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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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" Skrﬁp 1Al
av Seraphim Yoho, USA

Forsta gangen jag blommade skyllde jag mig sjdlv. Jag pekade péd fingret 1 mina egna
vanor och bestimde mig for att de smértsamma ogrds i min trddgérd skulle ha
hirstammat frdn brist pa vattning eller frdn min godningsmedel som inte innehdll

tillrackligt med ndringsdmnen. Jag stannade tyst nédr skorden dog och dtervidnde.

Den femte gangen jag blomstrade, borjade min tradgard att vilda. Marken blev torr och
forlorade sin firg. Jag visade dntligen ndgon min syrablommor nir de blev alltfor
outhdrdliga for att vara ensamma. Det var en lang vdg av smairta; min trddgard var
upprotad och min ogrds manglade och trimmades. Landskapsarkitekturen lamnade mig
limpande, slinkande som ett sarad djur. Jag var forddmjukad och utsatte mig for andra,

klev i en stor skuldkélla och insisterade pa att detta fortfarande skulle vara allt mitt fel.



Den sjitte gangen jag blomstrade, jag var for svag for att fortsétta vénta. Jag spenderade
timmar av mig sjdlv, kammade igenom alla doktors ord som jag sag, varje diagnos de
hade gett och varje medicin foreskrevs. Till slut skulle jag ensam hitta killan till ogrés i

min tradgard.

Den tionde tiden jag blommade, jag malade en bild. I stillet for flickiga flickar av hud,

tunnelsar och klibbiga ringar fran bandage lim, jag malade vad de egentligen borde vara.

Blommor.

Min trddgérd &r min egen, och jag delar skadorna i kdlvattnet av sin episodiska skord
med ménga andra. Jag vigrar att lata det hir landskapet skimma mig som ett of6rskdmt
O0demark. Dess hektar dr bade min ndd och min smérta. Jag har lart mig att hitta

skonheten 1 sina arstider.

Jag ar femton och diagnostiserades med HS ungefar ett och ett halvt ar sedan.



Ha modet och var snall mot dig sjalv

av Kiara Pagén fran Puerto Rico.

Idag rakade jag min armhalor och visste att det skulle kunna orsaka nya abscesser. Men jag
bryr mig inte! Jag ville gora det for att, trots alla drr jag bér, ser min armhalor ganska ut med

dem. Jag har bestdmt mig fOr att acceptera mig som jag dr och anvénda drmlds troja, &ven om

arren kan ses.



HS ledde mig dit jag ar

av Suzanne Moloney, Irland

jag inte tydligt ihdg min forsta erfarenhet av Hidradenitis Suppurativa, men jag tror jag var
ungefdr tolv eller tretton ar gammal. Det var som ett morkt moln som foljde mig runt. Jag
skulle ignorera det for det mesta och fortsdtta med saker, men nér jag kom hem skulle jag titta
pd mig sjilv och oroa mig for vad som hént. Jag brukade gé till Google hudklumpar,
abscesser, kokar och carbuncles eftersom jag inte visste vad det var. Jag skulle l4sa om och
tinker med olika hemmetoder och ibland arbetade de och min hud skulle rensa upp. Jag har

aldrig sagt nagon, for det var mycket pinsamt och jag trodde att det var nagot fel med mig.

Niér jag var sjutton, gick sakerna vérre och jag visade min Mam. Hon tog mig till GP, som
forskrivit mig med antibiotika. Under de ndrmaste fyra aren skulle jag regelbundet forskriva

antibiotika - néstan ménatligen - for att behandla abscesserna.

Livet fortsatte och jag slutade skolan, borjade college och utbildad som kock. Jag hade
regelbundna HS-fldckar, jag tog ndgra smaértstillande medel, ignorerade dem och gick pa

jobbet pd nagot sitt.



Vid tjugo skickades jag till A & E med vad min GP tyckte var massiv cellulit. Jag hade
kirurgi den eftermiddagen for att ta bort den drabbade huden och var kvar med ett smartfritt
Oppet sar som krivde mycket eftervard. Jag hianvisades da till en annan kirurg som trodde att

jag kunde ha Crohns sjukdom.

