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Denna bok ir dedikeret for
de miljoner vuxna och barn som lever med HS over hela virlden

av Personer med HS Internationell HS Gemenskap

Alla berittelser, dikter och konstverk i den hir boken har blivit crowdsourced fran
Internationellt HS-gemenskap, deras individuella innehéll &r och forblir deras immateriella
dganderdtt. De har beviljat tillstind for att den ska anvdndas for utbildnings- och
medvetenhetsindamal med avseende pa HS och alla andra namn som den &r kéind
internationellt.

Vi stér internationellt i solidaritet for #HSMiljonerGommer (#HSMillionsHiding) globalt
genom att dela med oss av vara historier, dikter och konstverk for att 6ka medvetenheten och
utbilda vad HS &r och de fysiska, emotionella och mentala inverkan det har pd personen med
HS och de som finns runt dem. Vi vill uppméarksamma den globala hélsa och sociala
ojamlikheten som vi moter pa grund av brist pd medicinsk personal och allmén utbildning av
HS och konsekvenserna och forddande konsekvenser pa grund av r av felaktiga diagnoser
och fordrojning i diagnosen pa grund av brist pa globala regeringens politik och forfaranden .
Vi forsoker lyfta fram det desperata behovet av mer investeringar 1 forskning och
precisionsbehandlingar eftersom det for ndrvarande inte finns nagon botemedel eller effektiv
behandling som fungerar pd grund av att det finns olika typer och undergrupper av HS.

Vi brukar referera till det som HS, men det dr ocksd kdnt som Hidradenitis Suppurativa,
Hydradentis Suppurativa, Acne Inversa, Maladie de Verneuil, Verneuil's disease,
Hidrosadénite Suppurée, Idrosadenite Suppurativa beroende pé landet och manga
stavningsvariationer.

Stette os for at #BringeHStillys (#BringHStoLight), fordi der er #MiljonerGommerHS
(#MillionsHidingHS) rundt om i verden, der lider af stilhed péd grund af skam, stigma, frygt
og mange ved ikke, at de selv har HS. Hjalp os med at sprede opmaerksomhed og na dem,
fordi International HS Community venter her for at hjelpe og stette dem. Alt du skal gere er
at dele og fortzlle andre om det. Fantastiske ting sker, nar vi arbejder sammen.

Tack, det

hér dr vart uppmaning till handling frin det internationella HS-samfundet.
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Hidradenitis Suppurativa

av Bridie Breen, Irland.

Arr definierar mig inte.

Jag ar starkare @n du vet

HS, ett tillstdnd med arga flickar som visar.
Smérta kan bédra mig ner.

Okunnighet for medics

ar langt ifran lycka,

men HS ar min dverlevandes emblem som bérs av
stolthet.

Mitt budskap till allt 4r detta:

Underskatta inte situationen. Hos méanniskor
uthédrdar,

s& dranerande och utmattande.

Inte agera som du vet mer.

En spegel for de flesta manniskor

ger ett leende till ldppar och 6gon.

For mig forsoker jag, men jag forfalska det.
Jag forfalska det. Jag forsoker men jag forfalska det.
Smile pa utsidan

tillrackligt stor och tillrackligt

lange for

att maska mitt radsla fyllda

inre barn for

att dolja dess inverkan

pa mig alla.

Mirken som ormar otroligt

over min kropp och intima delar,

avslojar mig for att ddomma

dem utan ett hjarta.

HS har dndrat

hur jag vill vara.

Bra forskning kommer att

hitta ett botemedel.

Snart blir HS inte lingre.

Kom ihég att HS érr definierar INTE dig eller jag.

1.10.18 En dikt inspirerad pa grund av en vdn med HS.



Bakom varje arr Det finns en otrolig historia
av Ally Friday, USA

Bakom varje irr finns en otrolig historia om overlevnad

Jag ér en paramediker for de senaste 13 aren. Jag ldrde mig innerstadskolan fore detica 5 ar.
Jag har tvd hogskoleexamen. Den forsta dr en BS i trdningsvetenskap och sportstudier, och
med minderariga i medicinska modaliteter och biologi. Jag larde mig ocksa att dyka och spela
staltrumma vid University! Den andra &r en AS som jag fick nir jag insag att jag inte ville

gora ndgot med min fyradriga examen, det dr i Paramedicine.

Jag dlskar mitt jobb mer dn négonting. Jag foddes for att vara en paramediker. Jag dlskar att
fixa ménniskor och gora dem béttre. Om jag kan gdra en persons dag béttre sd var det da nér
dagen borjade jag har gjort nigot fantastiskt med min tid. Men att hantera HS i en ambulans
over stotar som gor 60mph kan bli smirtsamt ganska snabbt. Tyvérr blev jag fodd 1 en kropp
som orsakar mig bara sméirta och instabilitet, vilket gor att jag gdbmmer mig vem jag
verkligen dr. S& ndr alla andra skrattar och ler, vill jag ga ut och skrika in pa natten. Jag vill

grata i min kudde eftersom min kropp kdnns som om den &r i brand.

Det har bara varit de senaste 2 dren jag har sagt till mina medarbetare och védnner hur det ar

att vara mig. Jag har borjat ta dem pa mina resor 1 mina dagliga rutiner och hur jag maste byta



bandage, kontrollera luktar, stindigt rengér omrédena, kolla efter infektioner, stida puss och
blod, le, ndr du vill sl& nigonting ndgon spelar ingen roll, jag har sldppt dem in pa 2 till
sjukhuset ndr sepsis intriffade, de skott jag tar, den extrema trétthet jag brukade gomma,
tararna fran flackarna. Min offentliga sdkerhetsfamilj gick fran att se de starkaste kvinnorna i
rangen, ga fran topp hund .... pd baksidan av forpackningen. Mentalt som tog en végtull pa

mig.

