mi tia lo tiene y mi familia, vamos, es la que mds me apoya...curandome
heridas, cuando no puedo moverme, comprandome apdsitos o de todo...mi familia me

apoya mogollon.
E ;Hay alguna atribucién mds que ti hayas pensado “esto me agrava a mi”"?

P El sobrepeso y fumar...el sobrepeso yo pienso que la zona por la que lo tengo, o sea es
que lo que sale es grasa, entonces al tener tu cuerpo grasa por si sola es peor...y fumar me
han dicho que también es malo...he dejado un tiempo de fumar pero he vuelto...yo siento
que empeora por ejemplo en momentos de estrés...porque te salen mds brotes, cuando estas
mds nervioso te salen mds, o los que ya tienes se inflaman...por ejemplo yo soy una
persona que le doy muchas vueltas a las cosas y yo creo que eso lo agrava un monton...el

trabajo, el no llegar...
E ;Y para dormir?

P Muchas veces no puedo dormir, por ejemplo mirando arriba...0 me meto un cojin entre
las piernas para que no me roce o historias asi, es un poco fastidioso...he pasado alguna
noche, hace un mes y medio que me tuve que levantar porque notaba los latidos del corazén
en la inflamacion y me tuve que levantar a tomar un Enantyum y justo al dia siguiente tenia
cita con la dermatéloga y le dije “pinchame corticoides porque no puedo mds”...porque
claro tienes que estar dependiendo de corticoides y de apésitos, no es cémodo...parece una
tonteria de verdad, pero tener que depender de una caja de apdsitos en casa...pero yo por
ejemplo voy mucho a la montaiia y tener que llevarte una caja de apésitos por si el que
llevas puesto se te cae...viviéndolo a diario es muy incomodo...no me pueden faltar en la

mochila.
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E ;Y haces deporte?

P Estuve una temporada que adelgace mucho y la verdad que ahi si note bastante
mejoria...entonces lo tengo que volver a retomar...es como que si adelgazas te sale menos,

es que como va todo muy relacionado...estds mds relajado, es que es una cadena.
E ;Y en cuanto a higiene personal sigues alguna medida concreta?

P Si, siempre llevo toallitas, apdsitos y es una zona que la cuido mucho, siempre me hecho

cremas. ..
E ;Y cuando no lo tenias tan aceptado al principio, has pasado por algtn periodo...?

P No es solo al principio...es que hay periodos en los que te encuentras mas de bajon, o te
cabrea por tener que estar cuiddndote demasiado y es como que “no puedo estar perdiendo
el tiempo en esto”...es una pérdida de tiempo de verdad...por ejemplo el sdbado, tengo una
herida que estd abierta, estuve dando un paseo por Madrid, estaba con mi pareja y yo
diciendo “por favor vamos mds despacio porque es que no puedo andar”, vamos algtn bafio

que me mire como pasa, porque es que no sabes cémo lo tienes...
E Me has dicho que lo tenias en el culo y las ingles...

P Si, es incomodo...en el autobts o en la universidad, pero tener que sentarte...ahora mira
es que estoy stiper a gusto porque me acaban de pinchar...pero tener que sentarte para
adelante, que no te roce nada...es como “uf, que mal”...en el coche llevo un cojin por si

acaso...y en clase aguantarme.
E El aspecto visible, me contabas que le has dado en su momento mds importancia. ..

P Si...yo por ejemplo, me da cosa reconocerlo y es verdad, ti vas y te fijas en las ingles de
otras personas, de las mujeres en mi caso y dices “ojala tuviera yo las inglés asi, una piel
normal”, porque yo tengo muchas cicatrices y entonces es como una zona muy intima y

como muy fea pero bueno...
E Entonces no has dejado de ir a ningtn sitio...

P No, no me voy a quedar en mi casa sin hacer nada...si me he tenido que quedar ha sido

por dolor...ha habido veces, una vez me levante muy mal, tenia que ir a trabajar y claro
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tuve que ir a trabajar porque no habia nadie que me sustituyera pero...me levante llorando
diciendo “papa, no me puedo mover” y como él también lo ha sufrido, pues es que ellos no
pueden hacer nada...tirar para adelante que vas a hacer, tienes que subir con tu vida...mi
padre me apoyaba, yo llorando y mi padre haciendo el desayuno, calentando la manta
eléctrica para ponerme a ver si bajaba y buscando los medicamentos, es que no pueden

hacer otra cosa...
E ;Y tiene coste econémico la enfermedad?

P Si, tiene mucho coste econdmico, porque las pastillas son caras, las cremas son muy caras
y los apdsitos, en casa siempre tienen que comprar...los que mas baratos me salen son los
de la marca Mercadona, son de algodon, porque es que sino en la farmacia igual te cuesta
la caja de diez apositos 8 euros...e igual uso dos diarios...no puedo gastarme ese
dinero...los de Mercadona cuesta la caja 3 euros y tengo para quince dias...y luego el
tratamiento que me estdn dando ahora, que tardan mucho en darmelo y que me estd yendo
muy bien, el Umira...y por lo visto tiene un coste altisimo, y no se lo dan a todo el
mundo...tardan en darmelo porque yo antes de eso he tenido muchos tratamientos y han
tenido que ir descartando...hasta que he llegado a él me ha costado y ahora estoy

encantada.
E ;/Te hubiera gustado que hubieran acertado antes con el tratamiento?

P Si porque al ver que estas tomando tantas cosas y ver que nada funciona, pues te da un

poquillo de bajon...
E ;Has seguido algtn remedio natural?

P Si, me lo dijo mi padre, suena muy raro, pero cuando tienes la zona inflamada la tienes
muy roja, y muy caliente ademds y muy duro...poner un tomate maduro se supone que
ablanda bastante la zona...yo lo he hecho, a mi no me ha servido mucho...o la manta

eléctrica, encima da calor, y se supone que blanda y asi se abre antes.
E ;Crees que se conoce poco la enfermedad?

P Se conoce muy poco...me hace mucha gracia ;jno? porque digo “si, porque me salen

granitos en las ingles” y hay gente, amigas que me dicen “ay, a mi al depilarme también” y

UNIZAR | Estudio cualitativo: la realidad social y psicoldgica del paciente con hidradenitis supurativa 100




Trabajo de Fin de Mdaster en Salud Publica. Universidad de Zaragoza. Promocion 2016-2017.
Alumno: Javier Cebriadn rodriguez | Directora: Lucia Tomdas Aragonés

es una de “no, no son los granitos que te salen después de la depilacién” y digo “porque

esto es grande, e infectado”.
E ;/Qué crees que se puede hacer?

P Pues darle un poco més de bombo...que se conociera mds...o sea una cosa cuando se
conoce se supone que se acepta mads...socialmente...yo le daria mds repercusion, la

verdad...en los mismos hospitales, realizando charlas...
E ¢La relacion con el profesional...lo valoras?

P Si, buenisima...porque es una zona que da mucha vergiienza y vamos me tratan de
diez...y mucho apoyo, que te digan, antes me han dicho “si te vuelve a doler esta semana,
vente al hospital sin cita...”, fenomenal...y aparte ellas me han metido en un programa en
el que cada mes me estdn llamando para ver que tal estoy de dnimos y fenomenal
también...cada mes tratas unos temas...la higiene, la autoestima...es por teléfono,

individual.

E ;Y con respecto al futuro te preocupa la enfermedad?

P Pues yo por ejemplo no me gustaria que mis hijos tuvieron esto...no es agradable...
E ;Crees que puedes seguir mejorando?

P A ver...si sigo con el tratamiento si...yo creo que si puede...algin dia como reducirse
mucho...pero es que es crénico entonces...va a etapas sobre todo, en verano sobre todo
mejora mucho, si vas a la playa, cicatriza mucho...el sol seca la zona pero yo que sé

tampoco es...no lo he notado mucha diferencia.
E /Y el como eres, crees que se ha visto afectado por la enfermedad?

P Pues a ver...yo soy una persona muy positiva, muy extrovertida y si es cierto que...hoy
por ejemplo me he levantado mal, triste por asi decirlo, pero sé que al dia siguiente se me
pasard...con cada persona...una persona que sea no tan fuerte o un poco mds delicada, no
lo tiene que pasar bien...pero vamos, es lo que te digo como luego te acostumbras...yo creo
que hay personas que igual no tienen una familia que sepan lo que es o que no lo

comprendan, tiene que ser un poco dificil eh.
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P5 - PACIENTE 5

E ;Cémo lo has llevado cuando lo llevabas peor?

P Pues muy mal porque encima se me juntaba con una nifia pequefia...y los tratamientos
que no han hecho el efecto que los doctores pensaban que me iban a hacer...porque igual a
unos les va a mejor y a otros peor...y otro me lo tuvieron que retirar porque para mi me iba
genial pero para ellos no llegaba al limite donde ellos consideraban para poder seguir con
ese tratamiento...es verdad que no me hizo gracia pero tu te pones en manos de ellos y te
dicen “vamos a probar con otros tratamientos” pues siempre puertas abiertas...me lo

quisieron poner de nuevo hace dos afios pero me dio reaccion y casi dejo las tejas.
E ;Algiin tratamiento después de fue efectivo?

P La radioterapia...yo lo lleve bien porque el doctor de oncologia de la Paz me lo pinto,
vamos me lo dijo como un sistema que estaba haciendo el que era afectivo y demds, pues
probamos y bien...o sea un poco asustada porque es novedoso y como es radioterapia
siempre te vas a otros pensamientos pero bien, estuve luego 3 meses un poco fastidiaria por
efectos secundarios de la radioterapia...al ser quemaduras, toda esa quemazon te tiene que
salir luego para fuera...encima como me la dieron en las ingles y por entre las piernas pues

el andar y todo esto pues como que un poco mal.
E ;Cémo lo has afrontado, has llevado a cabo alguna medida?

P No, medidas asi no...como llevo tantos afios con esto, mi familia ya estd curada de
espanto, mi marido ya me conoci6 con esto...con resignacion, la que peor lo ha llevado han
sido un poco los nifios porque no entienden por qué mama puede estar ahi y no viene al

parque conmigo o a la piscina...lo llevas mal...(se emociona).
E ;Y tu marido te ha apoyado?

P Si, en ese aspecto no tengo ningun problema, de tener que bajarme por si hay que llevar a

la nifia a la piscina no, se la rifaban, o sea era yo...

E ;Has intentado gestionarlo mejor o con el médico...?
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P A ver los médicos te pueden dar pautas para seguir o cremas y antibidticos para poder
llevar mejor la dolencia en esas fechas, estd claro que ellos si que te ayuden es eso...la
procesion va mds por dentro...a ver yo es que sé que esto es una enfermedad crénica que ya
me lo han dicho que la tienes para toda la vida y lo inico que puedes es llevar la mejor
calidad de vida que puedas...que segtin estoy yo ahora mismo, yo ahora estoy bien, porque
he pasado mucho...cuando yo empecé era una enfermedad que nadie sabia...o sea, yo me
he operado 7 veces de las ingles y a mi nadie me ha sabido decir que es lo que tengo...hasta
que llego una vez en el hospital Canto Blanco, el doctor que entraba a quir6fano conmigo
me vio y me dijo “es que ti lo que tienes es esto”, o sea yo he estado que me mandaban al
dermatdlogo al ginecélogo, del ginecélogo al dermat6logo, como me salia solo en esas
zonas...por las axilas, por debajo del pecho, asi me han estado mareando muchos
afnos...”pues no, tienes esto”, ya sabes a lo que te tienes que enfrentar o ya sabes explicarles
a tus padres “no papa es que me pasa esto”...ya te digo, llevo 24 afios con esto y yo cuando
empecé no lo habia oido en la vida, yo digo “pues los tipicos pelos que se te encapsulas y

ya estd” o me decian “no, son golondrinos lo que tienes”, pues golondrinos...pero, no.
E ;El haberle podido poner nombre a la enfermedad...?

P Te da alivio...hombre si te salen infecciones, te operan y nadie te dice nada, ya
psicoldgicamente le empiezas a dar al coco que es muy libre, y ya dices ti “yo tengo algo
malo”, que te dicen siempre que no...es verdad que tu interiormente dices “no es que te
hacen andlisis, te hacen placas, un monton de historias...” pero te queda siempre la cosita
de decir “algo tengo” porque me estd saliendo esto...te dicen que estas bien pero te lo estds
viendo que estas teniendo brotes, infecciones...y ya no es la infeccion, es lo que supura,
toda la porqueria que echas por ahi, y el dolor que genera eso, y fiebre, que yo he tenido

fiebre, que me ha quedado quedarme en la casa pero...y dices, esto de donde viene.
E ;Y has pensado de donde podria venir?

P Yo he pensado que he tenido cdncer como poco...eso lo que menos, lo mads
light.. .siempre me han preguntado alguien de la familia, “pues no”, alguien tiene que ser el

primero, pues me ha tocado a mi.

E ;Con el aumento de peso crees que tiene algo que ver?
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P Si, mucho...al adelgazar me mejora, no es que este estupenda pero si que noto que
mejora...lo que pasa que esto es una pescadilla que se muerde la cola, ;qué ejercicios
puedo hacer?, yo estoy apuntada en un programa de dermatologia que me llaman todos los
meses para hablar de la alimentaci6n, higiene, deporte...pero que deporte, ;puedo hacer
piscina, natacién?...no, porque tienes heridas abiertas, focos de infeccion, ni
hablar...;puedo hacer bicicleta?, no, porque donde tengo la zona es un roce continuo,
irritado...que hago, caminar camino, pero cuando hace mucho calor y sudas, cuando esa
zona la tienes irritada del sudor se te pone super irritado...yo hoy me noto un bultito y
mafiana ya me toca bajar a lo mejor a urgencias para que me pongan corticoides...el tema

calor, el verano mal, lo he tenido peor que en invierno.
E ;Y has podido hacer alguna medida contra ello?

P No, pantalones de hilo, de algodon...en invierno igual, contra mas frio pases o tengas la
zona fresca, pues mejor...y la ropa amplia toda la ropa, ya me he acostumbrado...siempre
miro las etiquetas de algodon o de hilo...me he acostumbrado ya por necesidad...porque

antes era yo mucho de vaqueros y de vaqueros ya nada.
E ;De cara al aspecto visible de la enfermedad como lo llevas?

P Pues...molesta que la gente te mire, pero bueno ya pasas...a ver...encima con la
radioterapia, tengo hasta medio muslo con quemaduras...los més allegados, como digo yo,
los vecinos de la sombrillas en la playa siempre te preguntan qué tal...pero si que caminas
en la playa y a lo mejor la gente no te mira a la cara...claro, ti te das cuenta...el que quiera

mirar que mire y el que no que no, y el que le de asco que se dé la vuelta.
E ;Y en su dia has podido tener algtin periodo de “estoy mds decaida”...?