Efter flera test och undersokningar uteslutes Crohns ut och jag skickades till en hudlikare.
Han borjade behandla mig med mer intensiva antibiotika och steroidinjektioner direkt i

lesionerna. Detta var en otroligt smirtsam upplevelse som blev normen for ungefir ett ar.

Vid tjugotva var jag hénvisad till en annan kirurg, som sd smaningom diagnostiserade mig
med HS. Jag hade en radikal operation for att ta bort omfattande omriden av skadad hud. Jag
var kvar med stora 6ppna sar som krivde ett tva ganger dagligen besok fran en hemvardare.

Jag var ute av arbetet i dtta veckor efter denna operation.

Saker bosatte sig ett tag efter den stora operationen och jag ldmnade Irland for att resa till
Asien, Australien och Nya Zeeland. HS uppfodde sitt fula huvud flera ganger under min tid
borta. Min akut forsorjning av antibiotika sprang snabbt, sa nér jag kom till Australien sokte
jag behandling. I Brisbane behandlades jag med steroida injektioner i mina lar, ljung och
brost. Sedan satte jag mig pa vdgen som reser med min syster. Vi hade en fantastisk resa, men
min HS orsakade frustrerande forseningar i vart schema for att jag skulle fa se en doktor vid

flera tillfallen.

Nir jag kom till Melbourne deltog jag i deras A & E med en massiv flare och ordinerades
mer antibiotika. Jag sokte ut en ldkare och hon tittade pd mig medan jag var dir. Vid min

aterkomst till Irland, tv4 &r senare, gick jag direkt till sjukhus for en annan operation.

Sedan dess har jag provat varje antibiotikerkombination mdjligt, steroidinjektioner,
androgenblockerare, insulinregulatorer, immunosuppressiv terapi och har haft ungefir tretton
operationer, jag har drligt forlorat rdkningen! Medan vissa behandlingar tillfalligt kvittar mina

symptom har ingenting varit i over ett ar.



Vid 4tta atta blev jag egenforetagare, 6ppnade ett bageri 1 Dublin, och jag borjade acceptera
HS som en del av mitt liv, ndgot som jag skulle behova klara for alltid. Jag hade sett hur HS
hade paverkat mitt liv. Jag saknade dagar och veckor av college, arbete och sd manga sociala
tillfdllen. Jag hade stort mina resor och helgdagar. Jag hade levt ett liv att ta smértstillande
medel och alla slags mediciner. HS har paverkat mitt sjdlvkinsla och begrinsat mig i mina
kladerval, fysiska aktiviteter och fritidsintressen. Jag borjade leta efter ndgot som jag kunde

anvinda fOr att hantera mina symptom varje dag.

En av de virsta konsekvenserna av att leva med HS for mig var att hantera skadorna och

saren varje dag.

Varje morgon skulle ta ett annat slag. Jag skulle spendera mycket tid pa att forsoka banda
mig upp. Jag skulle vara sen for - eller fortidigt 1dmna - s ménga tillfdllen pd grund av
forband. Att sdkerstélla att mina forband var pa plats och sdkra var ndstan omgjligt sa jag

bodde med de oundvikliga lackorna och forlorade forband.

Jag var pa en fest en dag och nir jag skakade nagons hand, foll min armhélsdréakt ritt ut ur
min topp. Nir det {61l pd marken trodde jag érligt att jag skulle bli den forsta dokumenterade

dodsfallet av forlagenhet.

Den natten var jag arg. Jag var arg eftersom det inte fanns ndgot som passade mig att kla
mina armhalor. Jag var arg for att jag forsokte mitt bésta for att fortsiatta med mitt liv och inte
lata HS hélla mig tillbaka. Jag ville kunna gé upp och ga som alla mina vanner och familj gor.
Jag hatade att jag var tvungen att spendera sd mycket tid pd min dag att hantera dessa

lesioner, och att de produkter jag anvédnde inte ens fungerade korrekt.

