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Denne bog er dedikeret til
de millioner af voksne og bern, der lever med HS over hele verden

af People with HS fra International HS Community.

Alle historier, digte og illustrationer i denne bog er blevet hentet fra det internationale
HS-samfund, deres individuelle indhold er og er tilbage deres intellektuelle ejendom.De har
givet tilladelse til at blive brugt til at blive delt til uddannelse og bevidsthedsformal med
hensyn til HS og alle andre navne, der er kendt internationalt.

Vi star sammen internationalt i solidaritet til #HSMillionerSkjuler (#HSMillionsHiding)
globalt ved at dele vores historier, digte og illustrationer for at hjelpe med at eoge
bevidstheden og uddanne, hvad HS er, og de fysiske, folelsesmassige og mentale virkninger
det har péd den person med HS og dem omkring dem. Vi ensker at henlede opmeerksomheden
pa den verdensomspandende sundhed og sociale ulighed, som vi stir over for pa grund af
manglende medicinske fagfolk og offentlig uddannelse af HS og de virkninger og
odeleggende konsekvenser som folge af ars fejldiagnoser og forsinkelse i diagnosen pa grund
af manglende globale regeringspolitikker og -procedurer . Vi forseger at fremhave det
desperate behov for flere investeringer i forskning og pracisionsbehandlinger, da der 1
gjeblikket ikke findes nogen kur eller effektiv behandling, der virker pd grund af at der findes
forskellige typer og undergrupper af HS.

Vi henviser ofte til det som HS, men det er ogsd kendt som Hidradenitis Suppurativa,
Hydradentis Suppurativa, Acne Inversa, Maladie de Verneuil, Verneuil's sygdom,
Hidrosadénite Suppurée, Idrosadenit Suppurativa athangigt af landet og talrige
stavevariationer.

Stette os til #BringHSfremiLyset (#BringHStoLight) fordi der er #MillionerSkjulerHS
(#MillionsHidingHS) rundt om 1 verden, der lider 1 stilhed pa grund af skam, stigma, frygt
og mange ved ikke, at de selv har HS. Hjalp os med at sprede opmarksomhed og né dem, da
vi, International HS Community, venter pa at hjelpe og stotte dem. Alt du skal gere er at dele
og fortelle andre om det. Fantastiske ting sker, nér vi arbejder sammen.

Tak,

Dette er vores opfordring til handling fra det internationale HS-samfund



Indhold

Dedikation til Millions Hiding HS og vores opfordring til handling ........................... 1
INAROIA ... ettt et e st e et e s abeesareeeaas 2
Hidrosadénite Suppurativa ved Bridie Breen ...........cccoocieiiiiiiiiiiniiiieceeeeeee e, 3
Bag hvert ar Der er en utallig historie ved Ally Friday ..........ccooevviiiiiiiiniiiees 4
Roveren ved Penny WhiIte ........c.cccuiiiiiiiiiiiiiciieie ettt 6
HS og mig ved Fiona Macpherson ......... ...ttt 10
Hidrosadénite Suppurativa (HS) ved Michaela Parnell ..............cccoeeiiiiiieniiieeieee 17
Hvad er Hidrosadénite Suppurativa .................cocooeeiiiiiiii e 17
Hvor mange mennesker, der er ramt af HS ... 17
Hvad forarsager HS............ccooiiiiie e 18
Stadier af HIS ... e 20
HS-relaterede comorbiditeter ..................coccooiiiiiiiiiiie 22
Sociale konsekvenser af HS ... 22

Referenceliste



Hidrosadénite Suppurativa

ved Bridie Breen, Irland.

Scars definerer IKKE mig.

Jeg er sterkere end du kender HS,

en tilstand med vrede fakkel, der viser.
Smerter kan bare mig ned.

Uviden om medikere

er langt fra lyksalighed,

men HS er min overlevendes badge,
der er baret af stolthed.

Min besked til alt er dette:

Undgé at undervurdere situationen. HS-folk udholde,
s draening og udmattende.

Du m4 ikke handle som du ved mere.

Et spejl for de fleste

bringer et smil til leeber og gjne.

For mig forseger jeg, men jeg forfalder det.
Jeg falder det. Jeg prover, men jeg forfalder det.
Smil pa ydersiden

stor nok og

for lenge nok

til at dekke mit frygtfyldte

indre barn for

at skjule sin indflydelse

pa mig alle.

Merker, der slar ubehageligt

over min krop og intime dele,

| udsatter mig for dom

af dem uden et hjerte.

HS har a&ndret,

hvordan jeg vil vere.

God forskning vil

finde en kur.

Snart vil HS ikke vare mere.

Husk, at HS ar ikke definerer dig eller mig.

1.10.18 Et digt inspireret pa grund af en ven med HS.



Bag hvert ar Der er en utallig historie
ved Ally Friday, USA

Bag hvert ar er der en uhyre fortaelling om overlevelse

Jeg er paramediker for de sidste 13 ér. Jeg lerte indre bybern skole for det i omkring 5 ar. Jeg
har to college grader. Den forste er en BS i gvelsesvidenskab og sportstudier og med
mindrearige 1 medicinske modaliteter og biologi. Jeg lerte ogsa at dykke dykke og spille stél
tromme mens pa universitetet! Det andet er en AS, jeg fik, da jeg indsé, at jeg ikke enskede at

gore noget med min firedrige grad, det er i Paramedicin.

Jeg elsker mit arbejde mere end noget. Jeg blev fodt til at vaere paramediker. Jeg elsker at
rette folk og gere dem bedre. Hvis jeg kan gere en persons dag bedre, sa var det da da dagen
startede, har jeg gjort noget fantastisk med min tid. Men at beskaeftige sig med HS i en
ambulance over stoder med 60mph kan blive smertefuldt ganske hurtigt. Desverre blev jeg
fodt 1 en krop, der kun giver mig smerte og ustabilitet, hvilket gor mig til at skjule mig, hvem
jeg virkelig er. Sa nar alle andre griner og smiler, vil jeg ga ud og skrige ind i natten. Jeg vil

graede 1 min pude, fordi min krop foles som om den er i brand.

