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Ova je knjiga posvecena
milijuna odraslih i djece koja Zive s HS diljem svijeta

osoba s HS-om iz medunarodne HS zajednice.

Sve price, poezija i umjetnicki rad u ovoj knjizi su iz medunarodne HS zajednice, njihov
individualni sadrzaj je 1 ostaje njihova intelektualna imovina. Dali su njihov dopustenje da ga
koriste za dijeljenje u svrhu obrazovanja i svjesnosti u odnosu na HS i sve ostale
medunarodno poznate nazive.

Medusobno se druzimo u solidarnosti za #HSMilijunikojiSkriva (#HSMillionsHiding) na
globalnoj razini dijeljenjem nasih prica, pjesama i umjetnickih djela kako bi se podigla svijest
1 obrazovali §to je HS, te fizicke, emocionalne i mentalne utjecaje na osobu s HS-om i onima
oko njih. Zeljeli bismo privuéi paznju na globalnu zdravstvenu i socijalnu nejednakost s
kojom se suoCavamo zbog nedostatka medicinskih stru¢njaka i javnog obrazovanja HS-a te
utjecaja i1 razornih posljedica zbog godina pogresnih dijagnoza i kasnjenja u dijagnozi zbog
nedostatka globalnih vladinih politika i procedura , Pokusavamo istaknuti o¢ajnicku potrebu
za ve¢om investicijom u istrazivanjima i preciznim tretmanima jer trenutno ne postoji lijek ili
uc¢inkoviti tretman koji radi zbog toga $to postoje razlicite vrste 1 podskupine HS-a.

Cesto se nazivamo HS, ali poznat je i kao Hidradenitis Suppurativa, Hydradentis
Suppurativa, Acne Inversa, Maladie de Verneuil, Verneuil's disease, Hidrosadénite Suppurée,
Idrosadenite Suppurativa ovisno o zemlji i brojnim varijacijama pravopisa.

Podrzite  nas na  #DovediteHSuSvjetlo (#BringHStoLight)  jer  postoje
#MilijunakojiSkrivaHS (#MillionsHidingHS) diljem svijeta koji pate u tiSini zbog srama,
stigme, straha 1 mnogi ne znaju da ¢ak imaju HS. Pomozite nam da Sirimo svijest 1 dodemo
do njih dok mi, Medunarodna HS zajednica, ovdje ¢ekamo da im pomognemo i podrzimo ih.
Sve $to trebate uciniti je dijeliti 1 re¢i drugima o tome. Iznenadujuce stvari se dogadaju kada
radimo zajedno.

Hvala vam,

ovo je nas poziv na akciju iz medunarodne HS zajednice.
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Hidradenitis Suppurativa

po Bridie Breen, Irska.

Oziljci me ne definiraju.

Ja sam jaci nego Sto znate

HS, stanje s ljutitim bljeskovima koje pokazuju.
Bol me moZe nositi.

Neznanje lije¢nika

nije daleko od blazenstva,

ali HS je znacka mog prezivjelih koji se nosio s
ponosom.

Moja poruka svima je ovo:

Nemojte podcjenjivati situaciju koju ljudi HS
podnose,

tako da se isusuju i iscrpe.

Nemojte se ponasati kao da znate vise.
Zrcalo za vecinu ljudi

donosi osmijeh na usne 1 o€i.

Za mene, pokusavam, ali lazem je.
Ja lazem. Pokusavam, ali lazem je.
Osmijeh izvana

dovoljno velik i dovoljno

dugo

da prikrije mojestrahovito ispunjeno
unutarnje dijete koje je,

kako bi sakrilo svoj utjecaj

na sve moje.

Oznaci da zmija neugodno

po mojem tijelu i intimnim dijelovima,
izlaZe mi na prosudbu

onih bez srca.

HS je promijenio

nacin na koji Zelim biti.

Dobra ¢e istrazivanja

nadi lijek.

Uskoro HS nece biti vise.
Zapamtite, HS oziljci

NE definiraju vas ili mene.

1.10.18 Pjesma nadahnuta zbog prijatelja s HS.



Iza svakog oziljak Postoji neizreciva prica
po Ally Friday, SAD

Iza svakog oziljak Postoji neizreciva prica

Ja sam bolnicar posljednjih 13 godina. Prije toga sam ucio $kolu unutarnjih gradova za djecu
oko pet godina. Imam dva fakultetska stupnja. Prvi je BS u vjeZbanju znanosti i sportskih
studija, te s maloljetnicima u medicinskim modalitetima 1 biologiji. Takoder sam naucio kako
roniti i igrati ¢elicni bubanj dok je na Sveudilistu! Drugi je AS koji sam dobio kad sam

shvatio da ne zelim niSta raditi sa ¢etverogodiSnjim stupnjem, to je u Paramedicini.

Volim svoj posao vise od svega. Roden sam kao bolni¢ar. Volim popraviti ljude 1 uciniti ih
boljima. Ako mogu napraviti dan jednog ¢ovjeka bolje onda je to bilo kada je dan po¢eo sam
ucinio nesto nevjerojatno sa svojim vremenom. Ali bave¢i se HS-om u hitnoj pomo¢i oko
kvrga koji rade 60 km / h moZe biti bolno prilicno brzo. NaZzalost, bio sam roden u tijelu koji
me ne uzrokuje samo bol i nestabilnost, §to me skriva, tko sam doista. Dakle, kad se svi drugi
smiju i nasmiju, Zelim izaé¢i van i vristati u noéi. Zelim plakati u svoj jastuk jer se moje tijelo
osjeca kao da je u plamenu.

Tek sam posljednje dvije godine rekao svojim kolegama i prijateljima kako je to biti ja.
Pocela sam ih odvesti na putovanja na moje svakodnevne rutine i kako moram mijenjati

zavoje, provjeravati mirise, stalno ocistiti podrucja, provjeravati infekcije, ocistiti dlake 1 krv,



osmjehnuti se kad zelite niSta resiti netko nije vazan, pustila sam ih na 2 u bolnicu kad se
dogodila sepsa, snimke koje sam poduzela, ekstremni zamor koji sam se sakrio, suze iz
bljeskalica. Moja obitelj za javnu sigurnost odlazila je gledaju¢i da su najsnaznije zene u
poretku odlazile od vrhunskog psa ... do straznjeg dijela paketa. Psiholoski je za mene uzeo

cestarinu.