Jag borjade bekdmpa en hemsk depression nidr Humira slutade arbeta. Jag borjade ldka
telefon sessioner med ménniskor frén att skriva kdrlek pa hennes armar. De fortsatte att
beritta for mig att jag & mer &n min sjukdom som jag alltid har ként och peached for alla.

Men éven det starkaste behovet hjilper till att komma ihag vem som &r nér vi ar ledsna.

Jag borjade slass for ett nytt botemedel. Jag kimpade med min forsékring, jag undersokte
med min doktor. Jag borjar nu Stelara. Hittills sd bra men det &r inte tickt av min forsdkring
och jag behandlas med prov via kontoret. Men de tror pd det och de tror pad mig. Jag har
kommit for att inse Dr Naura Shah dr min bésta vin och storsta stdd och jag har tur. Inte alla
har en ldkare som henne. Snilla omsorg och medkénsla &r bara nagra av de saker jag kan séga
om henne. Nir varje behandling har misslyckats, stannade hon inte och fortsatte att hitta ett

sitt att ridda och forbéttra mitt liv.

Jag har kdmpat hir sedan jag var 11. Jag har blivit tillsagd att du &r fet, du har hemsk hygien,
den hir med CURE dig. Fanig kanin finns ingen bot ... Men i bdrjan av 90-talet som visste ??
Jag ér bara glad vid 13 ars alder. Jag lét inte den doktorn avfyra mig! Jag &r 38 nu och tror
fortfarande inte att jag kunde hantera det har forfarandet och fortsitta jobba och ta hand om
min familj och jobba heltid. Mitt mal 4r att mashed denna sjukdom och fortfarande, dlska min
kérlek och bli det bista jag kan vara. Hittills gor jag ganska bra med utrymme {or forbéttring.
Jag har en stodjande make och mycket stddjande mamma och pappa. Aven min dotter som ir

6 lér sig allt som ar tiden.

Nar vi star tillsammans star vi starka. Nér vi star starka star vi chans att hitta ett sétt att hitta

ett botemedel !!



Réanare
av Penny White, Georgia, USA

Som en tjuv pé natten, Hidradenitis Suppurativa fingar en person omedveten. En dag dr det
bra. Nista dag rdnar dessa mystiska klumpar med otdck, illaluktande drénering dig av
personen du r.

Precis som en ranare tar dessa klumpar allt du har tills du kénner att du inte har négot kvar.
Och precis ndr du tror att HS har tagit allt, rdnar du dig &nnu mer.

HS rianade mig om forméagan att leva.

Datainmatning operatdrer dr skyldiga att sitta 1 upp till atta timmar per dag. Forléngt sittande
ar en av mina HS-triggers. Min senaste, vérsta flare-up, flared upp snabbt. Precis s& snabbt
forbjod smértan mig fran att arbeta.

Och inte bara en sit-down typ av jobb. Ah nej, inte den hir smirtan. Denna smirta storde
ocksa promenader och stdende. Det drabbade omradet dr for nirvarande totalt sett storleken
pa en tennisboll. Det kéinns som om fem golfbollar som fastnat dir inne tillsammans. Och det
ar bara laret. Utsidan av labia innehaller tva golfbollar. Nér jag gar och star, jobbar de
tillsammans for att gora det sd smértsamt som mojligt.

Det finns dagar jag stannar i sidngen, mitt ben lutat upp pa en mjolkburk och fruktar de
Ogonblicken nér jag absolut maste gé pa toaletten.



HS rinade mig for social interaktion.

Jag tillhorde en forfattares grupp. Jag brukade samlas med min vin till lunch. Jag brukade
dlska att ga runt sjon diar jag bodde och jag skulle ha konversationer med intressanta
minniskor. Jag reste MARTA till biblioteket for att hdmta bocker. Jag sdg fram emot varen
nér jag kunde 6ka min traningsplan for att inkludera att gé igen.

Jag var tvungen att sluta ga till forfattarens grupp. Jag avbojde inbjudningar till lunch. Inte
langre besoker biblioteket. Och ingen gar runt sjon.

Jag stannade inuti sé att ingen skulle se det plagade uttrycket i mitt ansikte, eller den telltale
drdneringen pd mina klider.

Det blev ensamt.
HS rinade mig av min sjilvkiinsla.

Ténk pa, min sjdlvkénsla har aldrig varit mycket hog. Jag dr inte den bild-perfekta modellen;
har aldrig varit. Men jag hade atminstone tillrdckligt med sjalvfortroende for att se ménniskor
1 6gat och veta att jag var lika bra som ndgon annan.

Med HS ér jag medveten om det utseende jag far nir jag "hobblar" runt offentligt. Jag ar
standigt rddd att drdneringen kommer att visa pa mina kldder; Jag har alltid svarta byxor nu.
Jag ar ocksa radd for att smutsa mobler nir jag ligger pa en soffa i en vins hus.

Och jag dr akut medveten om de ansiktsuttryck som méanniskor har nir jag forklarar for dem
vad HS édr. Jag forestiller mig att utseendet dr forknippat med att se en ging ges till
spetilskare.

Plotsligt kinner jag mig inte lika bra som nagon annan.

HS rianade mig av min styrka och energi.

Konstant smirta at sidan, HS drianerade mig av en dnskan att ens laga mat. Jag bott pa ost och
kakor, sallader, smorgasar - allt som var snabbt och enkelt att fixa och d4nnu snabbare och
lattare att stidda efter.

Ironiskt nog var en sidovinst forlusten av tjugo pund. Och det var utan att ens forséka. Men

jag skulle inte rekommendera en dos av HS att gé ner 1 vikt. Jag skulle mycket hellre ha
arbetat med viktminskning med traning.



