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Che cos’e l'idrosadenite suppurativa?

Lidrosadenite suppurativa (HS) & una malattia cronica e dolorosa della pelle

che puo essere debilitante. L'HS, nota anche come acne inversa, € una condizione
della pelle che si ritiene colpisca circa 1 persona su 100 in tutto il mondo."2? Puo
causare notevoli problemi fisici e portare a gravi disagi psicologici.** Si tratta di

una malattia autoinfiammatoria che induce il sistema immunitario ad attaccare
I'organismo, contribuendo all’infiammazione sotto la superficie della pelle.®” Nel
tempo, I'inflammazione puo progredire e causare danni irreversibili alla pelle.?? La
malattia spesso insorge durante I'adolescenza ed & caratterizzata da riacutizzazioni
ricorrenti di noduli dolorosi che possono trasformarsi in ascessi dall’aspetto di noduli
o bolle.”™ Questi ascessi possono rompersi, con secrezione maleodorante e macchie
sugli gli indumenti, e possono causare cicatrici sul corpo, per i quali le persone
possono provare imbarazzo e vergogna.*'?"* Le persone affette da HS possono
anche sviluppare tunnel di drenaggio sotto la pelle che possono interconnettersi tra i
noduli, con la conseguente fuoriuscita di sangue e secrezioni.' L'HS & associata a una
serie di altre patologie come la depressione, spondiloartrite (artrite cronica dolorosa
che colpisce principalmente le articolazioni della colonna vertebrale), diabete e
malattie inflammatorie intestinali, percio I'assistenza dell’'HS deve essere di tipo
multidisciplinare.”™

LHS ha un impatto considerevole sulla vita delle persone. Tra tutte le malattie
dermatologiche, I'HS & quella che influisce maggiormente sulla qualita della vita.?
Uno dei fattori chiave delle sfide poste dall’HS & il dolore, che viene riferito da quasi
tutte le persone che convivono con questa malattia e che pud rendere difficoltoso
lo svolgimento delle attivita quotidiane.?'?? L'HS puo avere un effetto importante

su quasi tutti gli aspetti della vita di una persona, comprese le relazioni personali,

il lavoro e la vita sociale; questo contribuisce a rendere la malattia particolarmente
penosa e a influenzare il benessere mentale.?%

LHS puo comportare costi considerevoli per il sistema a causa della perdita di
produttivita e del frequente ricorso a servizi che presuppongono costi elevati.
Questa malattia colpisce spesso le persone durante i loro anni di vita piu produttivi,
e pertanto le persone affette da HS hanno maggiori probabilita rispetto alla
popolazione generale di perdere giorni di lavoro, di essere indisposte al lavoro o di
ritrovarsi in una situazione di disoccupazione.?*?¢ Cio significa che la produttivita della
popolazione affetta da HS ¢ significativamente ridotta. Inoltre, le persone affette da
HS si avvalgono piu frequentemente di contesti che hanno un costo elevato, come i
pronto soccorso e le cure ospedaliere correlate agli interventi chirurgici.?’ 2 Questa
combinazione di fattori fa si che I'HS possa comportare costi significativi per il sistema
sanitario e per I'economia in generale.
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L'HS in Italia

Il numero reale di persone affette da HS in Italia non & chiaro, con stime molto
varie che vanno da 5 su 10.000 a 4 su 100.% Sebbene apparentemente non vi
siano dati disponibili accurati sulla prevalenza a livello nazionale, tra il 2015 e il 2019
I'ltalia ha implementato la seconda fase di un registro nazionale.*® Questo registro
ha raccolto dati da 17 centri e comprendeva dati su 944 pazienti,*® di cui il 62%
erano donne.”" Sulla base dei dati ricavati dalla prima fase del registro nazionale
(2009-2013) e dei dati demografici ottenuti dall’lstituto Nazionale di Statistica, uno
studio ha rilevato una prevalenza di HS nella regione di Ferrara pari a 56 su 100.000
persone.* Tuttavia, &€ noto che il registro potrebbe non cogliere il numero reale di
persone affette da HS a causa dei ritardi nella diagnosi.® Lo stesso studio ha stimato
che 33.811 persone erano affette da HS in Italia, con 1.947 nuovi casi ogni anno.*?