P Si, tienes momentos...pues es lo que te digo, cuando estas con...cuando eres mds joven a
lo mejor estas de pareja y quedas para ir al campo o a la piscina y t eres siempre la que te
quedas guardando las toallas y las mochilas...y si tienes calor a la ducha, te pegas un
refrescado...ahi se lo pasaban bien las demds porque claro no tienen que estar pendientes de
sus bolsos...pero luego cuando te casas pues te da un poco igual porque tu pareja te conoce
con tu enfermedad y sabe lo que hay y ha estado contigo en las operaciones, tratamientos y

en todo...luego tienes hijos y pues eso...que no puedes meterte a la piscina a jugar con tus
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hijos, ni a la playa...para sentarte en la arena para un triste cubo de arena, con la
nifia...porque claro, tienes las zonas abiertas, o si se te mete arena, eres ti la
perjudica...cuando estds bien si que puedes jugar con ellos, pero cuando estas mal, que no
puedes tener mucha actividad fisica, pues no queda otra que aguantar y en vez de jugar en

el parque con el nifio pues vamos a jugar al Monopoly en casa.
E Y de cara a la pareja, en tus relaciones mds intimas, ;has tenido alguna problematica?

P Si, pues mira cuando estds bien no tienes ningtin problema, pero cuando estas mal el
primero que no me lo pide es el...porque también hay veces que...por ejemplo cuando tuve
las sesiones de radioterapia, aunque te quema la zona de la ingle y muslos, es la zona y a mi
eso me conllevo a tener muchos hongos y ahi lo pasas mal...y yo en ese aspecto no he
tenido el problema de decir...”"como eso me busco a otra”...no he tenido problema en ese
aspecto...es verdad que te da rabia porque muchas veces quieres tener mas intimidad que la
que tienes, que no puedes tenerla y te sientas encima de decir “jolin es que es por mi
culpa”, pero bueno me siento mal yo por mi culpa pero se me quita un poco porque sé que
€l lo entiende...el primero que empieza “;como lo tienes?”, es él...podriamos tener mds

vida intima y no la tenemos, y es por mi parte.
E ¢El coste econdmico es elevado?

P Si porque he estado en privados...y luego las medicinas no te entran...hubo uno de
Guipuazcoa que me dijo que me tenia que bafiar en unos polvos que me tenian que hacer en
una farmacia y ahi mis padres, los pobres, si se gastaron una buena pasta...luego estuve
también en naturalistas, con cosas de hierbas y con gotas e igual, se gastaron...tendria 18
afos, pues 80.000 pesetas en aquellos afios ya era y si mejoraba...arcilla también,
“hamburguesas” de una arcilla verde...y cuando estaba seco lavdrselo... se me reventaban

antes los bultos pero no quiero decir que con ello se me curara.
E ;De la enfermedad sueles hablar?

P No hablo de ella, si no me preguntan...tengo médico, “que te han dicho”, pues se lo
cuentas...depende de quién me lo pregunte, si es en la calle, como me ha pasado, pues te

puedo decir “es hidrosadenitis” y te dicen “que es”, pues le explicas, “ay eso duele”, “pues

aratos” ya estd.

UNIZAR | Estudio cualitativo: la realidad social y psicoldgica del paciente con hidradenitis supurativa




Trabajo de Fin de Mdaster en Salud Publica. Universidad de Zaragoza. Promocion 2016-2017.
Alumno: Javier Cebriadn rodriguez | Directora: Lucia Tomdas Aragonés

E ;Y alguna vez te han hecho algtin comentario despectivo?
P Si, que "qué asco"...por una uva pocha no vamos a tirar el racimo.
E ¢Las heridas al supurarte vienen con olor?

P Si, yo...1a zona en que las tengo, inguinal...anal, lo que es las bragas, hay muchas veces
que he tenido que ir por la calle sin bragas, porque no me las he podido poner, por el tema
de la goma...entonces te dicen “ponte gasas porque esa zona tiene que ir muy seca, por la
supuracion tiene que absorber algo...” y donde me sujeto esas gasas...en el trabajo si, te las
enganchas en la braga en forma de “u”, pero es verdad que deje de usarlas porque una vez
me dio mucho apuro, un compafiero dijo “oye de quien es esto”...que se me habian caido,
pues se te caen debajo del pantalén y no me enteraba y no salen limpias, salen sucias...y ya
deje de usar gasas...y ya me hizo mi madre, la pobrecita mia, un invento...y con el invento
fue bien...eran fajas de algodon y de pantalén y las gasas que usabamos cuando eran
pequenitas que eran de usar y tirar, me cosia toda esta parte y con eso ya no tenia que usar
ni gasas ni bragas...yo antes dejaba chorretén, empapaba el pantalon, por eso voy siempre
de oscuro, porque si hay alguna mancha no se nota...entonces iba siempre con una toalla, a
casa de los amigos y yo “donde me siento”, “td aqui”’, y me ponia mi toalla y me
sentaba...vas a casa de los amigos que te conocen y no pasa nada, no te importa...pero en
consultas médicas o en un bar, y entonces o no te sientas o en una silla de pldstico, que
luego es peor, porque sudas y te levantas luego por la noche eso que te hace “bum, bum” y

dices “mejor me tomo algo en mi casa” y te olvidas.
E ;Y de dormir por la noche has tenido alguna dificultad?

P Muchas...mi marido decirme “hoy te has rascado eh” y yo “pues no me he enterado” y
dice “porque es que las sabanas manchadas de sangre”...yo no me entero pero de picor
inconscientemente, dormida...el picor es cuando voy a empezar con brotes o cuando me
han puesto corticoides y te estd bajando la inflamacion...o no poder dormir del mismo
dolor, quemazon, que te pica pero no te puedes rascar...entonces me rasco con las gasas

para no hacerme heridas. ..
E ¢Estrés has tenido?

P Si, pero yo creo que no tiene relacion...el decir “este tratamiento no me estd yendo nada
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bien” o como me paso el afio pasado que queria la doctora que me pusiera este tratamiento
con el que estoy ahora y yo no queria...cuando llevas tantos puestos...que ya me han dicho
“te queda este, y la operacion”...yo la operacion ya lo he dicho “tengo que estar llorando en
la cama para hacerme esa operacién”, no quiero hacérmela...cuanto tiempo te lleva eso en
la cama del hospital...luego las contraindicaciones del tratamiento no viene nada
bonito...todo eso te echa mucho para atras....llevo tanto metido en el cuerpo, luego te dicen

“el cuerpo tiene memoria” y digo “pues el dia que se despierte la mia ya verds ta"...
E O sea que a los efectos secundarios les tienes ya recelo...

P Es que te lo dan, te lo llevas a casa y dices “me lo voy a leer”...y es que no, que
necesidad tengo de estar pasando o pasar por esto que me pone aqui cuando llevo ya tantos
anos como estoy que bueno, con mis cremitas, con mis pastillitas y mis cosas y digo “pues
a seguir asi”...si estamos aqui dos dias, prefiero pasarlo asi que no con lo que me pueda
venir, que bastantes desgracias te trae ya la vida como para andar buscéndolas...entonces
me echa mucho para atrds...luego, es verdad que a mi ahora me dan otra sesion de
radioterapia y abro yo La Paz, pero no me la quiere dar porque es una zona que ya estd
radiada y dice “y es algo que no es maligno, que no tienes un tumor” y radiar algo que es
sano dice “me da un poco de...” y luego como en la zona que me ha salido ahora es mas
genital, pues claro ya abarcaria toda esa zona...pero a mi mafiana me dicen que me dan 8 o
9 sesiones mds de radio...es verdad que estas luego unos meses muy fastidiada, pero los
dos afos de después me merecieron la pena...vamos que me iba al parque de atracciones

todos los fines de semana y al zoo, a cenar...

E ;Con respecto al olor te pones colonia mas a menudo...?

P Uso muchas toallitas. ..benditas son las toallitas desde que entraron a nuestro mundo.
E ;Y respeto a tu forma de ser, te notas tu...no como estas normalmente?

P Si, cabreada y...un poco plof, de decir “ala otra vez”...es que no te queda otra...y luego
trabajando, mi trabajo es estar sentada...malo, porque eso hace ahi un cocimiento...si estas
sentada malo, pero si me cojo otro trabajo, yo que sé te digo, a lo mejor en el Mercadona

reponiendo, pues a lo mejor también es malo porque estas todo el dia andando...

E ;Tus compaiieros y jefes te apoyan de alguna forma?
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P Bueno...a veces cuando les da la luz verde..."me estoy cansando ya de los médicos”...y
mira que soy yo de las que...a ver yo no me he enterado personalmente, me lo han dicho
por compaiieros, pero ya me doy por aludida...también procuro que me metan por la
mafiana muy a primera hora para perder las horas menos posibles de trabajo...luego “ya
estas otra vez con eso, no te arreglan a ti el cuerpo”, pues no hijo no me arreglan el
cuerpo...y que le dices a tu jefe, porque con ganas me quedaria de mandarle a la
mierda...hay otras veces que si “que tal te encuentras”...”pero que tal vas, no se te quité ya

»

cuando te dieron la radio...”... preguntan por compromiso.
E ;Te parece que la enfermedad es conocida?

P No es conocida, cuando hablas de esto hablas en chino...es mds ha habido a veces que
has comentado algo y ahora con los méviles se han metido para ver si estoy hablando chino
o me lo estoy inventado o que es eso...”;pero como has dicho que se llama?”...y hay veces

que me recochineo y les digo “es Hidradenitis inguinal supurativa” y digo “ala busca eso”.
E ¢En cuanto a la relacion con los profesionales, como la valoras?

P Ah muy bien, yo estoy encantada...a mi el que tengas una enfermedad cronica, rara,
lldmala como quieras y tengas la posibilidad que te digan “cualquier dia a la hora que sea”
que las enfermeras en cuanto te ven “;tienes cita?”, “no es que vengo para que me pongdis
una inyeccion...”, yo eso...eso es impagable, yo me veo super atendida en ese
aspecto...”este fin de semana me va a dar guerra” y yo me he ido con las inyecciones un fin
de semana, dice “toma, como te dé el brote el fin de semana, te bajas a urgencias” y no
tengo que estar yendo a urgencias con mis papeles, volantes, que te vea un médico,
explicale lo que te pasa, ver el historial, que no sé si...yo voy con min informe, mi
jeringuilla, mi aguja y yo le digo a la enfermera “toma, ponmelo”...yo me acuerdo que
cuando empecé con esto, al dermatélogo al que ibas a lo mejor ibas y te decian “ya estd

aqui estd otra vez...” 0o como me ha pasado muchas veces, que me han abierto en consulta
de como lo llevaba y digo “mama ven a buscarme, que me han abierto sin anestesia y sin
nada y es que no puedo ni andar”, de esas muchas, cuando empecé con esto...me vio asi en
el fondo del pasillo agarrada a las paredes, iba mareadisima y encima me dicen “procura no
chillar”, cuando has terminado estds mareada, “siéntate” y ti te sientas y haces ti “ahi

va...", vomitas...te dicen “timbate aqui y pon los pies arriba” y cuando se te pase el mareo
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te puedes ir...y mi marido entraba corriendo ya para ayudarme a salir. ..
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P6 - PACIENTE 6

E ;Coémo llevas la enfermedad?

P Hara tres meses que me la diagnosticaron y la tengo desde muy jovencita...un brote mds
importante, pues cuando yo tenia 21 afios...muchas pruebas de hormonas, que si los
ovarios si habia quistes si no, no se sabia por qué eran los granos...me mandaron unos
tratamientos y siempre he tenido algin episodio mads...temporadas mds constantes, menos
constantes y como nadie sabia nada...me mandaron también la crema de la Fucibet...con la
crema se desarrollaba mds rapido y o bien se quitaba o se rompia, una de dos...y entones
cada vez que me daba un brote me iba al médico, me mandaba amoxicilina con...quizéd una
semana y mejoraba un poco y ya el tltimo afio sobre todo después de los embarazos me
daba mds. ..cuando estaba embarazada que no podia tomar la Fucibet, me mandaba una caja
de amoxicilina y ya después del tltimo embarazo me dio un brote muy fuerte que no me
podia ni sentar...y fui al médico, da la casualidad que la cambiaron y me vio y me mando
de urgencias...y me dijo que no era de lo que me estaban tratando, de lo que normalmente

me daban, que era otra cosa.
E ;Crees que el embarazo pudo tener relacion con algtin brote?

P Con el primero durante el embarazo no, al principio pero era lo que traia de antes...pero
luego con el segundo, ese estuve todo el embarazo, incluso, yo, me eche crema en algtin
momento, porque digo “esto no...esto se tiene que romper, no puedo estar diez dias ahi con

el grano...”...en las ingles, en los labios...
E ;Con tu pareja...le afecto?

P No, yo creo que...le conozco desde hace muchos afos (risas)...ha evolucionado con los
granos (risas)...entonces bueno salian algunas veces granos y bueno ya estas tltimas veces,
relaciones sexuales, no me toques (risas), deja que se pase, por mi parte...y hasta que
no...y a lo mejor ahora que ya sabes con las cremas, en diez dias se pasa...

E ;Y como te apoya?

P Pues la verdad es que no le importa es...es una cosa que no le molesta, no le da
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importancia.
E ;Y ta familia también te apoya?

P Pues quitindome a mi que me sale mucho mds...a mi madre también le sale alguno,

también le ha salido de siempre...
E ;Crees que puede tener alguna relacién con que haya sido heredado?

P Pues no lo sé, puede ser...mira a mi hermano de vez en cuando también le sale alguno,

pero menos...de manera mds puntual, o sea, puede ser, hay algtin gen por ahi.
L ;A que lo atribuyes antes de que te hicieran el diagndstico?

P Yo pensaba que era algo hormonal junto con el estrés...porque justo cuando las crisis han
sido mds fuertes, quitando este dltimo afo, era después de a lo mejor pasar algo mds
estresante...la primera crisis gorda que me dio, fue...yo estaba terminando la carrera y
entonces mi madre se cort6 un trocillo de dedo, yo estudiaba en Salamanca y entonces mis
padres tenian una empresa, y bueno yo iba dos dias a Salamanca y me venia el resto para
acd el resto de semana a ayudar y entonces al final de ese verano, entre los exdmenes, la

oficina y tal, pues ahi es cuando me dio el primer brote més importante.
E ¢Y has intentado buscar ayuda o aprenderlo a gestionar mejor?

P Llevo un afio con psic6logos...me estdn ayudando a controlar todo el estrés, ansiedades y
el peso también va un poco relacionado emocionalmente...no, la verdad es que cuando
empecé hace un afio decian que estaba a punto de una depresion...el peor brote fue este
tltimo afio, la tltima temporada, de no poderme sentar en la silla...en la oficina estaba, no
aguantaba ni yo, me levantaba, iba para alld, iba para acd, no me concentraba...tenia yo
unos meses un poco raros...cojin, me ponia el pie, hasta que ya me pusieron el tratamiento
y ya mejoré...va pasando el tiempo y te vas acostumbrando a esos dolores, hasta que ya no

puedes sentarte de ninguna manera.
E ;Has tenido alguna adaptacion mas aparte?

