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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 #HS MilijunikoejiSkriva (#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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"Na rubu"
po John Herbert, Kalifornija, SAD

Svi se osje¢amo sami ponekad. Za mene, to je kao da stoji na rubu velike prostranosti.
Osjecate se mala, beznacajna, kao da ste nestali, ne bi se primijetili. Tako sam se osjecao
kad sam ovo naslikao. Ali sretan za mene, imam ljude koji su brigu o meni i pomogli mi da
uzivam u pogledu. Postoji toliko mnogo od nas da ih nitko ne moze pomo¢i kroz teska
vremena. Svijest je jedino spasenje. HS nije smrtonosan. Zivot s HS-om je toliko tesko bez
podrske. Izbor za kraj je prevladava misao u svima nama. Ako ne mozemo pronaci lijek,

neka nam se pronade neka empatija.



HS Ratnik
po Penny White, Georgia, SAD

Ja sam HS Ratnik.

Nosim olovku i cetkom i1 glasom kao macevima i bodezima. Rijeci i slike su strelice koje

prolaze kroz moju izolaciju da dopuste u svjetlu gdje je vladala tama.

Moje srce je bubanj, pozivajuci sve da se pridruze borbi, znajuc¢i da pobjeda lezi na horizontu.

Trebamo samo vidjeti zoru da se radujemo nasem trijumfu.

Nadam se da je kugla na kojoj idemo u bitku. Odredivanje je moja bojna. Hrabrost je nas

plac. Nitko od nas ne zna poraz.

Vozimo s visokim glavama, ponosom na ramenima. NaSa snaga leZi ne samo u nasem broju
nego iu naSoj individualnosti: ono §to nas Cini jedinstvenima je ono §to svaki od nas vidi kroz

oluju bitke.



Prezivljavamo boli, tjeskobu, pusto§ na nas. Ratnik zna izazove. lako se Warrior moze

unistiti, pravi Warrior stoji opet, uvijek budan u borbi.

Neki ratnici ¢e pasti. Bit ¢e tugovani, na i izvan bojnog polja. Njihov gubitak probit ¢e srca

slicnih ratnika i voljenih. Preostali ratnici nastavit ¢e borbu u njihovu cast.

Budu¢i da je to borba, ne mozemo - ne smijemo - izgubiti. Borat ¢emo se dok ne stojimo
pobjedonosnim u svjetlucavim zraenjima novog zore slobode: Nasa sloboda od ovog
neprijatelja koja ne pokazuje milosrde i1 stoga ne zasluzuje milost. Boriti ¢emo se dok se taj

neprijatelj ne pobijedi.

Mi smo jaci od naSeg neprijatelja. Nasa snaga lezi u naSim glasovima, nasim srcima, naSim

duhovima.

Ta mo¢ nadilazi sve i osnazuje sve nas.

Ja sam HS Ratnik. Ja sam snaga s kojom treba racunati. Ne¢u me pobijediti taj tiranin, ovaj

kukavica, koji se usuduje napadati bez provokacije. Ja ¢u biti onaj koji pobjeduje,

osposobljavaju¢i moju olovku, moju Cetku, moj glas kao oruzje protiv brutalnosti takvog

jezovitog i uznemirujuceg cudovista.

Ja sam HS Ratnik.

Mi smo HS Ratnik.

U naSoj borbi ve¢ smo pobijedili.

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



Za Lost Kids of HS
po John Herbert, Kalifornija, SAD, 50 godina rada s HS-om.

Ovo piSem za sve mlade ljude koji misle da je njihov Zivot zavrSen jer imaju HS. Moja nada
je do kraja ovoga da cete shvatiti da to ne mora biti. Ne kazem da se vasi zZivoti nece

promijeniti, ili ne¢ete morati Zrtvovati - mnogo Zrtava - ali mozete imati pun i sretan zivot.

S HS-om sam dijagnosticiran prije osamnaest godina, ali s njom sam Zivio viSe od pedeset

godina, a ja sam jo$ uvijek ovdje.