Det har kun veret 1 de sidste 2 ar, jeg har fortalt mine kolleger og venner, hvordan det er at

vaere mig. Jeg har begyndt at tage dem pa mine rejser pd mine daglige rutiner, og hvordan jeg



skal skifte mine bandager, kontrollere lugt, rense omraderne konstant, kontrollere infektioner,
rydde puss og blod, smil, ndr du vil sla noget nogen er ligegyldig, jeg har ladet dem ind pé 2
til hospitalet, nér sepsis opstod, de skud jeg tager, den ekstreme traethed, jeg plejede at skjule,
tarerne fra blusserne. Min offentlige sikkerhedsfamilie gik fra at se de sterkeste kvinder i

rangen, ga fra toppen hund .... til bagsiden af pakken. Mentalt tog det en vejafgift pa mig.

Jeg begyndte at bekeempe en forfaerdelig depression, da Humira holdt op med at arbejde. Jeg
begyndte at helbrede telefonsessioner med folk fra at skrive kaerlighed pa hendes vében. De
holdt ved med at fortelle mig, at jeg er mere end min sygdom, som jeg altid har kendt og
peached til alle. Men selv det sterkeste behov hjelper med at huske hvem der er, nar vi er

triste.

Jeg begyndte at kempe for en ny kur. Jeg keempede for min forsikring, jeg undersggte med
min leege. Jeg starter nu Stelara. Hidtil s& godt, men det er ikke daeekket af min forsikring, og
jeg bliver behandlet med prover gennem kontoret. Men de tror pa det, og de tror pa mig. Jeg
er kommet til at indse Dr. Naura Shah er min bedste ven og sterste stotte, og jeg er heldig.
Ikke alle har en laege som hende. Venlig omsorgsfuld og medfelende er bare nogle af de ting,
jeg kan sige om hende. Nar hver behandling har svigtet mig, stoppede hun ikke og blev ved

med at finde en made at redde og forbedre mit liv pa.

Jeg har keempet dette siden jeg var 11. Jeg har faet at vide, at du er fed, du har forferdelig
hygiejne, denne med CURE dig. Silly kanin er der ingen kur ... Men i begyndelsen af 90'erne,
der vidste?? Jeg er bare glad i en alder af 13 ar. Jeg lod ikke den laege forsvinde mig! Jeg er
38 nu og tror stadig ikke, jeg kunne héndtere denne procedure og fortsaette med at arbejde og
tage vare pa min familie og arbejde péd fuld tid. Mit mél er at mashed denne sygdom og
stadig, elsk min kerlighed og vaer den bedste jeg kan veare. Indtil videre har jeg det godt med
plads til forbedring. Jeg har en stettende mand og meget stottende mor og far. Selv min

datter, der er 6, laerer alle de tid.

Nar vi star sammen, star vi staerke. Nar vi star sterke star vi chancen for at finde en made at

finde en kur pa !!



Reveren
ved Penny White, Georgia, USA

Som en tyv om natten fanger Hidrosadénite Suppurativa en person uvidende. En dag er det
fint. Den naeste dag bergver disse mystiske klumper med ubehagelig, ildelugtende draening
dig af den person, du er.

Ligesom en rover tager disse klumper alt, hvad du har, indtil du feler, at du ikke har noget
tilbage. Og lige nér du tror, at HS har taget alt, rover det dig endnu mere.

HS revede mig om evnen til at leve.

Dataadgang operatorer er forpligtet til at sidde 1 op til otte timer om dagen. Langvarigt mede
er et af mine HS-udlesere. Min seneste, verste blending op steg hurtigt op. Lige sa hurtigt
forbed smerten mig fra at arbejde.

Og ikke bare en sit-down type job. Ah nej, ikke denne smerte. Denne smerte interfererede
ogsd med at gé og std. Det berorte omréde er i1 gjeblikket samlet set en tennisbolds sterrelse.
Det foles som om fem golfbolde, der alle sidder fast sammen der. Og det er bare laret.
Ydersiden af labia indeholder to golfbolde. Nar jeg gar og stér, arbejder de sammen for at
gore det s& smertefuldt som muligt.

Der er dage jeg holder mig i sengen, mit ben kledt op pa en melkekasse og frygter de
gjeblikke, nr jeg absolut skal g pa toilettet.



HS rovede mig for social interaktion.

Jeg tilhorte en forfatters gruppe. Jeg plejede at komme sammen med min ven til frokost. Jeg
plejede at elske at g rundt om seen, hvor jeg boede, og jeg ville have samtaler med
interessante mennesker. Jeg red MARTA til biblioteket for at hente beger. Jeg gledede mig
til det kommende forar, da jeg kunne gge min treening regime for at inkludere walking igen.

Jeg var nedt til at stoppe med at ga til forfatterens gruppe. Jeg afviste invitationer til frokost.
Ikke mere besoger biblioteket. Og ingen gér rundt om seen.

Jeg blev inde, sa ingen ville se det smertefulde udtryk pé mit ansigt eller den telltale draening
pa mit toj.

Det blev ensomt.
HS rovede mig af mit selvveerd.

Mind dig selv, min selvverd har aldrig veret meget hej. Jeg er ikke den billed-perfekte
model; aldrig har veret Men jeg havde 1 hvert fald nok tillid til mig selv for at se folk 1 gjet
og ved, at jeg var lige s& god som nogen anden.

Med HS er jeg opmarksom pé det udseende, jeg modtager, nar jeg "hobler" rundt offentligt.
Jeg er konstant bange for, at dreeningen vil vise pa mit toj; Jeg baerer altid sorte bukser nu. Jeg
er ogsa bange for at beskytte mebler, nar jeg laegger pé en sofa i en vens hus.