Mainniskor som lever med HS é&r vildigt snabba och improviserar dressingar hela tiden. Jag
hade sjélv provat ndgra improviserade dressingar, s& nir jag var tjugo nio, kontaktade jag en
produktdesigner for att hjdlpa mig att utveckla min idé till en dressing som jag kunde

anvinda. Detta satte mig pé en bana jag trodde aldrig att jag skulle vara pd, men hér ir jag.



Fem ar senare har jag lamnat mitt bakeri bakom for att jobba heltid pad mitt nya foretag,
HidraMed Solutions. Vi skapade en innovativ sarférbandsprodukt som ger sdker
kladplacering och retention. Anvidndare kan ansoka, justera och ta bort ett dressing snabbt
och enkelt. Forband som faller av eller licker kommer inte lingre att vara oroande for

personer med HS och andra kroniska hudskador.

Jag har fatt sa mycket stod fran medteknologiska gemenskapen i utvecklingen av min idé och
vi strdvar efter att starta produkten i juni 2019. Vi har fatt finansiering och stod fran BioExel,
EIT Health and Enterprise Ireland och vi arbetar med industrin experter for att gora detta till

en verklighet!

Mitt frimsta mal 1 livet dr nu att frimja HS-medvetenhet och att utveckla mitt foretag for att

gora en meningsfull forbéttring av livskvaliteten hos ménniskor som lever med HS.



Dagen liv slutade
av Penny White, USA

TA HIDRADENITIS
SUPPURATIVA TILL LJUS

Ett kroniskt, forsvagande Vi &r ocksa hedra de sho har
hudsjukdom lidit av miljontals forlorat sina liv pa grund av
varlden Over. Vi dkar HS-relaterade
medvetenheten for att framja komplikationer. Hjélp tka
medkéansla, férstaelse och medvetenheten genom att
forskning. delta i online-candlelight-
vigil.

JLE

Séndag den 9 december 2018
Bli med oss p& natet p&

www.facebook.com/hs2light
https:/ /www.facebook.com/groups/985416174942738 /

14 oktober 2015.
Livet som jag visste att det slutade.

Det var under en kor tillbaka till Atlanta frdn Tennessee. Jag kdnde den hér stickande kadnslan

1 min hogra lar. Jag visste vad det var: Hidradenitis Suppurativa (HS).
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Kirurgen frén tre ar berdttade for mig att det aldrig skulle ga. Jag trodde henne inte.

Jag var mellan jobb pa den tiden. Lite visste jag att jag aldrig skulle kunna arbeta ett vanligt

jobb igen.

Inom nagra dagar till en vecka kunde jag inte sitta pd grund av smirtan vid den senaste

flicken. Att ga och std var lika smirtsamma. Inget mer datainmatning for mig.

Jag kdmpade och slutade att forlora min dlskade ldgenhet om tolv ar och flytta in med min

mamma. Inget mer oberoende for mig.

Jag nekades behandling pa grund av ingen forsdkring och inga pengar.

Nir jag fick funktionshinder, gjorde jag det forsta jag gjorde med en ldkare som skulle

"specialisera" i HS. Han tog en titt pd min och végrade att behandla mig.

Och debiterade mig $ 200 for privilegiet att végra.

Visste du att om du far privat sjukforsidkring kommer det inte att ticka ett existerande villkor

for ett helt ar? Jag tyckte att det var ganska meningslost, for att inte tala om dyrt.

Sa vintade jag.

Under tiden vantade mig fordndringar.

Jag kunde fA ligenheten bredvid min mamma. Atminstone hade jag en plats for mig sjilv.

Inte sé snabbt.

Livet slutade om ungefar ett ar sedan.

Ténk dig, jag ér fortfarande 1 svért stadium tre HS.
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Men byggnaden dér vi bodde var sild. Nya dgare hojde hyran ldngt bortom vad nagon av oss
hade rad med.

Resultatet gick in i ett hus med tvd andra familjemedlemmar.