Det skulle atminstone ha varit béttre och varit friskare ocksa.
HS rianade mig for min hiilsa.

Och inte bara min hélsa, men ocksd mojligheten att fa kvalitetshilsovarden for att bekdmpa
denna sjukdom. Utan sjukforsdkring eller en massa pengar kan jag inte se de ldkare som ar
kunniga om HS och behandla sina patienter med medkénsla och vérdighet. Likare som vet att
jag skulle vara béttre rustad att hantera andra situationer nir min néd och smérta lindras.

Istdllet far jag behandla ldkare pd "kliniker" som haller min hilso-gisslan genom att kréva att
jag overensstimmer med patienten de vill att jag ska vara. Anvénda sjélva orden "Vi kommer
inte gbra operation forrén. . . "Jag hoppar igenom vad som helst som de har pé plats. For att
inte tala om det inte en gang var min depression adresserad eller behandlad.

Detta var inte fallet nir jag hade sjukforsékring for tva tidigare operationer. Heck, de tva
kirurgerna kunde knappt vinta med att komma in dir och ta bort dessa klumpar.

Vad jag skulle ge for att vinna lotteriet. (Maste kdpa en biljett forst, men gosh darn det).
HS ranade mig for mitt oberoende.

Jag kor inte langa avstdnd nu - kor inte alls om jag inte behdver - for att jag maste sticka min
derriere fran sdtet, annars dr det for smértsamt att kora. Jag kdnner mig inte bekvam eller
sdker pd detta sitt, men ndr katten behdver mat eller behover toalettpapper, har jag lite val.

Om jag behover nagot, som Goodys huvudvirkpulver for att ge lite lattnad for smértan, fragar
jag ofta en vén att {3 lite for mig. Forutom smértan i min derriere gor detta ocksa min stolthet.
Jag dr vanligtvis det enda folket ber om hjilp; Jag ér inte den som borde behdva det.

Men den absoluta virsta, mest 6mma sak som HS har ranat pd &r den enda som var det
svaraste for mig att tjana:

HS rianade mig av min frihet.

Friheten att vara den jag vill vara, att komma och ga som jag vill, att géra vad jag gillar att
gora.

Jag sparar dig de trakiga detaljerna och forklarar det pa sa sétt: Jag tillbringade majoriteten av
mitt liv desperat att leva upp till de forvéntningar som andra stéllde pa mig. Jag var utbildad
att gora detta frin tre ars alder.

Jag lyckades aldrig



For de tolv sista, lyckliga aren behdvde jag inte gora det. Jag var fri och jag skulle aldrig
behdva leva upp till andras forvéntningar igen. Jag fick inte ldngre forklara mig sjélv eller
kolla med ndgon nir jag ville ga ndgonstans. Jag behovde inte grava i skuld eller tryck pa mig
av nidgon annan. Jag kunde fatta mitt eget beslut utan att springa dem av nagon annan eller
frukta misslyckande.

Jag svorade att jag aldrig skulle gé tillbaka.
HS horde mig. Och sade: "Ténk igen."

For att jag efter att ha berdvat mig av min forméga att stodja mig sjdlv, min forméga att
interagera socialt och mitt oberoende, var det en sista sak som HS ville ha: min frihet.

Jag kdimpade med tand och spik. Jag klamde fast till det minsta halet. Jag bad, hoppades och
bad om ett mirakel. Jag trodde dumt att ett mirakel var kommande.

Men négra saker som HS kommer inte att rdna mig for &r min vérdighet, min vilja att leva
och min 6nskan att sla detta, det hér.

Savitt jag ar bekymrad dr HS en oforlatlig sjukdom.

Det kan rana mig, men det kommer inte att besegra mig. Det kommer en tid nir jag kommer
att kunna stiga upp och aterkrdva allt som ar réittfardigt mitt, allt jag har blivit rdnad for. Och
jag kan spotta i1 ansiktet av HS.

Det dr den dag jag lever for.

Robberna publicerades forst i HS Warrior by Pen. Anvdnds hdr med tillstand.



HS och mig

av Fiona Macpherson, Skottland

HS ... vildigt f4 ménniskor jag talar om vad det ar ..... Jag var en av dessa méanniskor tills
jag sdg pinsamma organ pd TV och sdg minniskor med liknande klumpar och stdtar och

symptom som mina.

Under 2009, 1 dldern tjugotre ar var jag nio médnader eller sa forbi med min forsta bebis nér
jag mérkte en Omse bit nere nedanfor. Ténkte ingenting péd det; det nippade bara da och da,
inget stort. Men d& en annan, och en annan, mer, mer, mer. Jag hade ingen aning, och min
man hade ingen aning heller. Men de orsakade mig smérta, sd han kom med mig till GP, som
berittade for mig att hon trodde att det var Hidradenitis Suppurativa, men ordnade for mig att
ga till GUM-kliniken, for att kolla och se om det var kanske herpes. Jag var sd generad, jag

beréttade aldrig en sjil. Bara min man visste.

Ett par ar senare flyttade jag hus och husldkare, och efter baby nummer tvad hade jag en
otrolig bld blasning pad insidan av mitt vénstra ben, gnidning péd trosan. Jag hade inte
registrerat mig hos en ldkare, men gick till hilsocentret och bad om en nddsituation. Jag hade
fotograferat omradet, eftersom jag var for generad for att visa ndgon annan, speciellt som GP

var €n man.
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Men han tittade pé bilderna, sa till mig definitivt HS, och klumpen skulle behdva dréneras,
kunde jag komma tillbaka imorgon for att se sjukskoterskan. Jag behovde inte. Blodet och
yucken rann ner inuti mitt byxben dér. Jag kénde att det gick, och rora pa stolen nir jag stod
upp sa att jag inte behdvde det drinerade. Rott ansikte, med recept pé antibiotika, hade jag

brattom.