Og jeg er meget opmarksom pé de ansigtsudtryk folk har, nar jeg forklarer for dem, hvad HS
er. Jeg forestiller mig, at udseendet er beslaegtet med at se en gang givet til spedalske.

Pludselig foler jeg mig ikke sa godt som nogen andre.
HS rovede mig af min styrke og energi.

Konstant smerte til side, HS drabte mig om ensket om at tilberede et maltid. Jeg subsisted pd
ost og kiks, salater, sandwicher - noget der var hurtigt og nemt at rette og endnu hurtigere og
lettere at rydde op efter.

Ironisk nok var en sideverdi tabet pa tyve pund. Og det var uden selv forsgg. Men jeg vil
ikke anbefale en dosis HS til at tabe sig. Jeg ville meget hellere have arbejdet med veagttab
med motion.

I det mindste ville det have varet bedre og vaeret sundere ogsa.



HS revede mig af mit helbred.

Og ikke kun mit helbred, men ogsd muligheden for at fi kvalitets sundhedspleje til at
bekaempe denne sygdom. Uden sygesikring eller en masse penge kan jeg ikke se de lager,
der er vidende om HS og behandle deres patienter med medfolelse og vaerdighed. Lager, der
ved, at jeg ville vaere bedre rustet til at hdndtere andre situationer, nar min ned og smerte er
lettet.

I stedet far jeg behandle leeger pa "klinikker", som holder min sundhedslidelse ved at kraeve,
at jeg er 1 overensstemmelse med den patient, de vil have, at jeg skal vere. Brug de meget
ord, "Vi vil ikke foretage operation for. . . "Jeg hopper igennem uanset hoops, de har pa
plads. For ikke at navne, at ikke en gang var min depression behandlet eller behandlet.

Det var ikke tilfeldet, da jeg havde sygesikring for to tidligere operationer. Heck, de to
kirurger kunne nappe vente med at komme ind og tage de klumper vak.

Hvad jeg ville give for at vinde lotteriet. (Skal kebe en billet forst, men gosh darn det).
HS revede mig af min uafthangighed.

Jeg korer ikke lange afstande nu - ker ikke overhovedet, hvis jeg ikke skal - fordi jeg skal
stikke min derriere ud af sadet, ellers er det for smertefuldt at kere. Jeg foler mig ikke
komfortabel eller sikker kersel pd denne mide, men nér katten har brug for mad eller jeg har
brug for toiletpapir, har jeg ringe valg.

Hvis jeg har brug for noget, som Goody's hovedpinepulvere for at give lidt lindring for
smerten, sporger jeg ofte en ven om at 4 noget for mig. Ud over smerten i min derriere gor
dette ogsd min stolthed. Jeg er som regel den ene, der beder om hjlp; Jeg er ikke den, der
skulle have brug for det.

Men den absolutte vaerste, mest skaeve ting, som HS har revet mig om, er den eneste ting, der
var det svereste for mig at tjene:

HS revede mig af min frihed.

Friheden til at vaere, som jeg vil vere, at komme og ga som jeg vil, for at gere, hvad jeg kan
lide at gore.

Jeg vil spare dig de kedelige detaljer og forklare det pa denne made: Jeg tilbragte hovedparten
af mit liv desperat at leve op til de forventninger, som andre havde lagt pd mig. Jeg blev
uddannet til at gore dette fra en alder af tre.



Jeg lykkedes aldrig.

For de sidste tolv, salige ar matte jeg ikke gore det. Jeg var fri, og jeg ville aldrig skulle leve
op til andres forventninger igen. Jeg var ikke lengere nedt til at forklare mig selv eller tjekke
med nogen, nar jeg enskede at ga et sted. Jeg var ikke nedt til at hule ind for skyld eller
trykker pd mig af nogen anden. Jeg kunne treeffe mine egne beslutninger uden at kere dem af
en anden eller frygte misbilligelse.

Jeg svor, jeg ville aldrig ga tilbage.

HS herte mig. Og sagde: "Tank igen."

For efter at have rovet mig om min evne til at stotte mig selv, min evne til at interagere
socialt og min uathangighed, var der en sidste ting, som HS enskede: min frihed.

Jeg keempede med tand og sem. Jeg klebede til hdbets mindste spraeng. Jeg bad, habede og
bad om et mirakel. Jeg troede ondskabeligt, at et mirakel var kommende.

Men nogle ting, som HS ikke vil rdbe mig om, er min vardighed, min vilje til at leve og mit
onske om at sla dette, disse ting.

Sa vidt jeg er bekymret for, er HS en uforgivelig sygdom.

Det kan rane mig, men det vil ikke besejre mig. Der kommer en tid, hvor jeg vil kunne rejse
sig og genvinde alt, hvad der er retmassigt min, alt det jeg har varet rovet af. Og jeg kan
spytte 1 ansigtet af HS.

Det er den dag, jeg lever for.

Raveren blev forste gang offentliggjort i HS Warrior by Pen. Bruges her med tilladelse.



HS og mig
ved Fiona Macpherson, Skotland

HS ...... meget fA mennesker jeg taler om, hvad det er ..... Jeg var en af disse mennesker, indtil
jeg sa pinlige organer pa tv og sa folk med lignende klumper og bump og symptomer som

min.

12009 var jeg i alderen 24 ar i ni maneder eller deromkring forbi at have min forste baby, da
jeg sd en emme smule ned nedenfor. Tankte intet af det; det nippede lige nu og da, intet
storre. Men sa en anden og en anden mere mere. Jeg anede ikke, og min mand havde heller
ikke nogen idé. Men de forirsagede mig smerte, sa han kom med mig til leegen, som fortalte
mig, at hun troede det var Hidrosadénite Suppurativa, men arrangerede mig at g til den
lokale GUM-klinik, for at undersoge og se om det var maske herpes. Jeg var sa flov, jeg

fortalte aldrig en sjal. Kun min mand vidste.