La gestione dell’HS in Italia coinvolge una serie di professionisti sanitari e di
trattamenti che vengono erogati attraverso il sistema di assistenza standard e i
centri specializzati. La percentuale di persone affette da HS che si reca dal proprio
medico di base al momento della comparsa dei primi sintomi si aggira tra il 40% e il
70%.%* Dermatologi, chirurghi, ginecologi e infermieri sono gli specialisti consultati
piu di frequente per la gestione dell’HS.% Circa il 15% delle persone affette da HS
in Italia riceve un’assistenza continua dal proprio medico di base, ma si potrebbero
fornire servizi multidisciplinari per i casi pit gravi e complicati di HS.3 La gestione
dell’'HS e guidata dagli orientamenti clinici emanati dall’Accademia Europea di
Dermatologia e Venereologia; attualmente non esistono direttive cliniche nazionali
in Italia, anche se alcune regioni hanno sviluppato direttive proprie.®* Nel 2016, si
stimava che I'ltalia avesse sette centri di riferimento principali per I'HS e ulteriori 15
centri esperti.*?

In Italia esiste un’associazione nazionale di pazienti HS, Passion People, che
sostiene le persone affette da questa malattia: ma sta ancora muovendo i primi
passi. L'organizzazione mira a sensibilizzare |'opinione pubblica e politica in merito
alla patologia e a evidenziare i bisogni insoddisfatti delle persone affette da HS.**
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Figura 1. Percorso dei pazienti affetti da HS secondo le migliori pratiche

Come dovrebbe essere 'assistenza basata
sulle migliori pratiche mediche per I'HS?

L'HS puo essere una condizione frustrante da gestire, sia per le persone che ne sono affette
sia per i professionisti sanitari che la curano. Anche se attualmente non esiste una cura per

I'HS, il suo impatto puo essere ridotto se le persone ricevono un’assistenza basata sulle
migliori pratiche mediche in ogni fase della malattia (Figura 1).

Il processo di diagnosi di HS deve garantire che

la persona si senta ascoltata e che non venga

biasimata per la sua malattia, poiché cio rischia di
dissuaderla dal ricorrere alle cure mediche in futuro.

La diagnosi deve comprendere:

una valutazione clinica basata sulla natura, la

frequenza e la localizzazione dei sintomi,* '

lo screening di altre malattie associate all’HS,

come l'obesita, il diabete, la depressione e il

morbo di Crohn, per comprendere meglio le

esigenze complesse della persona,®

stabilire se I'HS fa parte di un fenomeno

sindromico, come il pioderma gangrenoso, |'acne
e I'HS (PASH), che puo richiedere cure aggiuntive,

¢ una valutazione della qualita della vita

utilizzando il Dermatology Life Quality
Index (DLQI) per aiutare a stabilire la gravita
(un’inflammazione potrebbe non essere al
livello piti grave durante una valutazione
clinica; pertanto, una comprensione
dell'impatto dell’HS separata dalla
presentazione clinica puo fornire un quadro
piu accurato della gravita della malattia),

un professionista sanitario con conoscenze
specialistiche in HS, come un dermatologo,
per ridurre il rischio di diagnosi errate. Anche
i medici di base, i chirurghi, i ginecologi e i
medici di pronto soccorso con conoscenze
specialistiche in HS possono essere in grado
di effettuare delle diagnosi.