P Hombre, pues dice “vamos a salir a dar un paseo” y me ponia la Fucibet, que vale 30

euros y me funcionaba...pero bueno la cuestion de hacer ejercicio y esas cosas pues
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siempre, con los dolores...a lo mejor dejabas de hacer la casa o dejabas de coger cualquier
cosa, decias “lo hago mafiana”...ahi dejas de hacerlo y hay veces que te da incluso hasta
fiebre...de la infeccién que se acumula y hasta el momento que se rompe, cuando se rompe

de esto que te sube el calor y te da un mareo.
E En cuanto a la ropa, ;has tenido que utilizar algo...?

P Bueno, las bragas, cada dos por tres he ido cambiando de bragas, porque tal, porque esta
estd rota, porque no, que a lo mejor luego no son las bragas sino el dolor de los
granos...pero vamos, que he cambiado unas cuantas veces. Tampoco llevo tipo
vaqueros...normalmente suelo llevar pantalones con eldstico, vale, que son mads
blanditos...y sujetadores pues también tengo varios sujetadores viejos para cuando suelo

estar peor porque los nuevos aprietan mas. ..

E ¢Y con respecto a la alimentacion, has hecho algiin cambio o has notado algo que te ha

podido afectar?

P Bueno, en estos meses que...bueno, he perdido diez kilos...nada de bollos, dulces y he
tenido brotes, o sea que...yo creo que esta mas enfocado a estrés u hormonal o que...que a
la comida...

E Con respecto a las noches, ;has tenido algtin problema para dormir?

P Ultimamente he tenido alguno més...sobre todo por ser la zona de las ingles, sobre todo
cuando me da brote y bueno...dormir duermes, te colocas y tal...hay veces que se te
rompen los granos por la noche porque es cuando haces los movimientos sin pensarlo y

entonces te puedes despertar...pero dormir, duermes.
E ;Y el que pusieran nombre a tu enfermedad...?

P Hombre pues si, porque ahora ya sabes también efectos secundarios de la enfermedad que
yo no sabias que podias tener problemas cardiovasculares...saberlo ha hecho que me
quitara muchos dolores, dolores que yo he ido asumiendo como que eran normales y al
quitdrmelo ya no eran tan normales...llevas tanto tiempo conviviendo con eso que “es
normal”, lo vas asumiendo...es el dolor, la molestia, la forma de andar...y cuando te los

quitan...ahora me puedo sentar, es cuando ves que no es normal.
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E ;Y en este tiempo has buscado por ti misma informacién?

P Si, yo busqué informacion...yo ya cuando fui al médico, yo ya habia visto en Internet
que...no me acuerdo si era por México...que habia un dermatdlogo, que lo tenia la hija,
que habia descubierto una vacuna que era algo inmune y la habia hecho para la hija...y fui

a decirselo a la doctora que era la nueva y luego ya pues estoy aqui.
E ;Y has hablado de la enfermedad con alguien?

P Pues en mi casa se habla con normalidad, de esto de los granos se habla con mucha
normalidad...”ya me ha salido un grano”, “;tienes crema por ahi?”...muy normalizado...es

una cosa que nunca se ha ocultado ni nada, si salian los granos pues salian los granos.
E ;Frente al olor al hecho algo?

P Pues eso era algo muy dificil, eso no se quitaba...ahora es cuando se ha quitado, me
mandaron un gel y he mejorado un monton...en las axilas era mas fécil, con un poco de
desodorante se ocultaba mds pero cuando se rompia se rompia y...pero si, si huele a pus...a
lo mejor lo notas ti, esto es como la regla y no te lo nota nadie...las ingles...y las zonas
secas parece que olian mds...y con el gel ahora parece que ha cambiado el olor...si me
preocupaba, siempre he estado ahi pendiente de tal pero bueno tampoco era una cosa

excesiva.
E ;Y tus amigas te han apoyado?

P Si, si...yo es una cosa que siempre he hablado...si “eh, ;cdmo los tienes?”...cuando me
dio la otra crisis con veintidos se me salia todo por aqui, la zona...los sujetadores bueno los

tenia, era imposible ponerme el sujetador...
E ;Y has tenido algun periodo de aislamiento o no apetecerte salir de casa...?

P Bueno ahi si, ahi si he tenido momentos o sea...claro yo ahi no me daba cuenta, tenia el
dolor y tal, no me podia mover, ademds pica un motén, te duele y...entonces bueno yo
tenia un poco de mal genio...claro es algo que te molesta, tienes que hacerlo o tienes que
ir...entonces siempre he evitado de salir pero ahora ya si, como ya me duele menos, parece

que estoy con mds animo de salir.
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P7 - PACIENTE 7

E ;Cudndo te la diagnosticaron?

P Hace tres meses en realidad, vale, llevo 20 anos sufriéndola...llevo desde los 14 con este
problema...y de repente vine porque llevaba ya un tiempo con uno y me vi envuelta en este

lio, pero vamos en realidad llevo con ello toda mi vida consciente.
E Sin ponerle nombre la enfermedad...

P Granos...siempre he creido que era motivo de la depilacion de...coincidente con ciclo
menstrual o si estaba mds nerviosa, época de exdmenes en aquella época o ahora un poco

“n

més de estrés por motivos “x” que sean, vale, pero...siempre ha sido algo asi, hasta que
buenamente vine aqui “oye que quiero que me quitéis este grano que...”..."es que has
pasado a ser una paciente cronica con una enfermedad que se llama hidrosadenitis
supurativa...”, “;perdona?”...sali con una asociacion, sali con un montén de...con un
laboratorio que me queria entrevistar y claro pues aquello me bloqueo ese dia en ese
momento...al dia siguiente o a los dos dias dije “esto no es ni mas ni menos que lo que
llevo viviendo durante todo este tiempo y simplemente hoy le han puesto un nombre y ya
estd”... ;qué inconveniente?, pues que yo siempre he tenido la ilusién de que llegase un
momento de que esto no volviese a ocurrir y si ocurre y va a seguir ocurriendo hasta que

me muera posiblemente porque parece ser que es algo crénico...
E A raiz de ponerle nombre, ;te han podido informar mejor?

P Si, lo que pasa es que me han informado, me han pasado con el laboratorio este, que es el
que estd haciendo el seguimiento a una serie de poblacién y de momento lo que me estdn
contando...es que no me cuentan nada nuevo que no haya vivido, quiero decir...a lo mejor
espero que en algin momento me cuenten algo que me digan “pues este tratamiento te va a
hacer...o haciendo este tipo de actividad se te va a ir...”, algo que me diga un poco mds,
pero de momento lo que me cuentan es algo que tengo interiorizado...igual que un dia me

dijeron “tienes esta enfermedad” pues que me digan “se puede solucionar de esta manera”.

E ;Los laboratorios te han dado algtin tratamiento nuevo?
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P No, no si es que ademds...creo que soy un caso muy leve, que llevo mucho tiempo pero
que en realidad a mi me salen uno, dos, tres granos, que puedan dar mds o menos guerra
pero que no es algo que me impida llevar una vida normal...o por lo menos yo intento que
ellos no influyan en el ritmo de mi vida...olviddindome que estdn ahi...ahora mismo tengo
uno que estd en pleno brote...ahora mismo no me duele porque estoy sentada de
determinada manera pero seguramente si me hubiese sentado de otra pues hubiese tenido

que hacer un gesto para corregirlo para que no me duela...
E ;Has tenido que hacer alguna adaptacion con la ropa?

P Si claro pues a ver, intento estar lo mds comoda posible...no abusar de ropa
excesivamente ajustada pero no porque me llegaran hace tres meses y me dieran ese tipo de
indicaciones sino porque mi sentido comin me...si me pongo un vaquero que me estd
apretando la zona sé que por la noche me va a pasar factura...que soy un dia presumida que
quiero hacerlo, pues soy consecuente de lo que va a venir después y ya estd...o utilizo ese

tipo de ropa cuando no estédn brotados.
E ;Has hecho algtn cambio en la alimentacion?

P Nunca he pensado que tuviera una relacion directa con la alimentacion...igual que te digo
que con el ciclo menstrual o con situaciones de estrés “tocho”...si he sido consciente de
que esto me va a pasar factura...mi ciclo hormonal no lo puedo controlar, he tomado
anticonceptivos, si, los tomé, me sentaban mal a otros niveles y los deje de tomar, es decir,
no voy a poner otro tipo de remedios para solucionar esto si me va a afectar en otras
cosas...es un dolor que ya forma parte de tu vida diaria y estd adaptado ya y asumido por

mi y por mi forma de actuar, no sé.
E ;Y con la parte de estrés, has intentado aprender a gestionarlo mejor?

P Pues...estoy yendo...es que lo del estrés es tan relativo...cuando hay cosas que son
exteriores a ti que no puedes controlar...yo que sé, me acaban de despedir, ;c6mo controlas
tu situacion ante algo asi?...cuando me quede embarazada de mi segundo hijo tuve el mayor
grano que he tenido en mi vida pero es que...me quedo embarazada, se muere mi
suegro...a los dos dias de morirse mi suegro le diagnostican un céncer de mama a mi

madre...eh, como gestionas el estrés ahi....yo sé que en situaciones extremas eso se
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intensifica...pero es que, quiero decir, hablo de ello contigo ahora porque me lo estas
preguntando, pero es que si no yo es mi vida, es mi dia a dia y no le doy mds importancia
de la que realmente tiene para mi...yo creo que soy un caso muy leve y...viendo fotos de
otros pacientes, si tuviese un cuadro como el que he visto de una axila...pues eso te tiene
que condicionar tu vida fijo, pero es que en mi caso es llevadero...ya llega un punto en el
que te diria que para mi forma parte de mi caracter, de mi forma de ser, de mi vida diaria y

esta asumido totalmente.
E ;Y valoras como te ha podido cambiar el caracter?

P Es que cuando eres mds joven igual le echas un poco mds de argumentacion...”es que no
voy a ir a la piscina porque tengo un grano...es que no voy a salir porque no me puedo
sentar”, pues a lo mejor le echas un poco mas de cuento, pero es que yo tengo dos hijos y es

que no me puede invalidar mi vida.
E ;Y tu pareja te apoya?

P Pues mi marido en algiin momento cuando quiere tener relaciones y a lo mejor yo tengo
uno brotado, él no es tan consciente del dolor que yo...porque claro yo no lo expreso
constantemente y si yo no te lo digo ti no eres consciente...lo sé yo y poco mas y claro no
calibran ellos como me ha afecta a mi en mi dia a dia...y a lo mejor claro, la intimidad en
donde méds se puede notar, porque si me duele...hace un mes, pues me salié uno justo en la
entrada de la vagina, imposible...el dolor ahi es in-extremis...mi mirado es alguien que no
me va a poner ninguna pega, pero si me da rabia muchas veces tener que explicar el motivo
en base al grano...darle un protagonismo que para mi no tiene y en ese momento hay que
darselo...€l no lo percibe porque yo nunca le doy ese protagonismo y entonces como “es
una excusa barata” y yo no quiero mencionarle pero es que hay veces que no me queda més

remedio.
E ;Y con la familia hablabas?

P Si, “pues ya me ha salido otro grano”, “pues madre mia”, “ahora necesito ir a tomar
antibiotico”...a mi es un poco el rollo que mds me agobia...que tengo que estar cada...o
sea yo tomo antibidtico todos los afios, una o dos veces minimo y a mi eso si que...porque

al final eso no deja de ser un habito poco saludable...yo ahora mismo estos tres meses de
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antibidtico de tratamiento, el primero se me han hecho cuesta arriba...primero asumir que
me tenia que tomar tres meses el antibiético que dijo “qué barbaridad”...al segundo mes
tome una mejoria significativa o muy significativa y dije “genial, pues hemos encontrado
una solucion” y el ciclo pasado volvi6 a brotarse y aqui estoy con él en pleno brote...o sea
llevo tres meses tomando antibiotico para nada...frustracion bédsicamente...ademds tres
meses de "no tomes ldcteos junto a él, no te puedes tumbar después de comer...”, o sea con
un ritual de tomarlo determinado, lo llevas a rajatabla salvo en casos puntuales que se me
ha pasado tomdrmelo y no me ha servido para nada, encima que he tenido que cambiar
hasta mi ritmo de vida...cuando yo con el grano sigo con mi ritmo de vida tal cual...si yo
hubiese, con ese tratamiento una mejoria increible, pues maravilloso haces todos los
esfuerzos que hagan falta...pero cuando haces un cambio de...no de alimentacién...yo me
tomo el café con leche, “pues no, no lo tomes con leche para que no..."”, no te echas la
siesta...pues todo eso entre semana a lo mejor te da igual pero yo en fin de semana me
gusta echarme la siesta con mi marido..."ah que te has tomado la pastilla”, pues es que
ahora no te puedes tumbar...me he tomado la pastilla, no me sirve de nada, no me estd
haciendo ningiin efecto, ;y encima no me puedo tumbar, el placer de echarme la siesta con

mi marido?, pues menuda tonteria. ..
E ;Te ha afectado en alguna cosa...para salir de fiesta?

P Salvo situaciones muy heavies de granos muy grandes, mi vida no ha cambiado...he
salido, he entrado, me he ido a la piscina...ahora mismo me he ido a la playa una semana y
he notado el grano...alli eres mds discreta por no llamar mds la atencion, sabes, pero yo
creo que la gente ya ni se fija...salvo que sea de unas dimensiones bérbaras...no creo que

nadie vaya a ir a mirarme la entrepierna, y si lo hace, pues hijo, mala suerte.
E ;Y en el trabajo te ha afectado?

P No me ha afectado...lo que te digo, salvo brotes muy brutos, ahi si que no me ha quedado
mads remedio...ademds a mi normalmente me salen en las ingles, en la zona baja donde la
cacha...entonces si yo me dedico a estar ocho horas sentada sobre un foco de dolor...pero

ahora mismo estoy sentada y estoy tan a gusto.

E ;Y has notado que hayas tenido brotes, como siempre dos o tres o has tenido alguna etapa
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peor?

P He tenido siempre hasta un maximo de tres activos...este ya me molesta mds porque son
dos que se han comunicado y claro dices “esto hasta donde me va a llegar” y ves las fotos
de otros y dices “te puede llevar hasta el infinito” y entonces ahi fue cuando dije “quiero

que me los quitan y ya estd” pero sin pensar nunca que iba a meterme en esta voragine.
E'Y la perspectiva que tienes de futuro...