Hidradenitis Suppurativa (HS) je uobicajena (iako rijetko dijagnosticirana) kroni¢na bolest
koze koja je karakterizirana klasterom apscesa ili potkoznim "infekcijama" (Cesto bez
stvarnih bakterija), koji najes¢e utjeCu na apokrino podrucje koje nosi znojnicu, kao $to su

ispod pazuha, ispod grudi, unutarnjeg bedra.

Zaposlen sam u stotinama polja za vise od Cetrdeset i pet godina, ukljucujuéi karijeru od
osamnaest godina. Trenutno Zive na malo zemljiSta, ja, i moja supruga (Zivotni vijek Lupusa i
njegovih rodaka) posjedovali su gotovo dvadeset godina. To je mnogo godina i sigurno nije

sve dobro.



Ako sam morao staviti u godine koliko ¢esto HS ili druga zdravstvena pitanja su me potpuno
unistila, kazem manje od dva. Nacin na koji ga vidim, ve¢inu vremena bol je tamo ako ste na
ledima ili na nogama i mogu se bolje nositi ako budem zauzet. Cak i kod boravka u bolnici i
brojnih operacija, odbio sam ostati na ledima (pauze na mom straznjici su se jako boljele) pa
sam izbila terapiju 1 postala mobilna. Naucio sam primijeniti zavoje jednodijelno, lijevo ili
desno. Postala sam vjest sa skalpelom, pakiranjem 1 drenazom. Bez obzira Sto je trebalo da bi
moj zivot redovito, ucinio sam. Siguran sam da ¢u nedostajati posao - ponekad placeni, a

ponekad i po cijeni danasnjeg posla - zato sam imao stotine vrsta rada.

Sretan sam $to sam nagao partnera. Zivjeti kao dvoje lak$e je na mnogo nacina ako djelujete
kao tim. Ali sreo sam je u svojoj srednjoj tridesetoj, tako da smo obojica imali Zivot koji se
bavio samo s nasim bolestima, u osnovi. Sakrio sam moje od svih i njezin je bio zanemaren.
Iako smo oboje onesposobljeni sada uspijevamo zadrzati koze, pilice, pse i macke, a moja
supruga odrzava povrtnjak. Nije loSe za dvije osobe s Hidradenitis Suppurativa i Lupus. Nije
lako ni. Imamo naSe dane kad smo dolje. [zmedu nas skoro cijelu osobu. Partner je najbolji.

Nije los§ Zivot.

Na ovome svijetu ima toliko mnogo nesre¢a mnogo puta losijih od mojega ili tvojeg. Znam to
sada, ali provela sam Zivot znajué¢i samo moju bol i sramotu. Zelim da znate §to mi je trebalo

desetljeca da nauce.

Najprije, iako, ponekad Cete se poZeljeti mrtav, nikada nisam poznavao ili bio svjestan smrti
uzrokovane HS-om. Samo smrt od odustajanja. Sada, Sepsis, da, pa se brinite za otvorene

ranc.

HS nije tvoja krivica! HS je bolest: bolest sa stigom u ligi s gubom, ali, za razliku od gube, ne
moze se prenositi i jo§ uvijek nema lijekova. Ja to ¢inim zvukom loSim jer je to. Svi ste u

borbi, ali ako ovo Citate sada ste na pola puta do pobjede.



"Svijest je lijek." Ne samo za one s HS-om ve¢ i svima u zivotu. Vi ¢ete biti neugodno,
izbjegavati, ljudi ¢e vas pobuniti. To je ¢injenica. Naknadno je da stari podijeli s mladima. Ja

sam ga zivio tako da vam mogu dati neke naputke.