Klumparna och stotarna fortsatte under graviditeten nummer tre, men inget stort varfor att

rapportera, sa vi trodde att det bara var hormoner som orsakade HS. Jag hade fel.

Fran och med 2013 hanvisades jag till dermatologi, dir jag fick veta att min vikt inte skulle
hjilpa, sluta roka, fa motion etc. Okej, jag dr en stor tjej, men jag héaller mig ren, jag roker
inte och don ' t dricker mycket, och fa s mycket motion som min kropp kan ta. Jag har tre
barn, jag far inte vara lat, men kidnde att detta var underforstatt av derm. Hon forsdkte mig pa
en méngd antibiotika de ndrmaste &ren. Clindamycin, rifampicin, erytromycin, doxycyklin,
lymecyklin. Alla arbetade under en kort tid, doxy var béttre. Men var sjitte manad méste jag

fa dem att andras.

Jag har aldrig haft ett stort problem med min HS som paverkar mitt dagliga liv, forutom att

kanske gd som en cowboy tills sakerna brista osv. Men allt fordndrades 17 Oktober 2015.

Vandra runt Blackpool med mina barn, sista dagen i oktoberhelgen innan du akte hem, hade
jag min period. Och en tung i det, s superabsorberande dynor. Och de gnuggade och chafed

nagot ratt. Min hud var 6m.

In i bilen, med pappa bredvid mig och barn i ryggen korde jag upp till tjénsten vid
Southewaite nira Carlisle, sista stoppet fore hemmet A7 (upptagen vdg). Sedan tvd av barnen
sovnade bestimde pappa att jag skulle ga pa toaletten, etc. Pappa gick forst och ldimnade mig
och Samantha, som fortfarande var vaken. Nér jag steg upp skrek jag. Det var som om mina
regioner var knuffade med en kniv. Jag blev knackad for sex, och var tvungen att ta andan
och gick till toaletterna for att se vad jag hade gjort. Men jag kunde inte se. Och mitt

telefonbatteri hade dott, sé jag kunde inte heller anvianda det.
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Jag halkade mitt satt tillbaka till bilen, kom in gingerly och kérde hem och forsokte inte grata.
Den ldngsta resan nagonsin. Anldnde sent, hade min man tagit barnen in i huset och in i

sangen. Min limping fortsatte, och min man var orolig.

Jag tog av min undre halva och lag pd sédngen och bad honom att hélla en spegel upp for att se
vad jag hade gjort. Han var tveksam. . . och chockad. Det fanns ett 50-bitars abscessat hal pa
den inre vinsterstotbenen, under vijayjayen, och det sipprade blod och vétska. Min hud hade
faktiskt blivit papper och splittrad i tvd. Jag kunde inte ga pd toaletten utan att den stinging,

och smaértan var outhdrdlig. Det var grona saker, blod, yuck, partiet.

Jag led i tjugofyra timmar och satt i olika vinklar och grit varje gang jag flyttade. S&
sméaningom skickade jag en sjukskoterskevdn av mig som visste att jag hade villkoret och
skickade henne en bild. Hon beréttade for mig att ringa till den utomstaende vardgivaren och
forklara. Jag var tveksam, men jag ringde och forklarade allt for NHS 24-sjukskdterskan, som
hinvisade mig till sjukhusets lediga tjdnst, dir jag gick inom en timme. Lédkaren och
sjukskoterskan forstod, men visste inte riktigt det, och satte ett plaster pd det och gav mig
amoxicillin och sa till mig att se min egen ldkare om det inte klarade sig. Naturligtvis hade

jag en annan somnlds natt.

Jag var tvungen att ringa in i jobbet och radde att jag skulle vara i kontakt sd snart som
mojligt. Jag var receptionist for de lokala kontanterna och béra, som innebar staende hela
dagen, hélsade kunder, svarade pa telefonen, betjdnar i kassan, hanterade tunga foremal,
lagerkontroll och allmén &vervakning. Jag var alltid pa sprang och hade bara varit ute 1

veckors semester, sé att vara sjuk var inte bra.

Min ldkare (som har kidnt mig sedan en liten flicka) inspekterade mina norra regioner och
rddde dagliga moten med distriktsskoterskan for att & saret att rengdras och klddda. Han sa
att fortsdtta med antibiotika och komma tillbaka om en vecka. Tramadol var ocksa ordinerad
for sméartan. Han sa till mig att jag inte skulle g4 till jobbet tills antibiotikorna var férdiga, och

forst efter att jag hade sett honom.
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Jag gick till sjukskoterskan, som inte hade ndgon aning om tillstandet, sa jag var tvungen att
utbilda henne pd det och var att hitta information via nhs hemsida. Men hon var fantastisk
och lat mig lugn. Jag var tvungen att besdka varje dag i sex veckor, sdg fem olika
sjukskdterskor, tre studenter och forklarade mitt tillstand for alla som kom for att se mig. Min
véirdighet avdunstades, och jag blev ett lairomdl for grinserna sjukskoterskor och med
studenter. Naturligtvis var jag undertecknad av arbetet under hela tiden, eftersom alla

sjukskoterskor och drs besok tog upp en bit av dagen.