P Te contesto pero no es algo que me esté rondando todo el dia...ya sabemos que es algo
cronico, ¢hasta donde va a llegar?, siempre que he venido aqui antes de que se me
diagnosticara he pensado que se acabaria un dia...esto es cronico, o sea que me voy a morir
con esto...ahora es muy leve, pero hasta donde podemos llegar, pues esperemos que no
vaya a mucho mds alla pero bueno eso si ahi lo puedes tener...;hasta donde me va a
impedir...?, y sobre todo lo que mds me agobia es que la dermatdloga dice que hay un
pequeiio factor o factor genético...si esto que yo vivo con total normalidad, si esto le puede
afectar a mis hijos...y mi hijo pues es...a los hombres no les da tanta...pero es que una
mujer con tanta cicatriz y ademds donde las tengo yo...pues yo que sé yo creo que a una
nifia le afecta mds...yo creo que un hombre si usas un banador un poco mds largo, un poco
mds corto...nunca vais tan marcando pero...nosotras si que es un estereotipo ya muy
marcado en esta sociedad que es tan cruel en ese sentido...pues es una cosa por la que no
me apetece que pase mi hija...no pasa nada porque si la ocurre pues la intentaré hacer que
lo afronte exactamente igual que lo estoy afrontando yo ahora...pero si se le pudiese evitar,

que a mi se me multiplique por mil y que a ella ni la roce.
E ¢Y con respecto al olor...?

P Ah, si bueno, eso es un cofazo...sobre todo porque...ellos decian el dia que me
diagnosticaron que era una percepcion nuestra, que no...que la persona que esta fuera no
percibe ese olor y que todos los que estamos diagnosticados de esto si que lo percibimos,
pues para mi es tan desagradable que...yo reconozco que si me rozo y supura un poco yo sé
que huele...mi hermano y mi padre, ambos si que notan ese olor, sabes, tampoco es que
digas “huele” pero si que...es un olor que creo que tenemos interiorizado...no lo sé...y no

sabria decirte si los demds lo perciben, pero para mi es muy desagradable...tapar no
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garantiza nada, lavar no garantiza nada.
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P8 - PACIENTE 8

E ;Cudndo te la diagnosticaron?

P Diagnosticada hace poco, no llegara a los dos anos...que la tengo, y creo que desde los
14 afios.

E ;/Qué tal lo llevabas en la adolescencia?

P La adolescencia fatal...a ver, lo tinico que me escondia, no...con vergiienza, no decia
nada a nadie, de hecho no se lo dije ni a mis padres...jamds he tenido la fuerza como para ir
a un sitio y decir lo que me estaba pasando...ha sido ahora, que me he visto mas fuerte y he
dicho “venga, tira para adelante que esto hay que sacarlo de alguna manera...”... y de
jovencita iba escondiéndome y tapandome y poco mds...en las horas de gimnasia por
ejemplo que estabas en el vestuario pues te pones de cara a la pared porque a mi sobre todo
me afectaba a los muslos, escondida, tal...te vas escondiendo la verdad...ni hablarlo con

nadie ni nada.
E ;Y alguna vez alguien te ha hecho algiin comentario?

No, porque es lo que te digo lo he llevado muy escondido...me ponia dentro del lavabo

para cambiarme y cosas asi...de hecho de mi entorno poquita gente lo ha sabido.
E ;Y el paso ahora por qué lo has dado?

P Porque es mucho tiempo, porque se ha agravado, porque a nivel psicoldgico ya me
afectaba y llega un momento de “ponte las pilas porque esto no puede seguir asi...” a ver,
es una enfermedad que ahora la conozco, antes la desconocia, habia mirado por Internet...y

por lo que tenia pinta que tengo esto, pero claro es diagnostico real lo he tenido ahora.
E ;Y como te afectaba psicol6gicamente?

P La autoestima...bajisima, la verdad que lo he pasado mal...ahora porque lo he asumido y
lo he sacado y como que me he liberado, el decir “no soy la tinica, hay mds gente que le
pasa...no es una enfermedad...”, es que a veces te sientes como que se van a reir de ti, vas

a un sitio y “que tengo granos en el culo”....te da miedo, que digan “vaya tonteria” o “joder

UNIZAR | Estudio cualitativo: la realidad social y psicoldgica del paciente con hidradenitis supurativa 120




Trabajo de Fin de Mdaster en Salud Publica. Universidad de Zaragoza. Promocion 2016-2017.
Alumno: Javier Cebriadn rodriguez | Directora: Lucia Tomdas Aragonés

como vas asi” 0 no sé, tienes miedo...el miedo que tenia era que se rieran de mi, no sé
como explicarlo, la sensacion esa, entonces por eso no lo he dicho hasta ahora...empecé en
la adolescencia y como estaba en plena pubertad al principio pensé “pues el acné” y como

también tenia en la cara pues pensé “ya se ira” y no se fue.
E ;Entonces esa fue la atribucién que le diste, pensaste que podia ser otra cosa...?

P Claro, piensas de todo, igual la ropa la alergia, el jabon de la ducha y empiezas a darle
vueltas y piensas por que no se me va...te afecta a muchos niveles que igual no se
notan...ahora llega el verano y yo hago la broma con mi familia “bueno, ya empieza la
temporada del burka” porque yo a la playa voy que parece...tapada, voy tapada porque me
da vergiienza, no me siento comoda, intento evitar ir playa, piscina...ahora tengo una hija
de 4 anos y con mi hija tengo que ir, y sé que lo voy a pasar mal pero lo hare por mi

hija...pareos tal, yo me invento mis historias e intento taparme.
E ;Hay alguna adaptacién mas que hayas hecho?

P A ver, adaptaciones fisicas, 1o inico que miro mucho es la ropa que llevo, hoy es la
excepcién que confirma la regla porque normalmente llevo pantalon oscuro siempre...el
tejido que llevo no puede ser ni muy fino ni muy gordo...lo del pantalén oscuro porque
sangras, tienes heridas vas sangrando y claro te manchas y tienes que ir intentado
siempre...yo cuando me levanto miro muchas veces la silla, tienes ya esa mania o cuando
veo alguna de esto me miro “vale no voy manchada”, son cositas que la gente que no lo
tiene no sabe lo que es...no me queda otra. Una vez estuve ingresada, en esa época fue un
brote y estaba hecha polvo, pues deje la cama del hospital...ni os cuento, cuando me
levante y vi, corriendo recoge las sabanas y le dije a la chica “perdona”, pero es lo que hay,

vas siempre con miedo.
E ;Y en casa para dormir?

P A ver, a mi me costé con mi marido, me cost6 bastante, por no decir mucho, explicarle lo
que era, de hecho a dia de hoy no entiende que esto es una enfermedad...que tiene cosas
positivas y negativas, que hay cosas que irdn a peor...el esto no, ni se involucra ni es

consciente y claro es algo que llevo un poco yo sola.

E ;Y por qué crees que no lo entiende?
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P Porque no es consciente...por las preguntas que me hace o comentarios que hace que
dices “;pero bueno tu estas entendiendo la enfermedad?, que no es algo que esté haciendo o
algo que este comiendo”...€él se piensa que..."ah bueno es que claro si no estds haciendo

» o«

ninglin tratamiento”, “pero a ver que tratamiento quieres que haga si no hay tratamiento,
esto no se cura”...hay algo paliativo, pero no se va a curar...y amigas igual, dos lo
sabrdn...les explicas que es la gldndula que esta obstruida y “ah pero no, esto le pasas un
exfoliante y veras como...”, sabes, que no entienden...claro ellos ven lo que se ve, no lo

que hay dentro y lo que pasas.
E ;Entonces apoyo por parte de tu pareja con que fuera escucharte...?

P Ya seria mucho...tendria que...pienso que el mayor apoyo...que se daria cuenta, si la
doctora le hubiera explicado a €l lo que es realmente porque entonces seria mds consciente
de lo que hay...yo se lo he intentado explicar pero cuando empiezo “ya estds ti con tus
temas médicos” y ya paso un poco...y dice “porque es que claro los que trabajdis en el

sector sanitario sois todos iguales”...pos vale (risas).
E ;Y para conocer a tu pareja que tal fue?

P Llevo 14 afios con €l, que no son dos dias...habldndolo friamente a veces dices “ostia,
con lo que tengo tiene que ser alguien que ya me conozca”, porque encontrar una
persona...vale te puede afectar a ti y tal pero luego estd lo que llevas escondiendo tantos
anos, entonces también te reprime a la hora de conocer a una pareja, a la hora de tener sexo

y muchisimas cosas, te repercute en todo, es una constante.
E ;Y para tener relaciones sexuales?

P Pues imaginate, luz cerrada, todo ahi que no se vea nada, vamos imaginate y esto no lo
entiende y el “si a mi me da igual”, si, te da igual pero a la que no le da igual es a
mi...entonces te crea esa inseguridad que tu tienes...es que te baja mucho la autoestima,
sales de la ducha y te miras y dices “uf...”, salgo ahi y madre mia, esto que no se va, tienes

que mentalizarte.
E ;Crees que el estrés tiene que ver con que se agrave?

P Si, lo tengo clarisimo...contra mas estrés tengo, es ahi un repunte brutal...contra mas
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nervios paso...si, si.
E ;Y el trabajo con el psicélogo te ha podido ayudar?

P La verdad es que me ha ido bien...la primera vez que fui me desahogué bastante, porque
son cosas que no tienes a quien...el poder destaparte en ese aspecto, yo digo que voy
siempre tapada a nivel fisico y a nivel emocional...pues el poder decir para esto, no sé
como afrontarlo, hay dias que me desespera, hay dias que me molesta, hay dias que me da
rabia, todas las cosas que te pasan...el hecho de venir aqui, terapia grupal que me comento

que se haria...a mi todo lo que sea el poder hablar, ayuda.
E ;En cuanto al futuro hay algo que te preocupe?

P Si, me preocupa el como acabaré, que esto vaya a mas y haya un momento en que me
limite mds mi vida diaria...que digas es que no puedo andar, porque igual me sale en las

ingles y no puedo andar, o en los brazos, no podré coger...me preocupa el c6mo acabaré.
E ;Te preocupaba el hecho de querer casarte o tener hijos?

P En el momento que me planteé tener la cria...me tir6 un poco para atrds, el pensar “a ver
si a mi hija le pasa” entonces vas con ese miedo y espero que a mi hija no le pase...a nivel

de pareja es lo que te decia, si que hay limitaciones a la hora de conocer a alguien.
E ;/Quiza concienciacion falta...?

P A nivel social la tira, porque es que no se sabe nada de esta enfermedad y ademds es que
yo personalmente no conozco a nadie...igual también tengo a alguien en el entorno pero

igual también se esconde como yo.
E ;Crees que se podria hacer algo mas como en otras enfermedades?

P Se podria, ojald se hiciera...hacerlo que se viera, hacerlo visible yo creo que hace
falta...el ir por la calle y no sentirte un poco que te miran...os juro que pasa, yo he ido a la
piscina y a la hora de subirte por las escaleras, yo tengo que mirar si hay alguien detrds mio,
porque siento que me van a mirar...yo en verano me estreso, ya empieza porque pienso
“mierda, ahora ya...”, en invierno vas tapada pero en verano hace calor y no te vas a

achicharrar.

UNIZAR | Estudio cualitativo: la realidad social y psicoldgica del paciente con hidradenitis supurativa 123




Trabajo de Fin de Mdaster en Salud Publica. Universidad de Zaragoza. Promocion 2016-2017.
Alumno: Javier Cebriadn rodriguez | Directora: Lucia Tomdas Aragonés

E ;Has probado alguna terapia alternativa o remedio casero?

P No, alcohol me ponia, para que se seque, nada mds...de hecho a dia de hoy el tratamiento
que me dieron aqui, las dos farmacias que tengo al lado de casa no lo han encontrado...es
que tampoco hay, no me han dado un tratamiento que dices “mira te tomas una pastilla y

mejorards”...yo sé que no se me ira, pero para mejorar...
L Pero hay tratamientos para mejorar, ;estds con alguno?

P No, no estoy haciendo nada...lo que pasa es que me dieron un jabén y tal y las dos
farmacias al lado de mi casa me dijeron que no lo encontraban con el laboratorio y entonces
como estd la Seguridad Social como estd que te dan cita para de aqui a mil afios...pues
claro estoy ahora mismo que no...me dieron un antibidtico unos dias pero tampoco note
mucha mejora...ademas tengo el sindrome de intestino irritable, entonces bueno me fastidio

totalmente...yo voy desesperada que me den lo que sea.
E ;Te pusieron el diagnostico a la primera o te marearon?

P Marearon bastante la perdiz, pero bastante...por eso ya al final por eso hice la intentona,
de hecho estuve trabajando con un dermat6logo durante unos afios y de hecho me cost6
mucho, a alguna de las dermatélogas decirle lo que me pasaba...vino una chica con un caso
parecido, entonces cuando lo vi dije “tate, esto es lo que yo tengo” y al ponerle nombre dije
a ver si va a ser esto...y entonces dije “como la otra chica que vino, yo estoy igual, lo que
pasa es que no me he atrevido nunca a decir nada”, me lo miro y me dijo “si, es esto”...me
dio una especie de spray y nada mds, me dijo “bueno tal, te lo miraremos la semana que
viene” y yo ya, por vergiienza, lo dejé, no segui, no fui y luego me cambie de trabajo y ya
hasta hace dos afos.

E ¢En cuanto a los efectos secundarios es algo que te cree recelo?

P A ver...como tampoco sé que efectos secundarios me pueden dar, el dia que lo sepa
quizas valoro...pero bueno que yo siempre he dicho que estoy abierta a probar...si
realmente queremos que haya una solucién pues habra que ir probando...habrd alguno que
no me vaya bien y otros que si...creo que conmigo con el tema de la medicacion por el
tema digestivo y tal supongo que habrdn ido mds con cuidado y no me habran dado un

tratamiento mds caiero.
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E ;Y el coste de cuidados...?

P En cremas y en potingues, ahora ponte esto, ahora te lo cambian, ahora ponte el
jabén...bff...y mds las cremas, que son carisimas, los jabones especiales también...es que
claro vas sumando y dices “igual voy a la farmacia y me estoy gastando 60 euros en cuatro

chuminadas que en dos dias...” encima la zona es mds extensa y se va mas...
E (El tema de que las heridas te puedan producir olor....td has notado algo?

P A mi no, yo he tenido la suerte, no digo que de aqui a un futuro no me vaya a pasar, pero
a dia de hoy no...ya digo yo siempre toallitas en el bolso, la taquilla en el trabajo, yo estoy

muy pendiente, igual una persona que no se lo mire tanto...o igual es que es la enfermedad.
E ;Fumas?

P Si, ya lo sé que va fatal...pero es que soy muy nerviosa...me dijeron que si, yo no he
notado especial relacion...supongo que la debe tener si me lo dicen...no he notado especial
repunte a mds tabaco ni a menos, no he notado una mejoria...a nivel hormonal si que he

notado cambios...cuando estoy ovulando, bastante peor...
L ;A ti te han tenido que abrir alguna vez?