Et par ar senere flyttede jeg hus og lege, og efter baby nummer to havde jeg en ubehagelig
bla blister pa indersiden af mit venstre ben, gnidning pa trussellinjen. Jeg havde ikke
registreret hos en lege, men gik til sundhedscentret og bad om en nedsituation. Jeg havde

fotograferet omradet, da jeg var for flov over at vise nogen andre, iser da l&gen var en mand.
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Han sa imidlertid pa billederne, fortalte mig bestemt HS, og klumpen skulle vare draenet,
kunne jeg komme tilbage i morgen for at se sygeplejersken. Jeg behovede ikke. Blodet og
yucken lgber ned 1 min bukseben lige indeni. Jeg folte det g, og rodet pé stolen, da jeg stod
op, fortalte ham, at jeg ikke behovede det draenet. Red-ansigt, med en recept pa antibiotika,

gik jeg i en fart.

Klumperne og bumpene fortsatte gennem graviditeten nummer tre, men intet storre virkelig

at rapportere, sé vi troede maske, at det kun var hormoner, der forarsager HS. Jeg tog fejl.

Fra 2013 og frem blev jeg henvist til dermatologi, hvor jeg fik at vide, at min vagt ikke ville
hjelpe, holde op med at ryge, fi motion osv. Okay, jeg er en stor pige, men jeg holder ren,
jeg ryger ikke og don ' t drikke meget, og fi s& meget motion som min krop kan tage. Jeg har
tre bern, jeg bliver ikke doven, men folte dette var underforstiet af derm. Hun prevede mig
pa en rakke antibiotika i lgbet af de naste par &r. Clindamycin, rifampicin, erythromycin,
doxycyclin, lymecyclin. Alle arbejdede i en kort periode, da Doxy var det bedre. Men hvert

halve ar matte jeg fa dem til at @&ndre sig.

Jeg har aldrig haft et stort problem med min HS, der pévirker mit daglige liv, undtagen méske

at gd som en cowboy, indtil tingene spraenger osv. Men alt @&ndrede sig om 17 Oktober 2015.

Walking omkring Blackpool med mine bern, sidste dag i oktober ferie for rejser hjem, jeg
havde min periode. Og en tung en pé det, si superabsorberende puder. Og de gned og chafed

noget rddne. Min hud var em.

I bilen, med far ved siden af mig og bernene i ryggen, kerte jeg op til servicen pa
Southewaite naer Carlisle, sidste stop for hjemmet A7 (travle vejen). Da to af bernene
sovnede, besluttede far og jeg at vende om at ga ind pa toilettet osv. Far gik forst og forlod
mig og Samantha, som stadig var vagen. Da jeg rejste, skreg jeg. Det var som om mine
nederlandske regioner var blevet knekket med en kniv. Jeg blev banket til seks, og var nodt
til at treekke vejret og lavede mig til toiletterne for at se, hvad jeg havde gjort. Men jeg kunne

ikke se. Og mit telefonbatteri var ded, sé jeg kunne heller ikke bruge det.
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Jeg limpede min vej tilbage til bilen, kom ind gingerly og kerte hjem og forsegte ikke at
greede. Den lengste rejse nogensinde. Ankom sent pa, havde min mand medbringe bernene

ind 1 huset og 1 seng. Min limping fortsatte, og min mand var bekymret.

Jeg strippede min nedre halvdel og 14 pé sengen og bad ham om at holde et spejl op for at se,
hvad jeg havde gjort. Han var tevende. . . og chokeret. Der var et 50 stk. Brysthul pd den
indvendige venstre stedt kind, under vijayjayen, og det skylte blod og vaske. Min hud var
faktisk blevet papery og splittet i to. Jeg kunne ikke gé pa toilettet uden det stikkende, og

smerten var uudholdelig. Der var gronne ting, blod, yuck, partiet.

Jeg led i 24 timer, sidder i forskellige vinkler og graed hver gang jeg flyttede. Til sidst sendte
jeg en sygeplejerske af mine, der vidste, at jeg havde betingelsen og sendte hende et billede.
Hun fortalte mig at ringe til den udeblivende lege og forklare. Jeg var tovende, men jeg
ringede og forklarede det hele til NHS 24-sygeplejersken, der henviste mig til hospitalet uden
for timen, hvor jeg gik inden for en time. Laegen og sygeplejersken var forstaelse, men vidste
ikke rigtig tilstanden og satte en gips pa det og gav mig amoxicillin og fortalte mig at se min
egen laege, hvis det ikke lykkedes. Det var overfledigt at sige, jeg havde en anden sgvnles

nat.

Jeg var nedt til at ringe syge til arbejde og radgav, at jeg ville vere 1 kontakt sd hurtigt som
muligt. Jeg var receptionist for de lokale kontanter og bare, som involverede stiende hele
dagen, hilsen kunder, besvare telefonen, betjener i1 kassen, handtering af tunge ting,
lagerkontrol og generel overvagning. Jeg var altid pa farten, og havde lige veret ude 1 en uges

ferie, sa det var ikke godt at veere ude syg.

Min lege (som har kendt mig siden en lille pige) inspicerede mine nere regioner og rddgav
daglige aftaler med distriktssygeplejersken for at fa saret renset og klaedt. Han sagde at
fortsette med antibiotika og komme tilbage om en uge. Tramadol blev ogsd ordineret til
smerten. Han fortalte mig, at jeg ikke skulle gé pa arbejde, indtil antibiotika var ferdige, og

forst efter at jeg havde set ham.
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Jeg gik til sygeplejersken, der ikke havde nogen ide om tilstanden, sd jeg var nedt til at
uddanne hende pa det og hvor at finde info via nhs hjemmeside. Men hun var fantastisk og
sat mig rolig. Jeg var nedt til at besoge hver dag i seks uger, sd fem forskellige
sygeplejersker, tre studerende og forklarede min betingelse for alle, der kom til at se mig.
Min verdighed blev fordampet, og jeg blev en undervisningssag for graenserne sygeplejersker
og med studerende. Det var unedvendigt at sige, at jeg blev underskrevet af arbejdet 1

varigheden, da alle sygeplejersker og drs besog tog en del af dagen.