Jag gick in pa jobbet en morgon efter att ha varit hos sjukskéterskan for att limna in mina
sjuka linje, och min man var tvungen att kora mig Gverallt, sd han kom ocksa. Mina chefer
var mindre dn forstielse, som den andra receptionisten hade ldmnat, och andra anstéllda var
tvungna att jonglera sina jobb for att rymma for att jag inte var dir. Arbetskamrater
ignorerade mig, och jag kidnde mig verkligen ensam och isolerad. Jag var normalt den som
alla pratade med, eller bad om hjilp. Nu, for att jag var "sjuk", men fortfarande kunde
shoppa, eller ut till ett evenemang med barnen, f6ll jag uppenbarligen allt for
uppmirksamhet. Ett stort slag i ansiktet fran arbetsplatsen jag hade varit sa lojal mot 1 elva éar.
Men, som min doktor sa, var min officiella sjuklinje fran honom en "INTE FIT TO WORK"
-linje, vilket innebér att jag inte kunde fungera, men menade inte att jag inte kunde leva.
Mina chefer tyckte inte heller om det har. Men ge honom hans forfogande, bitradande chef

forskat HS och forsok forsta vad som héinder.

Jag kidimpade pé och sag sjukskdterskan, bytespléster dagligen, men bldmaérken frén plasterna
kom bort var lika smértsamt som sjédlva saret. Jag slutade med samma storlek sar pa motsatt

inre ljumsk, sa forbandet fordubblades, smirtan forsvagades och vandringen blev virre.

En giang pd min Gran besdkte min gips 16s och kom ut ndr jag gick pd toaletten. Jag var 1
plaga, och jag satt pd hennes badrumsgolv 1 trar, blod strommande fran bada saren, med
ingenting att ticka dem. Min da sexériga dotter sa till min moster, att mina 6mma bitar var
déliga, och min Gran gav henne ett par plaster hon hade for benen. Min dotter holl da den

spegla spegeln dver mig sd att jag kunde se var jag var tvungen att tidcka, och jag pléstrade
mig sjdlv med Grans plaster. Fran och med den dagen lovade jag bara att anviinda mérket av

plaster Gran hade gett mig. Silikonbaserade, de var designade for hud som var papper och
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kinslig, sa blaste inte nir man tog av sig huden. Aleyven mjuka gridnser ... bista

uppfinningen nidgonsin.

Min ldkare hdnvisade mig till en kirurg pa sjukhuset for att titta pa sdren och for att se om han
kunde hjélpa helingsprocessen. Gud, jag Onskar att han inte hade det. Fyra dagar fore julen
lade den hir ldkaren mig pa ett bord, spred mina ben och injicerade mig med fem flaskor av
anestesi och borjade skéra abscesserna fran min ljumsk. Jag kdnde varje snitt, dra och sy. Min
stackars man satt och holl min hand som den hir mannen skar bort och sedan sy thop min hud
igen. Jag fick veta stygnen var upplosliga, men dverhogde sjukskdterskan berdtta for honom
att de inte var det. Jag fick ocksa veta att det inte var nodvédndigt att atervénda till
sjukskoterskan, och bara for att fortsdtta med livet som vanligt. Jag har aldrig kdnt mig sa

slaktad i alla mina dagar, men léttad att komma ut darifran.

Jag gick till sjukskoterskan den foljande dagen, som jag ville ha allt kontrollerat. Allt var bra,
sa jag fortsatte hemma. Min Granny besokte den dagen for te, sa jag var ganska glad och
positiv. Tyvirr gick hon ner 1 trappan 1 min trddgird och jag sprang for att hjdlpa henne och
tog henne in 1 huset. Kor pa adrenalin Jag antar, men det blev senare jag insag att jag hade

skadat mig sjélv, eftersom jag var tackt av blod. Jag hade brutit ett par stygn.

Vid sjukskoterskan dagen efter hade hon en likare undersokt mig, och han sa att jag inte
borde ha haft stygnen sitta in i forsta hand. Och han berittade for henne att ta ut dem. Jag var
stord. Jag var fortfarande upprord fran proceduren for skdrning och somnad, bara for att
uthdrda Pauline sitta och ta trddarna tillbaka igen. Jag skrek sa mycket hon slutade och sa att
hon skulle sluta imorgon, och det skulle vara tva av dem att gora det, sd jag skulle vara mer

tillfreds.

Jag var forstenad, men tog lite Tramadol innan jag gick sd smirtan efterat skulle vara
begriansad. Hennes gubbe drev mig, och nér jag 1ag med henne och tog stygnen ut, holl den
andra sjukskoterskan, Kerry, mig lugn. Jag kéinde knappt en sak tack vare en numbing spray.
Jul det aret var besvérligt och ledsen, eftersom jag hade argumenter med min farbror, som
tyckte att jag var uppmérksamhetssokande. Jag var i riddsla, och jag kunde inte sitta vid

bordet for julafton med alla andra som jag behdvde sitta pa en mjuk stol.

14



In i det nya dret blev jag forsiktigt fasad tillbaka till jobbet, med &ndringar 1 mitt jobb sa att
jag kunde sitta vid skrivbordet istéllet for att stda hela dagen och begrinsa den tunga
lyftningen. Men arbetskamrater kénde att jag fick speciell behandling och behandlade mig

fortfarande med forakt.

Léangsamt ldkade mina sar, och jag arbetade mig heltid igen. Jag var mitt normala jag 1 mars

2016.

Men 1 oktober samma ar atervinde de daliga abscesserna, 1 en liknande region. Inte lika svaér,
men forsvagande. Min mentala situation pa jobbet med medlemmarna i laget var inte heller
bra, och en dag hade jag fatt nog. Jag hade smirtan och kdmpade en fredag morgon. Jag
frigade min handledare om jag kunde hallas utanfor kassan den dagen, nér jag kimpade. Han
berittade for mig att fraga assistentchefen, som jag gjorde. Ingen av dem skulle siga ja eller
nej .... sd jag aldrig tvungen. En annan anstélld tog det sjélv som att vara tikan och kravde att
jag arbetade tills. Jag sa att jag hade talat med de tvd handledarna, och hon gick alla hdga och
maktiga och sa att hon hade blivit tillsagd av chefen for att fa mig pé kassan, sa jag maste
gora det. Det fanns gott om folk som kunde gora jobbet. Det dr inte som om vi var
kortpersonal. Men hon skulle inte hora det, sa jag gick ut, inget jobb var virt att riskera min

hilsa ldngre, sa jag ldmnade.

