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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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Sluta aldrig kimpa
av Karen Barill, frdn Michigan, USA

Jag heter Karen Barill. Jag lider dagligen fran Hidradenitis Suppurativa (HS) Hurley Stage 3.
Jag har lidit av HS sedan min preteens Jag dr nu femtio och sex. Likare har klippt, klimt och
dranerat mig. De lagger kortisoninjektioner i min ldsk och ingenting har fungerat. Jag har haft
over tjugotvd operationer 1 min ljumsk och botten, och det star bara for de operationer som

jag har pappersarbete.



I januari 2016 hade jag en annan operation i mina ljumskar. Jag var fast pa ror och en sar Vac
och krivde en besoksjukskoterska. Min kirurg sa att jag inte hade ndgon hud kvar, sd han
gjorde ett hudtransplantat med urinblasmatrisen. I 2017 fick jag igen for motsatt sida och ett
annat hudtransplantat, men den hir gangen var det storre och mycket djupare, narmare ben
och nerver. Augusti 2018 uthidrdade jag ett annat hudtransplantat i mina ljumskar och samma
rutin, vilket resulterade 1 ytterligare tre manaders aterhdmtning for att dntligen komma

tillbaka till livet.

I oktober 2018 informerade min doktor om att jag har fler massor pa vénster ljung, gluteal
fold och botten. Min kropp tal inte att skdra igen vid denna tidpunkt. Jag ar undernird och
underviktig. S& jag har bestdmt mig for att tillgripa infusioner. Jag ska borja infusioner av
Remicade, som ursprungligen anvédndes for brostcancerpatienter att krympa tumorer, under

de kommande manaderna. Jag dr nervés men absolut positiv det hjdlper mig.

Jag hittar inre fridritning, mélning, fargning och fotografering. Det tar mina smérta, tankar
och kénslor och jag fokuserar pad min konst. Jag kallar det 6gonblicket mindfulness. Min form
av meditation. Jag fokuserar inte pa slutresultatet, det 4r vad min erfarenhet &r ritt 1 det

ogonblick da jag upplever det.

Till denna dag fortsétter jag att fi lesioner och jag grater varje gang. Jag kan inte komma fran
denna hemska berg-och dalbana och fraga Gud att bara stoppa det. Jag kan inte sitta ldnge, ta
bekvéma flygresor eller ga langa avstand, och jag &dr i hemsk smérta varje dag, men jag ar
ALIVE. Jag tror att en positiv attityd ar en viktig del av ldkning, men ibland kan jag inte lata

bli att hela vérlden pagér runt mig utan mig.

Med mycket liten kunskap och forskning kommer ménniskor att fortsétta att d6 med denna
sjukdom. Vinligen hjélp andra med denna fruktansvirda sjukdom. Vi behdver mer kunskap,
forskning, medvetenhet och mest av allt resultat.

Kom bara ihig att du inte ar ensam.



HS. Jag ir en yrkeshemlighet lidande

av Claire Walker, Leics, Storbritannien. Alder 37.

Min forsta erfarenhet av "kokar" hiinde runt 1999. Alder Atton. Irriterad, arga klumpar skulle
forekomma 1 min l[jumma eller i min armhélan. Flera ldkare kontrollerade dem, foreskrev mig
vanliga antibiotika och skickade mig pa vig med a, "forsok dessa i fyra veckor och kom

tillbaka om de inte forsvinner."

Sdkert att jag sdg en ldkare varje manad i1 ungefdr atta ar efter den dér. Det i sig dr en
depressiv. Du har ingen séker plats, ingen professionell, ingen person, ingen anledning, ingen

diagnos, inget namn. . . depression som foljer med det dr enormt. Du kdnner dig som en
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spetilskare. Ingen vet varfor du har dessa hemliga klumpar som oser och luktar, inte bara

varje manad men dagligen. Dag in dag ut.

Sedan 2008, tva veckor innan jag skulle flyga till Grekland for att gifta sig med min man,
hade jag tvd klumpar sd stora och smittade, han gav mig inget val. Han korde mig rakt till A
& E och krivde att ndgon sdg mig omedelbart. Min arm hade svéllt for att fordubbla sin
storlek och jag kunde inte sitta ner pa grund av en plommonstorlek 1 min ljumsk. Jag var i

sorg.

