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Dieses Buch ist den Millionen von Erwachsenen und Kindern, die mit HS
weltweit leben, von den Menschen mit HS aus der Internationale
HS-Gemeinschaft gewidmet.

Alle Geschichten, Gedichte und Kunstwerke in diesem Buch wurden von der internationalen
HS Community crowdsourced, ihre individuellen Inhalte sind und bleiben ihr geistiges
Eigentum. Sie haben die Erlaubnis erteilt, dass sie fiir Schul- und Bewusstseinszwecke in
Bezug auf HS und alle anderen Namen verwendet werden kann, von denen sie international
bekannt ist.

Wir stehen weltweit solidarisch fiir das #HSMillionenVerstecken (#HSMillionsHiding)
weltweit, indem wir unsere Geschichten, Gedichte und Kunstwerke teilen, um das
Bewusstsein zu schirfen und aufzukldren, was HS ist und welche physischen, emotionalen
und mentalen Auswirkungen es fiir die Person mit HS und ihren Mitmenschen hat. Wir
mochten auf die weltweite gesundheitliche und soziale Ungleichheit aufmerksam machen, der
wir aufgrund des Mangels an medizinischem Fachpersonal und der 6ffentlichen Ausbildung
von HS und den Auswirkungen und verheerenden Folgen jahrelanger Fehldiagnosen und
Verzogerungen bei der Diagnose aufgrund fehlender globaler Regierungspolitiken und
-verfahren gegeniiberstehen . Wir versuchen, die verzweifelte Notwendigkeit fiir mehr
Investitionen in Forschung und Prizisionsbehandlungen hervorzuheben, da es derzeit keine
Heilung oder wirksame Behandlung gibt, die aufgrund unterschiedlicher Typen und
Untergruppen von HS funktioniert.

Wir nennen es allgemein als HS, aber es ist auch bekannt als Hidradenitis Suppurativa,
Hydradentis Suppurativa, Akne Inversa, Maladie de Verneuil, Verneuil-Krankheit,
Hidrosadénite Suppurée, Idrosadenite Suppurativa je nach Land und zahlreiche
Rechtschreibvarianten.

Unterstiitzen Sie uns #BringHSansLicht (#BringHStoLight), weil es Millionen verstecken
HS (#MillionsHidingHS) auf der ganzen Welt gibt, die aufgrund von Scham, Stigma, Angst
in Stille leiden und viele nicht wissen, dass sie HS haben. Helfen Sie uns, das Bewusstsein zu
verbreiten und sie zu erreichen, wihrend wir, die International HS Community, hier warten,
um ihnen zu helfen und sie zu unterstiitzen. Alles, was Sie tun miissen, ist teilen und anderen
davon erzdhlen. Erstaunliche Dinge passieren, wenn wir zusammenarbeiten.

Danke,

Dies ist unser Call to Action von der internationalen HS-Community.
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“Trimmer”

von Seraphim Yoho, USA

Das erste Malich bliihten ich tadelte mich. Ich deutete mit dem Finger auf meine eigenen
Gewohnheiten und entschied, dass die schmerzhaften Unkriduter in meinem Garten aus
Mangel an Bewdsserung oder aus meinem Diinger entstanden sein mussten, der nicht

genug Nihrstoffe enthielt. Ich blieb still, als die Ernte starb und zuriickkehrte.

Als ich das fiinfte Mal gebliiht hatte, begann mein Garten zu welken. Der Boden wurde
trocken und verlor seine Farbe. Schliellich zeigte ich jemandem meine sauren Blumen,
als sie zu unertraglich wurden, um sich alleine zu halten. Es war ein langer Weg des
Schmerzes; Mein Garten wurde entwurzelt und mein Unkraut wurde zerlegt und
getrimmt. Die Landschaftsgestaltung lieB mich hinken und schlingerte wie ein

verwundetes Tier. Ich wurde gedemiitigt und stellte mich anderen gegeniiber, die in eine



schwere Schuld gekleidet waren, und bestand darauf, dass dies immer noch meine Schuld

sein musste.

Als ich zum sechsten Mal gebliiht hatte, war ich zu schwach, um weiter zu warten. Ich
verbrachte Stunden allein, durchforstete die Worte jedes Arztes, den ich sah, jede
Diagnose, die sie mir gegeben hatten, und jedes verschriebene Medikament. Am Ende

wiirde ich allein die Quelle des Unkrauts in meinem Garten finden.

Zum zehnten Mal, als ich bliihte, malte ich ein Bild. An Stelle von fleckigen Hautflecken,
Tunnelwunden und klebrigen Ringen aus Bandagenkleber habe ich gemalt, was sie

wirklich sein sollten.

Blumen.

Mein Garten ist mein eigener, und ich teile den Schaden im Gefolge seiner episodischen
Ernte mit vielen anderen. Ich lehne es ab, mich von dieser Landschaft als 6des Odland zu
verderben. Seine Felder sind sowohl meine Gnade als auch mein Schmerz. Ich habe

gelernt, die Schonheit in ihren Jahreszeiten zu finden.