Jednom sam bio na zabavi kad je otvorio veliki gubac pod mojom rukom. Koji nered!
Djelovao sam kao da sam bio pijan i pao u bazen da imam izgovor za povratak kuéi i
promjenu. Ja sam vozio bicikl tako da ne bih bio blizak s ljudima. U teretani sam se obukao
rano ili kasno. Jedini nacin na koji bih mogao imati seks bio je potpuno odjeven. Je li to bilo
poznato? U to sam vrijeme nisam imao pojma S$to je, do vraga, bilo pogresno, pa kako bih

mogao ocekivati da itko drugi? Zato sam je skrivao.

Neki pokazivaci:

Panty linijske ili Zenske jastuci¢i, ne samo za zene, rade po cijelom tijelu tako da uvijek nose
neke.

Mentolirana Zele (nemojte se nalaziti blizu rane) vrlo dobro pokriva miris i ljudi se vracaju
ako mislite da imate hladnoc¢u.

Uvijek nosite dodatnu odjec¢u i nosite tamne boje.
Loose odjeca. Ja bih otiSao s Moo-Mooom ako bih se mogao maknuti s njom.

Jednoru¢ni pazuhni zavoj.

1. Na cistoj podlozi polozili su dovoljno preklopnih gaza za pokrivanje potrebnog
podrugja.
Pokrovna gaza s papirnatom trakom (ovo sam najbolje pronasla zbog iritacije koze).
Neka se traka prodire 1 inca ili tako preko svih 4 rubova. Okreni.
Stavite nezeljeni sloj s lijekovima u sredini.

Aol

Dosegnite se za nebo 1, jednom rukom, zapljusnite 1 pokrijte sve rubove da se drze.
Postoje ljepljivi jastucici za velike povrSine, ali sam ih pronaSao da uklanjaju kozu.

Kupite skalpel i1 drzite ga s vama za hitne lancanje. Ako imam vremena da koristim vruce
komprese kako bih ga dovela do praska.

Dobiti dobar dermatolog ili barem lije¢nika unutarnje medicine.



Ako nadete dobrog poslodavca, neka znaju Sto se dogada. Mogu raditi s vama na vrijeme i
aktivnosti koje mozete u€initi.

I najvaznije - nesto Sto bih Zelio mogao uciniti - razgovaraju sa svima kojima vam je stalo i
neka znaju $to se dogada s tobom. Ovo je mjesto gdje Cete saznati tko stvarno brine o vama.
Dopustite im da vam pomognu.

HS je razli¢it za svakoga tko ga ima. U¢€inci 1 tretmani nisu postavljeni u kamenu. PokuSajte
se ne lijeciti od onoga Sto Cujete ili Citate. Razgovarajte s lijeCnikom.

Trenutno sam na Humira, Dapsone, Dutasteride i Doxycycline. Pretpostavljam da biste mogli
re¢i da sam HDDD. Moram biti vrlo oprezan da ne pretjeravam ili istisnuti: oba uzrokuju
mirovanje. Jo§ se nadam za lijekom i §to sve to saznamo, blize ¢emo biti.

Mozete imati puni zivot. Tesko je 1 bolno, ali vrijedno je truda.

Uvijek mi je pomogla pomo¢i ljudima koji ga imaju gore od mene. To mi daje perspektivu
koja je teSko posti¢i u osami.

Molim vas, izadi. Nemojte se drzati izoliranima. Ljudi ne rade dobro sami. Trebamo ljude
oko nas za podrsku, smjernice, druzenje 1 ljubav.

Svakodnevno razmisljajte o jednoj stvari koju biste Zeljeli uciniti, a zatim pronadite nacin da
to ucinite. Na kraju dana mozda niste shvatili, ali ¢ete uvidjeti da vam se bol malo smirio,
jednostavno zato §to je vas um bio zauzet 1 da ne stanuje na njemu.

Nemojte lezati tamo u ocaj i dopustiti da HS oduzima zivot. Saznajte sve $to mozete o njemu
1 nastavite proc¢i bol. Imat ¢ete sretan Zivot.