De tog mig rakt ner till operationen och skar ut dem. Jag vaknade groggy, rddd och med tva
stora hal i min kropp. Min man och brudtirna méiste utbildas i packning och hélla sarna

sterila som jag végrade att avbryta mitt brollop.

Niér jag atervande till Forenade kungariket hade jag min check-up-tid hos ldkare. En ldkare
jag aldrig sett tidigare, tog en titt och sa, "Det dr Hidradenitis Suppurativa" och nickade pa
huvudet, sdg pd mig med en "Jag dr sé ledsen". "Ermmm ... det dr en vad?" Jag hade aldrig

hort dessa ord fore den dagen. Nu har det blivit en del av mitt dagliga ordforrad.

Jag studerade, liste, undersokt, hittade HS Trust, mailade dem, forsokte hitta personer med
samma tillstand. . . allt jag kunde gora for att bli expert pd sjukdomen. Jag lyckades med
konstanta antibiotika och besok for att dandra dem nir jag hade en flare. Jag svir att jag ar
immun mot dem! Jag tror att jag faktiskt besokte min GP precis s& det var "pd mina poster"

hur ofta det hande.

Denna sjukdom har gjort det svart att bira vissa kldder. Det krossar allt sjélvfortroende du har
och smértan, &h min godhet. . . smirtan! Det blev ett hemligt tillstdind som bara min mamma
och man visste om, och det &r bara for att jag skulle bli sdng och jag behdvde hjélp. Inte bara
for att hjdlpa mig med mina barn utan smé saker som att sdtta mitt har upp i en héstsvans,
gora min bh, lyfta platarna ner fran sképet, kor mig runt eftersom jag inte kunde ha smértan
vid att anvénda en manuell véxelldda . De har varit mina dnglar. Dom domar inte; de dr bara

dér och det ar allting.



Jag har aldrig ndgonsin beréttat for ndgon annan.

1. Eftersom den gener som kommer naturligt med symptomen. Hur kan du beritta for
personer du har "kokar"?

2. Jag behovde en flykt. Jag hade omedvetet byggt ett tecken ifran HS, ett liv dir orden aldrig
korsade mina léppar for att jag var sd sjuk om det hemma.

Och 3. Jag har alltid varit en "flickaktig flicka"; hér, smink, naglar, fransar, kldder. . . de &r
min mask och om ménniskor tittar pa dem, sa finns det inget sétt att de skulle gissa vad jag

gommer under allt.

I juni slog jag i &r 2018 min storsta vigg. Ett monster av koka under min vénstra armhélan.
Fran min armbdg till min axel blev min vins sida, mitt ansikte, mitt 6ra allvarligt smittat.
Inom fyra dagar efter att ha en anbudsarmhélan att vara helt bdddad och inaktiverad. Det

knackade mig for sex.

Likarna var tvungna att fa infektionen ner sé jag var pa hogsta nivd av smirtstillande medel
som jag kunde ta och antibiotika: fjorton tabletter om dagen. Jag forlorade rikningen av vad
jag hade tagit och nir. Jag var tvungen att fa ett larm pa min telefon, en lista vid sidan av min

sang och en pillerlada. Absolut 16ligt.

Min man - min sten - bad mig, tvédttade mitt har, gav mig och gav mig vétskor. Min mamma -

min bista vén - tog hand om mina tjejer.

Jag kunde inte ha beréttat for dig vilken tid som var ensam vilken dag. Jag var 1 sa mycket

smirta som min kropp skakade.

Jag var tvungen att ringa min man for att komma hem fran jobbet en dag eftersom jag hade
rullat p4 min framsida i1 sdngen och inte kunde rulla tillbaka eller ur singen och jag var
desperat att g for en wee. Han bar mig pa toaletten. Jag suttrade. Och sobbed. Och skét lite

mer. Jag kunde inte berétta hur jag kom igenom nésta vecka.



Vi dr starka, starka ménniskor och ingen kommer ndgonsin att ta det fran oss. Vi dr sanna
overlevande. Och jag &r stolt ver varje enskild person jag kdnner (alla online, triffade aldrig

nagon 1 mina nuvarande sociala kretsar med HS): de &r en kraft att rdkna med.

Min ldkare dndrade mina tabletter och jag forsokte ga till 1ikarna veckan efter (i flip-flops, 1

regnet eftersom jag inte kunde na ner och ldgga pa skor) och jag kollapsade pa byn gron.