Jeg gik ind pé arbejde en morgen efter at vare hos sygeplejersken for at afgive min syge
linje, og min mand skulle kere mig overalt, s han kom ogsd. Mine chefer var mindre end
forstaelse, som den anden receptionist havde forladt, og andre medarbejdere skulle jonglere
deres job for at imedekomme, at jeg ikke var der. Medarbejdere ignorerede mig, og jeg folte
mig virkelig alene og isoleret. Jeg var normalt den, som alle talte til, eller bad om hjalp. Nu
fordi jeg var "syg", men stadig i stand til at shoppe eller ud til en begivenhed med bernene,
var jeg tilsyneladende faking det hele for opmarksomhed. En stor klap i1 ansigtet fra
arbejdspladsen, jeg havde veret sd loyal i i elleve &r. Men som min lege sagde, var min
officielle syge linje fra ham en "IKKE FIT TIL ARBEJDE" linje, hvilket betyder, at jeg ikke
kunne arbejde, men jeg betod ikke, at jeg ikke kunne leve. Mine chefer kunne ikke lide det
heller. Men giv ham hans skyld, den stedfortredende leder undersogte HS, og forsege at
forsta, hvad der foregik.

Jeg kempede pé, da jeg sa sygeplejersken, skiftede plaster dagligt, men bld maerker fra
plasterne, der kom ud, var sa smertefulde som selve séret. Jeg endte med den samme storrelse
sar pa den modsatte indre lyske, sd bandager fordoblede, smerten blev fordoblet, og

vandringen blev varre.

Besogg min Gran en dag, min gips kom les, og kom ud, da jeg gik pa toilettet. Jeg var ked af
det, og jeg sad pd hendes badeverelsesgulv i tarer, blod stremmede fra begge sar, med intet at
dekke dem. Min davarende seksérige datter fortalte min tante, at mine emme stykker var
darlige, og min Gran gav hende et par af sine plaster, som hun havde til benene. Min datter

holdt da det sparsomme
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spejl over mig, sé jeg kunne se, hvor jeg skulle dekke, og jeg plejede mig selv med Grans
plaster. Fra den dag lovede jeg kun at bruge merket af plaster, Gran havde givet mig.
Siliciumbaseret, de var designet til hud, der var papir og felsom, sa det blev ikke bld maerke,

nar du tog af huden. Aleyven milde granser .... bedste opfindelse nogensinde.

Min lege henviste mig til en kirurg pa hospitalet for at se pa sarene og for at se om han kunne
hjelpe helingsprocessen. Gud, jeg ville onske, at han ikke havde det. Fire dage for jul
leeggede laegen mig pa et bord, spredte mine ben og injicerede mig med fem hetteglas af
bedovelse og begyndte at skare abscesserne fra min lyske. Jeg folte hver eneste snit, traek og
sy. Min stakkels mand sad og holdt min hdnd som denne mand skaret vaek og sé syet min hud
sammen igen. Jeg fik at vide, at stingene var opleselige, men overhert sygeplejersken, at de
ikke var det. Jeg blev ogsd fortalt, at der heller ikke var behov for at vende tilbage til
sygeplejersken, og bare for at gd videre med livet som normalt. Jeg har aldrig felt mig sa

slagtet i alle mine dage, men lettet over at komme ud derfra.

Jeg gik til sygeplejersken den folgende dag, da jeg enskede alt kontrolleret. Alt var fint, s
jeg fortsatte hjemme. Min bedstemor besogte dagen for te, sd jeg var helt glad og optimistisk.
Desvearre faldt hun ned ad trappen ind i min have, og jeg lob for at hjelpe hende og fik hende
ind 1 huset. At kore pd adrenalin antager jeg, men det blev senere jeg indsé, at jeg havde lidt

mig selv, da jeg var dekket af blod. Jeg havde spraengt et par sting.

Ved sygeplejersken den felgende dag havde hun en lege undersogt mig, og han sagde, at jeg
ikke burde have fiet maskerne i forste omgang. Og han fortalte hende at tage dem ud. Jeg var
forvirret. Jeg var stadig i smerte fra proceduren med skaring og sem, kun for at udholde
Pauline, sidde og tage tradene tilbage igen. Jeg skreg sa meget, hun stoppede og sagde, at hun

ville afslutte 1 morgen, og der ville vare to af dem til at gore det, sd jeg ville vaere mere rolig.

Jeg blev forstenet, men tog nogle Tramadol, for jeg gik, s& smerten bagefter ville vere
begraenset. Hendes husbond kerte mig, og da jeg 1a med hende, tog stingene ud, holdt den

anden sygeplejerske, Kerry, mig rolig. Jeg folte nasten ikke noget takket vaere en numbing

spray.
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Julen det ar var akavet og trist, da jeg havde argumenter med min onkel, som troede jeg var
opmaerksomme. Jeg var ked af det, og jeg kunne ikke sidde ved bordet til jule middag med

alle andre, da jeg havde brug for at sidde p4 en bled stol.

I det nye ar blev jeg forsigtigt faset tilbage til arbejde med @ndringer i mit job, sd jeg kunne
sidde ved skrivebordet i stedet for at std hele dagen og begrense den tunge loft. Men

arbejdskammerater folte, at jeg fik speciel behandling og behandlede mig stadig med foragt.

Langsomt sdrede mine sar, og jeg arbejdede mig helt i fuld tid igen. Jeg var mit normale selv

inden marts 2016.