Pocela sam se boriti s straSnom depresijom kad je Humira prestala raditi. PoCela sam
iscjeljivanje telefonskih sjednica s ljudima iz pisanja ljubavi na njezinim rukama. Nastavili su
mi govoriti da sam vise od bolesti koju sam oduvijek poznavao i prepricavam svima. No, ¢ak

1 najjaca potreba pomoci ¢e se prisjecati tko su kad smo tuzni.

Pocela sam se boriti za novi lijek. Borio sam se za svoje osiguranje, istraZivao sam se s
mojim lije¢nikom. Sada pocinjem od Stelare. Do sada je tako dobro, ali to nije pokriveno
mojim osiguranjem, a mi se obraduju uzorcima preko ureda. Ali oni vjeruju u njega i vjeruju
u mene. DoSao sam shvatiti dr. Naura Shah je moj najbolji prijatelj i najveca podrska i sretan
sam. Nije svatko ima lije¢nika poput nje. Ljubazni i suosjecajni su samo neke od stvari koje
mogu re¢i o njoj. Kad mi je svaki tretman propustio, nije se zaustavila 1 nastavila traziti nacin

da spasi i unaprijedi moj zivot.

Ja sam se borio s tim otkad sam imao 11 godina. Rekli su mi da si mast, ima$ straSnu
higijenu, ovo je s tobom CURE. Blesav kuni¢ nema lijek ... Ali u ranim devedesetima koji su
znali? Drago mi je samo u dobi od 13 godina da nisam dopustio da me lijjenik odmakne!
Imam 38 godina 1 joS uvijek ne mislim da bih mogao podnijeti taj postupak 1 nastaviti raditi,
voditi brigu o mojoj obitelji i raditi puno radno vrijeme. Moj cilj je da ponizem ovu bolest, a
ipak, volim svoju ljubav i budem najbolje Sto ja mogu biti. Dosad radim prilicno dobro s
prostorom za poboljanje. Imam supruzni muz i vrlo podriku majci i ocu. Cak i moja kéerka,

koja je 6, uci sve to vrijeme.

Kada stojimo zajedno, ¢vrsto smo. Kada stojimo jaki, imamo Sansu da pronademo nacin

pronalazenja lijeka!



Razbojnik
po Penny White, Georgia, USA

Kao lopov u no¢i, Hidradenitis Suppurativa hvata osobu koja nije svjesna. Jednog dana stvari
su u redu. Slijede¢i dan, ove tajanstvene grudice s neugodnim, smrdljivim odvodnjom robuju
vas osobom koju jeste.

Bas kao pljackas, ove ¢vorove uzmu sve §to imate dok ne osjeti§ da nemas $to preostao. I bas
kad mislite da je HS sve uzimao, to vas vise oduzima.

HS mi je opljackao sposobnost da Zivi.

Operatori unosa podataka duzni su sjesti do osam sati dnevno. ProduZeno sjedenje je jedan od
mojih pokretaca HS-a. Moja posljednja, najgora zaruljica, brzo se zapalila. Bas kao brzo, bol
mi je zabranio rad.

I ne samo sit-down vrsta posla. Oh, ne, ne bol. Ta je bol takoder ometala Setnju 1 stojeci.
Podrucje na koje se to odnosi trenutno je, u cjelini, veli¢ina teniske loptice. Osje¢am se kao
da su oko pet loptica za golf sve zajedno zaglavljene. I to je samo bedro. Vanjski dio usne
sadrzi jo§ dvije loptice za golf. Kad hodam 1 stojim, svi zajedno rade kako bi bili §to bolniji.

Postoje dani kada ostanem u krevetu, a noga mi je podignuta na kutiji za mlijeko i uzasnuta u
onim trenucima kad apsolutno moram i¢i u kupaonicu.

HS mi je opljackao drustvenu interakciju.



Pripadao sam spisateljskoj grupi. Nekad sam se okupio sa svojim prijateljem za rucak. Volio
sam hodati po jezeru gdje sam Zivio, a ja bih razgovarao s zanimljivim ljudima. JA je jahala
MARTA u knjiznici za pokupiti knjige. Veselio sam se dolasku prolje¢a kada sam mogao
povecati svoj rezim vjezbanja kako bi ponovno ukljucio hodanje.

Morao sam prestati odlaziti u knjizevnu grupu. Odbio sam pozivnice za ru¢ak. Nema vise
posjeta knjiznici. I ne Setnje jezercom.

Ostao sam unutra tako da nitko ne bi vidio bolan izraz na licu, ili prijelomna odvodnja na
mojoj odjeci.

Postao je usamljen.
HS mi je opljackao samopoStovanje.
Imajte na umu, moje samopostovanje nikad nije bilo jako visoko. Nisam slika savrSenog

modela; nikad nisam bio. Ali barem sam imao dovoljno povjerenja u sebe da gledam ljude u
o¢i 1 znam da sam jednako dobar kao 1 bilo tko drugi.

S HS-om, svjestan sam izgleda koji primam kad se "javim" u javnosti. Stalno se bojim da ¢e
se drenaza pokazati na odjeci; Uvijek nosim crne hlace. Bojim se i od prljavog namjestaja
kad sam lezao na kaucu u ku¢i prijatelja.

I jako sam svjestan izraza lica koje ljudi imaju kad im objasnim S§to je HS. Zamislim da je
izgled sli¢an izgledu koje je nekad davalo gubavcima.

Odjednom, ne osje¢am se dobro kao bilo tko drugi.
HS mi je opljackao svoju snagu i energiju.

Neprestana bol u stranu, HS mi je isuSio Zelju da i kuha jelo. Ja sam postojala na sire i

Ironi¢no, popratna korist bila je gubitak dvadeset funti. I to je bilo bez pokusaja. Ali ne bih
preporucio dozu HS da izgubi tezinu. Radije bih radila na mrSavljenju vjezbanjem.
Barem bi to bilo bolje i zdravlje.

HS mi je opljackao svoje zdravlje.