Smartan tar over dig.

En vecka 1 att ta dessa tabletter och jag fick hora att d&ndra dem igen. Jag tog tvd innan jag
gick och sedan tvd pd morgonen. Jag berodde pé att kora till jobbet. Jag sa till min man, jag

hade lite huvudvérk bakom mitt vinstra 6ga, men ryckte av det.

Fem minuter ner pa vdgen och den mest skraimmande saken hénde. Jag forlorade syn i mitt
vénstra 6ga, allt gick vit, min kropp kramade och jag hade ingen kénsla i min nacke, haka
eller lappar. Jag ringde min man pa hogtalare och drog in i en bostadsvég. Jag panikade sedan
och tdnkte om jag skulle ha en fulldndad passform, ingen skulle se mig. Jag skrek till min
man for att hitta mig. Jag kdrde genom ren panik till en huvudvég dér han visste mig direkt
till sjukhuset. Jag trodde att jag skulle do. Jag har aldrig upplevt ndgot liknande det och jag
vill aldrig igen.

Visar sig att jag hade fatt en reaktion pd de nya medarna. Denna sjukdom ér ett sddant forsok

och fel-tillstand du har ingen aning om vad din kropp kommer att ta eller avvisa.

Vid denna tidpunkt kiinde jag behovet av att dela med mig av min historia. Sa ska jag séga
modigt - men jag kidnde verkligen inte sé - jag delade min historia i ett Facebook-inldgg i min
historia och min HS-kamp mot alla mina vinner. Jag var rddd for reaktionen men jag har

ocksa slut pd ursékter. Jag ar utmattad fran att gdbmma sig.

Aterkopplingen jag har fatt har varit riktigt inspirerande: Manniskor &r vinliga, ménniskor

bryr sig och ménniskor dr chockade. Ménniskor behdver veta om HS och vad vi gir igenom.



Niér jag blir dldre har jag insett att du bara behover sitta dig sjalv dér ute.

Jag ér sa glad att jag har haft modet: Ménniskor dr mer medkénsla, mer hansynsfull och ar
tacksam for att ha medvetenhet om sjukdomen. Och jag kdnner mig mindre skyldig. Jag kan
nu siga, "Ledsen att jag inte kan gora det idag for att jag har en flare," istéllet for "Jag &r bara

sd upptagen." Det &r ett friskt luft.

Och jag uppmuntrar alla att géra detsamma. G6m inte, du har inget att bli generad av. Tjugo
veckor sedan har jag sett en privat specialist, tre dermatologer, fyra ldkare och jag har tréffat

manga sjukskoterskor.

Jag dr nu korsad med fingrarna pa meds som hjélper lugna saker. Jag har fortfarande tre hél
under min vénstra armhélan, en klump och maéste byta mina dressingar tva ganger om dagen,
men jag kan laga mat, jag kan tvétta mig sjilv och jag kan leka med mina barn. Jag kan inte
nd upp, jag kan inte lyfta och kéra med hjdlp av en kugghjul gor ont. Men jag ér tacksam jag
ar over det vérsta, med den hér dndd. Jag vaknade igar till tvd klumpar 1 min ljumsk. . . Jag

mediterar for att f4 mig redo. Darfor hjélper Gud mig, har gér vi igen.



Att leva med kiinslos hjilploshet - och bygga en krigare
av Hollie Tenerowicz, North Augusta, SC

| AM STRONGER

THAN MY HS

Jag ar starkare dn min HS

Som foréldrar allt vi dnskar / hoppas / ber for védra barn dr att de ska vara lyckliga och
hilsosamma. Det dr verkligen en oroande kinsla att inte ha kontroll 6ver vad som hinder med

ditt barn.