Moj put ne znam
po Francean Kennedy, Kalifornija, SAD

Moj Hidradenitis Suppurativa zapoceo je u dobi od trinaest godina. Nisam imao saznanja o
toj bolesti ili njezinom ucinku nitko nije znao $to je to bio bio pokriven grudama i bumps i svi
lije€nici mogli re¢i mene je da su oni kuhali 1 oni koji su bili otvoreni rekli su ja sam Suga.

Bio sam vrlo €ist, pa sam znao da nema nacina.
Pokusali su razlicite antibiotike i lijekove.

Kad sam se u 19. stoljecu preselio u Redding u Kaliforniji, grudice i kvrge su se pogorsali.
Cinilo se da je stvarno lose s trudno¢om, ali rekli su mi da su samo kuhali, pa nisam nista

udinio.
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Ne sjecam se to¢ne dobi, ali negdje tijekom dvadesetih godina, kona¢no sam dobio lije¢nika
u Vallejo, Kalifornija; Mislio sam da bi on znao $to nije u redu sa mnom. Cetvero djece i

konacno, neka pomo¢! Zato sam dogovorio sastanak s lijeénikom Carltonom.

Usao je i sve $to je ucinio bio je pogled na mene. Bio je to kako ga je Bog poslao: znao je!
Rekao je: "Imate Hidradenitis Suppurativa", i u¢inio mi neke Sabice rana da izvode neke
testove kako bi provjerili zarazu. Rekao mi je da HS nije uzrokovan infekcijom i da su obrisci
HS rana normalno vratili natrag od bilo kakve infekcije. Bio sam u nevjerici da sam imao

Hidradenitis Suppurativa sve dok nije imao dokaze iz testova da to nije bila infekcija koze ..

Tjedan ili tako je otiSao do tada me nazvao i rekao mi da sam imao pozornicu tri Hidradenitis
Suppurativa, rak koze i reumatoidni artritis , Bilo je puno za mene da udem, toliko se dogada

sa mnom. Proslo je dugo neotkriveno.

Nakon mog imenovanja padao sam u duboku depresiju. Nisam Zelio operaciju koju je

ponudio. Osjecao sam da je to bio gubitak vremena.

Onda sam ustao i odlucio sam Zivjeti.

Najprije sam operirao na desnom pazuhu. Trebao sam cijelu pazuha i mislio sam da je proslo,
a onda zavr$im s jo$ tri operacija na istoj ruci. Ovaj put nisu to ucinili; ovaj put su ostavili

otvoren, tako da moze izlijeciti.

Iscjelio je godinu dana kasnije. Zatrudnjela sam sa svojim sada Cetverogodi$njim sinom.
Pogorsalo se jo§S dok sam trudna i nisu se mogli odnositi prema meni. Nema vise kirurgije

vise meds samo bol, 1 bio sam prepun bumps i Cireve.

Nakon $to je beba rodena skinula sam lijevu pazuha u okrugu Butte, zavrSila sam tamo zbog
raka koze, a mama me pomagala kod bebe 1 moje kéeri. Imala sam boljeg lijecnika i prvi put

je operirao; ostavio ga je otvoren.
Brzo naprijed do danas moj rak je u remisiji. Imam malu olakSicu zbog Humira osim prije
nekoliko tjedana, lijeva miSica je otvorila, a bedrima su mi isprekidani kvrga i neke Cireve

koje me sprijeavaju da hodam daleke udaljenosti.
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Jedno poboljsanje bilo je gubitak tezine koju sam koristio za vaganje 390 funti. Spustio sam

tezinu i nemam toliko boli koliko sam nekad znao. I moja energija je nesto unatrag.

Zivjeti s HS-om je poput posjedovanja. Moje tijelo nije moje. Osjeéam se ruzno. Moje su
noge popucale 1 upale. Uvijek sam umoran, i jo§ uvijek imam bolove. Samo se zelim igrati sa

svojom djecom i ne mogu. Nemam energiju.

Potrebno je podi¢i svijest jer nitko ne razumije ili ne zna o ¢emu govorim. Kada im kazem o

tome ili ako kazem da sam umorna, oni me vide kao lijen. Ova bolest vas odvodi.