I ne samo moje zdravlje, ali i priliku da dobijem kvalitetnu zdravstvenu skrb za borbu protiv
ove bolesti. Bez zdravstvenog osiguranja ili opterecenja novca, ne mogu vidjeti one lije¢nike
koji imaju znanje o HS-u i lijeciti svoje pacijente sa suosjecanjem i dostojanstvom. Lije¢nici
koji znaju da ¢u biti bolje opremljeni da se bave drugim situacijama kada se ublaze moja
nevolja 1 bol.

Umjesto toga, se bavim lijenicima u "klinikama" koji drze moj zdravstveni talac traze¢i da
se prilagodim pacijentu kojeg zele da budem. Upotrebom rijeci: "Nec¢emo raditi do operacije.
, . "Skokom kroz sve S§to imaju na mjestu. Da ne spominjem da nije nekada bila moja
depresija koja se obratila ili lijecila.

To nije bio slucaj kada sam imao zdravstveno osiguranje za dvije prethodne operacije. Pakao,
ti dvojica kirurza jedva ¢ekaju da dodu tamo 1 odmaknu one grudice.

Ono $to bih dao pobijediti na lutriji. (Morate najprije kupiti ulaznicu, premda je to slucajno).
HS mi je opljackao svoju neovisnost.

Nemojte voziti daleke udaljenosti - nemojte voziti uopée ako ne moram - jer moram
podignuti svoja leda na sjedalu, inaCe je previSe bolno voziti. Ne osjeCam se udobno ili
sigurno voziti na ovaj nacin, ali kad macka treba hranu ili trebam toaletni papir, nemam
izbora.

Ako trebam nesto, kao Sto je Goody's glavobolja prasaka, kako bih pruzila olaksanje za bol,
¢esto trazim od prijatelja da dobije neke za mene. Osim boli u mojoj derriere, ovo me boli 1
moj ponos. Ja sam obi¢no jedan narod trazi pomo¢; Ja nisam onaj koji bi trebao.

Ali apsolutno najgore, najvitalnije, ono $to mi je opljackao je jedna stvar koja mi je najteze
zaraditi:

HS mi je opljac¢kao svoju slobodu.

Sloboda da budem ono koga Zelim biti, da odem 1 odem kako ho¢u, da radim ono $to volim
raditi.

Ustedjet ¢u ti dosadne detalje i objasniti na ovaj nacin: Veéi dio svog zivota proveo sam
oc¢ajnicki pokusavajuci zivjeti do ocekivanja koja su drugi stavili na mene. Bio sam naucen to
uciniti od svoje tre¢e godine.

Nikada nisam uspio.



Za posljednjih dvanaest godina blazenstva nisam to morao uciniti. Bio sam slobodan i nikad
viSe ne bi trebao Zivjeti prema ocekivanjima drugih. ViSe nisam morao objasniti niti
provjeravati s nekim kad sam htio i¢i negdje. Nisam morao spasiti krivnju ni pritisak koji mi
je tjerao netko drugi. Mogla sam donositi vlastite odluke bez da ih netko drugi trée ili se
bojim neodobravanja.

Zakleo sam se da se nikada necu vratiti.

HS me Cuo. I rekao: "Razmislite ponovo."

Zato §to sam, nakon §to sam je pljackao zbog svoje sposobnosti da se podupiremo, moja
sposobnost drustvenog interakcije i moje neovisnosti, postojala je jo§ jedna stvar koju je HS

htio: moja sloboda.

Borio sam se protiv zuba 1 noktiju. Pri¢vrstila sam se na najmanju rupu nade. Molio sam se,
nadao se i molio za ¢udo. Glupo sam vjerovao da ¢udo dolazi.

Ali neke stvari koje HS ne¢e oduzeti mene su moje dostojanstvo, moja volja za Zivotom i
moja zelja da pobijem, ove stvari.

Sto se mene ti¢e, HS je neoprostiva bolest.

Moze me ukrasti, ali me nece poraziti. Do¢i ¢e vrijeme kad ¢u se mo¢i podiéi i vratiti sve §to
je s pravom moje, sve §to mi je opljackano. I mogu pljunuti u lice HS.

To je dan za koji ja Zivim.

Razbojnik je prvi put objavijen u HS Warrior by Pen. Koristi se ovdje s dopustenjem.



HS i Mene
po Fiona Macpherson, Skotska

HS ... vrlo malo ljudi govorim da znam §to je to ..... Ja sam bio jedan od onih ljudi, dok
sam vidio neugodna tijela na televiziji 1 vidjela ljude sli¢nih grudica 1 bumps i simptoma kao

moj.

U 2009. godini, u dvadeset i tri godine, bilo mi je devet mjeseci ili proslo pored moje prve
bebe kad sam primijetio bolnu bol u donjem dijelu. Nisam nisSta mislio; to je samo sad i onda,
nista veliko. Ali onda jos jedan, i jo$ jedan, viSe, viSe, viSe. Nisam imao pojma, a moj muz
nije ni imao pojma. Ali oni su mi uzrokovali bol, pa je stigao sa mnom na lije¢nika opce
prakse, koji mi je rekao da misli da je to Hidradenitis Suppurativa, ali je da mi odem u
lokalnu kliniku GUM (klinike za seksualno zdravlje) mozda je to herpes. Bio sam sooo

neugodno, nikada nisam rekao ni dusi. Samo je moj muz znao.

Nekoliko godina kasnije pomaknula sam kuc¢u i GP, a nakon prvog djeteta, na unutraSnjosti
moje lijeve noge imao je gadan plavi bljesak, trljajuéi se na dresu. Jo§ se nisam prijavio kod
lijecnika opc¢e prakse, ali sam otiSao u zdravstveni centar i trazio hitan sastanak. Fotografirao
sam prostor, jer sam bio previse neugodno pokazati bilo kome drugome, pogotovo kad je GP

bio ¢ovjek.
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Medutim, pogledao je fotografije, rekao mi je definitivno HS, a kvrzica bi trebala biti isuSena,
mogu li se sutra vratiti vidjeti medicinsku sestru. Nisam trebala. Krv i1 Zabica su tréali
unutrasnjost moje nogavice nogavice tamo. Osjecao sam se kako ide, a nered na stolici kad
sam ustala rekla su mu da ga ne trebam isusiti. Crveno lice, s receptom za antibiotike, otiSao

sam u zurbi.