Ich bin fiinfzehn und wurde vor ca. anderthalb Jahren mit HS diagnostiziert.



Habe Mut und sei nett zu dir selbst

von Kiara Pagan aus Puerto Rico.

Heute habe ich mir die Achselhohlen rasiert und wusste, dass es neue Abszesse verursachen
konnte. Aber das war mir egal! Ich wollte es tun, weil meine Achseln trotz aller Narben

hiibsch aussehen. Ich habe mich entschlossen, mich wie ich zu akzeptieren und drmellose

Hemden zu benutzen, auch wenn die Narben sichtbar sind.



HS fiihrte mich zuwo ich bin

von Suzanne Moloney, Irland

mich nicht klar meine erste Erfahrung von Hidradenitis suppurativa erinnern, aber ich
glaubeich war ungefdahr zwolf oder dreizehn Jahre alt. Es war wie eine dunkle Wolke, die mir
folgte. Ich wiirde es die meiste Zeit ignorieren und mit den Dingen fortfahren, aber wenn ich
nach Hause kam, sah ich mich selbst an und machte mir Sorgen dariiber, was vor sich ging.
Friither habe ich Hautklumpen, Abszesse, Furunkel und Karbunkel untersucht, weil ich nicht
wusste, was es war. Ich lese und bastle mit verschiedenen Hausmitteln und manchmal
arbeiten sie und meine Haut wird klar. Ich habe es niemandem erzéhlt, weil es sehr peinlich

war und ich dachte, dass etwas mit mir nicht stimmt.
Als ich siebzehn war, ging es immer schlechter und ich zeigte meiner Mama. Sie brachte
mich zum Hausarzt, der mir Antibiotika verschrieb. In den néichsten vier Jahren wiirde ich

regelméBig - fast monatlich - Antibiotika verschreiben, um die Abszesse zu behandeln.

Das Leben ging weiter und ich beendete die Schule, begann mein Studium und wurde zum



Koch ausgebildet. Ich hatte regelméBige HS Flares, nahm ein paar Schmerzmittel, ignorierte

sie und ging irgendwie zur Arbeit.

Mit zwanzig wurde ich zu A & E geschickt, was meiner Meinung nach massive Zellulitis
war. Ich hatte an diesem Nachmittag eine Operation, um die betroffene Haut zu entfernen,
und hatte eine schmerzhafte offene Wunde, die viel Nachsorge erforderte. Ich wurde dann zu

einem anderen Chirurgen liberwiesen, der dachte, ich konnte Morbus Crohn haben.

Nach mehreren Tests und Untersuchungen wurde Morbus Crohn ausgeschlossen und ich
wurde zu einem Dermatologen geschickt. Er fing an, mich mit intensiveren Antibiotika und
Steroid-Injektionen direkt in die Lésionen zu behandeln. Dies war eine unglaublich

schmerzhafte Erfahrung, die fiir ungeféhr ein weiteres Jahr zur Norm wurde.

Mit zweiundzwanzig wurde ich an einen anderen Chirurgen iiberwiesen, der mich schlielich
mit HS diagnostizierte. Ich hatte eine radikale Operation, um ausgedehnte Bereiche der
verletzten Haut zu entfernen. Ich hatte grofle offene Wunden, die einen zweimal tiglichen
Besuch einer Pflegeheimpflegerin erforderten. Ich war acht Wochen nach dieser Operation

arbeitslos.

Nach der groBen Operation hatten sich die Dinge fiir eine Weile beruhigt und ich verlie3
Irland, um nach Asien, Australien und Neuseeland zu reisen. HS hat wihrend meiner
Abwesenheit mehrmals seinen hésslichen Kopf aufgezogen. Meine Notfallversorgung mit
Antibiotika lief schnell ab, als ich nach Australien kam, suchte ich eine Behandlung. In
Brisbane wurde ich mit Steroidinjektionen in meine Oberschenkel, in die Leistengegend und
in die Brust behandelt. Dann machte ich mich auf den Weg mit meiner Schwester. Wir hatten
eine fantastische Reise, aber mein HS verursachte frustrierende Verzogerungen in unserem

Zeitplan, damit ich mehrmals zu einem Arzt gehen konnte.

Als ich nach Melbourne kam, besuchte ich ihre A & E mit einem massiven Aufflackern und
wurde mehr Antibiotika verschrieben. Ich suchte einen Hausarzt und sie behielt mich im
Auge, wahrend ich dort war. Als ich zwei Jahre spiter nach Irland zuriickkehrte, ging ich

sofort ins Krankenhaus fiir eine weitere Operation.



Seitdem habe ich jede mogliche Antibiotikakombination, Steroidinjektionen,
Androgenblocker, Insulinregulatoren, immunsuppressive Therapie und habe ungefihr
dreizehn Operationen gehabt, ich habe ehrlich Zéhlung verloren! Wihrend einige
Behandlungen voriibergehend meine Symptome unterdriicken, hat nichts linger als ein Jahr

gedauert.