Men 1 oktober samme é&r returnerede de darlige abscesser i et lignende omride. Ikke si
alvorlig, men svakkende. Min mentale tilstand pa arbejde med medlemmer af holdet var
heller ikke god, og en dag havde jeg faet nok. Jeg havde smerten og kampede en fredag
formiddag. Jeg spurgte min vejleder, hvis jeg kunne holdes vk fra kassen den dag, da jeg
kempede. Han fortalte mig at sperge assisterende leder, som jeg gjorde. Ingen af dem ville
sige ja eller nej .... sd jeg aldrig forpligtet mig. Et andet personale tog dog det for sig selv at
vaere teven og kreve, at jeg jobber til. Jeg sagde, at jeg havde talt med de to tilsynsforende,
og hun gik alle hgje og megtige og sagde, at hun var blevet fortalt mig, at chefen skulle fa
mig til at komme, sd jeg ma gore det. Der var masser af folk til rddighed for at gore jobbet;
Det er ikke som om vi var kortsigtede. Men hun ville ikke here det, si jeg gik ud, Intet job

var veerd at risikere mit helbred mere, sa jeg forlod.

GP fortalte mig at selvbevis for ugen, sd ga derfra. Jeg skulle blive trukket for grov misbrug
af at ga ud af jobbet, men jeg havde foreningen pa min side for stette og min laege. Det var
fastsldet, at mit arbejde gjorde mig syg, at stress og belastning jeg blev underlagt bade
mentalt og fysisk var en del af arsagen til mine forhejede HS symptomer. Efter toing og
froing i lebet af de neaste tre maneder, blev det fastsldet, at efter tolv ar arbejder for
virksomheden, at jeg ville forlade under medicinske grunde. Sjel edelaegger at skulle forlade

et job, jeg elskede, alt pd grund af en hudtilstand, som ingen havde hort om.

15



Nu er jeg en 32 ar gammel, enogent sten, arbejdsles gift mor til tre bern, der nu lider af HS,
hypothyroidisme, IBS, depression og idiopatisk intrakraniel hypertension. Jeg tager
clindamycin, thyroxin, fluoxetin og smertestillende midler. Jeg lider ogsa af HS 1 min hejre
armhule, som begyndte i juni i r, et tomme hul pé sterrelse med en 20p stykke. Det er
langsomt helbredt takket vaere mine dejlige sygeplejersker, som nu har fiet mig sammen med
mig. Jeg har seks dbne laesioner i mine lyske- og overh@engsomrader, som kan héndteres med

ugentlige checks.

Jeg har ogsd min forste golfkugleformede klump i min venstre armhule, som fordrsager stress
og smerte, men er ikke kommet til hovedet endnu. Jeg er ikke klassificeret som handicappet
og far ingen ekstra hjelp fra regeringen for de sundhedsmassige konsekvenser, der folger

med HS.

Nogle dage kan jeg ga miles; andre ti fod. Nogle dage kan jeg kere, andre kan jeg ikke. Nogle
dage kan jeg lofte mine bern til krammer, 1 andre dage mé de sidde ved siden af mig og laene

mig for trest, eller jeg lener mig pd dem i tarer af smerte og frustration.

Min mand har stdet ved mig hvert skridt pd vejen, som min ven, min elsker og min
omsorgsperson, den sidstnaevnte han ikke kan f& hjelp, fordi jeg ikke er klassificeret som

handicappet, sa kan ikke vere en registreret plejeperson for mig.

Mine venner forstar betingelsen, som jeg peger dem pd HS Trust-webstedet for information,
sd de kan lese privat om problemerne omkring tilstanden. Mine bern ved, at nogle dage
mumie kan gere alt, og andre, de har brug for til at hjelpe mig, men de forstar, og jeg elsker
dem mere for det. Men det er ydmygende at skulle sperge din nidrige for at hjelpe med at
klaede sig eller holde pé et gips, nir du sidder pd lommen eller endda hjelpe med at placere

en, nar min kammerat ikke er der.

HS har formet den person, jeg er i dag, men det vil ikke sl& mig. Jeg er mig, og jeg styrer

mig, og min krop og mit liv, ikke HS.
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Hidrosadénite Suppurativa (HS)
ved Michaela Parnell, BSc (Hons) Biologi

Hvad er Hidrosadénite Suppurativa

Hidrosadénite Suppurativa (HS) er en kronisk, recidiverende, systemisk inflammatorisk
tilstand, der forarsager sterile, dybtliggende smertefulde knuder, der ligner koger og abscesser
kan vere sd lille som marmor eller storre end knyttede naver, i omrdder som bryster,
armhuler, lyskestykker og skinker. I de milde stadier prasenterer HS som omvendte
dobbelthovedede blackheads, boils og abscesser. Alvorlige HS resulterer i tunneling mellem
leesioner, disfigurement pa grund af ardannelse og forringelse af huden, hvilket resulterer i
signifikant smerte og invaliditet. Der er ingen kur og vanskeligt at behandle, da der er
forskellige typer og undergrupper af HS. Det forarsager betydelig morbiditet, smerte,
disfigurement og har dybtgéende indflydelse pd, at de lider psykologisk, fysiologisk og
folelsesmassigt (Jayarajan og Bulinska, 2017). Det fordrsager social isolation og pédvirker
personens evne til at fungere i deres daglige liv, evne til at arbejde og pavirker ogsa livet for
dem omkring dem. HS er ogsd kendt som Acne Inversa, Maladie de Verneuil, Verneuil's

sygdom, Hidrosadénite Suppurée, Idrosadenite Suppurativa athaengigt af landet.