Trebalo mi je zauvijek otkriti $to nije u redu sa mnom i drago mi je Sto nikad nisam dao.

NIKADA nije odustao jer sada znam $to uniStava moje tijelo i ostavila me oziljcima.

Idem u skolu 1 vrlo je tesko sjesti u bol ili samo umoriti 1 ne mo¢i zavrsiti. Moja djeca Zele
raditi na putovanjima, a ne mogu, jer boli previSe loSem da hodamo kako bismo ostali u
zatvorenom prostoru. Trebala sam napraviti stranicu, ali napustila sam se jer mi se ruka

otvorila.

UniStava cijeli Zivot, a ponekad 1 zelim prestati.
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Probudio sam po
po Rose Ortiz, Puerto Rico

Danas sam se probudio s vise oziljaka. Oziljei koji, osim §to su fizicki, takoder su
emocionalni. Probudio sam se 1 danas i ne mogu se kretati. Oko mene, oni ne razumiju razlog
moje imobilizacije, ali shvacam. Dovedim ruke na moje lice i placem. Ja plaknem jer, kao i

jucer, ne toleriram bol.

Ova bol brise moje iznutrice 1 osje¢am da sam izgubio sve. Izgubio sam zelju za borbom,

osmijehom i uzivanjem. Ovo je moj Zivot, to je nas zivot. , ,

Imam Hidradenitis Suppurativa i ovo je moja pri¢a. Ovo je nasa prica.

Rose
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Sto Hidradenitis Suppurativa zna¢i meni
po Salvador Galindo, California, USA

Hurts (Hurts)

Irritation (Iritacija)
Depression (Depresija)
Redness (Crvenilo
Autoinflammatory Disease (Autoinflamatorna Bolest)
Discharge (Praznjenje)
Embarrassing (Posramljujuci)
No cure (Nema lijeka)
Injections (Injekcije)

Tender (Ponuda)
Imperfections (Nesavrsenosti)
Smells (Mirisi)

Scars (Oziljci)

Underarms (Ispod pazuha)
Pus (Gnoj)

Painful (Bolan)
Unbelievably Enormous (Nevjerojatno Egroman)
Reality (Stvarnost)

Alone (Sam)

Tunnels (Tuneli)

Intense (Intenzivan)

Very painful (Jako bolno)
Ass (Dupe)
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40 godina sa HS
po Maria Scharff, Svedska

Danas sam Sezdeset godina i samo prosle godine u kolovozu 2017. godine, vidio sam ime
moje bolesti, u mom dnevniku, Supurativni Hidradenitis , Hurley III. To je bilo vrlo kasno,
jer sam patio od njega od kasnih sedamdesetih godina. Potpuno zbunjen, nazvao sam svog
glavnog dermatologa i pitao Sto je napisala. Objasnila mi je 1 po prvi put shvatila da nisam

samo trpjela od teskih apscesa, ali da sam imala ime koze.

Od tada sam puno prouc¢avao HS-a, karamarkirajuéi vlastiti Zivot, pokuSavajuéi otkriti razlog
njenog izbijanja, a zatim, naravno, pokusavati Zivjeti s njom, vodeci / voditi tzv. Normalan

Zivot s ovom bolnom bolesti.

Osim cinjenice da je HS genetska bolest, danas sam vrlo uvjeren da dugotrajna predoziranja
antibiotika u mladoj dobi ima mnogo veze s njezinim izbijanjem. Bio sam na antibioticima od
tri godine do dobi od osamnaest godina, kada su napokon uklonili moje tonzile. Godinu dana

kasnije takoder sam postao PC alergican.
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Ostali razlozi koji su mogli prouzrociti propadanje HS-a jesu tuga, tuga i stres. Gledajuci
unatrag u svoj Zivot jasno vidim da se nakon razvoda, smrti u obitelji i stresa na poslu moj

HS postao gori.