Mit achtundzwanzig Jahren machte ich mich selbstindig, eréffnete eine Béckerei in Dublin
und begann, HS als Teil meines Lebens zu akzeptieren, etwas, das ich fiir immer bewiltigen
musste. Ich hatte gesehen, wie HS mein Leben beeinflusst hatte. Ich vermisste Tage und
Wochen College, Arbeit und so viele gesellschaftliche Anldsse. Ich hatte meine Reisen und
Ferien gestort. Ich hatte ein Leben lang mit Schmerzmitteln und allerlei Medikamenten
verbracht. HS hat mein Selbstwertgefiihl beeinflusst und mich in meinen Kleidungswahlen,
korperlichen Aktivitdten und Hobbys eingeschrinkt. Ich begann nach etwas Ausschau zu

halten, mit dem ich jeden Tag meine Symptome in den Griff bekommen konnte.

Eine der schlimmsten Folgen des Lebens mit HS fiir mich war, jeden Tag die Lédsionen und

Wunden zu behandeln.

Jeder Morgen wiirde einen anderen Schlag versetzen. Ich wiirde viel Zeit damit verbringen,
mich zu verbinden. Ich wiirde zu spdt kommen - oder vorzeitig gehen - so viele
Gelegenheiten aufgrund von Verbédnden. Sicherzustellen, dass meine Verbdnde an Ort und
Stelle waren und Sicherheit fast unmoglich war, so lebte ich mit den unvermeidlichen Lecks

und verlorenen Verbidnden.

Ich war eines Tages auf einer Party und wéhrend ich jemandem die Hand schiittelte, fiel mein
Achselverband direkt aus meinem Oberteil. Als es auf den Boden fiel, dachte ich ehrlich, ich

wire der erste dokumentierte Todesfall durch Verlegenheit.

In dieser Nacht war ich wiitend. Ich war wiitend, weil ich nichts passendes fiir meine
Achselhdhlen hatte. Ich war wiitend, weil ich mein Bestes gab, um mit meinem Leben

weiterzumachen und nicht zuzulassen, dass HS mich zuriickhielt. Ich wollte aufstehen und
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gehen wie alle meine Freunde und meine Familie. Ich hasste es, dass ich so viel Zeit damit
verbringen musste, diese Verletzungen zu behandeln, und dass die Produkte, die ich

verwendete, nicht einmal richtig funktionierten.

Menschen, die mit HS leben, sind sehr einfallsreich und improvisieren stindig. Ich hatte
selbst ein paar improvisierte Verbdnde ausprobiert, und als ich neunundzwanzig war, wandte
ich mich an einen Produktdesigner, um mir zu helfen, meine Idee zu einem Verband zu
entwickeln, den ich benutzen konnte. Das hat mich auf eine Flugbahn gebracht, von der ich

nie gedacht hétte, dass ich es wére, aber hier bin ich.

Fiinf Jahre spéter habe ich meine Béckerei verlassen, um Vollzeit an meiner neuen Firma
HidraMed Solutions zu arbeiten. Wir haben ein innovatives Wundverbandprodukt entwickelt,
das eine sichere Platzierung und Fixierung des Verbands ermoglicht. Benutzer konnen einen
Verband schnell und einfach anwenden, anpassen und entfernen. Verbinde, die abfallen oder

lecken, sind fiir Menschen mit HS und anderen chronischen Hautldsionen keine Sorge mehr.

Ich habe so viel Unterstiitzung von der Med-Tech-Community bei der Entwicklung meiner
Idee erhalten und wir beabsichtigen, das Produkt im Juni 2019 auf den Markt zu bringen. Wir
haben finanzielle Unterstiitzung von BioExel, EIT Health und Enterprise Ireland erhalten und

arbeiten mit der Industrie zusammen Experten, um dies zu verwirklichen!

Mein wichtigstes Lebensziel ist es nun, das HS-Bewusstsein zu fordern und mein
Unternehmen zu entwickeln, um die Lebensqualitdt der Menschen mit HS signifikant zu

verbessern.



Das Tagesleben endete
mit Penny White, USA

HIDRADENITIS SUPPURATIVA
ANS LICHT BRINGEN

Millionen Menschen leiden Wir ehren auch diejenigen,
weltweit unter einem die durch HS-Komplikationen
chronischen, schwachenden ihr Leben verloren haben.
Hautzustand. Wir fordern das Helfen Sie mit, an der
Bewusstsein, um Mitgefihl, Online-Mahnwache mit
Verstandnis und Forschung Kerzenlicht teilzunehmen.
zu fordern.

JL

Sonntag, 9. Dezember 2018
Besuchen Sie uns online unter

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

14. Oktober 2015. Das

Leben, wie ich es kannte, endete.