P No, es que yo soy bastante carnicerilla...como provengo del mundo de...soy muy
apafada, tengo un bisturi en casa y cuando veo alguno que me duele, raca...no tengo
ningtin problema...digo me voy a ir a un sitio y me van a decir “es un absceso, no sé qué,
no saben ni lo que tengo”, para que me lo hagan en el ambulatorio y toma antibidtico y no
sé qué...tampoco son grandes cortes, simplemente desbridar y no hay mds...si no tendria
que estar cada semana yendo al ambulatorio...ademds es que no te hacen ni puietero caso,
porque les dices que...y dicen “que esto nada, toma un antibidtico y vete a tu casa”...yo lo
pase francamente mal, me salié uno en la axila, fui varias veces y ni puiietero caso..."toma
antibiético, ponte pafios”, vale que si que son cosas paliativas que pueden ir muy bien, pero
lo que necesito es que me lo abras, que me quites este dolor y no quieren...td ya vas con un
nombre, una cosa es que td digas “no es que me ha salido un grano, un golondrino o lo que

sea” y tud dices “no, es que yo tengo la enfermedad”.

L ;Haces algo para ayudarte a gestionar esa ansiedad?
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P No, deberia hacer algo y lo sé, porque estoy atacada...yo lo sé, a nivel emocional ahora
mismo yo soy una bomba de relojeria, yo lo reconozco...cualquier dia pego un pedo y ese

dia pues ya...yo lo veo, que no estoy bien.
E ;Sabes en que consiste la terapia de grupo y como te puede beneficiar?

P A ver, nos ha dicho que somos un grupo que nos separaran por hombres y mujeres y que
hablaremos sobre la enfermedad, la evolucion y un poco entre nosotros como llevamos el
dia a dia...es que es muy importante, yo a dia de hoy no conozco a nadie ni que me
entienda, seguro que hacen como yo que van tapados...es dificil pero si ninguno damos la

cara...
L ;Cuéndo te duele te tomas algo?

P Antiinflamatorio, Iburprofeno, pero tampoco es que te haga mucha cosa...lo que

realmente te alivia es que te lo abran.
L ;Esta cirugia menor al mes cuantas veces puedes llegar a hacértela?

P Cuatro o cinco fijo...yo cuando empiezo, a ver qué tal, abro y me ahorro que crezca mds,
que me duela mds, que se sobreinfecte...se quedan como tineles por dentro, entonces lo
palpas y notas que se estd volviendo como mds grande y entonces ya desbrido y
venga...limpio bien, Betadine...noto alivio, sino no me lo haria, porque clavarse un bisturi

no es agradable.

L Se empiezan a concienciar tantos los sanitarios, se estin empezando a hacer programas
para concienciar a los pacientes, o sea a la sociedad, porque es o es una enfermedad oculta

y encima que la suffis...

P Ya, es como el tema de la psoriasis, hace afos estaba stper estigmatizada y ahora son
personas que tienen vida normal, que pueden ir destapados y no pasa nada y pues esto es un

poco igual, que tendria que ser...
L ;Tienes algun apoyo, de alguna amiga...?

P No, ahora mismo no...es que no puedo contar con nadie...yo me lo guiso y yo me lo

€omo, en este caso estoy asi un poquito...
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L Igual en la terapia grupal podéis hacer contactos con alguien...

P Es lo que te digo, tengo la esperanza...igual aqui al conocer otra persona que tiene el
mismo problema, igual estas ti en tu casa con tu problema y envio un whatsappy “oye, que
harias, me pasa esto”.

E ;Entonces con respecto a apoyos sociales, tus padres si que te han apoyado durante...?

P Mi padre no lo sabe, ni lo sabe y mi madre se lo he dicho ahora que estoy diagnosticada
desde que vine aqui ahora...ella sabia que me habia salido algo, un dia me miro y se lo
ensefie “mama, es que mira como estoy”, es que ella se crefa que eran cuatro granos y el dia

que se lo ensefie “ostia, como estas”, “pues es lo que te estoy diciendo”
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P9 - PACIENTE 9

E ;Cudndo te la diagnosticaron?

P Hace poco, primero dijeron que era un fordnculo...después me lo quitaron pero al cabo
de un afio volvio a salir otra vez, dos veces lo hicieron entre tiempo y tiempo...y el ultimo
dia que vine me dijeron que es como una fistula por debajo, claro quitaban lo que habia

alrededor pero si queda lo del final se vuelve a reproducir y llevo asi casi diez afos.
E ;Entonces se lo han diagnosticado a la primera o ha tenido que ir varias veces al médico?

P Han ido pasando todos estos aiios yendo al médico...se volvia a reproducir y bueno me
dieron toda clase de tratamientos...tanto orales como antibiéticos...pero hacian efecto pero

luego volvia otra vez a lo mismo.
E ;Y c6mo se sentia animicamente?

P Al principio peor...yo creo que ahora ya me he acostumbrado...de todas maneras ahora
desde que me operaron la dltima vez, se hincha mds pronto pero no se me hace tan
grande...a lo mejor se me hincha esta noche pero mafiana ya se me revienta...antes estaba
como 8 dias hasta que se reventaba, se revienta solo...echa toda de eso para fuera y se
vuelve a cerrar hasta que estd como la otra vez...y que se ve como una fistula y hay que

sacarlo todo porque si no volverd a lo mismo...cirugia.

E ;Siempre que le han atendido le han hecho cirugia o a veces le han mandado a casa sin

hacérsela?

P Primera me mandaban el tratamiento, después me ponian en lista de espera, porque
tardan, normalmente tardan en llamarte para la cirugia...las veces que me lo hicieron no fui
a quiréfano, me lo hicieron en ambulatorio, en la consulta. Ahora me han dado antibiético

para que me lo tome y a ver si sale todo.
E ;Los profesionales cuando lo atendian...?

P Fui pasando por varios hasta que me pusieron con una que dicen que es mas especializada

en esto...primero dijeron que era la medicacién, bueno, entre medias, tomo mucha
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medicacion porque estoy trasplantada...pero la medicacion no la puedes dejar, entonces, ya

no...
E ;Y la aparicion de la enfermedad hace 10 afios por qué piensa que puede ser?

P Yo al principio pensé que era por la medicacion, porque de hecho me salieron en varios
sitios a la vez, en la espalda, aqui...se reventaban y se curaban y ya estd, pero este pues
no...al final con cirugia lo sacaron, volvi0 a estar un afio y pico o dos y volvid a hacer lo
mismo, y asi he estado...no sabia que era tanto, pero el otro dia me lo dijeron “llevas casi

diez afios con nosotros”...habia pasado demasiado deprisa.
E ;Y cudndo le pusieron nombre a la enfermedad como se sinti6?

P Pues ya por lo menos se lo que es, porque de la otra manera...estamos con el
fortinculo...me lo analizaron por si era canceroso, y no lo era, en ese sentido estaba

tranquila.
E ;Al darse cuenta que no habia una solucién qué pensé entonces?

P La dermat6loga me dijo que...que mirarian de sacarlo ahora, que no me hiciera mucha

ilusiones que podia volver a reproducirse.
E ;Y el coste de los cuidados ha sido elevado?

P No, porque lo que necesito la gasa y el esparadrapo me lo dan...lo que me han dado

también siempre ha entrado...bueno alguna cosa no, el jabén...pero no es una cosa...
E ¢Le ha dado algtin problema para realizar movimientos?

P Hombre, los dias que esta hinchado si que duele...esos dias no camino, me quedo mds
tranquila...y cuando ya se me revienta pues ya estd, eso si...como esta en un sitio que es la
ingle pues duele...hago lo de casa y eso si...al principio me costaba un poco, ahora no,

pasa un dia o dos y ya esta.
E ;Cree que hay muchos otros pacientes con la enfermedad?

P Cosas de piel sé que tienen todos, los trasplantados, pero esto en si...bueno una vez
cuando hacia una excursién un chico que decia que le habia salido aqui encima y que se

habia curado con tomate...que el médico le habia dicho no sé cudntas cosas pero que €l se
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habia puesto la rodaja de tomate y que no le habia vuelto a salir, pero yo no lo probé eh.
E ;En qué cree que le puede beneficiar hacer grupo?

P No sé...a ver en que queda la cosa...no sé, hablas y se conoce la gente...yo soy diabética
también y entonces con esto de diabéticos si que tenemos charlas, sermones y va muy bien,
uno dice una cosa otro otra y siempre va muy bien...yo espero que ira bien, si hay gente
que se apunte...yo estoy apuntada en una Fundacion y normalmente, cada afio hacen un
circulo de charlas, que hablan los médicos y siempre te enteras de cosas...hablas de lo que

es y compartes experiencia con otra gente.
E ;Usted piensa que falta concienciacién?

P Yo creo que si, porque como es de piel parece que no sea tan...no sé, se trata de otra cosa
y lo miran mds y yo creo que lo toman mds en serio, esto hasta ahora no lo tomaban muy en
serio...creo eh, a mi no me han dejado nunca, me han ido atendiendo siempre pero...pero
no, no como cuando es por ejemplo otra cosa, que investigan mds a fondo y hasta que no
dan con la soluci6n pues no...yo creo que estas cosas asi pequeiias yo creo que no se habla

tanto...no se ve.
E ;/En qué cree que le beneficia tener una buena relacién con los profesionales?

P En mucho, porque por lo menos...estas tranquila, porque si no es...yo con todos los
médicos...todos son, buenos, digo yo...con tantas cosas que he pasado, a mi no me ha
salido nunca ningin médico que no se interesara o no me tratara bien, y llevo veinte y pico
0 mds de afos aqui...siempre he tenido suerte, hay gente que se queja mucho, a mi no me

ha tocado ninguno malo.
L ;De tu enfermedad quien lo sabe?

P De mi familia todos, y amigos también...vivo con mi marido y tengo una hija...a mi hija
no le explico mucha cosa, se lo explico solo cuando me lo tienen que quitar...no le explico

mucho, mucho.
E ;Cémo le apoya su marido?

P Me acompaiia a todos los sitios, si no puedo hacer las cosas en casa las hace el, quiero
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decir que muy bien...cuando de eso me cura el, porque lo hace mejor porque si no abajo
cuesta de hacértelo td y me lo hace siempre €1 y no tengo problema...mi hija lo sabe, me va
preguntando pero no profundizo demasiado, por no preocuparla...se preocupa mucho y

entonces pues le explico...
E ;Y las amigas le preguntan?

P Si, cuando voy al médico, “tengo medico tal dia”, “;qué te ha dicho?”, me llaman y si,
porque lo saben todas/os...lo saben desde el principio, como me pasa con los huesos, la

vista.
E ;/Ha tenido alguna etapa de mds empeoramiento o de mds brote en estos afios?

P Si, més brote, tardaban mas en reventarse y entonces estaba dos o tres dias mds
mal...ahora a lo mejor es esta noche y mafiana por la noche ya se revienta y no lo notas

tanto...ahora lo tengo mds veces abierto pero no duele tanto para reventarse.
E ;/Qué cree que haya podido afectar a eso?

P Yo creo que debe ser la piel, como me operaron dos veces, que este la piel mas
sensible...porque antes costaba, antes de la primera operacién, no lo sé, yo pienso
eso...también me habian dicho si en verano mds y no he notado diferencia ni en verano ni

en invierno.
L ;Y qué tipo de tratamientos le han dado?

P Me han dado antibidticos orales, me han dado para lavarte para ponerte después una
crema, me han dado crema antibidtica...bueno me han dado de todo...y bueno, parece que
si que hacen efecto e incluso a veces que vengo a consulta si estd muy hinchado me
pinchan y me ponen como para el dolor y "a lo mejor con esto tienes alivio"...no, se

revienta igual y no notas alivio.
E ;Cree que la actitud positiva le ha influido?

P Siempre la he tenido, yo creo que si, porque los afios que estuve con didlisis, a ver estaba
mal porque te encontrabas mal, pero por ir a mdquina no se no he tenido ningin

problema...sabia que tenia que hacerlo y lo hacia.
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E ;Y sentirse diferente al resto?

P Tampoco, porque miras y siempre hay gente que estd peor...cuando estaba con la

maquina igual, siempre hay gente que estaba peor y hacian lo mismo.
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P10 - PACIENTE 10

E ;Qué tal llevas la enfermedad?

P Pues...lo llevo como puedo, hay dias mejores y hay dias peores como todo, ;no?...ahora
me ha quitado todas las pastillas que estaba tomando y ahora solamente me tengo que
pinchar, en el estdmago y en las piernas...una medicacién que se llama Umira...son las
plumas...ahora llevo tres meses pero me comentaron que para efectividad serian los cuatro
meses...pero la verdad es que me ha ido bien, supuracion y eso me la ha quitado
bastante...y en principio no me ha vuelto a salir nada mas...o sea los que tengo los tengo,
los bultos, esos no se van nunca, pero la verdad es que me ha ido bien...y a nivel de no
tomar tantas pastillas...es que eran seis o siete pastillas...tomaba de todo, bactericidas, el
Omeprazol, el Dalacin, no sé qué...y todo esto claro, me lo han quitado y a nivel
psicolégico me ha ido bien, porque era un cofiazo tomar tantas pastillas, porque claro eran
nueve anos...cada cuatro plumas de estas valen 4.700 euros, llevo unos 20.000 euros

gastados.
E A nivel psicoldgico el tener que depender menos de esas pastillas...

P Bueno, no es dependencia, era obligacion...si porque si no, no vas a ningun sitio...luego
conmigo el problema era que claro, como en esto tienes que hacer descansos...el problema
era que a la que era el descanso el problema se volvia a generar...porque si no te jodes los

rifiones, el higado, te jodes todo...al ser crénico tienes que tomar lo que te den, no hay mas.
E ;Por los efectos secundarios has tenido alguna preocupacion?

P No...es que ya me he acostumbrado, llevo tantos afos...esto me pasa desde los 14 afios,
esto me paso a raiz de que me operaron de peritonitis y me hicieron un poro en el
intestino...y a partir de ahi empezé todo, porque también se me dejaron unas gasas
dentro...me tuvieron que volver a abrir, me pusieron una sonda por aqui y otra por el culo,
y al ponérmela en el culo me hicieron un poro en el intestino...y claro por lo que a mi me
han explicado esto es una bacteria que la tenemos todos, pero yo la tengo en la piel en vez
de dentro de intestino, que no me extrafiaria nada que al hacerme el poro en el intestino se

me hubiera salido por ahi...yo sospecho que va por ahi la cosa.
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E Algo mds que te haya podido afectar... jtabaco fumas?

P Tabaco fumo un paquete cada dos dias...hombre habia fumado cuatro paquetes y ahora

fumo uno cada dos dias, no creo...
E ¢Para hacer deporte?