Proslo sam vecinu tretmana za HS koji danas postoje: obi¢ni operacije, plasti¢na kirurgija,
laserski tretmani, CO2 laser, dugotrajno lijeCenje antibioticima i tretman Humira. Mogu samo
izvuéi zakljucak da nitko od gore navedenih tretmana ne moZe - niti hoc¢e - izlijeciti HS.

Danas je vrlo bolna bolest BEZ lijeka!

Danas se bori s HS pokusavajuéi promijeniti svoj zivotni stil: ono $to jedem i pijem tj. Dijete,
uzimam ceste kupke Epsom soli, jedem puno vitamina i pokusavam voditi zivot bez stresa.
Dosad sam uspio zadrzati razinu upale na razumnu razinu. To znaci da barem drZanje iz

kreveta daje bolju kvalitetu zivota.

Za mene, vjezbanje je viSe nego teSko. Morao sam odustati od vec¢ine sportova koje volim,

npr. Skijanje 1 jahanje. Jedini sport koji sada radi za mene je plivanje.

Buduénost je nesigurna. Ve¢ vise od dvije godine radim na bolovanju od posla. Imam
poteskoc¢a s hodanjem zbog mojih apscesa i1 oZiljaka koji su stalno bolni i iscrpljuju. Prije
samo tri tjedna moja mjesna op¢ina mi je odobrila dozvolu za parkiranje hendikepa.
Jednostavno, to je bilo od velike pomo¢i da se suo¢im sa svojim svakodnevnim Zivotom,

npr.prehrambenim proizvodima itd.

Trgovine sZivjeti s HS-om je NAJBOLJE i TAINO, ali kroz podizanje svijesti §irom svijeta

mozemo se barem nadati i moliti za lijek!
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Moja osobna prica o HS-u
po Johnny Karnier, Belgija

Ja sam trideset Sestogodisnji otac petogodisnjih blizanaca (dvije djevojcCice). Tijekom mojega

djetinjstva, nisam bio uistinu posteden na emocionalnoj razini.

Kad sam imao jedanaest godina, majka je umrla od Hodgkinovog limfoma. Upravo je

navrsila trideset devet.
Moj tata je umro u pedeset i pet godina u ozujku 2016. Imao je operaciju na venama nogu.
Operacija je dobro prosla. Dan operacije otiSao sam u bolnicu nakon posla da ga posjetim.

Bio je u umjetnoj komi i razgovarao sam sa medicinskim osobljem.

OtiSao sam kué¢i mirnim putem. Sljedeceg jutra u 6,34 ujutro dobio sam telefonski poziv iz

bolnice s zahtjevom da §to prije u bolnicu. Ne ide dobro s tvojim ocem, rekli su telefonom.
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Skocio sam u odjecu i otiSao u bolnicu. Kad sam stigla tamo, bila je prisutna supruga tata (oni
su bili u procesu razvoda). Lije¢nik mi je rekao da je uzrok smrti mog oca bio posljedica

jetrenog Soka. Kirurg nije shvacao kako je to bilo moguce i bio je zanemaren.

Buduéi da su sluzbeno bili ozenjeni, njegova supruga je organizirala sprovod i svjesno

izabrala da ga kremirira umjesto da bude pokopana.

Dva mjeseca kasnije u svibnju 2016., po prvi put sam pogodio apsces na vrhu moje krme. To
je djelovalo s otvorenom rano kao rezultat i tjedana kod kuce skrb da se brine o rani. Kirurg

mi je rekao da je to bila urastajuca kosa koja je uzrokovala upalu.

Lipanj 2016. Ponovno sam bio pogoden apscesom, ovaj put na mom straznjici. Nakon

operacije re¢eno mi je da je to bila urastajuca kosa.

U rujnu 2016. drugi je apsces uklonjen kirurski, ali na drugom mjestu. Opet, imam uronjenu

kosu kao razlog upale.