Grudice 1 kvrgace nastavljali su se tijekom trudnoce broj tri, ali niSta znacajno za izvjesce, pa

smo mislili da je to samo hormoni koji uzrokuju HS. Bio sam u krivu.

Od 2013. pa nadalje, upu¢ujem na dermatologiju, gdje su mi rekli da moja tezina ne bi
pomogla, prestati pusiti, vjezbati i sl. U redu, ja sam velika djevojka, ali cuvam se, ne pusim,
piti puno, i dobiti toliko vjeZbe kao 1 moje tijelo moze uzeti. Imam troje djece, ne mogu biti
lijen, ali osje¢cam da je to podrazumijevalo derm. Pokusala me na niz antibiotika tijekom
narednih nekoliko godina. Clindamicin, rifampicin, eritromicin, doksiciklin, lizciklin. Sve je

radilo kratko vrijeme, dok je bolja. Ali svakih Sest mjeseci moralo sam ih promijeniti.

Nikada nisam imao veliko pitanje s mojim HS-om koji utje¢u na moj svakodnevni zivot,
osim ako mozda ne hoda poput kauboja sve dok se stvari ne rasprse, ali sve se promijenilo 17

Listopad 2015.

Pjesacenje oko Blackpoola sa svojom djecom, posljednji dan listopadskih blagdana prije
povratka ku¢i, imao sam svoje razdoblje. I teska u tome, tako super upijajuéi jastucic¢i. I oni

su trljali 1 mrzili nesto trulo. Moja je koza bila bolna.

U auto, s tatom pored mene i djece na ledima, vozio sam se do usluga u Southewaiteu kod
Carlislea, posljednje stanice prije kuce A7 (prometne ceste). Buduci da su dvoje djece
spavale, tata 1 ja odlucili smo se preokrenuti u odlazak u usluge za toalet, itd. Otac je otiSao
prvi, ostavljaju¢i me i Samantha, koji je jos bio budan. Kad sam ustao, vristala sam. Bilo je to
kao da su mi netkane regije izbodene nozem. Bio sam pokucao za Sest, i morao sam zaustaviti
dah 1 krenuo prema toaleta da vidim S§to sam ucinio. Ali nisam mogla vidjeti. A baterija mi je

umrla, pa nisam ni mogla koristiti.
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Zalupio sam se natrag do automobila, oprezno se odvezao i odvezao se kuci pokusavajuéi ne
plakati. Najduze putovanje ikada. Dolazio kasno, imao je moj muz dovesti djecu u kuc¢u i u

krevet. Moje Sepanje se nastavilo, a moj suprug bio je zabrinut.

Skinuo sam donju polovicu i lezao na krevetu i zamolio ga da drzi zrcalo kako bi vidio §to
sam ucinio. Bio je neodlucan. , , 1 Sokirana. Na unutra$njoj lijevoj strani straznjice, ispod
vijayjaya, nalazila se rupa od 50p-komadic¢a apscesa i to je krvarenje i1 teku¢ina. Moja je koza
zapravo bila papirnica 1 podijelila se u dva. Nisam mogla i¢i na zahod bez da se trese, a bol je

bio nepodnosljiva. Bilo je zelenih stvari, krvi, jarki, puno.

Pretrpjela sam dvadeset i Cetiri sata, sjedila u razli¢itim kutovima, plakala svaki put kad sam
se preselio. Na kraju sam poslao prijateljicu sestru koja je znala da imam takvo stanje i
poslala joj pic. Rekla mi je da nazovem vanzemaljski lije¢nik 1 objasni. Ja sam bio neodlucan,
ali nazvao sam i objasnio sve to medicinskoj sestri NHS 24, koji me je uputio u bolnicu izvan
sluzbe, gdje sam otiSao za sat vremena. Lijecnik i medicinska sestra bili su razumijevanje, ali
nisu znali stanje, stavili gips (dressing) na njega i predali amoksicilin i rekli mi da vidim svoj

vlastiti lije¢nik ako to nije jasno. Nepotrebno je reci, imala sam jo§ jednu no¢ bez spavanja.

Morao sam pozvati bolesne na posao, i savjetovao sam da ¢u biti u kontaktu. Bio sam
recepcionar za lokalnu gotovinu 1 noSenje, koji je uklju¢ivao cijeli dan, pozdravljao klijente,
odgovarajuci na telefon, posluzujuci se na naplati, rukovanje s teskim proizvodima, provjere
zaliha 1 op¢i nadzor. Uvijek sam bio na putu, i upravo sam bio na odmoru od tjedan dana,

tako da bolesna bolest nije bila dobra.

Moj lije¢nik opée prakse (koji me poznavao od male djevojice) pregledavao je moje
netaknute regije 1 obavijestio dnevne sastanke s okruglom medicinskom sestrom kako bi rana
bila ociS¢ena i1 obucena. Rekao je da ustraje s antibioticima 1 da se vrati za tjedan dana.
Tramadol je takoder bio propisan za bol. Rekao mi je da necu i¢i na posao sve dok se

antibiotici ne zavrs$i i tek nakon §to sam ga vidio.

Otisao sam u medicinsku sestru, koja nije imala pojma o stanju, pa sam je morala obrazovati

na njemu i gdje bih locirala informacije putem internetske stranice nhs. Ali bila je fantasti¢na
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i stavila me na miru. Morao sam svakodnevno posjetiti Sest tjedana, vidio pet razli¢itih
medicinskih sestara, tri studenta i objasnio moje stanje svima koji su me dosli vidjeti. Moje
dostojanstvo isparilo se, a ja sam postao nastavni predmet za granice medicinskih sestara i
studenata medicine. Nepotrebno je re¢i da sam se s njima potpisala za vrijeme trajanja posla,

kao 1 sve medicinske sestre i drsovi posjeti uzeo komad dana.