Es war wihrend einer Fahrt zuriick nach Atlanta von Tennessee. Ich spiirte dieses Kribbeln in

meinem rechten Oberschenkel. Ich wusste, was es war: Hidradenitis Suppurativa (HS).

Der Chirurg aus drei Jahren sagte mir, dass es nie verschwinden wiirde. Ich habe ihr nicht

geglaubt.
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Ich war zu dieser Zeit zwischen zwei Jobs. Ich wusste nicht, dass ich nie wieder einen
konventionellen Job machen konnte.

Innerhalb von ein paar Tagen bis zu einer Woche konnte ich aufgrund der Schmerzen nicht
mehr sitzen. Gehen und Stehen waren gleichermalB3en schmerzhaft. Keine Dateneingabe mehr

fur mich.

Ich kdmpfte, verlor schlieBlich meine geliebte Wohnung von zwdlf Jahren und zog bei
meiner Mutter ein. Keine Unabhingigkeit mehr fiir mich.

Mir wurde die Behandlung verweigert, weil ich keine Versicherung und kein Geld hatte.

Als ich eine Behinderung bekam, war das erste, was ich tat, eine Verabredung mit einem
Arzt, der sich auf HS "spezialisieren" sollte. Er warf einen Blick auf meinen und weigerte
sich, mich zu behandeln.

Und hat mir 200 Dollar fiir das Privileg der Verweigerung berechnet.

Wussten Sie, dass wenn Sie eine private Krankenversicherung abschlieBen, eine
Vorbedingung fiir ein ganzes Jahr nicht abgedeckt wird? Ich fand es ziemlich sinnlos, ganz
zu schweigen von teuer.

Also habe ich gewartet.

Wihrend ich wartete, geschahen Verdanderungen.

Ich konnte die Wohnung neben meiner Mutter bekommen. Zumindest hatte ich einen Platz
fiir mich.

Nicht so schnell.
Das Leben endete vor etwa einem Jahr wieder.
Wohlgemerkt, ich bin immer noch in der schweren Phase drei HS.

Aber das Gebidude, in dem wir lebten, wurde verkauft. Neue Besitzer erhohten die Miete weit
tiber das hinaus, was wir uns leisten konnten.

Das Ergebnis war der Umzug in ein Haus mit zwei anderen Familienmitgliedern.

Ich dachte, ich hitte die Holle schon durchlebt. Wie dumm von mir.
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Jetzt bin ich in einem "Gefingnis", wo meine arme 90-jdhrige Mutter und ich manipuliert und
emotional und psychisch misshandelt werden, so dass wir in unseren individuellen Rdumen
mit geschlossenen Tiiren bleiben. Zugegeben, das "Gefdngnis" ist ein Haus mit Tiiren und
Fenstern und wir konnen kommen und gehen. Aber "die Warter" stellen sicher, dass wir
"unter Kontrolle" sind, wiahrend wir hier sind.

Nein, es macht mein HS nicht gut.

Nachdem ich endlich Medicare (staatliche Krankenversicherung) bekommen hatte, sollte ich
einen Dermatologen aufsuchen, aber wegen der wachsenden Spannung in diesem Gefangnis
und weil meine Mutter wehrlos war gegeniiber den Wirtern, stornierte ich den Termin. Ich
weill, wenn ich einen Dermatologen sehe, wird eine Operation geplant. Ich bin der Hiiter
meiner Mutter und sie muss um jeden Preis geschiitzt werden.

Ich tue, was ich muss, um mein Uberleben zu sichern. Ich schreibe und ich sensibilisiere fiir
HS. Das sind die Felsen, an denen ich mich in den diisteren, stiirmischen Gewédssern meines

Lebens festhalte.

Jedes Mal, wenn mir Schmerzen durch den Kopf gehen, schreibe ich ein bisschen mehr,
arbeite ein wenig hérter.

Und hoffe, mit jedem Atemzug, den ich nehme, wird es eines Tages eine Heilung geben.
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HS hat mich nicht

von Karen Boley Barill

Es war 1977, als ich meine erste Lésion hatte.

Wie so viele von euch hatte ich nie Pflege gesucht, nie einen einzigen Arzt gesehen - ich
konnte keine Hilfe suchen, weil ich Geheimnisse hatte, um jeden Preis zu behalten. Es war

mir peinlich. Ich konnte schon seit Jahren nicht mehr mit meinen eigenen gesundheitlichen
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Problemen sprechen. Ich hatte viel Grippe, also sagte ich ihnen. Als ich es endlich tat, waren
es unmittelbare Familienmitglieder und sehr schwierig zu erklédren, besonders wenn ich nicht

genau verstand, womit ich es zu tun hatte.

Die Jahre vergingen, als ich etwas @nderte. Ich habe nicht nur gelernt, was HS zum ersten
Mal ist, sondern auch andere Probleme, die ich habe oder hatte, wie Typ-2-Diabetes und

Schilddriisenprobleme. Ich suchte Pflege und Hilfe, wo immer ich konnte.