P No estoy para hacer deporte...sabes que pasa que incluso andar veinte minutos, luego se
me inflama todo y...no me va bien...el movimiento del roce, un poco de sudor...no me va
bien...darme un paseo por la calle si, pero es que ya me da un poco de miedo porque sé que
luego lo voy a pasar mal, jno?, ti mismo te...sabes lo que te quiero decir, para que lo voy a
pasar peor de lo que ya lo paso...tengo un 33% ya reconocido de discapacidad...yo
simplemente, todo lo que tengo me lo han ido dando...voy al médico porque tengo el
problema este, todo esto me ha ido viniendo, ¢no?, y ahora mismo lo que tengo es una
pension por el INEM que a raiz de que me dieron el 33% de discapacidad, tengo derecho a
una RAI durante dos afos...son 426, es una mierda, pero bueno...entonces de momento

estoy cobrando esto. He trabajo 21 afios de mensajero y 4 afios en una fundicion.
E ;En el trabajo te ha afectado esos afios?

P Si claro, mucho...aguanté hasta que pude...hasta que me declararon crénico, claro...es
que era, cada dos por tres médicos, bajas continuadas, al final me echaron claro...yo
llevaba 10 afios en la ultima empresa y al pillar la baja de 2 afos y medio en la mutua, la
mutua ya se me sacaron de encima, ya me derivaron a Cruz Roja de aqui de 2 de Mayo, alli
estuve 4 afios mds y después ya me han derivado aqui a San Pablo...ellos ya no quieren
pagar nada mds y menos tratamientos de estos tan caros...td imaginate si tuviera que
pagarme yo el Umira, no podria, simplemente, yo no puedo pagar 20.000 euros en tres
meses, no los tengo vaya. Yo he trabajado 21 afios de mensajero y entonces claro, la zona
que tengo yo el problema, pues imaginate el muerto, todo el dia...me aguantaba, hasta que
me salia un bulto tan gordo que tenia que ir al médico...en la fundicién, imaginate,
calorcete, a 2.000 grados, alli fundiamos titanio, de todo...el problema es el roce, un poco
el sudor, el moverte...todo eso empieza a removerse todo y claro cuando sale pues explota,

¢no?

L ;Alguna vez ha habido intervenciones?

UNIZAR | Estudio cualitativo: la realidad social y psicoldgica del paciente con hidradenitis supurativa 134




Trabajo de Fin de Mdaster en Salud Publica. Universidad de Zaragoza. Promocion 2016-2017.
Alumno: Javier Cebriadn rodriguez | Directora: Lucia Tomdas Aragonés

P Si bueno...uf, incontables, el afio pasado me abrieron las ingles y al mes ya me estaban
saliendo bultos encima de las cicatrices...ahora ya no me quieren abrir porque incluso
tengo agujeros...me han raspado tanto que ya no hay carne, sabes, ahora hay agujero...a no

ser que sea muy bestia, yo creo que ya no quieren por lo agresivo.
E ;/En alguna vez has dicho “estoy cansado de las pastillas...”?

P No, siempre he cumplido...no fallo nunca médicos, aqui te lo pueden decir...en 9 afios
que llevo, nunca he fallado una visita al médico, ni al tratamiento...no me queda otra, yo

por mi me iria de fiesta.
E ;/Qué tal la relacion con los profesionales?

P Bien, siempre he tenido buenos médicos, la verdad es que estoy muy

contento...informado y el trato, correcto, todo muy bien...sino ya te vienes abajo.

L ;En todo momento esta enfermedad ha tenido un nombre...o al principio desde los 14

afos no le dieron el diagnéstico?

P No, lo trataron como una enfermedad infecciosa...que en realidad también es una
enfermedad infecciosa, pero no habia como ahora una especializacién, como por ejemplo
donde voy ahora, ya no es dermatologia, es hidrosadenitis...y esto hace muy poco, pero

s6lo es para nosotros, para quienes tenemos la enfermedad.
E ;Y poner nombre a la enfermedad que te supuso?

P No sé, miré en Internet y me cagué...mira el nombre, a ver que mierda era esto y dije

“joder, pues mal asunto”.

E Con respecto al trabajo, ;1o sabian los jefes...te apoyaron?

P Eh bueno, por las bajas, si claro...me echaron, después de 10 afios, me echaron.
E ;La enfermedad ha supuesto un impedimento para volver a encontrar trabajo?

P No puedo, es mds, tengo una recomendacion de un juez, porque ya tuve un juicio con la
Seguridad Social, porque tengo que informar sobre este problema...quien me va a contratar
si estoy 9 meses de baja, o 10 al afo...y sino estoy cometiendo yo un delito...ahora he

tenido un juicio, hace dos semanas, porque por un lado me declaran cronico...y no me dan,
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yo no tengo alta médica...
L ;Y de qué va a vivir hasta que se jubile?

P Bueno, ahora estoy cobrando el RAI este...y ahora tengo la suerte de que la casa donde
vivo es de propiedad de mi madre y solo pago gastos, digamos, no tengo que pagar
alquiler...hay que amoldarse. Tuve un juicio hace dos afios, me lo tumbaron y aqui estoy
esperando...estoy con un colectivo de abogados, que se llama Colectivo Ronda y ayudan a
la gente que tiene problemas como yo y todo esto. Cuando vengo a aqui a alguna visita

siempre pido que me den los informes por si me los pide el abogado.
E ;Y en cuanto al estrés o a la gestion emocional...?

P Bueno, hay dias que piensas mds y dias que piensas menos...bah problema serio tampoco
me crea...te acostumbras a todo...me voy a dar una vuelta por ahi o a hablar con algiin
amigo...no soy mucho yo de deprimirme, porque si encima de que tienes este problema te

deprimes, ya apaga y vdmonos, entonces no harias nada, ;no?
L ;O sea que apoyos sociales hay...?

P Si, bueno yo tengo el grupo de amigos de toda la vida del barrio...nos tomamos un par de

hemos ido al colegio juntos...no me pregunta pero que estdn informados porque saben

perfectamente que llevo 9 afos asi...
E ;Y la familia?

P Mi familia también, mi madre y mi hermana, mi padre no porque mi padre murié cuando

yo tenia 9 afios. Tenemos buen trato, ningtin problema, la casa es de mi madre.
L ¢ Vives con pareja?

P No porque esto también me ha creado algunos problemas a nivel sexual...y es un

poco...olores, las cosas...
E ;Lo del olor es algo que te preocupe?

P Ahora mismo no porque con el Umira este me ha ido bastante bien...pero es

desagradable, por mucho que te laves, ;no?, porque yo me ducho 5 veces al dia y...te
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tocabas un poco y “ostia otra vez, me cago en la puta”. Yo lo percibo...antes era un sin
vivir, porque estds ahi todo el dia con jabdn, porque claro, de esto me he hecho curas con
legia y todo...recomendado del médico, una cucharadita...olias a legia...muy

desagradable. Desodorante siempre.
E ;Alguien te ha hecho alguna vez algtin comentario?

P No, no...a lo mejor porque tampoco me he puesto yo, sabes, si yo mismo me he dado
cuenta tampoco...te acercas o, sabes, porque vas a casa y te vuelves a duchar...asi

despectivo no.

E ;Hay alguna cosa...si quieres contar, en cuento a la relacion sexual que te haya podido

molestar mal o en cuento a la satisfaccion?

P No, no...yo llevo sin pareja desde esto, hace 8 anos...he tenido alguna cosilla pero muy

por encima...
E ;Y tu pareja lo entendia?

P Si, bueno yo se lo expliqué, claro, esas cosas hay que decirlas claras...con esa tltima
chica estuve 3 afos...seguimos de amigos, lo que pasa es que ahora somos amigos y ya

esta.
E ;Y crees que la enfermedad supone una dificultad para encontrar pareja?

P Hombre, a ver...el que no conozca este tema, si te lo encuentras asi de golpe...no sé
cOmo, reaccionaria...o sea yo puedo explicarte todo lo que ti quieras, pero si ti no sabes ni
siquiera de qué va, ni siquiera conoces la enfermedad, ni siquiera nada de nada...a ver
como te lo explico, ;no?..."tengo este problema” y se acabd, “soy un enfermo crénico”...es
que pa que...es que es una chorrada, porque esconderlo también pa que...y si no te gusta

pues adios.
E ;Crees que hace falta mas concienciacion en la sociedad?

P No sé qué decirte...si lo mio fuera lo peor en el mundo, pero hay cosas peores creo...yo
puedo tener un problema, pero hay muchos mds gordos...no creo que haya mucha gente si

quiera que sepa que existe este problema...lo sabemos los que lo tenemos y los que nos
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tratan creo.

L Si esta enfermedad tuviera mds reconocimiento, para el tema laboral, estarian mds

reconocidas las bajas y podria haber...

P Si, no...es lo que te digo, a mi hasta que no me declararon diagnostico cronico..." una
enfermedad infecciosa”, pues bueno dame antibiético, en teoria los antibiéticos lo matan
todo, pero esto no lo mata...ya no me hacen nada, claro, mi cuerpo se ha acostumbrado a
todo, tantos afos...el cuerpo no responde ya, directamente...sobredosis, a mi me han dado
sobredosis de vitamina D, sobredosis de no sé qué...se me caia la piel a pedazos, no podia
tomar el sol porque me quemaba todo, me lo dieron un agosto ademds...salias a la calle y
que quemabas la cara de tomar el sol 5 minutos...tenia la piel tan fina, la dermis, que me
quemaba...ya me decian “no salgas”, joder, no puedo salir a la calle tampoco...no puedo
hacer nada...ya me lo han dado todo, lo he probado todo, han intentado todo y
no...paliativo es...ya me lo coment6 una dermat6loga hace poco “lo tuyo es paliativo, ya
no podemos hacer nada mas”...que hago, ;me tiro por un puente?...prefiero tomérmelo con

filosofia y ya esta.
E ;Te preocupa algo el futuro...?

P Hombre, como a ti el tuyo...claro, como a todo el mundo...pero bueno voy luchando con
mis cosas, abogados, mis rollos y voy haciendo...yo ojala pudiera estar trabajando como he
trabajado toda mi vida...he estado desde los 14 hasta los 40 trabajando...no es que yo no

quiera, es que yo no puedo.
E ;En cuanto a la ropa tomas alguna precaucién?

P Si, algododn todo.. licra nada, licra es veneno para mi...todo lo artificial no me va bien,

solo el roce ya...hace afios que me la compro, aunque me gaste un poco méds de dinero.
L ;Te supuran las heridas?

P Lo que me ha cortado el Umira es esto...a mi incluso, yo no sé qué salia de ahi, pero me
descoloria el color de los calzoncillos, como si fuera dcido...para destefir la ropa,
imaginate, qué debe ser eso...yo alucinaba, porque digo “no sé lo que crea mi cuerpo, es

muy raro esto”.
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L ;Qué crees que es importante que los médicos conozcan de vuestro dia a dia?

P Bueno, que no es una broma...pero ya lo saben eh, yo aqui tengo una prioridad 9 de 10,

algo querra decir.
L ;Has contactado con alguna asociaci6n de pacientes?

P No, no, porque ya tengo bastante con lo mio...para escuchar lo de los demas...si no
estarias todo el dia llorando...ahora se me ha escapado un poco (se seca las ldgrimas),
si...es que a veces es doloroso, a nivel emocional y todo, ;no?..hay que vivir con

ello...pues ya estd, no hay mds.
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P1 - PACIENTE 11

E ;Cudndo te la diagnosticaron?

P Diagnosticado un afio y medio mds o menos...pero la enfermedad hace 4 afos que la
tengo...en verdad fui tarde, tenia vergiienza y no quise...era una época de cambios
laborales y entonces me empez6 a salir el hoom de las heridas, como excusa de la faena y

de la vergiienza.
E ;Los cambios laborales crees que te pudieron afectar?

P Si, del estrés. Ese afio decidi hacer un cambio de trabajo por voluntad propia...no me
gust6 y entonces me fui temporalmente al paro...y todo ese estrés entre cambiaba y no
cambiaba, pues al cabo de dos meses me afecté a la piel. Anteriormente ya me salieron
granos pero la parte fuerte fue entonces...tuve una época tranquila y cuando volvi a trabajar
me salié todo el boom de las heridas que hasta me cost6 aguantar...la gente me decia “por

qué vas cojo” y yo “no, son los zapatos”...
E ;0O sea, que para la movilidad te afectaba?

P Si, claro, el caminar, el levantarme, el sentarme e incluso mover los brazos, me dolia, la
ropa se te enganchaba en las heridas, el olor...animicamente fatal, iba a trabajar y del

trabajo a casa o estaba con mi mejor amigo, pero no se lo dije a nadie.
E ;Y entonces el cambio laboral fue un cambio a mejor o a peor?

P Mitad y mitad...a mejor lo tnico que fue, fue el cambio de salir de la monotonia de
Movistar, pero lo demds fue horrible, porque estas caminando todo el dia, estds en el paso

de comida, estds en la puerta...
E ;Y durante el trabajo que hacias para sobrellevarlo?

P Iba al lavabo y me ponia yo mismo apafios, 0 sea, agua oxigenada, gasas me las
cambiaba...pero si que recuerdo una época que era horrible pero aun asi segui trabajando y
sabia que si iba al médico cogeria la baja, y el que trabaja alli era mi mejor amigo y el

duefio, bueno director también era amigo mio, entonces no queria fallar ese compromiso
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que tenia.
E ;Y alguien lo sabia?

P Nadie lo supo, hasta que me decidi ir al médico nadie lo supo...y cuando fui es cuando
estaba casi todo cicatrizado, la parte fuerte ya se me habia pasado. S6lo mi mejor amigo se
enterd el afio pasado y se lo expliqué...genial, cuando tuve que coger una baja se lo tuve
que explicar poco a poco y nada, siempre me han dado mucho apoyo en ese aspecto...me
dijo que me mejore, que no vuelva a hacerlo en ese aspecto, que me mejore y nada siempre
que hablo con el...bueno en verdad intentamos no hablar de estas cosas, pero si hablamos
es el primero que me apoya...bueno, al final lo acabaron sabiendo todos mis amigos, mi
familia...no me importa decirlo...decirlo si, lo que pasa es que luego cuando ves las

cicatrices y tal, aun me siento incomodo...no con mi gente mds cercana, pero aun asi...
E ;Crees que ha sido algo positivo y te has planteado que lo podias haber hecho antes?

P Deberia haberlo hecho antes, no con ellos, deberia haber ido al médico...posiblemente si
hubiera ido no me habrian quedado las mismas cicatrices...pero luego la primera vez que
fui me decepcione mucho con ir al médico...mi médico fui muy agradable vale, pero fue
como toma la baja, pero no sé lo que es...entonces me hicieron pruebas de todo, cirujano,
cirujano plastico y al final acabe volviendo al trabajo porque no me ayudaban en
nada...tomate esto, tomate lo otro, nada de medicamentos que luego han tenido que ver con

lo que me han dado...
E Entonces al principio no te lo diagnosticaron...