Jednog sam jutra oti$la raditi nakon Sto sam bila u medicinskoj sestri da mi pruZi bolesni¢ku
liniju, a moj suprug me morao odvesti svugdje, tako da je i doSao. Moji Sefovi su bili manje
od razumijevanja, kao Sto je drugi recepcioner otiSao, a ostali ¢lanovi osoblja morali su
zonglirati svoje poslove kako bi smjestili jer nisam bio tamo. Radnice me ignorirale, 1
osjecala sam se sama i izolirana. Obi¢no sam bila osoba s kojom sam se obratio, ili sam
zatrazio pomo¢. Sada, budu¢i da sam bio 'bolesni', ali jo$ uvijek mogu oti¢i u kupovinu ili na
neki dogadaj s djecom, ocigledno sam to sve zavaravao na pozornost. Veliki Samar s lica na
radnom mjestu bio sam toliko lojalan jedanaest godina. Ali, kao §to je moj lije¢nik rekao,
moja sluzbena bolesna linija od njega bila je linija "NE MOZE RADI", §to znaci da nisam
mogla raditi, ali nije znacilo da ne mogu zivjeti. Moji Sefovi takoder nisu im se svidjeli. Ali,

dajte mu duznost, zamjenik menadzera je istrazivao HS, i pokusajte shvatiti Sto se dogada.

Borila sam se, vidjevsi medicinsku sestru, Zbuke su se svakodnevno mijenjale, ali su mu¢nina
1z zbuke nestala jednako bolna kao sama rana. ZavrSio sam iste veliine rane na suprotnom
unutarnjem prepone, tako da su obloge udvostrucile, bol se udvostrucio, a hodanje je

pogorsalo.

Posjetiv§i moj Gran jedan dan, moja zbuka je izgubila i dosla kad sam otiSla u toalet. Bio sam
u agoniji, sjela sam na podu kupaonice u suzama, krv koja tece iz obje rane, bez da ih pokrije.
Moja je SestogodiSnja kéi rekla mojoj tetki da su moji bolovi bili 1osi, a moj Gran joj je dao
nekoliko Zbica koje je imala za njene noge. Moja je k¢i tada drzala nekakvog

zrcala nad mnom, tako da sam vidjela gdje sam morao pokriti, a ja sam se zZbukala Granovim
zbukama. Od tog sam se dana obecao upotrijebiti samo brand Zilaka koje mi je Gran dao. Na
bazi silikona, bili su dizajnirani za kozu koja je bila papirna 1 osjetljiva, tako da nije bilo

modrica kada skinula kozu. Aleyven njezne granice ... najbolji izum ikada.
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Moj lije¢nik opce prakse uputio me kirurgu u bolnicu da pogleda rane i da vidi moze li
pomo¢i procesu ozdravljenja. Bog, Zelim da nije imao. Cetiri dana prije BozZi¢a, ovaj lije¢nik
me stavio na stol, $irio mi noge i1 ubrizgao me pet bocica anestezije 1 pocelo rezati abscese iz
prepona. Osje¢ao sam svaki pojedini rez, povlacenjem i ubodom. Moj siroti muz sjedio je i
drzao moju ruku dok je ovaj ¢ovjek odsjekao, a zatim me zeznuo kozu. Receno mi je da su
Savovi otopljivi, ali su culi da im je medicinska sestra rekla da nisu. Takoder sam rekla da
nema potrebe vratiti se medicinskoj sestri, 1 samo da nastavim sa Zivotom kao normalno.

Nikad se nisam osjecala tako zaklana u svim svojim danima, ali laknulo je da izadem odande.

Sutradan sam otiSao u medicinsku sestru, jer sam htio sve provjeriti. Sve je bilo u redu, pa
sam nosio kod kuce. Moja baka je posjetila taj dan za ¢aj, pa sam bila prili¢no sretna i
optimisticna. Nazalost, pala je dolje niz stepenice u svoj vrt, a ja sam potrcala da joj
pomognem i uhvati je u kucu. Pretpostavljam, ali kasnije sam shvatio da sam se ozlijedio, kao

S§to sam bio pokriven krvlju. Pojavio sam par Savova.

U sestri sljedeceg dana imala je lijecnik opce prakse, a on je rekao da nisam trebao staviti
Savove na prvo mjesto. I rekao joj je da ih izvadi. Bio sam uznemiren. Jo§ sam bio u agoniji
od postupka rezanja i Sivanja, samo da moram izdrzati Pauline sjediti i ponovno izvaditi niti.
Toliko sam vriStala da je zaustavila, 1 rekla je da ¢e sutra zavrsiti, a dvoje njih ¢e to uciniti, pa

¢u biti lakSe.

Bio sam preokupiran, ali uzeo sam neki Tramadol prije nego Sto sam otiSao tako da bi bol
kasnije bio ogranicen. Hubby me vozio, a dok sam lezao s njom izvadio Savove, druga sestra,

Kerry, zadrzala me mirno. Jedva sam osjetio nista zahvaljujué¢i numbing spre;j.

Bozi¢ je te godine bio neugodno i tuzno, kao §to sam imao argumente sa svojim ujakom, koji
je mislio da trazim pozornost. Bio sam u agoniji, a nisam mogao sjesti za stolom za bozi¢nu

veceru s ostalima jer sam trebala sjediti na mekanoj stolici.

U novu godinu lagano sam se vratio na posao, s promjenama u mom poslu kako bih mogao
sjediti za pisa¢im stolom, a ne cijeli dan, i ogranicavati teski podizanje. Ali radnici su osjecali

da dobivam poseban tretman, i jo§ uvijek su me tretirali s prezirom.
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Polagano su mi rane zacjeljele, a ja sam ponovno radio na puno radno vrijeme. Bio sam

normalan samo do ozujka 2016.

Medutim, u listopadu te godine, 1osi su se apscesi vratili, na slicnom podrucju. Ne toliko jaka,
ve¢ oslabila. Moje mentalno stanje na poslu s ¢lanovima tima nije ni bilo dobro, a jednog
dana imala sam dovoljno. Imala sam bol 1 borila sam se jednog petka ujutro. Pitao sam svog
nadzornika da bih se mogao zadrzati na naplati tog dana, dok sam se borio. Rekao mi je da
zamolim pomoc¢nika voditelja, Sto sam ucinio. Nitko od njih ne bi rekao da ili ne ... tako da
nikada nisam obvezan. Drugi ¢lan osoblja, medutim, je uzeo samu sebe kao kurva, i trazio da
radim novci¢e. Rekao sam da sam razgovarao s dvojicom nadzornika, i ona je otisla sve
visoka 1 mo¢na i rekla da mu je Sefu reklo da me dovede na to, tako da moram to uciniti.
Mnogo ljudi je bilo dostupno za obavljanje posla; nije kao da smo kratko osoblje. Ali ona to
ne bi Cula, pa sam izasla van, Nijedan posao vise nije vrijedan rizika za moje zdravlje, pa sam

oti$ao.