Schnell vorwirts zum heutigen Tag. Ich habe iiber fiinfundzwanzig verschiedene Arzte fiir
meine Sorge gesehen. Ich habe jetzt das Gliick, nur drei wunderbare Arzte zu haben. Ich habe
mehrere grofle Operationen und Hauttransplantationen durchgemacht. Jetzt bin ich extrem
aktiv (wenn ich nicht krank bin) als Selbstvertreter und - am wichtigsten - habe ich zu sehr

auf die Genauigkeit meiner medizinischen Aufzeichnungen geachtet.

Wenn ich iiberhaupt einen Rat habe, wire es, sich einen, vielleicht zwei schlechte Tage zu,

dann heb dich auf und sag: "HS hat mich nicht".
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DIE VIELEN NAMEN VON HS
von Michaela Parnell, Manchester, UK. Griinder von HS Action Together

Thiergibt viele Namen fiir HS; Hidradenitis suppurativa, Akne inversa, Verneuil-Krankheit,
Hidrosadénite Suppurée, Maladie de Verneuil, Idrosadenite Suppurativa wenige,zu nennen
Even schlechtergibt es keine Heilung oder wirksame Behandlungdie fiir alle von uns arbeitet.

Millionen Erwachsene, Jugendliche und Kinder auf der ganzen Welt ein Leben der HS Holle leben;
Am heartbreakingly bewusst, ihre verzweifelten Schreie wie Echos in unserer HS Gemeinschaft
Resonanz,

Not viele Mediziner, die Offentlichkeit, und sogar diejenigen mit HS je davongehort,

Ywiirdeou glauben nicht die Gesundheit und soziale Ungleichheitdie es bringt uns.

Dasversteht man nicht. Es ist einfacher zu beurteilen; Oh, wie sind wir stigmatisiert, die
HS millionen verstecken sich.

2
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Are bewusst, horte seinen Namen, dass es verschiedene HS-Typen und Stadien gibt, nicht wegen einer
Infektion?

Misinformationen, 7 Jahre von Fehldiagnosen und kédmpft fiir eine Diagnose sind unsere Norm,
Exacerbates die mentalen, emotionale und physische Schidden anOberseite der HS chinesische
Wasserfolter;

Stigma und Diskriminierung fithren dazu, dass Millionen von uns sich verstecken, sich schimen und
angstlich vor Gericht sind.

Oppressed in unseren verraten Korper wie heimtiickisch die HS uns befallt, hinter unserem falschen
Léacheln,verborgen.
Forsaken und isoliert wegen HS, Unkenntnis, Missverstindnisse, fehlende Bildung und Bewusstsein

Hoffen fiir eine Zukunft des Verstindnisses und des Mitgefiihls, fiir HS bekannt zu sein und zu
verstehen,

So international, wir sind zusammen, umversuchen HS ans Licht bringen for millionen verstecken
sich HS weltweit zu!

Dieses Gedicht ist den Millionen von Erwachsenen und Kindern
gewidmet, die mit HS weltweit leben.
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Hidradenitis Suppurativa (HS)

von Michaela Parnell, BSc (Hons) Biologie

Was ist Hidradenitis Suppurativa

Hidradenitis Suppurativa (HS) ist eine chronische, rezidivierende, systemisch entziindliche
Erkrankung, die sterile, tiefsitzende, schmerzhafte Knoten verursacht, die wie Geschwiire und
Abszesse aussehen kann so klein wie Murmeln oder grofer als geballte Fauste sein, in
Bereichen wie Briisten, Achselhohlen, Leistengegend und GesdB. In den milden Stadien
priasentiert sich HS als wiederkehrende doppelkopfige Mitesser, Furunkel und Abszesse.
Schwere HS fiihrt zum Tunneln zwischen Lésionen, zu Entstellungen aufgrund von Narben
und zur Verschlechterung der Haut, was zu erheblichen Schmerzen und Behinderungen fiihrt.
Es gibt keine Heilung und ist schwer zu behandeln, da es verschiedene Arten und Teilmengen
von HS gibt. Es verursacht erhebliche Morbiditdt, Schmerzen, Entstellung und hat
tiefgreifende ~ Auswirkungen auf  diepsychisch, physiologisch und emotional
(LeidendenJayarajan und Bulinska, 2017). Sie fiihrt zu sozialer Isolation und beeintrachtigt
die Féhigkeit des Menschen, im tiglichen Leben zu funktionieren, die Arbeitsfahigkeit und
auch das Leben seiner Mitmenschen. HS ist auch bekannt als Akne Inversa, Maladie de
Verneuil, Verneuil-Krankheit, Hidrosadénite Suppurée, Idrosadenite Suppurativa, je nach

Land.