Hvor mange mennesker, der er ramt af HS

HS, anslas at pavirke 0.5-4.5% af den globale befolkning (Jayarajan og Bulinska, 2017). Med
den nuvarende verdens befolkning anslds at vaere 7.6 millioner mennesker. Baseret pa disse
statistikker er der omkring 38 - 342 millioner mennesker globalt lidende med HS. Estimater
spaender fra 0.1% af befolkningen i USA (Revuz, 2009) til 4% af de europ@iske befolkninger
(Jemec, Heidenheim & Nielsen, 1996). Det er udbredt, men er neppe kendt om 1 medicinske
lokalsamfund, offentligheden og endog med dem med betingelsen. Manglen pa bevidsthed og
uddannelse af HS resulterer i sundhedsmassig og social ulighed, diskrimination pa grund af
manglende viden og misinformation, hvilket resulterer i1 ars stigmatisering, misdiagnose og
uigenkendte smerter. Folk med HS vender sig til sociale medier og har dannet deres egne

HS-samfund pd internationalt plan, der arbejder sammen for at hjelpe hinanden, oge
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bevidstheden og dele videnskabelige og personlige oplysninger for at forsege at regne HS ud
for sig selv. Karl Marx (1818 - 1883) blev diagnosticeret med HS 1 2007 (Shuster, 2007). Han
tilbragte sit liv og klagede over at blive plaget af koger, furunkler og carbuncles - han led
faktisk af alvorligt stadium tre HS. Mennesker med HS bliver stadig fejldiagnosticeret i 2018
som cellulitis, indgroede hér, staph infektioner, seksuelt overforte sygdomme og folliculitis
og derefter gentagne gange foreskrevet korte kurser af antibiotika, der ikke har nogen
virkning, da HS ikke er forarsaget af en infektion og bidrager til antibiotikaresistens
(Jayarajan, & Bulinska, 2017; Smith, Nicholson, Parks-Miller, & Hamzavi, 2017). Personer,
der er blevet diagnosticeret med HS, foreskriver 2 til 3 méineders kurser af orale antibiotika
og intravengse antibiotika af dermatologer, ikke pé grund af infektion, men pé grund af deres
antiinflammatoriske egenskaber, men dette bidrager ogsa til antibiotikaresistens. I gjeblikket
er HS svart at behandle og kan ikke helbredes. Der er andre off-label behandlinger og
kirurgiske procedurer, der bruges i et forseg pa at behandle HS, men intet virker for alle og
HS returnerer altid. Den eneste FDA godkendte behandling for moderat til svaer HS er en
biologisk medicin kaldet Adalimumab (Humira), der virker ved at reducere inflammatorisk

respons ved binding til TNF-a (Smith, Nicolson, Parks-Miller, & Hamzavi, 2017).

Hvad forarsager HS

Det er ikke helt forstaet, hvad der forarsager HS, genetik, en unik anatomi af harsaekkene,
hudmikrobiomet, hormoner, funktionssvigt, immunsystem og miljoudlesere anses alle at
spille en rolle 1 HS og er yderligere kompliceret, da der er forskellige typer og undergrupper
af HS. Det er ikke forarsaget pd grund af darlig hygiejne og er IKKE KONTAGLIG, men er
ofte fejldiagnosticeret som folliculitis, cellulitis, indgroede har eller en seksuelt overfort
sygdom (SOS). Methicillinresistent Staphylococcus aureus (MRSA) infektioner, sepsis og
pladecellecarcinom er potentielt livstruende komplikationer, der kan forekomme (Jayarajan,
& Bulinska, 2017). To tredjedele af sagerne pdvirker den person, der har HS (spontan HS),
men en tredjedel af tilfelde af HS kan overfores genetisk til bern (Familial HS). Der kan
derfor vaere 12 666 666 146 millioner bern globalt, der lider af et liv helvede. Jeg er
opmearksom pé at vaere medlem af det digitale HS-samfund, at der er bern s& unge som 18

maneder gamle prasenterer med det, der ligner HS, og de har en forelder med HS. Ikke alle
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disse bern har familiemedlemmer med HS, og andre har foreldre med HS, men de kemper

alle for at fa en diagnose eller hjzlp - nogle sa unge som ni dr gamle.

Forsinkelserne i diagnosen, i gennemsnit 7-9 ar for dem, der er heldige nok til at opné en, og
ars fejldiagnose pavirker palideligheden af HS 's statistikker. I gjeblikket er der foretaget
undersogelser for at kontrollere registreringer for personer diagnosticeret med HS og foresla,
at 1% af den globale befolkning kan have HS, hvilket er ca. 70 millioner mennesker over hele

verden.

Diagnose er stadig et stort problem her i England og verden over, pa grund af disse problemer
har mange mennesker diagnosticeret og udiagnosticeret med HS ikke soge legehjelp pa
grund af problemer med manglende medicinsk faglig opmarksomhed pé HS. For eksempel i
USA var HS tidligere anset for at vere en sjelden tilstand, fordi kun de mere alvorlige stadier
af HS blev diagnosticeret, men nyere studier, herunder mildere stadier af HS diagnose, har
vist, at tilstanden rammer mindst 1 ud af 100 personer (NIH US National Library of
Medicine, 2017). Antallet kan vare sa hejt som 1 ud af 20 personer, der har HS pd grund af
ars fejldiagnose og ar, der skal diagnosticeres pa grund af manglende viden, uddannelse med
leeger og personer med HS, der ikke soger hjelp. Som mennesker med HS (diagnosticeret og
udiagnostiseret) star over for den konstante udfordring at finde en laege, der ved, hvad HS er,

og det resulterer 1 mange mennesker, der ikke segger laegehjlp.

Derefter er der ogsé stigmatikken knyttet til HS pd grund af de intime omrader, som det
pavirker, og det forveksles med koger, hudinfektioner, seksuelt overforte sygdomme og
endda tilfeelde, hvor folk er blevet anklaget for at veere en stofbrugere, der far folk til at blive
flov over at sege medicinsk hjelp. Folk med HS foler svigtet af de medicinske fagfolk, at de
vender sig til hjelp og ofte foler sig stigmatiseret og skylden for deres tilstand, som for dem
der er heldige at finde en hudlaege, der behandler HS, stir over lange ventetider og lange
huller mellem aftaler. Da HS er uforudsigelig, skal nedudnaevnelser stilles til rddighed, s& de

kan fa adgang til hurtig hjelp.