Jag trodde att jag redan hade levt genom helvetet. Dumma mig.

Nu befinner jag mig i ett "fdngelse" dir min stackars 90-arige mamma och jag manipuleras,
och emotionellt och psykologiskt missbrukas sa att vi blir kvar i1 véra individuella rum med
dorrar stingda. Beviljas, "fangelset" ar ett hus med dorrar och fonster och vi kan komma och

gd. Men "forsamlingarna" ser till att vi dr "under kontroll" medan vi &r hér.

Nej, det gor inte min HS nagot bra.

Efter att jag &ntligen fatt Medicare (hélsovardsforsidkring) var jag planerad att se en
hudlékare, men péd grund av den vixande spdnningen i detta fingelse och min mamma var
forsvarslos mot fOrvaltarna, avbrot jag utndmningen. Jag vet att nér jag ser en hudldkare
kommer operationen att schemaldggas. Jag 4 min mammas djurhdllare och hon maste

skyddas till varje pris.

Jag gor vad jag maste fOr att sédkerstilla min Overlevnad. Jag skriver och jag hojer
medvetenheten om HS. Det dr de stenar jag klammer fast 1 det morka, tumultiga vattnet 1 vad
mitt liv har blivit.

Varje géng smirta rinner genom mig skriver jag lite mer, jobbar lite hdrdare.

Och hoppas, med varje andetag som jag tar, kommer det - en dag - det kommer att bli

botemedel.
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HS har inte mig

av Karen Boley Barill

Det var 1977 nér jag fick min forsta skada.

Liksom sd manga av er som jag aldrig hade sokt om, hade jag aldrig sett en enda lékare - jag
kunde inte soka hjilp eftersom jag hade hemligheter att hélla till varje pris. Jag var generad.

Jag kunde inte ens prata om mina hilsoproblem med nagon i sd manga ar. Jag hade
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influensan mycket, sd jag sa till dem. Nir jag &ntligen gjorde det var omedelbara
familjemedlemmar och mycket svart att forklara sérskilt ndr jag inte helt forstod exakt vad

jag hade att gora med.

Ar passerade nir jag gjorde en forindring. Jag lirde mig inte bara vad HS var for forsta
gdngen, men andra problem som jag har eller haft, som typ 2-diabetes och

skoldkortelproblem. Jag sokte omsorg och hjdlp 6verallt som jag kunde.

Snabb fram till idag. Jag har sett 6ver tjugofem olika likare for min omsorg. Jag dr lycklig nu
att bara ha tre underbara ldkare. Jag har gatt igenom flera stora operationer och
hudtransplantat. Nu dr jag extremt proaktiv (nér jag inte ar sjuk) som sjélvforesprakare och -

viktigast av allt - har varit alltfor uppmérksam pa noggrannheten i mina journaler.

Om jag har nagra rad alls skulle det vara att tillata dig en, kanske tva, daliga dagar, plocka

upp dig sjélv och sdg, "HS har mig inte". De
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De minga namnen pa HS

av Michaela Parnell, Manchester, Storbritannien. Grundare av HS Action Together

Thér finns manga namn fér HS; Hidradenitis Suppurativa, Acne Inversa, Verneuil's disease,
Hidrosadénite Suppurée, Maladie de Verneuil, Idrosadenite Suppurativa for att nimna négra,
Evérre finns det ingen botemedel eller effektiv behandling som fungerar for oss alla.

Miljoner vuxna, tonaringar och barn dver hela varlden lever ett liv av HS Hell;

Enm crushing kénner deras desperata cry resonance som ekon inom var HS-gemenskap,
Inte manga vérdpersonal, allménheten och dven de med HS har hort talas om det,

Du skulle inte tro pa den hélsa och sociala ojamlikheten som den ger oss.