U studenom 2016. ponovno se dogodilo. Savjetujem se s mojim lijecnikom kako bih pokazao
upale. Moje lijeve pazuh, desni prednji i1 straznjici imali su upale ovaj put. Do tada je moj

lije¢nik znao dovoljno i1 rekao mi je da sumnja da imam HS.

......

znaju za HS). Dermatolog je dobro razumio, ali savjetovao me da i ja napravim test mojih

crijeva. Sumnjao je da sam takoder imala Crohnova bolest.

Onda sam odmah zakazao sastanak s gastroenterologom u bolnici. IzvrSena je kolonoskopija i

pokazala sam da imam Crohnova bolest.

Nikada necu zaboraviti datum ove dijagnoze: 6. prosinca 2016. (osobito osobni dar sv.

Nikole).
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Nekoliko tjedana kasnije vratio sam se dermatologu za rezultate ispitivanja. Bilo je to
pocetkom sijecnja 2017., kada su mi rekli da ne samo da imam Crohn, nego i HS. Istrazio
sam HS jer nitko u mojem neposrednom okruzenju (obitelj, prijatelji) nikad nije ¢uo za to.
Pocetkom veljace zapoceo sam biolosko lije¢enje (Remicade). Primam ovu infuziju svaka

dva mjeseca za formiranje fistula.

Nekoliko tjedana kasnije, mama moje djece napustila me.

U ozujku 2017. ponovno sam djelovao na mojoj straznjici, opet je apsces bio otvoren, ponovo

s tjednima domace njege kao rezultat toga.

Mogu vam potvrditi da nije uvijek lako kao jedan otac trojice petogodisnjih blizanaca. Ali to
je takoder nagradivanje ;-) Podrska i ljubav koju sam primio od moje djece dali su mi snage i

hrabrosti da bih iskoristio najbolje od toga.

Lipanj 2017. Ponovno su me operirali, apsces na uklonjenoj straznjici i tjedna domace skrbi.

Kolovoz 2017 Imala sam upalu u lijevom prepone. Fistula od 15 cm uklonjena je i ponovo je
domaci pratitelj] morao svakodnevno do¢i za njegu rane. Veli€ina je bila velika i pretraZila
sam internet za pacijentsku udrugu u Belgiji. Postojala je udruga "La maladie de Verneuil 1
Belgique", ali postojala je samo na francuskom, tako da Belgijanci koji su govorili

nizozemski nisu bili pomogli.

Kontaktirala sam predsjednika udruge i1 predlozila pomo¢ pomocnicima nizozemskog
govornog podrucja. Nakon nekoliko dana postala sam kontakt osoba za flamanske kolege s

HS-om.
U rujnu 2017. sam prvi intervju u novinama, a nekoliko tjedana kasnije prvi intervju za

regionalni televizijski kanal postao je stvarnost. Malo po malo, stvarno sam upoznao bolest 1

ljudi su me poceli poznavati.
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Pocetkom ove godine otiSao sam u Rotterdam kako bih nazocio sastanku EFPO-e (European
Federation Patients Organization). Upoznao sam predsjednike udruga Italije, Nizozemske,

Francuske 1 Danske.

U meduvremenu, u mnogim zemljama uspostavljam kontakte s ostalim bolesnicima:
Engleska, Kanada i Sjedinjene Drzave pristupile su se. U svibnju je belgijska udruga odlucila
zaustaviti udrugu za bolesnike. To mi se nije svidjelo 1 postavila privatnu Facebook grupu

"HS u Belgiji".

Imam dobar odnos s Abbvieom, jedino laboratorijem koji radi za HS. Tiskali su letke s
vezom na moju privatnu FB grupu. Kratki film napravljen je zahvaljuju¢i suradnji Abbvie,

koji se moze vidjeti na stranicama Abbvie HS online.

Tijekom tjedna svjetske svijesti o HS-u pocetkom lipnja, davao sam intervju u dvije novine
(Het Nieuwsblad 1 Het Laatste Nieuws), a pozvan sam na emitiranje regionalnog televizijskog

kanala Brussels BX1.