Fluktuationer mellem HS-blaendinger varierer, og det kan pavirke personen kontinuerligt som
en eller flere bleendinger, blendinger senker, og en eller flere bleendinger gar ud. Der kan
vare forskellige stadier af HS pa forskellige dele af kroppen. P4 grund af de forskellige typer

og undergrupper af HS er det svart at bestemme hver enkelt persons sygdomsprogression.
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Nogle vil forblive i de mildere stadier, nogle kan preesentere med de strengeste faser, nogle
kan fortsette med at udvikle sig fra mild, moderat til svaer HS. Nogle kan have lange perioder

med fritagelse, men andre lever 1 en konstant cyklus af HS-blusser.

Der er ingen diagnostisk test for HS, den er diagnosticeret i stedet baseret pa gentagelse,
placering, symmetri og HS-relaterede medicinske forhold / helbredsmaessige problemer
(comorbidities) skal ogsa betragtes som. HS prasenterer som vedvarende og tilbagevendende
kog / abscess type lasioner i HS-sitet-specifikke omrader sdsom armhulerne, anus, lysken,
underlivet og indvendige 14r, men det kan forekomme andetsteds pa kroppen. Det fordrsager
ardannelse og edeleggende lasioner, der tunnel under huden. Forestil dig tunnellerne pd en
muldyrgard, da det er sddan, at HS's skeemmende natur spredes og fortsetter med at tunnle

under huden, selvom der ikke er nogen betaendelse i dette omride.

Stadier af HS

HS er klassificeret i tre faser for at give leegerne mulighed for at bestemme svarhedsgraden af
HS. Hurley staging er mest almindeligt anvendt af medicinske fagfolk til at klassificere HS i
tre faser for at bestemme HS's sverhedsgrad og behandlingsmuligheder, men det er
begrenset, da det ikke tager hejde for sygdomsaktiviteten, pavirkning af livskvalitet eller
méling af smerte. HS er smertefuldt. HS-specialister arbejder pa at designe et bedre varktoj

til at klassificere HS.
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Severe HS

De tre Hurley-stadier af HS-udseende pa huden (Alikhan,
2016) og tilherende Hurley-stadier vist ved farvet Doppler-
ultralyd (Ximena og Gregor, 2013).

Hurley Stadier.

e Trin 1, ogsd kendt som mild HS: enkeltkog eller abscess som lasion uden skreemning
og tunneling (sinuskanaler).

e Trin 2, ogsa kendt som moderat HS: mere end en koge eller abscess type lesion eller
omrade pa kroppen. Der er begraenset tunneling.

e Trin 3, ogsa kendt som alvorlig HS: flere koger eller abscesser, omfattende ardannelse

og tunneling. Involverer hele og flere omrader af kroppen.
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Der er ikke sddan noget som fase 4 HS. Der er andre staging kriterier, men Hurley staging er
den mest almindeligt anvendte af laeger til at diagnosticere og bestemme hvilken behandling

der skal bruges (Smith, Nicolson, Parks-Miller, & Hamzavi, 2017).

HS-relaterede comorbiditeter

Comorbiditeter forbundet med HS som metabolisk syndrom, polycystisk ovariesyndrom
(PCOS), diabetes, hjertesygdom, dissekerende cellulitis, acne conglobata, inflammatorisk
tarmsygdom og spondyloarthropatier (Smith, Nicolson, Parks-Miller, & Hamzavi, 2017) .

Selvmords- og selvmordsforseg er hgje 1 HS-befolkningen.

Sociale virkninger af HS

People med HS kamp for at opnd syge- eller invalideydelser pd grund af manglende
opmerksomhed, uddannelse og politikker, der har ekstrem og alvorlig social ligestilling
indvirkning pa personen med HS og deres familier. Bevidsthed, uddannelse, retningslinjer og
politikker skal hurtigt indferes, da mennesker med HS falder gennem sikkerhedsnet og bliver
mislykkedes. Selve processen til at anvende, forseger at fremskaffe medicinske beviser, som
med hgje fejldiagnoser selv med en diagnose er sveart at tilvejebringe, er meget stressende, og
stress er en skarpende faktor for flaring og progressionen af HS. Mange mennesker med HS
gar igennem processen, der skal afvises, selvom de er hdrdt ramt fysisk, felelsesmaessigt og
psykologisk. I Det Forenede Kongerige skal Arbejds- og Pensionsministeriet anerkende
betingelsen, da personer med HS er blevet negtet, ndr de anseger om ansettelses- og
stottegodtgerelse (ESA), DLA og PIP (Personal Independence Payments), da bedemmerne
ikke er uddannet nok om tilstanden, der resulterede i, at folk med HS blev mislykket af det
system, der blev sat pa plads for at hjelpe dem, nar det var nedvendigt. De har derefter valget
til enten at appellere eller acceptere at blive afvist. Hvis de gor Appel, efterlader de dem
ingen indkomst, og stresset medferer forverring af deres HS! Eller de kan ansege om
jobsegende. Da de ikke er egnede til arbejde, men ikke anerkendes, at de ikke resulterer i, at

de udsattes for ekstremt pres for at soge arbejde og deltage 1 meder pa Jobcentre. Pa grund af
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HS's uforudsigelige karakter, og at det kan eksplodere pludselig, forarsager problemer i deres
evner til at soge arbejde og deltage i1 aftaler. Da de ikke er egnede til arbejde, men ikke
anerkendes, at de ikke er egnede til arbejde, resulterer de 1 ekstremt pres for at sege arbejde
og deltage i mader pa Jobcentre. Dette er en fejl i systemet, og der er brug for akut handling
for at forhindre, at folk med HS falder gennem revnerne péa grund af manglende politikker,
uddannelse og misinformation. Mennesker rundt om i verden har de samme problemer pé

grund af manglen pa politikker, uddannelse og bevidsthed om HS.
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