Wie viele Menschen sind von HS

betroffen? HS betrifft schitzungsweise 0.5 bis 4.5% der Weltbevilkerung (Jayarajan und
Bulinska, 2017). Bei der derzeitigen Weltbevolkerung werden schéitzungsweise 7.6 Millionen
Menschen. Basierend auf diesen Statistiken leiden weltweit etwa 38 - 342 Millionen
Menschen an HS. Schitzungen reichen von 0.1% der Bevdlkerung in den Vereinigten Staaten
von Amerika (Revuz, 2009) bis zu 4% der européischen Bevdlkerung (Jemec, Heidenheim &
Nielsen, 1996). Es ist weit verbreitet, ist aber in medizinischen Gemeinschaften, in der
Offentlichkeit und sogar bei Menschen mit dieser Erkrankung kaum bekannt. Das mangelnde

Bewusstsein und die Bildung von HS fiihren zu gesundheitlicher und sozialer Ungleichheit,
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zu Diskriminierung aufgrund von mangelndem Wissen und Fehlinformationen, was zu
jahrelangen Stigmata, Fehldiagnosen und unerkanntem Schmerz fiihrt. Menschen mit HS
wenden sich sozialer Medien zu und haben sich auf internationaler Ebene eigene
HS-Gemeinschaften gebildet, die sich gegenseitig helfen, Bewusstsein schaffen und
wissenschaftliche und personliche Informationen austauschen, um zu versuchen, HS fiir sich
selbst herauszufinden. Karl Marx (1818 - 1883) wurde 2007 mit HS erneut diagnostiziert
(Shuster, 2007). Sein Leben lang beschwerte er sich, von Furunkeln, Furunkeln und
Karbunkeln geplagt zu werden - er litt tatséchlich an einer schweren dritten Etappe.
Menschen mit HS werden im Jahr 2018 immer noch als Zellulitis, eingewachsene Haare,
Staph-Infektionen, sexuell iibertragbare Krankheiten und Follikulitis fehldiagnostiziert. Dann
werden wiederholt kurze Antibiotika-Behandlungen verschrieben, die keine Wirkung haben,
da HS nicht durch eine Infektion verursacht wird und dazu beitrdgt Antibiotikaresistenz
(Jayarajan & Bulinska, 2017; Smith, Nicholson, Parks-Miller & Hamzavi, 2017). Patienten,
bei denen HS diagnostiziert wurde, werden von Dermatologen zwei bis drei Monate lang
orale Antibiotika und intravendse Antibiotika verschrieben, und zwar nicht aufgrund einer
Infektion, sondern aufgrund ihrer entziindungshemmenden Eigenschaften. Dies triagt jedoch
auch zur Antibiotika-Resistenz bei. Derzeit ist HS schwer zu behandeln und kann nicht
geheilt werden. Es gibt andere Off-Label-Behandlungen und chirurgische Verfahren, mit
denen versucht wird, HS zu behandeln, aber nichts funktioniert fiir jeden und der HS kehrt
immer wieder zuriick. Die einzige von der FDA zugelassene Behandlung fiir mittelschweres
bis schweres HS ist ein biologisches Medikament namens Adalimumab (Humira), das durch
Minderung der Entziindungsreaktion durch Bindung an TNF-a wirkt (Smith, Nicolson,
Parks-Miller & Hamzavi, 2017).

Was verursacht HS

Es ist nicht vollstindig bekannt, welche Ursachen HS, Genetik, eine einzigartige Anatomie
der Haarfollikel, Hautmikrobiome, Hormone, ein fehlerhaftes Immunsystem und
umweltbedingte Ausloser haben, die alle eine Rolle bei HS spielen und sind, so wie sienoch
komplizierter sind,verschiedene Typen und Teilmengen von HS. Es wird nicht durch

schlechte Hygiene verursacht und ist NICHT KONTAGIOUS, sondern wird hdufig als
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Follikulitis, Cellulitis, eingewachsene Haare oder eine sexuell {ibertragbare Krankheit
diagnostiziert. Methicillin-resistenter Staphylococcus aureus (MRSA) Infektionen, Sepsis und
Plattenepithelkarzinome sind potenziell lebensbedrohliche Komplikationen, die auftreten
konnen (Jayarajan & Bulinska, 2017). Zwei Drittel der Fille betreffen die Person mit HS
(spontaner HS), aber ein Drittel der Félle von HS kann genetisch an Kinder weitergegeben
werden (Familidrer HS), daher konnten 12, 666.666 - 146 Millionen Kinder weltweit leiden
Holle. Als Mitglied der digitalen HS-Community weil} ich, dass es Kinder gibt, die erst 18
Monate alt sind und sich mit etwas prasentieren, das wie HS aussieht, und dass sie Eltern mit
HS haben. Nicht alle diese Kinder haben Familienangehdrige mit HS und andere haben einen
Elternteil mit HS, aber sie haben alle Schwierigkeiten, eine Diagnose oder Hilfe zu erhalten -

einige sind erst neun Jahre alt.