Vi hade just flyttat fran Massachusetts till North Augusta, SC sommaren 2016. Ser fram emot
nya hus, ny skola, mans nya jobb: sa mycket att se fram emot. Veronica (sjutton) utvecklade
ett "ingrown" hér i hennes vinstra armhdlan vid korningen till SC (12 augusti) for att stinga
pa vért hus (15 augusti). Sondag den 14: e ndmnde Veronica att hennes underarm omrade
skadade och en "bump "Jag visste att jag / jag behandlade den med varma och kalla
kompresser, Tylenol och vila. Min man och jag fokuserade pa stingning av vart hus och

tyvérr borstas bort i armhalan.
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Efter avslutningen den 15: e, rengoring och lyft etc., kunde Veronica inte slappna av sin arm.
Naésta dag gick vi till akut vard och ldkaren dar berdttade att det verkligen var en abscess och
det var nédvandigt att dansa. Han kunde inte gora det pa kontoret pa grund av den storlek och
smérta som &r forknippad med det. Han hdnvisade oss till Doktorens sjukhus / Jeffrey M. Still
Burn and Wound Center i Augusta, GA. Den

17 augusti var Veronica tinkt att borja sitt seniordr pd hennes nya gymnasium. var pa
lakarhospitalet dir vi forst horde orden Hidradenitis Suppurativa. Jag hade ingen aning om

hur vér vérld ( s) skulle dndras, for alltid.

Ja, det later dramatiskt; men tyvérr dr det sant. Min dotter, trots mogen for sin alder, skulle
tvingas védxa upp. Hon blev arton i september och blev nu ansedd som vuxen for alla beslut
om hennes hilsa. Vi var vélsignade med en underbar kirurg, som skulle sluta ge mig rad om

forfaranden som om Veronica var hans dotter.

Veronica var tvungen att vixa upp och jag var nu "i samtal" som sjukskdterska, vdrdgivare,

vardgivare 1 hemmet, chauffor etc.

Under de ndrmaste manaderna (aug 2016 - maj 2017) skulle Veronica utsta elva operationer:

varav fyra var tva -partytransplantationer till bdde armhalor och ljumskare.

Genom allt detta drog hon sig genom att studera och slutféra uppdrag for att kunna ta examen
1 juni 2017. Hon hade blivit antagen till fem av hennes sex hégskolor (Auburn University och
Purdue som tva av skolorna) och bestdmde sig slutligen for att delta i Auburn University i

deras Pre- Vet Med-programmet vid lantbrukshdgskolan.

Alla drommar som jag hade for Veronica som en liten flicka tycktes vara borta i en FLASH.

Mycket till min forvéning tilliter Veronica inte att definiera HS. Hon forsoker olika
aktiviteter och mojligheter och finner ut om hon kan eller inte kan géra nagot, snarare @n att
antar att hon inte kan, tack vare HS. Hon forsoker vara glad. Hon har en stor krets av vénner.

Hon har ocksé lutat sig pa stod av sin katt, Syd och hennes hést, Tigger.
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Till denna dag behandlar Veronica ett tryckssar som borjade som en pilonidal cyste. Det har
gatt Gver tva ar, men om ett problem uppstar, vet hon att hon gér till PA pa skolkliniken eller,
om det behovs, for att komma hem och vi gér till kirurgen for en asikt eller vardalternativ.
Jag hade skrivit henne en anteckning vid ett tillfdlle forra aret och berdttade for henne hur

mycket hon har gitt igenom och hur hon har uthallit sig. Jag skrev det: "Du dr min hjélte."

Forra hosten, ndr hon besokte sin syster, hade Veronica de orden tatuerade pa hennes

underarm. Hon tog med mig fOr att bevittna och jag buggade mina dgon ut.

Jag forlorade ett &r med uppackning, inrdttande och inredning av det nya huset, men jag fick
sd djup respekt och inblick i hur stark min dotter dr. Jag behdver inte oroa mig for att hon ar

okej: Jag tror att hon kommer att oavsett HS.

Jag Onskar att det fanns mer information tillgénglig for att utbilda ménniskor pa villkoret.
Mer information om botemedel, tillfdlliga hjdlpmedel, remissionsalternativ och inte sé
mycket forsok och fel. Ingenting fungerar detsamma for alla som berdrs av HS. Frackande ar
en annan term och kinner att du blir bekant med. Det behdver vara mer SUPPORT
tillgéngligt for HS Warriors !!

Halsningar ..... hoppfull forilder ....

Hollie Tenerowicz.