GP berittade for mig sjélvintyg for veckan och sedan dka dérifrdn. Jag skulle dras for grov
misshandel av att ga ut ur jobbet, men jag hade facket pa min sida for support och min GP.
Det var bestdmt att mitt jobb gjorde mig sjuk, att den stress och péfrestning jag fick under
bade mentalt och fysiskt var en del av orsaken till mina 6kade HS-symtom. Efter att ha lurat
och frostat de ndrmaste tre manaderna bestdmdes det att efter tolv ar arbetar for foretaget som
jag skulle 1dmna under medicinska skil. Soul fOrstorelse att behdva ldmna ett jobb jag

dlskade, allt pd grund av ett hudférhallande, som ingen hade hort talas om.

Nu ir jag en trettiotva ar gammal, en tjugotal sten, arbetslds gift mamma till tre barn, som nu
lider av HS, hypothyroidism, IBS, depression och idiopatisk intrakranial hypertoni. Jag tar

clindamycin, thyroxin, fluoxetin och smirtstillande medel. Jag lider ocksd av HS 1 min hogra
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armhalan, som borjade 1 juni i ar, ett tum djupt i storleken pé en 20p-bit. Det dr langsamt
laktande tack vare mina fina sjukskoterskor som ldgger pa mig varje vecka nu. Jag har sex
Oppna lesioner i mina ljumskar och Overhdngiga omraden, som hanteras med veckovisa

kontroller.

Jag har ocksd min forsta golfbollstorlek i min vénstra armhdlan, vilket orsakar stress och
smarta, men har inte kommit till huvudet dn. Jag ar inte klassad som funktionshindrad, och

fir ingen extra hjilp fran regeringen for de hélsoeffekter som foljer med HS.

Nagra dagar kan jag ga miles; andra tio fot. Vissa dagar kan jag kora, andra kan jag inte.
Négra dagar kan jag lyfta mina barn for kramar, andra dagar maste de sitta bredvid mig och

luta mig pd mig for att trosta, eller jag luta mig pa dem i tdrar av smérta och frustration.

Min man har statt vid mig varje steg pa vigen, som min vén, min dlskare och min vérdare,
den senare som han inte kan fa hjélp for, eftersom jag inte dr klassad som funktionshindrad,

sa kan inte vara en registrerad vardgivare for mig.

Mina kompisar forstar villkoret, vilket jag pekar pa till HS Trusts hemsida for information, sa
att de kan ldsa privat om problemen kring tillstdndet. Mina barn vet att vissa dagar mamma
kan gora allt, och andra behover de for att hjdlpa mig, men de forstar, och jag dlskar dem mer
for det. Men det ar forodmjukande att behova fraga din niodriga for att hjdlpa till att kld pa
sig eller 1dmna en plaster nér du sitter pé lojan, eller ens hjélpa till med att placera en nir min

fastman inte ar dar.

HS har format den person jag dr idag, men det kommer inte att sld mig. Jag dr jag, och jag

kontrollerar mig, och min kropp och mitt liv, inte HS.
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Hidradenitis Suppurativa (HS)

av Michaela Parnell, BSc (Hons) Biologi

Vad ir Hidradenitis Suppurativa

Hidradenitis Suppurativa (HS) ar ett kroniskt, dterfallande, systemiskt inflammatoriskt
tillstdind som orsakar sterila, djupgaende, smirtsamma knolar som ser ut som koka och
abscesser, kan vara s liten som marmor eller storre dn kndppta névar, i omraden som brost,
armhalor, ljumskan och skinkor. I de milda stadierna presenterar HS som &terupprepande
dubbelhériga blackheads, pannor och abscesser. Svar HS resulterar i tunnlering mellan
skador, disfigurement pa grund av arrbildning och forsdmring av huden vilket resulterar i
signifikant smérta och funktionshinder. Det finns ingen bot och svér att behandla eftersom det
finns olika typer och undergrupper av HS. Det orsakar betydande sjuklighet, smirta,
disfigurement och har djupa konsekvenser pa psykologiskt, fysiologiskt och
kinslomissigt(lidandeJayarajan och Bulinska, 2017). Det medfor social isolering och
paverkar ménniskans formaga att fungera 1 sitt dagliga liv, arbetsforméga och péverkar ocksa
livet for dem som finns runt dem. HS 4r ockséd kdnt som Acne Inversa, Maladie de Verneuil,

Verneuil sjukdom, Hidrosadénite Suppurée, Idrosadenite Suppurativa beroende pa landet.

Hur minga minniskor paverkas av HS

HS berdknas pdverka 0.5-4.5% av den globala befolkningen (Jayarajan och Bulinska, 2017).
Med nuvarande virldsbefolkning uppskattas 7.6 miljoner ménniskor. Baserat pd denna
statistik finns cirka 38 - 342 miljoner ménniskor globalt lidande med HS. Uppskattningar
varierar fran 0.1% av befolkningen 1 USA (Revuz, 2009) till 4% av de europeiska
befolkningarna (Jemec, Heidenheim & Nielsen, 1996). Det dr vanligt men dr knappast ként i
medicinska samhillen, allménheten, och 4ven med de med tillstdndet. Bristen pd medvetenhet
och utbildning av HS resulterar i1 hélsa och social ojimlikhet, diskriminering pa grund av