Die Verzogerungen bei der Diagnose, ein Durchschnitt von 7-9 Jahren fiir diejenigen, die das
Gliick hatten, eine zu erhalten, und jahrelange Fehldiagnosen beeinflussen die Zuverlissigkeit
der Statistiken von HS. Gegenwirtig wurden Studien durchgefiihrt, um die Register von
Personen mit HS zu untersuchen und legen nahe, dass 1% der Weltbevolkerung

moglicherweise HS hat, was etwa 70 Millionen Menschen weltweit entspricht.

Die Diagnose ist nach wie vor ein wichtiges Thema in GrofBbritannien und weltweit.
Aufgrund dieser Probleme suchen viele Menschen, bei denen HS diagnostiziert wurde und
deren Diagnose nicht diagnostiziert wurde, keine medizinische Hilfe, da das Bewusstsein fiir
HS bei Arzten fehlt. In Amerika wurde HS zum Beispiel bisher als seltener Zustand
angesehen, da nur die schweren Stadien der HS diagnostiziert wurden. In neueren Studien, in
denen mildere Stadien der HS-Diagnose beschrieben wurden, wurde jedoch festgestellt, dass
mindestens 1 von 100 Personen betroffen ist (NIH US National Library of Medicine, 2017).
Die Zahl konnte bis zu 1 von 20 betragen, bei denen HS aufgrund jahrelanger Fehldiagnose
und jahrelanger Diagnose aufgrund mangelnden Wissens, Ausbildung bei Arzten und
Menschen mit HS, die keine Hilfe suchen. Menschen mit HS (diagnostiziert und nicht
diagnostiziert) stehen vor der stindigen Herausforderung, einen Arzt zu finden, der weil3, was

HS ist. Dies fiihrt dazu, dass viele Menschen einfach keine arztliche Hilfe suchen.

Dann gibt es auch das Stigma an HS, das auf die intimen Bereiche zuriickzufiihren ist, die

davon betroffen sind, und es wird mit Furunkeln, Hautinfektionen, sexuell iibertragbaren
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Krankheiten und sogar in Féllen verwechselt, in denen Menschen beschuldigt werden,
Drogenkonsumenten zu sein, bei denen sich die Menschen peinlich fithlen Medizinische
Hilfe. Menschen mit HS fiithlen sich von den Arzten, die sie um Hilfe gebeten haben, im Stich
gelassen und fiihlen sich oft stigmatisiert und fiir ihren Zustand verantwortlich gemacht, der
fiir diejenigen, die das Gliick haben, einen Dermatologen zu finden, der HS behandelt, lange
Wartezeiten und lange Abstinde zwischen den Terminen hat. Da HS nicht vorhersehbar ist,
miissen Notfalltermine zur Verfiigung gestellt werden, damit sie auf dringende Hilfe

zugreifen kdnnen.

Die Fluktuationen zwischen HS-Fackeln variieren und konnen die Person kontinuierlich
beeinflussen, wenn ein oder mehrere Fackeln abklingen, Fackeln abklingen und ein oder
mehrere Fackeln ausbrechen. Es kann verschiedene Stadien von HS an verschiedenen
Korperteilen geben. Aufgrund der verschiedenen Arten und Teilmengen von HS ist es
schwierig, den Krankheitsverlauf jedes einzelnen Individuums zu bestimmen. Einige bleiben
in den milderen Stadien, einige kdnnen in den schwersten Stadien vorhanden sein, andere
konnen sich von leichtem, madfigem bis schwerem HS entwickeln. Einige konnen lange

Remissionsperioden haben, andere leben jedoch in einem konstanten Zyklus von HS-Fackeln.

Es gibt keinen Diagnosetest fiir HS, er wird stattdessen basierend auf Rezidiv, Ort,
Symmetrie  diagnostiziert und  HS-assoziierte  Erkrankungen/Gesundheitsprobleme
(Begleiterkrankungen) miissen ebenfalls beriicksichtigt werden. HS stellt sich als
persistierende  und  wiederkehrende Léasionen vom  Siedepunkt/Abszess-Typ in
HS-spezifischen Bereichen wie den Achselhdhlen, dem After, der Leiste, dem Unterleib und
den Innenseiten der Oberschenkel vor, kann jedoch auch an anderen Stellen des Korpers
auftreten. Es verursacht Narben und destruktive Lisionen, die unter die Haut tunneln. Stellen
Sie sich die Tunnels einer Ameisenfarm vor, da dies die heimtiickische Natur von HS
ausbreitet, die sich auch unter der Haut fortsetzt, selbst wenn sich in diesem Bereich keine

Entziindung befindet.
Stufen von HS

HS wird in drei Stufen eingeteilt, damit Mediziner den Schweregrad von HS bestimmen
konnen. Hurley-Staging wird am hiufigsten von Arzten verwendet, um HS in drei Stufen zu

klassifizieren, um den Schweregrad von HS und die Behandlungsoptionen zu bestimmen. Es
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ist jedoch begrenzt, da die Krankheitsaktivitét, der Einfluss auf die Lebensqualitdt oder die
Messung von Schmerzen nicht beriicksichtigt werden. HS ist schmerzhaft. HS-Spezialisten

arbeiten daran, ein besseres Werkzeug zur Klassifizierung von HS zu entwickeln.