P No, al principio, mi médico me pidi6 que si le podia enviar fotos, por si se volvia
encontrar con esto...de todas las heridas que tenia, pidi0 que me hicieran andlisis de
todo...lo pasaba hasta peor que yo, cada vez que iba a hablar con ella se preocupaba por los
resultados...pero ella no podia hacer nada porque es un médico de cabecera, entonces me
enviaron al hospital...el dermatélogo no sabia nada, me hicieron una biopsia y estaba todo
bien...al final dije “me vuelvo al trabajo”. El afo pasado es cuando decidi irme por
privado, porque estaba decepcionado del ano anterior y entonces es cuando me encontré

con los médicos de San Pablo y el primer dia que fui, el primer dia lo supieron.

E ;Y todo ese periodo de decir “no sé lo que tengo”, a ti como te...?
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P Me estreso, yo creo que hasta se me empeor6...cogi un poco de rabia porque la primera
vez tenia todas las heridas cicatrizadas, pero en el culo tenia un grano que siempre estaba
hinchado, y la primera vez me dijeron “bueno esto habria que operarlo porque se te va a
empeorar”, pero no hacian nada en ese aspecto, porque ni lo habian diagnosticado...y al
cabo de 1 afio no era asi, sino lo que tengo ahora...si hubieran hecho algo ahi, no tendria el

culo tan destrozado como lo tengo.
E ;Y en el momento en que por fin te la diagnostican, como te sientes en ese momento?

P Pues me lei todos los articulos por Internet, durante semanas me puse a buscar todo, hasta
paginas en inglés, para conocerla...me di cuenta de que no era conocida, o sea, es conocida
pero que tampoco iban a conocerla mucho, sabian cosas que...no sé...encontré opiniones
de la gente, que habia una asociacion en Espana, articulos de médico, tratamientos que
estaban dando y cuando iba a la consulta sabia lo que me iban a dar después (risas). Me
senti menos intil, porque yo me sentia tonto por no ir al médico, me afectaba al tema
social, animicamente y no sé, todo lo que decian me sentia identificado y me sentia menos

tonto...
E Ya viste que era una enfermedad menos conocida...

P Si y en plan psicolégico también, me di cuenta...yo pensaba que era yo, pero vi que mas
gente hacia lo mismo por el tema de que escondian, en eso me senti identificado, que
escondieran, que no lo explicaran porque las heridas estan debajo, en sitios mads
escondidos...no es lo mismo que te salga en la cara que si sales a la calle lo tienes que

explicar.
E ;0O sea que el tema del aspecto visible te preocupaba que se vieran las cicatrices?

P Es que ya no es solo verlas...yo me siento incomodo, es como...yo mismo sin querer me
desprecio...a ver yo he crecido toda mi vida...al afio y medio se me clavo una astilla en el
ojo en la guarderia y siempre he vivido con algo fisico...pero al final he crecido con eso y
la gente me ha conocido asi y a mi entorno le gusta asi...pero el impacto de las heridas, es

como, cuesta ensefiarlas y hasta en el tema sexual también.

E ;Y en el tema sexual algo te ha resultado dificil en particular?
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P Yo conoci a una chica y lo acept6, y siempre me ayudo y me apoyo al principio y nunca
me puso una pega con eso, pero ya no es que la persona me acepte 0 no, era yo mismo que
me sentia incomodo y no tenia experiencia en ensefarlo...luego lo dejé con ella y al cabo
de un tiempo deberia disfrutar mds de ser soltero y en ese aspecto no lo he disfrutado,
nunca me han rechazado eh...es que yo a veces me lo busco directamente...no me sentia
bien conmigo mismo y decia que habia primero otras cosas con las que sentirme bien antes

que con eso.
E ;Y desde tu ultima pareja has tenido algo?

P Hace dos semanas, un domingo me levante y dije ya basta, y lo hice ese dia y hablé con
una amiga y tal y quedamos, pero fue como un simple desahogo y que “puedo hacerlo”
pero aun no tengo ese dnimo de...es que al final, yo hablo con amigas y me dicen “es que
es muy raro que te vayan a rechazar por eso o si te rechazan no merecen la pena”, pero ya
no es mds la otra persona sino yo...he dejado de hacer tantas cosas que al final...muchas
veces ni...de trabajar a casa, no tenia ganas de hacer nada, de apuntarme a ningtn sitio...ni

ir al gimnasio, ni nada...entonces al final no encuentro tampoco, no voy conociendo gente.
E ;Entonces has tenido alguna etapa de mas aislamiento?

P Si, mucho tiempo...me quedaba en casa al final o0 me quedaba con mi familia...mis
amigos de mi grupo tienen un bar y entonces muchas veces estdn ahi y me iba con ellos
pero no me comprometia nunca a quedar porque luego llegaba el dia y no se si me
encontraba bien o me dolia algo, entonces nunca queria tener esos compromisos...al
principio de este afo hice un parén de ya basta y cambie un poco toda mi rutina y empecé a
sentirme mejor, porque cada dia hacia ejercicio, antes no hacia...unas simples flexiones ya

me dolia hacerlas solo por las heridas.
E ;Y a qué se debi6 ese cambio?

P No sé, un pique con la compafiera de trabajo...porque vio unas fotos mias de hace
tiempo, cuando no tenia esto, que iba al gimnasio y tenia mejor cara y me dice “a ver si te
pones otra vez con el tema gimnasio” y asi haciéndolo me puse una rutina de cada mafiana
desayunar bien, hacer ejercicio e ir al trabajo y al final eso cuando lo estuve haciendo varias

semanas me fue muy bien, animicamente me fue genial, se me cambio la cara, subi de
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peso...mejoro...porque también tenia el apoyo de esta chica, que me llevaba muy bien con
ella, y el trabajo lo llevaba con mds calma...el é&nimo que me daba yo mismo, el sentirme
mejor y todo...al final no me sentia mejor por las heridas, pero habia otros aspectos que lo

habia cubierto con eso...
E Y luego que tenias menos estrés en el trabajo...

P Si pero es dificil también porque yo ya solo me estreso, me exijo mucho...estuve asi
desde enero pero en mayo me quede solo en mi tienda, empez6 el estrés porque lo que
haciamos dos lo hacia yo solo...al final me pase tres semanas 12 horas al dia, salia de casa
a las 9 de la mafana y volvia después de las 9 de la noche y toda esa rutina durante tres
semanas un mes, me acabo pasando factura...es que cuando paso una semana de estrés, a
las dos semanas mds 0 menos noto efecto en las heridas, se me hinchan y eso me dio mucha
rabia e impotencia, de que hacia meses que estaba bien y que me habia costado tanto
hacerlo, y ahora por la politica de trabajo y porque se aprovechan también un poco de mi

manera de ser, volvian a empeorar...
E 'Y ta sentias que...

P Sentia rabia, ansiedad, estaba triste...entonces cuando les tuve que...porque ellos me
visitaron hace un mes mds o menos y me vieron y yo que sé, casi me hacen llorar, se
pusieron super contentas, me dijeron que habian mejorado mucho las heridas por la
medicacion esta que me estan dando ahora...pero hace dos semanas les escribi un correo
para ver si podia hablar con ellas con la dermatéloga y la psicéloga...quise hablar con ellas
y explicarles lo que me habia pasado, que sentia ansiedad y le queria admitir que al final

puede ser que si que tenga depresion un poco y...y eso es lo que senti.
E O sea que acudias para ver si podias trabajar...

P No, queria saber su opinion, porque yo cuando estoy asi pienso muchas cosas durante el
dia, pero yo al final puedo estar agobiado y puede ser que lo que piense no es lo mismo que
lo que piense cuando estoy relajado, cuando estoy normal, entonces yo queria saber lo que
opinaban ellas y si yo pensaba correctamente y al final ella opinaba lo que yo, mds

positivamente, porque es muy positiva ella.

E Cuando un tratamiento no ha resultado como esperabas, ;ha podido crear algo de recelo
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hacia otros tratamientos...?

P No, ni hacia ellos ni nada, o sea ellos me van dando y me decian que “es el siguiente
paso” y yo confié en la dermatdloga, lo que ella me dice yo lo hago...incluso cuando
empecé el tratamiento este, que es el Umira, que me tengo que pinchar los lunes...me fue
muy bien, junto con lo que estuve haciendo, ejercicio, comer mejor, intentar no estar tan
estresado y la verdad que me mejoro mucho...por eso luego senti tanta rabia y hasta
ansiedad cuando vi que volvia a empeorar, pero no era porque el tratamiento quiza no

funcionara, era por el estrés que estaba pasando.
E ;Te ha planteado la psic6loga algo de reuniones en grupo?

P Me lo planteo al principio y le dije que no, porque no me apetecia escuchar...lo que yo
estaba siempre ocultando o lo que yo estaba siempre tltimamente explicando a mi

entorno...pero la semana pasada cuando estuve aqui le dije que me apuntaria.
E ;Y en qué crees que te puede beneficiar un grupo?

P No lo sé...mds que eso es que me comento que habia una chica que la diferencia que
habia entre esa persona y yo, es que esa persona no se lo habia contado a su entorno, yo
habia dado el paso y esa persona no lo habia hecho...y hace poco me acorde de eso y dije
“pues me puedo apuntar a un grupo y si me encuentro anonimamente a esa persona la
convenzo de que lo haga por que le ira bien, tema de dnimos y luego pues lo que me puedan

aportar a mi...me gustaria echarle una mano y decirle por que vale la pena hacerlo.
E ;Y el tema del olor como lo has llevado?

P Pues de momento mal...pero bueno nada que no pueda hacer con desodorante o
colonia...lo que pasa es que cuando sudas mucho es como si llevaras 3 dias sin ducharte
entonces no es muy agradable pero...socialmente tampoco he llegado a tener problemas,
ponte colonia, cualquier cosa, primero se va a oler a colonia, no se va a oler a eso...aparte
la herida mds gorda también la tengo en el culo, entonces a no ser que vaya con el culo al

aire no va a oler.
E ;La familia como te apoya?

P La familia todos bien, como si no pasara nada tampoco, no es algo que me tienen que
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apoyar ni dar una palmadita en la espalda...voy con ellos y no tengo una mirada fija ahi en
las heridas y es normal, como antes y lo mismo con los amigos...lo tinico que a veces te
van preguntando como estas y te sientes un poco victima, sobre todo al principio, pero
cuando va pasando el tiempo pues “eh que tal lo tuyo”, “si mejor” y ya estd...se agradece
que puedas ir con ellos y no tengas que esconderlo...me lo escondo yo mismo, a veces me
pongo el brazo y me lo tapo, no por ellos que ellos me vayan a decir algo sino porque yo

sin querer me siento incomodo con eso.
E ;T consideras que tienes aceptada la enfermedad?

P A medias...cuando va a pasando el tiempo me doy cuenta de que no solo es la herida
fisica, la cicatriz, que hay otras cosas secundarias quizd mds psicoldgico...te acaba

afectando mds a lo psicoldgico, lo voy viendo con el tiempo.
E ;Has tenido alguna vez dificultad para seguir los tratamientos?

P No...los pinchazos de ahora no me han costado, bueno en la barriga me da
cosquillas...de la medicacion diaria, bueno del estrés y todo me parece que alguna vez me
he olvidado, pero sabia que valia la pena hacerlo y en general siempre lo he seguido, o sea
nunca he dejado de tomar la medicacién y he ido al médico y le he dicho que si, pero

alguna vez si que me he saltado alguna dosis.
E ;Crees que fumar te ha afectado?

P Segin lo que sale en Internet si...es que es una relacion de todo...en una época de estrés
te alimentas peor, fumas mds, duermes peor y creo que es una rueda...posiblemente si que
tenga relacion con eso...me he puesto una fecha para intentar dejarlo porque me va a

favorecer dejar de fumar...creo que si que tiene relacion.
E ;Para dormir como te ha ido?

P Depende de la postura no dormias muy bien, pero encuentro las posiciones perfectas para
que yo me pueda dormir...por ejemplo en la axila tenia una muy hinchada y tienes que
dormir con el brazo como si estuviera fuerte, estas muy incomodo...y con el culo si lo
tienes muy hinchado no puedes dormir recto mirando hacia arriba, tienes que buscar la

manera de ponerlo...si estoy muy agobiado puede, pero normalmente nunca he tenido
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problemas de suefio.
E ;Y lo de manchar por ejemplo la ropa?

P Yo he llegado a sentarme a una silla y haberla manchado, o sea que traspasaba la ropa y
todo...y ropa clara nunca me podia poner para nada, ni se me ocurria...camisetas blancas
pues si esta manchada no levantes el brazo y no se ve...sobre todo el calzoncillo era un
caos, cada mafiana cuando me levantaba me cambiaba y por la noche...me despreciaba yo

mismo por ver eso, me daba asco...te pone triste al final, es antiestético.
E ;T crees que se podria hacer algo para dar a conocer la enfermedad?

P Cémo no lo sé...pero el primer sitio donde lo daria a conocer seria el centro médico,
porque al final es donde acuden por primera vez, y en algunos hospitales...porque no puede
ser que...yo me imagino que ha cambiado, pero en su época yo me iba de un cirujano
plastico a otro y a veces casi se pelean entre ellos...ya no sélo el dermatélogo, un psicélogo

también, yo creo que puede ser bastante positivo.
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P12 - PACIENTE 12

E ;Cudndo te la diagnosticaron?

P En el 99 en mi pais...me dijeron que tenia que ver con las gldndulas sudoriparas y me
dieron antibidticos...y luego me hicieron una especie de auto-vacuna con la secrecion que
habia, porque supuestamente con esto se irfa, pero tampoco. Casualmente, yo siempre
pienso, que esto de la enfermedad empez6 cuando me embaracé...tiene que ver el tema
hormonal mucho. Yo no tenia nada y cuando me quede embarazada me empezaron a salir
los abscesos. Ya cuando tuve el bebé segui mal y en vez de tenerlo en el coxis pues ya se

fue a la axila estd a la izquierda y ahi ya empecé hasta hoy.
E ;/Durante los periodos menstruales te empeora?

P Si, cuando ovulas y cuando estas con la regla es cuando peor se pasa...se inflama, duelen
muchisimo y yo lo tengo en unas zonas muy complicadas...también lo tengo en la parte de
los genitales, de las ingles y hay veces que no puedo caminar...textualmente no puedo

caminar...se me inflaman como si fueran pelotitas de golf, es horrible.
E ;Y cuando no puedes caminar que te duele tanto...?

P Me tengo que quedar en casa, tengo que llamar al trabajo que no puedo ir a trabajar y
entonces claro como no me puedo quedar todo el tiempo, lo que hago es que me voy
poniendo frio en casa todo el dia hasta que noto que estoy ya un poco mejor y me baja...a
mi lo que me ha ayudado muchisimo desde marzo hasta hoy es la medicacion que estoy
tomando...es la Umira...mucha gente, por Facebook, hay un grupo de gente que tiene mi
enfermedad y soy miembro, ;n0?, y mucha gente decia que no era bueno, que no lo hiciera,
que tiene muchas contraindicaciones pero yo sinceramente no he notado nada, al contrario,
he notado mucha mejoria...no se me ha quitado, pero estoy mds animada, me dan ganas de

salir porque no tengo tanto dolor...y yo estoy muy contenta.
E ¢Y has mirado mas informacion?