GP mi je rekao tjedan da samostalni certifikat, a zatim odlazite odande. Trebao sam biti
izvucen zbog golemog ponasanja u hodu od posla, ali imao sam sindikati na mojoj strani za
pomo¢, i moj GP. Utvrdeno je da je moj posao bio bolestan, da su me stres 1 napetost koju su
mi psihicki 1 fizicki stavljali bili dio uzroka mojih povecanih simptoma HS-a. Nakon toing 1
froing tijekom sljedeca tri mjeseca, utvrdeno je da nakon dvanaest godina rade¢i za tvrtku da
bih ostaviti pod medicinskim razloga. Dusa koja uniStava morati napustiti posao koji sam

volio, sve zbog stanja koze, za koje nitko nije ¢uo.

Sada sam tridesetdvogodisnja, dvadeset jedna kamena, nezaposlena ozenjena majka troje
djece, koja sada pate od HS-a, hipotiroidizma, IBS-a, depresije i idiopatskog intrakranijalnog
hipertenzije. Uzimam klindamicin, tiroksin, fluoksetin 1 lijekove protiv bolova. Takoder sam
pate od HS-a u desnom desnu pazuha, koji je zapoceo u lipnju ove godine, in¢a-dubina rupa
veli¢ine 20p komad. Polagano iscjeljuju¢e zahvaljujuéi svojim lijepim medicinskim sestrama
koje su me sad stavile na tjedan. Imam Sest otvorenih lezija u podru¢ju prepona i izbocenja,

koje se mogu upravljati tjednim ¢ekovima.
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Takoder imam svoju prvu golubicu veli¢ine loptice u lijevom pazuhu, §to uzrokuje stres i bol,
ali jo§ nije doSlo do glave. Nisam klasificiran kao onesposobljen, i ne dobivam dodatnu

pomo¢ od vlade zbog zdravstvenih posljedica koje dolaze s HS-om.

Nekoliko dana mogu hodati milje; ostali deset metara. Neki dani mogu voziti, drugi ne mogu.
Neki dani mogu podi¢i svoju djecu za druzenje, ostale dane koje trebaju sjediti pored mene i

nasloniti se na mene na udobnost, ili se oslanjam na njih u suzama boli i frustracije.

Moj muz je stao pored mene svaki korak puta, kao moj prijatelj, moj ljubavnik i moj skrbnik,
potonji od kojih ne moze biti pomo¢ jer nisam klasificiran kao onesposobljen, pa ne moze biti

registrirani njegovatelj za mi.

Moji prijatelji razumijevaju stanje, koje ih upucujem na web stranicu HS Trust za
informacije, kako bi mogli privatno ¢itati pitanja oko tog stanja. Moja djeca znaju da mumija
nekih dana moze uciniti sve i druge koje su mi potrebne da mi pomognu, ali razumiju i volim
ih viSe za to. Ali, poniZzavajucée je pitati vaseg devetogodiSnjaka da se obuce u ruke ili da

isporuce zbuku kada sjedi na staklu ili cak pomazu da ga smjestite kad moja muza ne postoji.

HS je oblikovao osobu koju sam danas, ali me nece pobijediti. Ja sam ja, 1 ja kontroliram

sebe, 1 moje tijelo, 1 moj zivot, a ne HS.
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Hidradenitis Suppurativa (HS)

po Michaela Parnell, BS (Hons) Biologija

Sto je Hidradenitis Suppurativa

Hidradenitis Suppurativa (HS) je kroni¢no, relapsno, sistemsko upalno stanje koje uzrokuje
sterilne, duboko usadene, bolne ¢vori¢e koji izgledaju kao Cira 1 apscesi, moze biti toliko
malen kao mramor ili veéi od stisnutih Saka, u podruc¢jima kao §to su grudi, pazuha, prepone i
straznjice. U blagim stadijima, HS se pojavljuje kao ponavljaju¢a morska glava, Cireve i
apscesi. Ozbiljan HS rezultira u tuneliranju izmedu lezija, nepravilnosti zbog oziljaka i
pogorSanja koze, §to rezultira znacajnim bolovima 1 invaliditetom. Ne postoji lijek 1 tesko
lijeciti jer postoje razlicite vrste i podskupine HS-a. To uzrokuje znacajan pobol, bol,
zanovijetanje 1 ima duboke posljedice na psihicki, fizioloski 1 emotivno(ponasanjeJayarajan i
Bulinska, 2017). To uzrokuje drustvenu izolaciju 1 utjece na sposobnost osobe da funkcionira
u svom svakodnevnom Zzivotu, sposobnosti za rad i utjeCe na zivote onih oko sebe. HS je
takoder poznat kao Acne Inversa, Maladie de Verneuil, Verneuilova bolest, Hidrosadénite

Suppurée, Idrosadenite Suppurativa ovisno o zemlji.