Det forstés inte. Det &r littare att bedoma; oh hur vi stigmatiseras, HS Miljoner Gommer
(#HSMillionsHiding),

Ar du medveten, horde sitt namn, att det finns olika HS typer och stadier, inte p4 grund av infektion?
Misinformation, 7 ars misdiagnos och kdmpar for en diagnos ar var normala
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Edkar mentala, kédnsloméssiga och fysiska skador ovanpa den HS-kinesiska vattentorturen.
Stigma och diskriminering gor att miljoner av oss ska gdmma sig, skdimmas och ridsla fér dommart.

Forradad i vara fiangelsekroppar, ndr HS invaderar oss dolda bakom véra falska leenden,
Orsak och isolering pa grund av HS, okunnighet, missuppfattningar, brist pa utbildning och
medvetenhet.

Hopeful for en framtida forstaelse och medkinsla for HS att bli kind om ochforstatt,

Sa internationellt dr vi tillsammans forsokerTa med HS till ljuset (#BringHStoLight) for Miljoner
gommer HS (#MillionsHidingHS) hela vérlden!

Denna dikt ar avsedd for de miljoner vuxna och barn som

lever med HS over hela varlden.
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Hidradenitis Suppurativa (HS)

av Michaela Parnell, BSc (Hons) Biologi

Vad ér Hidradenitis Suppurativa

Hidradenitis Suppurativa (HS) ar ett kroniskt, aterfallande, systemiskt inflammatoriskt
tillstind som orsakar sterila, djupgdende, smirtsamma knolar som ser ut som koka och
abscesser, kan vara sa liten som marmor eller storre dn knéppta nivar, i omraden som brdst,
armhdlor, ljumskan och skinkor. I de milda stadierna presenterar HS som &terupprepande
dubbelhariga blackheads, pannor och abscesser. Svar HS resulterar i tunnlering mellan
skador, disfigurement pd 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, smairta,
disfigurement och har djupa konsekvenser pa psykologiskt, fysiologiskt och
kénslomadssigt(lidandeJayarajan och Bulinska, 2017). Det medfor social isolering och
paverkar ménniskans formaga att fungera 1 sitt dagliga liv, arbetsforméga och paverkar ocksa
livet for dem som finns runt dem. HS 4r ocksé kédnt som Acne Inversa, Maladie de Verneuil,

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

Hur minga miinniskor piaverkas av HS

HS berdknas péverka 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 i USA (Revuz, 2009) till 4% av de europeiska
befolkningarna (Jemec, Heidenheim & Nielsen, 1996). Det dr vanligt men dr knappast ként i
medicinska samhéllen, allmédnheten, och d&ven med de med tillstandet. Bristen pa medvetenhet
och utbildning av HS resulterar 1 hélsa och social ojamlikhet, diskriminering pad grund av
bristande kunskap och felinformation, vilket resulterar i ar av stigma, feldiagnos och okint
smirta. Ménniskor med HS vinder sig till sociala medier och har bildat sina egna

HS-sambhéllen i en internationell skala som arbetar tillsammans for att hjdlpa varandra, 6ka
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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 pa att bli plagad av kokar, furuncles och
carbuncles - han led faktiskt av svért stadium tre HS. Ménniskor med HS ar 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 forskrivs tva till tre manader
kurser av orala antibiotika och intravendsa antibiotika av dermatologer, inte pa grund av
infektion, utan pd grund av deras antiinflammatoriska egenskaper, men detta bidrar ocksa till
antibiotikaresistens. For ndrvarande dr HS svér att behandla och kan inte botas. Det finns
andra off-label behandlingar och kirurgiska ingrepp som anvinds i ett forsok att behandla HS
men ingenting fungerar for alla och HS aterkommer alltid. Den enda FDA-godkénda
behandlingen for méttlig till svar HS &r 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 dr inte helt klart vad som orsakar HS, genetik, en unik anatomi hos harsdckarna,
hudmikrobiomen, hormoner, funktionsstérande 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 pa grund av dalig hygien och dr INTE KONTAGLIG men ér ofta
feldiagnostiserad som follikulit, cellulit, ingrown hairs eller en konssjukdom.
Methicillin-resistant Staphylococcus aureus (MRSA) infektioner, sepsis och plittcellscancer
ar potentiellt livshotande komplikationer som kan uppstd (Jayarajan, & Bulinska, 2017). Tva
tredjedelar av fallen paverkar personen med HS (spontan HS) men en tredjedel av fallen av
HS kan o6verforas genetiskt till barn (familjar HS). Darfor kan det finnas 12 666 666-1 146
miljoner barn som globalt lider av ett liv av Helvete. Jag &r medveten om att vara medlem 1i

det digitala HS-samhillet att det finns barn som &r yngre dn 18 manader och presenterar vad
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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 -

nagra s unga som nio ar.