L
gestione da parte di un’equipe multidisciplinare,
guidato da un dermatologo o da un medico di

assistenza continua dovrebbe prevedere la

base, e dovrebbe includere:

altri specialisti, se necessario, come chirurgo,

psicologo, psichiatra, vulnologo, infermiere

dermatologico, gastroenterologo, reumatologo,
ginecologo, dietista, cardiologo, endocrinologo,
proctologo® e specialista nella gestione del

dolore,*?

informazioni aggiornate sulle terapie attuali

per consentire alle persone affette da HS di

prendere decisioni informate sul trattamento in

corso,

accesso rapido a un dermatologo per le

Persone diverse possono vedere risultati

diversi con lo stesso trattamento.* Le persone

affette da HS devono essere coinvolte nelle
decisioni relative al trattamento e informate

dei potenziali effetti collaterali. Il trattamento

puod comportare:

e trattamenti medici come antibiotici
topici o sistemici,* terapie biologiche,
terapie ormonali, zinco orale ad alto

*L'uso prolungato e ripetuto di antibiotici dovrebbe essere
limitato dato il rischio di resistenza antimicrobica.*'

dosaggio, corticosteroidi, retinoidi o
immunosoppressori;*” # il dolore puo
essere gestito anche con trattamenti
medici, come farmaci antinflammatori non
steroidei e oppioidi,?

e interventi chirurgici,*” a seconda della
localizzazione e della gravita della
condizione,*%°

e procedure laser.”’

riacutizzazioni acute che richiedono cure urgenti,

mettere le persone nella condizione
di segnalare gli effetti collaterali e le
preoccupazioni derivanti dal trattamento,

* autocura convalidata clinicamente per la
gestione del dolore,

"kit di emergenza” standardizzato da
tenere in casa contenente corticosteroidi
(per il trattamento delle prime
riacutizzazioni), corredato da una guida
chiara sull’utilizzo sicuro,

supporto da parte di un’associazione di
pazienti affetti da HS.
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In che modo I'HS influisce sulla vita delle
persone?

Il dolore ha un impatto considerevole sulla vita delle persone

Il dolore & un sintomo molto frequente tra le persone affette da HS e pone molte
delle sfide correlate alla condizione. Sebbene non siano disponibili dati italiani, &

noto che il dolore & avvertito da quasi tutte le persone affette da HS ed € un sintomo
importante e debilitante.?’ 434 |'elevata intensita e frequenza del dolore affliggono le
persone in modo persistente e hanno un impatto enorme sulla loro qualita della vita.**

Le persone affette da HS spesso devono fare i conti con
problemi di salute mentale

La qualita della vita puo essere fortemente influenzata dall’HS, con molte persone
che manifestano un disagio psicologico significativo. La maggior parte delle persone
affette da HS in Italia sperimenta una scarsa qualita di vita, e questa condizione sembra
essere particolarmente diffusa tra le donne e le persone con sintomi pit gravi.*” Le
persone possono soffrire di problemi psicologici tra cui ansia, insonnia e depressione.*
Uno studio ha rilevato che le persone di quasi tutte le eta affette da HS sperimentano
una condizione di salute mentale sostanzialmente peggiore rispetto alla popolazione
generale, indipendentemente dalla gravita dei sintomi.* | giovani affetti da HS hanno
manifestato livelli di salute fisica e mentale simili a quelli degli anziani della popolazione
generale.®® La giovane eta in cui la maggior parte delle persone manifesta per la prima
volta i sintomi fa si che per molti anni le sfide psicologiche associate all'HS possano
avere un effetto cumulativo sulla vita delle persone.*®

La vita sociale puo essere influenzata dall’'HS

I sintomi dell’'HS possono mettere le persone in una condizione di disagio e
imbarazzo, portando alcuni ad evitare completamente le situazioni sociali.>?*’ Gli
ascessi possono rompersi e dai canali di drenaggio possono fuoriuscire secrezioni,
causando potenzialmente un odore sgradevole o macchiando gli indumenti.'?*° ||
fatto di non sapere quando cio potrebbe accadere pud indurre le persone a evitare
completamente le situazioni sociali.”’