Buduéi da u Belgiji viSe nema pacijentske udruge, odluc¢io sam postaviti sebe. Takvu sam
udrugu osobno smatrala vrlo vaznom da bih mogao povecati pritisak na istrazivanje u
medicinskom svijetu. Primio sam potrebne informacije od javnog biljeznika za osnivanje

udruge.
U roku od nekoliko tjedana "HS u Belgiji" postaje stvarnost. Kada udruga bude sluzbeno
prisutna, dobit ¢emo subvencije s kojima ¢e biti ispisani vlastiti letci i dostupni su novac za

poshnu kampanju.

HS mora, te ée postati priznata bolest. Pozitivno razmisljanje ;-) Zajedno postizemo mnogo

viSe 1 mi se jatamo!

Zahvaljujem vam na pozornosti.

Pozdrav, Johnny Karnier Tuinwijk Buizingen Belgija
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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 ¢ira i apscesi, moze biti toliko
malen kao mramor ili ve¢i od stisnutih Saka, u podru¢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 1 podskupine HS-a. To uzrokuje znacajan pobol, bol,
zanovijetanje 1 ima duboke posljedice na psihicki, fizioloski i emotivno(ponasanjeJayarajan i
Bulinska, 2017). To uzrokuje drustvenu izolaciju i 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 i Nielsen, 1996). To je prevladavanje, ali tesko je poznato u
medicinskim zajednicama, javnosti, pa ¢ak 1 onima s tim stanjem. Nedostatak svijesti i
obrazovanja HS dovodi do zdravstvene i socijalne nejednakosti, diskriminacije zbog
nedostatka znanja i dezinformacije, $to dovodi do godina stigme, pogresne dijagnoze i
nepriznate boli. Ljudi s HS-om okrecu se druStvenim medijima i formiraju svoje HS
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
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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 i dalje su pogresno dijagnosticirane 2018. godine
kao da imaju celulitis, urastao dlake, staphne infekcije, spolno prenosive bolesti i 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 i intravenski antibiotici dermatolozima, a ne zbog
infekcije, ali zbog njihovih protuupalnih svojstava, ali to takoder pridonosi rezistenciji na
antibiotike. Trenutacno, HS je tesko lijeCiti 1 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 Sto uzrokuje HS, genetiku, jedinstvenu anatomiju folikula dlake,
mikrobiom koZe, hormona, neispravnog imunolosSkog sustava i aktivatora okoline, za koje se
smatra da igraju ulogu u HS 1 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 i1 karcinom plocastih
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 myjeseci koja se prezentiraju s onim §to izgleda kao
HS i imaju roditelja s HS-om. Nisu sve ove djece Clanovi obitelji s HS-om, a drugi imaju
roditelje s HS-om, ali svi se bore da bi dobili dijagnozu ili pomo¢ - neki kao mladi kao devet

godina.
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Kasnjenja u dijagnostici, u prosjeku od 7-9 godina za one koji imaju dovoljno srece 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 1 dalje glavno pitanje u Velikoj Britaniji 1 Sirom svijeta, zbog tih problema
mnogi ljudi dijagnosticiraju i ne dijagnosticiraju HS-u ne traZze 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 1 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 suocavaju 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 1 stigma vezana za HS zbog intimnih podrucja koja utjece i koja je pogreSna
zbog Cira, infekcija koze, spolno prenosivih bolesti, pa ¢ak 1 slucajeva gdje su ljudi optuzeni
da su korisnici droga koji ljude ¢ine neugodno traziti medicinska pomo¢. Osobe s HS-om
osjecaju da medicinski stru¢njaci propadaju za pomoc i €esto 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 i to moZze utjecati na osobu kontinuirano kao jedan
ili viSe flare, baklja potkopava, a drugi ili vise flare izbacuju. Mogu postojati razlicite faze HS
na razli¢itim dijelovima tijela. Zbog razliCitih 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 ogranicen 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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