Koliko je ljudi pogodeno HS

HS-om procjenjuje se da utjece na 0.5-4.5% svjetske populacije (Jayarajan i Bulinska, 2017).
S trenutnom svjetskom populacijom procjenjuje se da je 7.6 milijuna ljudi. Na temelju tih
statistika, oko 38 - 342 milijuna ljudi diljem svijeta pati od HS. Procjene se kre¢u od 0.1%
stanovniStva u Sjedinjenim Ameri¢kim Drzavama (Revuz, 2009) na 4% europskih populacija
(Jemec, Heidenheim 1 Nielsen, 1996). To je prevladavanje, ali teSko je poznato u
medicinskim zajednicama, javnosti, pa ¢ak i onima s tim stanjem. Nedostatak svijesti i
obrazovanja HS dovodi do zdravstvene i socijalne nejednakosti, diskriminacije zbog
nedostatka znanja 1 dezinformacije, S§to dovodi do godina stigme, pogresne dijagnoze i

nepriznate boli. Ljudi s HS-om okre¢u se drustvenim medijima i formiraju svoje HS
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zajednice na medunarodnoj razini koji rade zajedno kako bi pomogli jedni drugima, podigli
svijest 1 podijelili znanstvene i osobne podatke kako bi pokusali shvatiti HS za sebe. Karl
Marx (1818. - 1883.) retroaktivno je dijagnosticiran s HS 2007. godine (Shuster, 2007).
Proveo je svoj zivot zaleci se da mu je kucalo ¢ir, furuncle i carbuncle - on je zapravo patio
od teSkog stupnja tri HS. Osobe s HS-om 1 dalje su pogresno dijagnosticirane 2018. godine
kao da imaju celulitis, urastao dlake, staphne infekcije, spolno prenosive bolesti i1 folikulitis, a
zatim se opetovano propisuju kratki postupci antibiotika koji nemaju ucinka, jer HS nije
uzrokovan infekcijom i pridonosi na rezistenciju na antibiotike (Jayarajan, & Bulinska, 2017;
Smith, Nicholson, Parks-Miller & Hamzavi, 2017). Ljudi s dijagnozom HS-a propisani su od
dva do tri mjeseca oralni antibiotici 1 intravenski antibiotici dermatolozima, a ne zbog
infekcije, ali zbog njihovih protuupalnih svojstava, ali to takoder pridonosi rezistenciji na
antibiotike. Trenutacno, HS je tesko lijeciti i ne moze se izlijeciti. Postoje 1 drugi off-label
tretmani 1 kirurski zahvati koji se koriste u pokusaju lijeCenja HS, ali niSta ne funkcionira za
sve, a HS se uvijek vraca. Jedini FDA odobreni tretman za umjerenu do tesku HS je bioloski
lijek pod nazivom Adalimumab (Humira), koji djeluje tako Sto smanjuje upalni odgovor

vezanjem na TNF-a (Smith, Nicolson, Parks-Miller i Hamzavi, 2017).

Sto uzrokuje HS

Nije potpuno razumljivo §to uzrokuje HS, genetiku, jedinstvenu anatomiju folikula dlake,
mikrobiom koze, hormona, neispravnog imunoloskog sustava 1 aktivatora okoline, za koje se
smatra da igraju ulogu u HS i dodatno je komplicirano jer postoje razliite vrste i podskupine
HS-a. Nije prouzrocena zbog loSe higijene 1 NIJE NEDJELJA, ali Cesto je pogresno
dijagnosticirana kao folikulitis, celulitis, urastao vlasi ili spolno prenosive bolesti (SPD).
Staphylococcus aureus otporan na meticilin (MRSA) infekcije, sepsa i karcinom ploc¢astih
stanica potencijalno su Zivotne prijetnje koje se mogu pojaviti (Jayarajan i Bulinska, 2017).
Dvije tre¢ine slucajeva utjece na osobu s HS (spontani HS), ali jedna tre¢ina slucajeva HS-a
moze se geneticki prenijeti djeci (Familial HS), stoga bi moglo biti 12, 666.666 - 146 milijuna
djece diljem svijeta koji pate od Zivota pakao. Svjestan sam da sam clan digitalne HS
zajednice da postoje djeca mlada od 18 mjeseci koja se prezentiraju s onim §to izgleda kao

HS 1 imaju roditelja s HS-om. Nisu sve ove djece ¢lanovi obitelji s HS-om, a drugi imaju
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roditelje s HS-om, ali svi se bore da bi dobili dijagnozu ili pomo¢ - neki kao mladi kao devet

godina.

Kasnjenja u dijagnostici, u prosjeku od 7-9 godina za one koji imaju dovoljno sre¢e da dobiju
jedan, a godine pogresne dijagnoze utjeCu na pouzdanost statistike HS-a. Trenutno se provode
studije za registraciju osoba s dijagnozom HS 1 sugeriraju da 1% globalne populacije moze

imati HS, $to je oko 70 milijuna ljudi Sirom svijeta.

Dijagnoza je i dalje glavno pitanje u Velikoj Britaniji i Sirom svijeta, zbog tih problema
mnogi ljudi dijagnosticiraju 1 ne dijagnosticiraju HS-u ne traze medicinsku pomo¢ zbog
problema s nedostatkom zdravstvenih stru¢njaka o HS. Na primjer, u Americi, HS je
prethodno smatrana rijetkost zbog samo ozbiljnijih faza dijagnosticiranja HS, no nedavne
studije koje ukljucuju blaze stupnjeve dijagnoze HS pokazale su da stanje utjeCe na najmanje
1 od 100 ljudi (NIH US Nacionalna knjiznica medicine, 2017). Broj bi mogao biti visok kao 1
od 20 osoba koje imaju HS zbog godina pogresne dijagnoze i godina koje se dijagnosticiraju
zbog nedostatka znanja, obrazovanja s medicinskim stru¢njacima i osoba s HS-om koji ne
traze pomo¢. Buduéi da osobe s HS-om (dijagnosticirane i nedijagnosticirane) se suo¢avaju sa
stalnim izazovom pronalaZenja lije¢nika koji zna $to je HS i to dovodi do toga da mnogi ljudi

ne traze medicinsku pomo¢.

Zatim postoji i stigma vezana za HS zbog intimnih podruc¢ja koja utjece i koja je pogresna
zbog Cira, infekcija koZe, spolno prenosivih bolesti, pa ¢ak i1 slu¢ajeva gdje su ljudi optuzeni
da su korisnici droga koji ljude ¢ine neugodno traziti medicinska pomo¢. Osobe s HS-om
osjec¢aju da medicinski stru¢njaci propadaju za pomoc i Cesto se osjecaju stigmatizirani i krivi
za njihovo stanje, a za one sretan da nadu dermatologa koji tretira HS, lice dugo ¢ekanja i
dugo razmaci izmedu imenovanja. Budu¢i da je HS nepredvidiva, imenovanja u hitnim

slu¢ajevima moraju biti dostupna kako bi mogli pristupiti hitnoj pomoc¢i.