Le persone affette da HS possono sperimentare problemi

di intimita

I sintomi dell’HS possono colpire le parti piu intime e sensibili del corpo e hanno
un impatto considerevole sull’intimita delle persone affette da questa malattia. |
sintomi associati all'HS possono influenzare il modo in cui una persona percepisce il
proprio corpo, con conseguenze sull’autostima, sullattivita sessuale e sulle relazioni.
Uno studio italiano ha rilevato che oltre il 60% delle persone con HS ha riferito di avere
problemi di sessualita e disfunzione sessuale (definiti come problemi legati al desiderio,




In che modo I'HS influisce sulla vita delle persone?

all'eccitazione, all'orgasmo e al rapporto sessuale senza dolore), indipendentemente
dalla gravita dei sintomi.*? | problemi legati alla sessualita e alla funzione sessuale sono
stati associati anche a malattie psichiatriche, ansia e cattiva salute mentale.®

LHS puo influire sulla capacita lavorativa delle persone

LHS pud causare frequenti assenze dal lavoro a causa del dolore e della necessita
di visite mediche regolari. In uno studio italiano, tra il 28% e il 36% delle persone ha
dichiarato che I'HS ha compromesso la propria capacita di lavorare.* La riduzione della
produttivita durante il lavoro e stata rilevata anche in un altro studio condotto in ltalia.®

Convivere con I'HS puo comportare costi finanziari personali

LHS pud comportare un onere finanziario per la gestione dei sintomi. Le persone
affette da HS possono incontrare difficolta finanziarie legate alla necessita di pagare
le spese mediche che non sono coperte dall’assicurazione sanitaria nazionale, come le
medicazioni e alcuni farmaci.*
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Quali sono le barriere politiche e del
sistema che ostacolano |'assistenza basata
sulle migliori pratiche mediche?

La scarsa consapevolezza da parte dei clinici contribuisce a
ritardare la diagnosi e a fornire un’assistenza di scarsa qualita

Aumentare la
consapevolezza
della malattia fara la
differenza per migliorare
I'assistenza alle persone
affette da HS.

FRANCESCA PRIGNANO
DERMATOLOGO

La diagnosi di HS puo richiedere piu di dieci
anni. Dai dati ricavati dal registro italiano dell’'HS &
emerso che nel 25% dei casi la diagnosi corretta di
HS richiede 10 anni o piu.*? Durante questo periodo,
la persona affetta da HS puo essere indirizzata a

un medico specialista dal proprio medico di base,
oppure pud consultare autonomamente diversi
specialisti o strutture di medicina d’'urgenza, a
seconda dei sintomi.®? Pud anche verificarsi un
ritardo nella richiesta di assistenza medica, la cui
entita puo variare a seconda della gravita dei
sintomi iniziali, con ritardi pit lunghi probabilmente
associati a sintomi meno gravi.*? Una corretta
diagnosi di HS richiede numerose visite mediche,

soprattutto nei casi in cui la diagnosi iniziale € errata, aggravando I'attesa per una

diagnosi accurata.®? Questi ritardi possono portare a sentimenti di frustrazione da

parte delle persone che hanno a che fare con una gestione inadeguata della loro

malattia.??

Quando insegno
all'universita, passo
almeno due ore a
parlare di HS ai miei
studenti, perché sono
loro i medici di base
del futuro.