bristande kunskap och felinformation, vilket resulterar i ar av stigma, feldiagnos och oként
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smirta. Ménniskor med HS vinder sig till sociala medier och har bildat sina egna
HS-sambhéllen 1 en internationell skala som arbetar tillsammans for att hjélpa varandra, 6ka
medvetenheten och dela med sig av vetenskaplig och personlig information for att forsoka
lista HS ut for sig sjdlva. Karl Marx (1818 - 1883) diagnostiserades retro med HS 2007
(Shuster, 2007). Han tillbringade sitt liv att klaga pé att bli pldgad av kokar, furuncles och
carbuncles - han led faktiskt av svért stadium tre HS. Ménniskor med HS &r fortfarande
missdiagnostiserade ar 2018 som celluliter, ingrown hairs, staph-infektioner, sexuellt
overforbara sjukdomar och follikulit och sedan upprepade génger foreskrivna korta kurser av
antibiotika som inte har ndgon effekt, eftersom HS inte orsakas av en infektion och bidrar mot
antibiotikaresistens (Jayarajan, & Bulinska, 2017; Smith, Nicholson, Parks-Miller, &
Hamzavi, 2017). Personer som har diagnostiserats med HS f{orskrivs tva till tre manader
kurser av orala antibiotika och intravendsa antibiotika av dermatologer, inte pa grund av
infektion, utan pa grund av deras antiinflammatoriska egenskaper, men detta bidrar ocksa till
antibiotikaresistens. For narvarande dr HS svér att behandla och kan inte botas. Det finns
andra off-label behandlingar och kirurgiska ingrepp som anvénds i ett forsok att behandla HS
men ingenting fungerar for alla och HS &terkommer alltid. Den enda FDA-godkéinda
behandlingen for méttlig till svar HS &dr en biologisk medicin som heter Adalimumab
(Humira), som fungerar genom att minska det inflammatoriska svaret genom bindning till

TNF-a (Smith, Nicolson, Parks-Miller, & Hamzavi, 2017).

Vad som orsakar HS

Det ér inte helt klart vad som orsakar HS, genetik, en unik anatomi hos harsidckarna,
hudmikrobiomen, hormoner, funktionsstorande immunsystem och miljopaverkare anses alla
vara en roll 1 HS och &r vidare komplicerat eftersom det finns olika typer och undergrupper av
HS. Det orsakas inte pd grund av délig hygien och & INTE KONTAGLIG men idr ofta
feldiagnostiserad som follikulit, cellulit, ingrown hairs eller en konssjukdom.
Methicillin-resistant Staphylococcus aureus (MRSA) infektioner, sepsis och pléttcellscancer
ar potentiellt livshotande komplikationer som kan uppsta (Jayarajan, & Bulinska, 2017). Tva
tredjedelar av fallen pdverkar personen med HS (spontan HS) men en tredjedel av fallen av

HS kan 6verforas genetiskt till barn (familjar HS). Dérfor kan det finnas 12 666 666-1 146
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miljoner barn som globalt lider av ett liv av Helvete. Jag 4r medveten om att vara medlem i
det digitala HS-samhillet att det finns barn som &r yngre dn 18 ménader och presenterar vad
som liknar HS och de har fordlder med HS. Inte alla dessa barn har familjemedlemmar med
HS och andra har fordlder med HS men de har alla svérigheter att fa diagnos eller hjilp -

ndgra sé unga som nio 4r.

Fordrojningarna i diagnosen, 1 genomsnitt 7-9 ar for de som é&r lyckliga nog att fa en, och ar
av feldiagnos, paverkar HS-statistikens tillforlitlighet. For ndrvarande har studier gjorts for att
kontrollera register for personer som diagnostiserats med HS och foreslar att 1% av den

globala befolkningen kan ha HS, vilket ér cirka 70 miljoner ménniskor virlden over.

Diagnos dr fortfarande en stor frdga hdr i Storbritannien och vérlden, pa grund av dessa
problem ménga ménniskor diagnostiseras och odiagnostiserad med HS inte soka medicinsk
hjélp pa grund av problem med brist pa medicinsk medvetenhet om HS. Till exempel i USA
var HS tidigare trodde att det var ett sdllsynt tillstind pa grund av att endast de svéraste
stadierna av HS diagnostiserades, men nyligen gjorda studier inklusive mildare stadier av
HS-diagnos har visat att tillstindet drabbar minst 1 av 100 personer (NIH US National
Library of Medicine, 2017). Antalet kan vara sd hog som 1 av 20 personer som har HS pé
grund av ar av misdiagnos och dr som ska diagnostiseras pa grund av bristande kunskap,
utbildning med medicinsk personal och personer med HS som inte soker hjdlp. Eftersom
minniskor med HS (diagnostiserad och odiagnostiserad) star infor den konstanta utmaningen

att hitta en ldkare som vet vad HS é&r och det leder till att manga inte bara soker lakarvérd.

Da finns ockséd stigmatiseringen kopplad till HS p& grund av de intima omrdden som det
paverkar och det dr felaktigt for kokar, hudinfektioner, sexuellt 6verforbara sjukdomar och
aven fall diar minniskor har anklagats for att vara en droganviandare som gor att folk kidnner
sig generad att soka medicinsk hjilp. Ménniskor med HS kénner sig ldtta av de medicinska
experterna att de vinder sig till for hjilp och kinner ofta stigmatiserad och klandras for deras
tillstdnd vilket for dem som &r lyckliga att hitta en hudlédkare som behandlar HS, stir infor
langa vintetider och ldnga luckor mellan mdten. Eftersom HS é&r oforutsidgbar maste

nddsituationer stillas till forfogande sa att de kan fi hjdlp med bradskande hjélp.