Si, mucha...hay gente que, por ejemplo la han operado de lo que a mi...en enero me

hicieron los plasticos una exégesis quirtirgica y me han puesto un injerto de piel, y hay
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mucha gente que decia que le habia vuelto a salir, que se le habia abierto la herida...a mi se
me abri6 también, pero yo no soy como esa gente que esta arrepentida, la verdad que yo
no...ha sido muy delicado, por el tema de la baja, el trabajo, la higiene mas excesiva de lo

normal...pero ha valido mucho la pena.
E ;Con higiene mas excesiva de lo normal...?

P Ir cada dia a la enfermeria para que me curasen, limpiarme muy bien con yodo, isodine
jabon...esta enfermedad es muy desagradable, y supura y huele muy mal y yo por lo menos
estoy muy pendiente de que no supure, de que no sepan que estoy con esto...tenia que
cambiarme muchisimas veces al dia, y esto implica muchas cosas que igual a los demds no
les interesa o no les es problema pero yo en mi interior si...pierdes mucho tiempo en el
lavabo, inclusive mi hija al principio me preguntaba “;estds bien?” cuando yo tuve que
explicar lo que habia pues obviamente ya lo entienden...luego no hay intimidad, porque es
un bafio que tienes que compartir con tus compafieras, esto me molestaba pero bueno ya

esta.
E ;/Que lo supieran tus jefes ha sido positivo?

P Por supuesto...prcticamente lo saben desde que empecé a trabajar en esta empresa, lo
primero que dije fue eso. No tengo ningtin problema médico, en venir a las consultas, los
meses que estuve de baja no tuve ninguna penalizacion en mi sueldo...soy yo tal vez la que

lo pone, ¢no?, pero ellos afortunadamente no, a nivel laboral no tengo ningtn problema.
E ;Y tus compaiieras te apoyan?

P Si, siempre...por ejemplo ahora yo tengo inmovilizado, no tengo la movilidad completa
en este brazo y para cambiarme necesito ayuda y no alcanzo a ponerme las gasas bien yo
sola y de esto siempre me ayudan...y en casa lo mismo...a mis compaifieras no les da ni
fastidio ni miedo de contagio...también estéticamente no estd como antes, entonces a mi
tampoco me da reparo pedirlo...porque no se ve tan tremendo...antes ni me pensara que me
ayudara nadie...hubiera tenido que haber tirado de alguna compaiiera pero con mucho mas

pudor y vergiienza...no puedo estar ocho horas y media sin cambiarme.

E ;Tomas alguna precaucion més?
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P Si, tengo un cojin, porque como tengo una absceso perianal, para tener a silla mas
comoda me he comprado un cojin y mucho mejor...y mis cosas en mi oficina, todo lo que

necesito lo tengo alli, la medicacion...

E ;Par vestirte tomas alguna precaucion?

P Si, no compro licras, la ropa que sea muy fresca, que no me roce, que no me apriete.
E ;Y para hacer deporte?

P Antes imposible, es que nunca estaba bien, nunca...obviamente caminar si, pero correr ya
me dolia...yo por ejemplo no voy a las piscinas por ejemplo porque primero pienso que me
puedo infectar, y segundo porque pienso que no es agradable para los demds, que pensaran
también que puedes afectar a la gente...entonces si que te imposibilita muchas cosas...no
sé si es mental...no lo he intentado eh, no he intentado ir a un gymy explicar lo que me
pasa y decir “;no hay ningin problema si utilizo las piscina”?, porque ya yo misma me
digo, como no se puede, pues me inhabilito...por ejemplo me gustaria mucho ir a hacerme
un masaje quiroprdctico, de verdad, y lo necesitaria, pero me da temor, no quiero
encontrarme con el no, porque no lo soporto...quiero hacer las cosas como todo el
mundo...hay gente que ha puesto unas caras (pone cara de susto), uf madre mia, es como el
tema de pareja...llega un momento en que puedes conocer a alguien, y sales, y te gusta, y
cenas, pero llega un momento de intimidad y es ahi cuando se va abajo, porque la gente no

lo entiende.
E ;/Te ha ocurrido algo asi?

P Si, tuve un rechazo...un compafiero de trabajo...nos empezamos a gustar salimos mucho,
cine, cena, todo el rollo, pero claro, llega el momento en que dices “bueno y entonces que
hacemos”...desde un principio le dije lo que habia...cuando pensé que podia haber una
intimidad con esa persona también le expliqué lo que me pasaba...en esa época no estaba
tan mal, el aflo pasado fue el peor...y yo queria pasar un fin de semana con esa
persona...”ay pues no me lo hubiera imaginado”...entonces le dije que se lo...como ahora
tenemos las redes sociales e Internet y todo, le dije que lo investigara, le dije “tu miratelo y
si consideras que no te vas a poner en peligro, no es contagioso, pero estéticamente no es

agradable, si te parece bien, bien y sino no pasa nada”...dijo que sin problema...nos fuimos
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un fin de semana en Tarragona y desafortunadamente no pudo pasar...y eso que era uno de
estos meses...del mes siempre hay un periodo que estas bien, “yo no quiero que sea tan
agresivo, no quiero que el pobre hombre se encuentre con una cosa atroz”, entonces no lo
vio como realmente es...pero no, que va, no pudo, ya cuando lo ve dice “no puedo, me da

mucho miedo, te pido disculpas” y ya no lo volvi a intentar, no se pasa bien.
E ;Y c6mo reaccionaste?

P Empecé con ciclos de depresion...que yo decia que “controlaba”...yo pensaba que no
existia, con perdén de todo el mundo, pensaba que era solo gente que perseguia conseguir
la baja y ya...mentira total, la depresi6n existe, la depresion te hunde, la depresion te
vuelve nada. Me lo trague por mucho tiempo, hasta que en noviembre del afio pasado, por
tercera vez tenia el tema del absceso perianal, es muy doloroso, te empieza un dolor en la
nalga que no sabes de que viene, te auscultan y no ven nada, la nalga, pero dentro esta toda
la porqueria dandote ahi por saco...y tuve un episodio de dolor tan horroroso en casa que
no me pude ni levantar de la cama...y te juro que dije “yo no puedo mas, yo me voy a tirar
por la ventana”...y esa noche cometi un error muy grande...yo tomo Tramadol,
Ibuprofeno, Paracetamol, todo a mansalva porque tengo problemas de migrana...y
entonces todo eso que yo tengo en casa, tenia antibidticos...hice un “molotov” como digo
yo, y me tomé un monton de pastillas, de todo...las busque, las deje en mi mesa, me busque
el agua, con toda la conciencia del agua...me empecé a sentir muy mal, senti mucho calor,
taquicardia...dios mio que estoy haciendo, entonces yo misma me fui al lavabo y empecé a
vomitar y a tomar mucha agua...yo no fui al médico porque me dio mucha vergiienza decir
que pasaba esto...pero a la semana siguiente tenia visita con el médico de cabecera y ese
dia me derrumbe, estaba tan mal que empecé a llorar y se lo dije...inmediatamente
psicdlogo o psiquiatra, uno de los dos, nunca lo puedo descifrar y estuve en terapia. Ahora

tomo un ansiolitico controlado y no lo volveré a hacer en la vida, que va, no, ni hablar.
E ;Y entonces que tratamiento actual llevas?

P Estoy poniéndome el Umira, me pongo una pluma cada semana y yo estoy muy bien...a
ver, la doctora no me lo dice, he tenido una primera visita de control, y segtin ponia su cara
ese dia, creo que ella esperaba mds resultados...lo que pasa que ella es cuidadosa en como
dice las cosas, pero yo ya estoy contenta...lo que pasa que he notado mucha resequedad en
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la piel, he notado como que tengo mucha mds volumen, no sé si es mds mental o de
esto...me ponen dieta los endocrinos y la dermatologa siempre estd pendiente de que yo
tenga control con ellos...yo creo que tiene relacién con el tema de la medicacion...no lo sé,
igual me estoy justificando...si ti me preguntas si yo recomiendo el tratamiento, yo te diria

que si.
E ;Y en el grupo de Facebook la gente comparte sus experiencias?

P Si...yo misma subi las fotos de la operacion, de lo que son mis cicatrices, de cémo ha ido
evolucionando, como estaba antes y como lo tengo hoy dia. Como es un grupo privado yo
lo comparto. Por ejemplo, antes de la Umira, tuve otro tratamiento, que fue horrible, de
todo lo que he podido probar ha sido lo peor, un calor, devolvia casi todas las semanas, eran
dos pastillas en la manana y dos por la noche...y en el Facebook lo puse. Hay gente en este
grupo con el Umira y le duelen las articulaciones, la cabeza...yo no te voy a negar que la
primera y segunda semana, no me encontraba bien, de dolerme mucho las piernas, ademds
tengo mucho peso...debe ser realmente porque cada dia tomo medicacién, cuando me
siento que tengo los dolorcitos, me pongo lo que sea dependiendo del dolor y entonces por

eso también lo llevo bien, no lo sé.
E ¢Y como puntos positivos que ves en estos grupos?

P El compartir y el dar &nimo, a mi me sirvi6 mucho...no tengo mucha iniciativa a la hora
de contar mis experiencias, solo cuando lo veo necesario...cuando alguien dice algo
negativo yo les cuento mis experiencias, les recuerdo que estoy en el tratamiento, que me
estd yendo muy bien, que no desistan, que tenemos que vivir con ello y que no desistan,
pero que existen estos métodos...yo por ejemplo, a mi me ha costado muchisimo entrar en
este programa, aqui en el San Pablo, porque la operacion que me hicieron en enero, yo
llevo detrds de ella casi 8 anos, desde 2009...pero como empez0 la crisis y mi patologia
para el hospital no es urgente, ni es de vida o muerte...y yo intenté afios atrds tener una
mutua y pagdrmela, pero me rechazan, porque soy un paciente que cuesta dinero y es
verdad es asi, y claro yo soy mileurista, vivo sola, tengo un hijo y entonces no tengo esa

posibilidad de decir “pues yo me pago la operacion”, sabes.

L ;Y al final te operaron?
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P Si...no me puedo quejar, lo que pasa es que ahora estoy luchando con una bacteria que
creo que se me ha metido...me operaron en enero y aunque tuve mucha ayuda para que no
se me abriera, se me abrieron muchos puntos del injerto, me tire mucho tiempo de baja y
después me salié una infeccién en la mama...la tengo un poco més grande, estd un poquito
controlada...y entonces he pasado de los plasticos que dicen que no tiene nada que ver con
la operacion, luego a ginecologia que dicen que es una mastitis, luego hacen las pruebas
precisas y todo estd supuestamente bien y entonces me pasan a enfermedades infecciosas y
me dicen que parece que es una bacteria...ha sido un poco de mala suerte, pero yo voy a
por la otra, porque yo lo tengo en ambas axilas y en los genitales y las ingles...y la que me
han operado es la que mejor tenia...yo no iba a operarme la siguiente pensando en todas
estas complicaciones, pero como me han explicado que no tiene relacion...pues me voy a

operar, porque yo pensaba que era de mi enfermedad y entonces esto me ha tranquilizado.
E Hablando de la sociedad, ;tud crees que haria falta mds concienciacion?

P Si y tanto, hay gente que le expliques y dice “;pero eso que es, eso es infeccioso, eso se
contagia?” y aunque le explicas la gente se escandaliza un monton, eso lo ven, yo creo que
como un SIDA y es muy desagradable, porque no lo es...una compafiera por ejemplo,
lastimosamente estaba yo muy mal y en un gesto que hice se me rompié uno de los
ganglios y se me mancho toda la ropa...claro, ella estaba al lado mio y yo no me habia
dado ni cuenta, entonces yo me voy al lavabo y ella viene detrds y me dice “que tienes” y
yo “no, no, no es que estoy enferma” y ella “;necesitas ayuda?”...ella era una chica nueva
y no sabia lo que me pasaba y entonces y era una persona que le da todo un poco de asco,
es un poco...y claro, al ver todo aquello eso estaba falta y me dice “pero ay eso que tienes
ahi, seguro que tienes un SIDA y no te has dado cuenta”...no la mande a donde sabemos
porque estaba en mi trabajo pero en otro sitio la habria puesto en su lugar muy
decentemente...y en otros sitios me han dicho “yo no te toco, eso seguro que me

contagia”...
E ;Te preocupa que haya dificultad para encontrar de nuevo pareja?

P No, ahora mismo no porque no tengo esa necesidad, estoy mejor animicamente...cuando
me vuelva a dar eso, pues tal vez lo intente, pero va a ser muy dificil...no me quiero

encontrar con otro rechazo, no...una cosa te digo, a mi si me operan las cicatrices no me
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importa que me vean, si una persona puede interesarme no me lo pensare dos veces, pero

tendré que estar operada.
E ;Y con respecto al futuro, hay algo que te preocupe...?

P Sabes por qué lo pienso, por mi hijo...yo creo que tiene que ver con la genética, porque
mi hijo ya ha tenido dos abscesos...y por el si que me preocupa, porque si en la mujer se
pasa mal en los hombres es peor, porque ellos no tienen esa voluntad como de asumirlo tan
facil, no es que nosotras seamos superheroinas pero yo creo que los hombres lo llevan
peor...eso si que me hundiria de nuevo, porque no es solamente intentar salir adelante por
mi, sino por €l, y yo no creo que tenga fuerzas para tanto...yo solo tengo a mi hijo y no
tengo apoyo de nadie mads...mi familia la tengo fuera, pero claro cada uno tiene su vida y

YO no quiero ser una carga para nadie.
E ;Y tienes algtin apoyo de amiga...como te apoyan?

P Si, tengo dos personas que me aguantan mucho...escuchdndome, que es lo tinico que
necesito...que yo sé que si econdmicamente necesito ayuda, si ellas pueden seguro que lo
harian...pero ahora mismo lo que uno necesita es que le escuchen, nada mds, uno no
necesita ni que opinen...solo uno que uno puedo decir “me pasa esto...” y llorar y
reir...porque yo con mi hijo no, porque lo cuido mucho...” ;c6mo estds?”, “bien”, siempre

estoy bien y dice “mentira, td necesitas algo”.
E ;Lo de tema del olor, utilizas tu colonia, tu higiene...?

P Si, las toallitas himedas, y yo me ducho con jabén dermatolégico, yo no utilizo geles de

ducha y reseca un poco la piel pero si que te cuida de esto.
E ;Con respecto al coste de los cuidados...?

P Si, se gasta, porque aunque la Seguridad Social te cubre una parte, pues anteriormente yo
tenia gastos al mes entre gasas, esparadrapos...eran unos 150 y entonces ahora como solo
tengo que cuidarme una parte, ha mermado...porque claro, hay unos parches muy buenos
pero son costosos, entonces tienes que buscar alternativas, creo que la caja eran 35 euros

pero son parches que maximo te duran 3 dias....
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