Fordrojningarna i diagnosen, i genomsnitt 7-9 ar for de som ar lyckliga nog att fa en, och ér
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 dr cirka 70 miljoner ménniskor virlden dver.

Diagnos ér fortfarande en stor frdga hir i1 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 pad medicinsk medvetenhet om HS. Till exempel i USA
var HS tidigare trodde att det var ett sdllsynt tillstind pa grund av att endast de svaraste
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 sa hog som 1 av 20 personer som har HS pa
grund av ar av misdiagnos och ar som ska diagnostiseras pa grund av bristande kunskap,
utbildning med medicinsk personal och personer med HS som inte soker hjdlp. Eftersom
ménniskor med HS (diagnostiserad och odiagnostiserad) stdr infor den konstanta utmaningen

att hitta en ldkare som vet vad HS ar och det leder till att ménga inte bara soker ldkarvérd.

Da finns ockséd stigmatiseringen kopplad till HS pa grund av de intima omraden som det
paverkar och det ar felaktigt for kokar, hudinfektioner, sexuellt 6verforbara sjukdomar och
dven fall diar manniskor har anklagats for att vara en droganvédndare som gor att folk kdnner
sig generad att soka medicinsk hjilp. Ménniskor med HS kénner sig litta av de medicinska
experterna att de vander sig till for hjdlp och kdnner ofta stigmatiserad och klandras for deras
tillstand vilket for dem som &r lyckliga att hitta en hudlédkare som behandlar HS, stér infor
langa vintetider och ldnga luckor mellan mdten. Eftersom HS &r oforutsdgbar maste

nddsituationer stillas till forfogande sa att de kan {4 hjdlp med brddskande hjélp.

Fluktuationer mellan HS-flickar varierar och det kan péverka personen kontinuerligt som en
eller flera flackar, flickar sénker sig och en eller flera flares utbrott. Det kan finnas olika
stadier av HS pa olika delar av kroppen. P4 grund av HS: s olika typer och undergrupper ér

det svart att bestimma varje individs sjukdomsprogression. Vissa kommer att forbli i de
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mildera stadierna, vissa kan presenteras med de hardaste skeden, vissa kan fortsdtta att
utvecklas fran mild, maéttlig till svr HS. Vissa kan ha ldnga eftergivanden, men andra lever i

en konstant cykel av HS-flackar.

Det finns inget diagnostiskt test for HS, det diagnostiseras istdllet baserat pa dterkommande,
plats, symmetri och HS-relaterade medicinska tillstand / hdlsoproblem (comorbidities) méste
ocksa betraktas som. HS presenterar som ihdllande och &terkommande kold / abscess
typskador i HS-specifika omriden, 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. Forestéll dig tunnorna pd en myrgard eftersom det hér ar
hur HS: s smutsiga natur sprider sig, fortsétter att tunnla under huden dven nir det inte finns

ndgon inflammation i1 det omrédet.
Steg av HS

HS klassificeras 1 tre steg for att ge ldkare mdjlighet att bestimma svarighetsgraden av HS.
Hurley-staging anvénds oftast av medicinsk personal for att klassificera HS i tre steg for att
bestimma svérighetsgraden av HS och behandlingsalternativ, men det dr begrédnsat eftersom
det inte tar hinsyn till sjukdomsaktiviteten, paverkan pa livskvalitet eller mitning av smaérta.
HS ar smirtsamt. HS-specialister arbetar med att utforma ett bittre verktyg for att klassificera

HS.
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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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