Fluktuationer mellan HS-flackar varierar och det kan paverka personen kontinuerligt som en

eller flera flickar, flackar sdnker sig och en eller flera flares utbrott. Det kan finnas olika
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stadier av HS pa olika delar av kroppen. P& grund av HS: s olika typer och undergrupper &r
det svért att bestimma varje individs sjukdomsprogression. Vissa kommer att forbli 1 de
mildera stadierna, vissa kan presenteras med de hardaste skeden, vissa kan fortsétta att
utvecklas fran mild, mattlig till svar HS. Vissa kan ha langa eftergivanden, men andra lever i

en konstant cykel av HS-flackar.

Det finns inget diagnostiskt test for HS, det diagnostiseras istéllet baserat pa dterkommande,
plats, symmetri och HS-relaterade medicinska tillstdnd / hdlsoproblem (comorbidities) méste
ocksd betraktas som. HS presenterar som ihdllande och aterkommande kold / abscess
typskador 1 HS-specifika omraden, sdsom armhalor, anus, ljumsk, underliv och inre 1ar, men
det kan forekomma nagon annanstans pa kroppen. Det orsakar drrbildning och destruktiva
lesioner som tunnlar under huden. Forestill dig tunnorna pé en myrgérd eftersom det hér ér
hur HS: s smutsiga natur sprider sig, fortsitter att tunnla under huden dven nér det inte finns

ndgon inflammation i det omrédet.
Steg av HS

HS klassificeras i tre steg for att ge ldkare mdjlighet att bestimma svarighetsgraden av HS.
Hurley-staging anvidnds oftast av medicinsk personal for att klassificera HS i tre steg for att
bestamma svarighetsgraden av HS och behandlingsalternativ, men det dr begrinsat eftersom
det inte tar hinsyn till sjukdomsaktiviteten, paverkan pé livskvalitet eller métning av smaérta.
HS ér sméartsamt. HS-specialister arbetar med att utforma ett béttre verktyg for att klassificera

HS.

20



Severe HS

De tre Hurley-stadierna av HS-utseende pa huden (Alikhan,
2016) och motsvarande Hurley-stadier som visas med
fargdoppler-ultraljud (Ximena och Gregor, 2013).

Hurley stadierna.

e Steg 1, dven kind som mild HS: singelkoka eller abscess som lesion utan
skrimmande och tunnlering (sinuskanaler).

e Steg 2, dven kidnd som mattlig HS: mer &n en koks eller abscess typ skada eller
omrade pa kroppen. Det finns begrinsad tunnelbana.

e Steg 3, dven kénd som svér HS: flera koka eller abscesser, omfattande édrrbildning och

tunnning. Involvera hela och flera delar av kroppen.

Det finns inget sadant som stadium 4 HS. Det finns andra staging kriterier, men Hurley
staging dr det vanligaste av ldkare att diagnostisera och bestimma vilken behandling som ska

anvéndas (Smith, Nicolson, Parks-Miller, & Hamzavi, 2017).
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HS-relaterade Comorbiditeter

Comorbiditeter associerade med HS sasom metaboliskt syndrom, polycystiskt ovariesyndrom
(PCOS), diabetes, hjartsjukdom, dissekera cellulit, akne conglobata, inflammatorisk
tarmsjukdom och spondyloarthropatier (Smith, Nicolson, Parks-Miller, & Hamzavi, 2017) .

Sjalvmords- och sjdlvmordsforsok ar hoga i HS-befolkningen.

Sociala konsekvenser av HS

personer med HS-kamp for att fa sjuk- eller invaliditetsformaner pa grund av bristande
medvetenhet, utbildning och politik, som har extrema och djérva sociala jimstélldhetseffekter
pa personen med HS och deras familjer. Medvetenhet, utbildning, riktlinjer och politik méste
snarast inforas nir ménniskor med HS faller genom sékerhetsnit och misslyckas. Processen i
sig for att soka, forsoka ge medicinska bevis, som med hdga felproblem dven med diagnos ar
svart att tillhandahdlla, d&r mycket stressande och stress dr en forsvirande faktor for flaring
och progressionen av HS. Méanga ménniskor med HS gér igenom processen att avvisas trots
att de ar allvarligt paverkad fysiskt, emotionellt och psykiskt. I Férenade kungariket méste
arbets- och pensionsdepartementet erkdnna villkoret eftersom personer med HS har blivit
nekade ndr de ansoker om sysselsdttnings- och stodbidrag (ESA), DLA och personliga
oberoende betalningar (PIP), eftersom beddmarna inte ar utbildad nog om tillstindet som
resulterade i att ménniskor med HS misslyckades av systemet som satts pa plats for att hjdlpa
dem vid behov. De har da valet att antingen dverklaga eller acceptera att avvisas. Om de gor
overklagande 1dmnar detta dem utan inkomst och stressen fororsakar en forsdmring av deras
HS! Eller de kan ansdka om arbetssokandes erséttning. Eftersom de inte &r ldmpliga for
arbete men inte erkdnns att de inte dr lampliga for arbete, resulterar de i extremt press for att
sOka arbete och delta i moten pa arbetscentret. Pa grund av HS: s oforutsdgbara natur och att
det plotsligt kan explodera orsakar problem i deras forméga att soka arbete och delta i moten.
Detta kan leda till administrativa bestraffningar som kallas "SANCTIONS" pa grund av att de
inte kan uppfylla sitt atagandekravskontrakt och forlora sina forméner under fasta perioder.
Detta ér ett kontrakt som de maéste skriva for att fi forméner och ar ett avtal om att

sokandenas ansvar ér att soka arbete for en bestimd méngd timmar varje vecka och hélla en
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rekord som bestdms av sin arbetsledare. Detta dr ett fel i systemet och bradskande atgérder
krdvs for att forhindra att personer med HS faller genom sprickorna pa grund av bristande
politik, utbildning och felaktiga uppgifter. Manniskor runt om i virlden har samma problem

pa grund av bristen pé politik, utbildning och medvetenhet om HS.
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