12



Mansklig igen

av Adamimmune, Kansas, USA

Bara 13 nér jag forst kinde den hir sjukdomen

Likarna varnade mig, det finns ingen botning

Utan hopp, blev sorg ondsken

Men en eld tdndes inuti mig, sa jag studerade det dunkla
med massor av forsok och fel, jag kan slutligen siga att
jag ér i fullindad 100% remission idag

Healing startade 1 mitt lilla, tomma kok

Inget mer mejeri, inga fler korn

Inte ens nightshades heller

Gone symptomen, borta smértan

jag dntligen kdnner mig som en ménniska igen, inte den varelse
Nu spenderar jag mitt liv pa négot storre

Spridning av den goda nyheten

Att de livsmedel vi dter kan vara avtryckaren
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Vi maste fortsatta slass
av Megan Carline

Jag var 11 nar jag forst upplevde "HS". Min doktor fortsatte bara med att beratta att
jag skulle rengdéra mig noggrant, hettvatt handdukar, bara anvanda dem en gang och

tacka dem med forband, ta en 7-10 dagars kurs med antibiotika.

"De ar bara aterkommande kokar". Jag var clueless. Jag var hygienisk, jag férstod
inte varfor jag holl det har problemet. Jag kande mig frustrerad, generad, annorlunda

och extremt ensam.

Snabb framat 7 ar senare 2015, led jag fortfarande, forutom att den fortsatte att
sprida sig, sag HS pa andra omraden i min kropp. Jag var nu 18. Jag var dating, jag
var alltid upptagen, mer social och forsdker alltid halla koll pa mina vanner. HS

borjade sakta ner mig.

Efter manga resor till doktorerna, efter manga olika antibiotika, kirurgiska skrubber,
kramer, naturlakemedel och ingen sadan lycka atervande jag tillbaka till doktorn.
Den har gangen sag jag en ny lakare. Hon forklarade for mig att jag har ett tillstand

som heter Hidradenitis Suppurativa. Befrielsen att hdéra en diagnos var
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livsforandrande. Jag har nu vanner over hela varlden med samma villkor, jag ar inte

ensam.

Jag ar nu nastan 22. Jag har nu lidit i 11 ar. Det ar ett extremt tomande tillstand. Jag
har haft flera mindre och stora operationer. Nagra av mina operationer har forandrats

livet och vissa har misslyckats. HS har ingen botemedel.
Jag ar bara lycklig att jag har kunnat fa atminstone lite lattnad fran operation. HS ar
ett mycket svart och smartsamt tillstand att leva med. Jag ar fér narvarande pa

vantelistan for en annan operation.

Vi behoéver fler svar. Jag vet att jag inte ar ensam. Jag vet att vi maste fortsatta

slass. Vi ar krigare. ¢
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Hidradenitis Suppurativa (HS)

av Michaela Parnell, BSc (Hons) Biologi

Vad ir Hidradenitis Suppurativa

Hidradenitis Suppurativa (HS) ar ett kroniskt, aterfallande, systemiskt inflammatoriskt
tillstdind som orsakar sterila, djupgdende, smartsamma knélar som ser ut som koka och
abscesser, kan vara sé liten som marmor eller storre dn kndppta nivar, i omraden som brost,
armhélor, ljumskan och skinkor. I de milda stadierna presenterar HS som aterupprepande
dubbelhariga blackheads, pannor och abscesser. Svar HS resulterar i tunnlering mellan
skador, disfigurement pd grund av drrbildning och forsdmring av huden vilket resulterar i
signifikant smarta och funktionshinder. Det finns ingen bot och svar att behandla eftersom det
finns olika typer och undergrupper av HS. Det orsakar betydande sjuklighet, smérta,
disfigurement och har djupa konsekvenser pd psykologiskt, fysiologiskt och
kdnslomassigt(lidandeJayarajan och Bulinska, 2017). Det medfér social isolering och
paverkar ménniskans forméga att fungera i sitt dagliga liv, arbetsformaga och paverkar ocksé
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 manga ménniskor paverkas av HS

HS beréknas paverka 0.5-4.5% av den globala befolkningen (Jayarajan och Bulinska, 2017).
Med nuvarande virldsbefolkning uppskattas 7.6 miljoner ménniskor. Baserat pa denna
statistik finns cirka 38 - 342 miljoner minniskor 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 &ar knappast ként 1
medicinska samhillen, allminheten, och d4ven med de med tillstdndet. Bristen p4 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 oként
smarta. Maénniskor med HS vinder sig till sociala medier och har bildat sina egna

HS-samhéllen i en internationell skala som arbetar tillsammans for att hjilpa varandra, dka
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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 Gverforbara 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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