FRANCESCA PRIGNANO
DERMATOLOGO

Una maggiore consapevolezza della condizione &
fondamentale per una migliore gestione dell’HS.
Le campagne d'informazione potrebbero ridurre i
ritardi nella diagnosi e dovrebbero essere rivolte a
medici di base, dermatologi, chirurghi, ginecologi
e infermieri del pronto soccorso, oltre che al
pubblico.>>* Per coloro che avvertono i sintomi
dell’'HS, i medici di base sono spesso il primo punto
di contatto e svolgono un ruolo fondamentale
nellindirizzare le persone con sospetta HS a uno
specialista per la diagnosi e il trattamento.** Secondo
due esperti di HS intervistati per questo rapporto,
la consapevolezza dei professionisti sanitari in

Italia sta migliorando; tuttavia, essi ritengono che

la formazione in materia di HS dovrebbe essere

impartita a tutti gli studenti di medicina all’universita.> >




Quali sono le barriere politiche e del sistema che ostacolano I'assistenza basata sulle
migliori pratiche mediche?

La scarsa consapevolezza dell’'HS puo impedire alle persone di
ricercare |'assistenza di cui hanno bisogno

La scarsa consapevolezza dell’HS da parte del pubblico é stata riconosciuta

in ltalia come una sfida alla diagnosi e alla gestione di questa malattia. Sia le
persone affette da HS che gli esperti clinici in materia hanno chiesto di dare maggiore
risonanza sui social media a questa malattia. Essi riconoscono che le persone affette
da HS ricercano comunemente informazioni su internet due o tre anni prima di
rivolgersi a un medico, periodo durante il quale potrebbero essere incoraggiate a
rivolgersi a un professionista sanitario.* La sensibilizzazione sui social media potrebbe
essere particolarmente importante per malattie come I'HS, poiché i sintomi vengono
riconosciuti per la prima volta in giovane eta, quando I'uso dei social media e
probabilmente elevato.*

Le persone affette da HS spesso non sono coinvolte nelle
decisioni sulle loro cure mediche

La gestione dell’'HS pud spesso essere frustrante
per le persone che ne sono affette. Le lunghe fasi
Il processo di ricerca di una diagnosi, durante le quali possono
decisionale condiviso essere utilizzati diversi trattamenti, possono essere
particolarmente scoraggianti e difficili per le persone

migliorerebbe
affette da HS.®

sicuramente la

soddisfazione per il La soddisfazione delle persone per come I'HS
trattamento. & stata gestita potrebbe essere migliorata
coinvolgendole nelle decisioni sulle loro cure

mediche. Per raggiungere questo obiettivo, i
FRANCESCA PRIGNANO

DERMATOLOGO professionisti sanitari devono sviluppare maggiori

capacita di comunicazione e dedicare piu tempo a
comprendere le esigenze delle persone affette da

HS.53% Due studi distinti condotti in Italia su persone affette da HS hanno rilevato
che I'uso di sondaggi per misurare la qualita della vita pud aver contribuito di per sé
a migliorare la qualita di vita.*** | sondaggi possono offrire alle persone affette da
HS I'opportunita di comunicare in modo dettagliato con il proprio dermatologo.*
Questo pud portare a una maggiore comprensione da parte dei dermatologi circa

il peso della malattia sulla vita delle persone che ne sono affette, migliorando in
ultima analisi le cure mediche e la soddisfazione di queste persone.* Inoltre, uno
studio sul processo decisionale condiviso per le persone affette da psoriasi in Italia
ha rilevato che le persone con una migliore conoscenza della malattia avevano
maggiori probabilita di essere soddisfatte della loro cura.> Cio suggerisce che il
processo decisionale condiviso per altre malattie dermatologiche croniche, come I'HS,
potrebbe aumentare la soddisfazione delle persone affette da questa malattia.




Quali sono le barriere politiche e del sistema che ostacolano I'assistenza basata sulle
migliori pratiche mediche?