Fluktuacije izmedu HS bljeskova variraju 1 to moZe utjecati na osobu kontinuirano kao jedan
ili viSe flare, baklja potkopava, a drugi ili viSe flare izbacuju. Mogu postojati razli¢ite faze HS
na razli¢itim dijelovima tijela. Zbog razlic¢itih tipova i podskupina HS-a teSko je odrediti
napredovanje bolesti pojedinaca. Neki ¢e ostati u blazim fazama, neki mogu biti prisutni u
najtezim fazama, neki mogu nastaviti napredovati od blage, umjerene do teSke HS. Neki

svibanj imati dugo razdoblje remisije, ali drugi zive u stalnom ciklusu HS bljeskovi.
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Nema dijagnostickog testa za HS, on se dijagnosticira umjesto na temelju ponavljanja,
lokacije, simetrije 1 HS povezanih medicinskih stanja/zdravstvenih problema (komorbiditeta)
treba uzeti u obzir previse. HS predstavlja kao perzistentne i ponavljajuce lezije tipa kuhanja /
apscesa u podru¢jima specificnim za HS, poput pazuha, anusa, prepona, donjeg trbuha i
unutrasnjih bedara, ali se moze dogoditi negdje drugdje na tijelu. To uzrokuje oziljke i
destruktivne lezije u tunelu ispod koZe. Zamislite tunele mravinjaka, jer se tako podmukla

priroda HS S$iri, nastavljajuéi tunel ispod koze ¢ak i1 kad nema upala na tom podrucju.

Faze HS

HS klasificiraju se u tri faze kako bi medicinski profesionalci mogli odrediti ozbiljnost HS.
Hurley staging je najcesce koriSten od strane medicinskih stru¢njaka za klasificiranje HS u tri
faze kako bi se utvrdilo tezinu HS 1 mogucénosti lijeCenja, ali je ograniCena jer ne uzima u
obzir aktivnosti bolesti, utjecaj na kvalitetu Zivota ili mjerenje boli. HS je bolan. HS

stru¢njaci rade na dizajniranju boljeg alata za klasificiranje HS.
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Severe HS

Tri Hurley faze HS izgleda na koZi (Alikhan, 2016), i
odgovarajuce Hurley faze prikazane ultrazvukom u bhoji
Doppler (Ximena i Gregor, 2013).

Hurley Izgleda.

e Faza 1, poznat i kao blaga HS: jednostruka kuhanje ili apsces poput lezije bez straha i
tunela (sinusni trakovi).

e Faza 2, takoder poznat kao umjeren HS: viSe od jednog Cira ili apsces tipa lezija ili
podrudje na tijelu. Postoji ogranic¢en tuneliranje.

e Faza 3, takoder poznata kao teska HS: viSestruka kuhanja ili apscesi, opsezna scarring

1 tuneliranje. Ukljucivanje cijelih 1 viSestrukih podrucja tijela.

Ne postoji takva stvar kao faza 4 HS. Postoje i drugi kriteriji za postavljanje, no Hurleyova
postavljanja najceSce se koriste lije€nici za dijagnosticiranje i utvrdivanje postupka lijecenja

(Smith, Nicolson, Parks-Miller i Hamzavi, 2017).
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HS-om Comorbidities

Comorbidities povezane spovezane s HS, kao S§to su metabolicki sindrom, sindrom
policisti¢nih jajnika (PCOS), dijabetes, sr¢ana bolest, disekcijski celulitis, akne konglobata,
upalna bolest crijeva 1 spondiloartropatije (Smith, Nicolson, Parks-Miller i Hamzavi, 2017) ,

Stope samoubojstava i pokusSaja samoubojstva su visoke u HS populaciji.
Socijalni ucinci HS

osoba s HS borbom za dobivanje bolesnih ili invalidskih naknada zbog nedostatka svijesti,
obrazovanja i politike, koja ima ekstremne 1 strasne druStvene jednakosti utjece na osobu s
HS 1 njihovim obiteljima. Potrebno je hitno staviti svijest, obrazovanje, smjernice i politike
kako ljudi s HS-om pada kroz sigurnosne mreze i ne uspiju. Sam proces za primjenu, pokusaj
pruzanja medicinskih dokaza, koji je s visokim stupnjem pogresne dijagnoze cak i kod
dijagnoze tesko pruziti, vrlo je stresan, a stres je otezavajuéi faktor spaljivanja 1 progresije
HS. Mnogi ljudi s HS-om prolaze kroz proces koji ¢e biti odbijeni iako su tesko pogodeni
fizicki, emocionalno i psiholoski. U Velikoj Britaniji, Odjel za radove i mirovine treba
prepoznati stanje, jer su osobe s HS-om odbijene pri podnoSenju zahtjeva za dodatak za
zaposljavanje 1 potporu (ESA), Invalidity Living Allowance (DLA) 1 PIP (Personal
Independence Payments) dovoljno obrazovani o stanju $to je dovelo do toga da ljudi s HS-om
propadaju sustav koji je stavljen na mjesto kako bi im pomogao kada je to bilo potrebno. Oni
tada imaju izbor da se prijave ili prihvate odbijanje. Ako to ¢ine Appel to ih ostavlja bez
prihoda i stres uzrokuje pogorSanje njihove HS! Ili se mogu prijaviti za Jobseeker's
Allowance. Budu¢i da nisu prikladni za posao, ali nisu priznati da ne rezultiraju time da su
podvrgnuti iznimnom pritisku da traze posao i prisustvuju sastancima na Jobcentru. Zbog
nepredvidivog karaktera HS-a 1 iznenadnog izlaska, uzrokuje probleme u njihovoj
sposobnosti da traze posao i pohadaju sastanke. Buduci da nisu prikladni za posao, ali nisu
priznati da nisu prikladni za rezultate rada jer su podvrgnuti iznimnom pritisku da traze posao
1 prisustvuju sastancima na Jobcentru. Ovo je neuspjeh sustava i potrebna je hitna akcija kako
bi se sprijecilo da osobe s HS-om padaju kroz pukotine zbog nedostatka politika, obrazovanja
1 dezinformacije. Ljudi Sirom svijeta imaju iste probleme zbog nedostatka politika,

obrazovanja 1 svijesti o HS-u.
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