Severe HS

Die drei Hurley-Stadien des HS-Aussehens auf der Haut
(Alikhan, 2016) und die entsprechenden Hurley-Stadien
sind durch Farb-Doppler-Ultraschall (Ximena und Gregor,
2013) dargestellt.

Hurley Inszenierung.

e Stadium 1, auch als mildes HS bezeichnet: einmaliges Kochen oder Abszess, dhnlich
einer Lasion ohne Narbenbildung und Tunnelbildung (Sinusbahnen).
e Stufe 2, auch als méBiges HS bezeichnet: mehr als eine Lision oder einen Bereich des

Geschwiirs oder des Korpers vom Kdorper. Tunneln ist begrenzt.
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e Stufe 3, auch bekannt als schweres HS: mehrere Furunkel oder Abszesse, starke

Narbenbildung und Tunnelbildung. Einbindung ganzer und mehrerer Korperbereiche.

Es gibt keine Stufe 4 HS. Es gibt andere Staging-Kriterien, aber Hurley-Staging wird von
Arzten am hiufigsten zur Diagnose und Bestimmung der zu verwendenden Behandlung

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

HS-bedingte Komorbidititen

Mit HS assoziierte Komorbidititen wie metabolisches Syndrom, polyzystisches
Ovarialsyndrom (PCOS), Diabetes, Herzkrankheiten, Zerfall von Cellulitis, Akne conglobata,
entziindliche Darmerkrankungen und Spondyloarthropathien (Smith, Nicolson, Parks-Miller,
& Hamzavi, 2017) . Die Zahl der Suizid- und Suizidversuche ist in der HS-Bevolkerung
hoch.

Soziale Auswirkungen von HS

Menschen mit HS haben Schwierigkeiten, Leistungen bei Krankheit oder Behinderung
aufgrund mangelnden Bewusstseins, Bildung und Politik zu erhalten, was extreme und
schwerwiegende soziale Gleichheit fiir die Person mit HS und ihre Familien zur Folge hat.
Bewusstsein, Aufkldrung, Richtlinien und Richtlinien miissen dringend eingefiihrt werden, da
Menschen mit HS durch Sicherheitsnetze fallen und versagen. Das Verfahren selbst fiir die
Anwendung und den Versuch, medizinische Nachweise zu erbringen, die bei hohen
Diagnosewahrscheinlichkeiten selbst bei einer Diagnose schwer zu erbringen sind, ist sehr
anstrengend und Stress ist ein erschwerender Faktor fiir das Aufflammen und das
Fortschreiten der HS. Viele Menschen mit HS gehen durch den Prozess, um abgelehnt zu
werden, obwohl sie physisch, emotional und psychisch stark betroffen sind. Im Vereinigten
Konigreich muss das Department of Works and Pensions die Bedingung anerkennen, da
Menschen mit HS bei der Beantragung von Beschiftigungs- und Unterstiitzungsbeihilfe
(ESA), Invalidengeld (DLA) und Personal Independence Payments (PIP) abgelehnt wurden,

da dies nicht der Beurteiler ist ausreichend iiber den Zustand unterrichtet, der dazu fiihrte,
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dass Menschen mit HS durch das System, das eingerichtet wurde, um sie zu unterstiitzen, bei
Bedarf versagt haben. Sie haben dann die Wahl, entweder Berufung einzulegen oder die
Ablehnung zu akzeptieren. Wenn sie Appel tun, haben sie kein Einkommen und der Stress
filhrt zu einer Verschlechterung ihres HS! Oder sie kdnnen sich um eine Arbeitsuchende
bewerben. Da sie nicht arbeitsfdhig sind, aber nicht erkannt werden, dass sie nicht dazu
fiihren, dass sie extremem Druck ausgesetzt werden, nach Arbeit zu suchen und
Besprechungen im Jobcenter zu besuchen. Aufgrund der unvorhersehbaren Natur von HS und
dessen Ausbruch konnen plotzlich Probleme bei der Suche nach Arbeit und Terminen
auftreten. Da sie nicht arbeitsfihig sind, aber nicht anerkannt werden, dass sie nicht
arbeitsfahig sind, werden sie extrem unter Druck gesetzt, Arbeit zu suchen und
Besprechungen im Jobcenter zu besuchen. Dies ist ein Versagen des Systems, und es sind
dringend MaBnahmen erforderlich, um zu verhindern, dass Menschen mit HS aufgrund
mangelnder Richtlinien, Aufkldrung und Fehlinformationen durch die Liicken fallen.
Menschen auf der ganzen Welt haben dieselben Probleme, weil es an Politik, Bildung und

dem Bewusstsein fiur HS fehlt.
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