Laccesso all’assistenza multidisciplinare

non e paritario
L'assistenza basata P

La disponibilita di centri multidisciplinari
specializzati in HS & irregolare e disomogenea
in tutta Italia. Sebbene in ltalia esistano diversi
centri specializzati per I'HS, la disponibilita di
affetto da HS, dalla un’assistenza multidisciplinare varia da regione a

sulle migliori pratiche
mediche lungo il
percorso del paziente

gestione nella fase acuta regione. In Toscana, ad esempio, € ampiamente

a quella a lungo termine,  disponibile un’assistenza che coinvolge
comprende un’equipe gastroenterologi e chirurghi.® Tuttavia, un esperto

multidisciplinare efficace. mterwstat(? per qu§sto rappor’Fo 'ha sggg'erlto che la

collaborazione tra i professionisti sanitari, laddove

esiste, e troppo informale e che & necessario

ELIAROSI istituire equipe multidisciplinari formali in tutto

DERMATOLOGO .
il Paese.”?

Le attuali linee guida devono essere aggiornate per riflettere
le piu recenti prove di efficacia

Sebbene esistano alcuni orientamenti regionali specifici per il trattamento,

in Italia non esiste un orientamento nazionale per I'HS. La Societa ltaliana di
Dermatologia e Venereologia ha sviluppato nel 2015 una guida nazionale sull'uso
dei farmaci biologici nel trattamento dell’HS;*’ tuttavia, non esistono orientamenti
nazionali sulla diagnosi o sul trattamento piu ampio dell’'HS. Nel 2019, il gruppo
di lavoro sull’'HS della Toscana ha pubblicato il Tuscan consensus on the diagnosis
and treatment of hidradenitis suppurativa (Consenso toscano sulla diagnosi e

sul trattamento dell’idrosadenite suppurativa).®* Il consenso mirava a portare

I'HS all’attenzione del governo regionale toscano allo scopo di creare protocolli
diagnostici e terapeutici unanimemente accettati per questa malattia.** Secondo
la Professoressa Francesca Prignano, coautrice del lavoro, il Consenso toscano
dovrebbe essere aggiornato in base agli attuali orientamenti dell’Accademia Europea
di Dermatologia e Venereologia.>

| dati completi sull’HS in Italia sono limitati, il che ostacola la
capacita dei decisori politici di rispondere alle esigenze delle
persone affette da questa malattia

La mancanza di dati completi sull’HS in Italia significa che i decisori politici non
sono in grado di comprendere quali sono gli ambiti che necessitano di maggiore
attenzione, o come i servizi potrebbero essere adattati per ottenere la massima
efficienza. Attualmente non esiste un registro nazionale che raccolga dati esaustivi
sull’HS in Italia, il che comporta notevoli lacune nella comprensione della sua
prevalenza, della qualita dei servizi e delle tendenze nell'utilizzo e negli esiti clinici
dei trattamenti. Sembrano esserci anche dati nazionali limitati sulle misure riguardanti
gli esiti riferiti dai pazienti. Questa mancanza di dati puo contribuire a limitare

la consapevolezza e la conoscenza dell’HS a livello politico, tra i decisori politici
nazionali e regionali.
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Raccomandazioni per i decisori politici

Le persone affette da HS in Italia sono colpite in maniera significativa dalla loro
malattia, con barriere politiche che impediscono loro di accedere a un’assistenza
di alta qualita.

® Avviare programmi di formazione HS per i professionisti sanitari per
aumentare la comprensione della malattia e migliorare la velocita delle diagnosi,
con particolare attenzione a medici di base, dermatologi, chirurghi, ginecologi e
infermieri del pronto soccorso.

¢ Fornire informazioni di tipo formativo attraverso i social media e altri canali
alle persone affette da HS, per incoraggiarle a ricercare |'assistenza medica di
cui hanno bisogno prima che i loro sintomi progrediscano verso uno stadio piu
grave.

¢ Facilitare lo sviluppo di orientamenti clinici multidisciplinari regionali o
nazionali per I'HS che riconoscano il ruolo delle persone affette da questa
malattia nel prendere decisioni circa le proprie cure e riconoscano l'importanza
di un supporto di tipo psicosociale.

® Sostenere la raccolta di dati esaustivi sull’'HS, comprese le misure riguardanti
gli esiti riferiti dai pazienti.
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