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

osoba s HS-om iz medunarodne HS zajednice.

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

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

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

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

Hvala vam,

ovo je nas poziv na akciju iz medunarodne HS zajednice.
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"500 milja zna€enja"
po Kenton Bailey, Kentucky, SAD

Moje ime je Kenton. Ja sam osoba. Imam interese, hobije, duznosti, odgovornosti, voli i ne
vole, vole 1 mrze. Imam bol, nelagodu, probleme i1 nesavrSenosti. Imam bljeskove, otekline,

rupice, modrice, ¢ireve i oziljke.

Pa ipak, nisam moje tijelo. Ne osje¢am se sramotno za svoje tijelo, ali ostaje moj teret. Ja sam

osoba. Ja sam dusa.

Kad sam prvi put odludila, u onome $to ¢e se sada nazivati "pokusajem" hoda po Americi,

postala sam konzumirana idejom, potaknuta potrebom za bijegom, i sanom potaknutim online



Casopisima proslosti Setaca.

Kad sam gledao videozapise 1 procitao Clanke ljudi koji su putovali 2000 kilometara, vidio
sam slobodne duse koji su nasli nacin izbje¢i svakodnevnu monotoniju zivota. U mnogim
slu¢ajevima, SetaCi su se osjecali neispunjenima u svojim obi¢nim zivotima. U mnogim

sluc¢ajevima, bili su samo pustolovni i vodili inace sretne Zivote.

Jedan savjet koji sam dosljedno ¢uo bio je hodati za uzrok. Dobar razlog za dodatnu
motivaciju i nesto dobro sa svojim vremenom. Nemojte gubiti izloZzenost. Da biste uzeli nesto

dobro i u€inili sjajnim.

U pocetku mi se ¢inilo da se misao hodanja za bolest koju sam ja patila od njega sebicna.

Uostalom, postoji toliko mnogo ljudi koji trebaju pomo¢ u borbama.

Nedugo prije hoda, pocela sam pohadati Facebook grupe za ljude koji pate od Hidradenitis
Suppurativa. Tako je bilo sjajno imati zajednicu koja me nije osjecala tako sama, bilo je ocito
da je HS bio crna rupa, s malim moguénostima lijeCenja i jo§ manje svijesti. Samo se osjecao
pravom odabrati HS za moju kampanju podizanja svijesti. To mi je dopustio da stvorim vezu
s prijateljima koje nisam znao da imam. Prijatelji da mogu podijeliti intimni problem s njom i

shvatiti.

Depresija me nije htjela zaustaviti, moje baklje me nece zaustaviti. Nista me nece zaustaviti.

Ali onda sam se zaustavio. Na Panama City Beachu kona¢no sam odlucila dati ono $to mi je
tijelo govorilo. Razvila sam umbilikalnu kernu od guranja teske kolica toliko dugo, a samo se
pogorsavalo 1 trebalo bi drzati kolica 1 opterecivati je Cak i teze vodom za prelazak pustinje.
Ne samo to, ali se ispostavilo da sam sa sobom 24 sata dnevno ¢inilo se samo da sam donio

neke od najgorih misli.

Dok nisam dovrsio Setnju, a nisam pronaSao u sebi ono $to sam trazio, napravio sam ga preko
500 milja i preSao dvije i pol stanja. Georgia, Alabama, 1 na Floridi. Na putu su me vodili

nezamjenjivi prijatelji u HS zajednici, koji su se dobrovoljno javili da pronadu hranu,
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skloniste 1 sigurnost na putu. Tako sam na kraju pronasao vise nego Sto sam trazio, iako je to

bilo nesto neocekivano. Nesto bolje.

Unato¢ brzom kraju, kampanja za podizanje svijesti bila je golem uspjeh, a duh koji sam
vidio u HS zajednici bio je poput nijednog koji sam ikada vidio. Dakle, zapamti, Zivot je
Setnja. Duga 1 teSka Setnja. Ali niste svoje tijelo ... Ti si osoba, ti si dusa, i tvoja dusa moze

hoditi zauvijek.

Ako biste Zeljeli saznati viSe o svom putovanju diljem Amerike, pogledajte moju Facebook
stranicu Kenton's Walk for HS 1 moj kanal za kanale Kenton Bailey
https://www.youtube.com/channel/UCdkbabDJqgYHz3 SIXUzKF5Q



https://www.youtube.com/channel/UCdkbabDJqYHz3_SJXUzKF5Q

ZAJEDNICA ZAPOSLENIH

po Rob Howes Melbourne, Australija.

26. listopada 2018.

"36-godisnja Afroamerikanka zivi u Portlandu, Oregon, jedna Zena po imenu Stesia prvo je
razvila HIDE 1986. Hrabra, hrabra 1 odlu¢na, Stesia je posegnula iza stigme i straha i
osnovala svjetsku zajednicu. "

1. Internet Archive HIDE web stranica 31. oZujka 2001.:
https://web.archive.org/web/20010331155442/http://www.hideintl.org/

17. lipnja 1997., HIDE CANADA (Hidradenitis razvoj informacija i razmjena Kanade)
osnovana je kao volonterska internetska resursna grupa, osnovana 1997. od strane kanadskih
bolesnika Hidradenitis Suppurativa, koju su utemeljili kanadski Michael Bonnar i Sylvia
Shawcross. HIDE je razvio web stranicu i internetsku grupu za podrsku bolesnicima s
Hidradenitisom u Kanadi i inozemstvu sa sljede¢om misijom: "Razviti, promicati i olakSati
razmjenu informacija o bolestima za bolesnike, medicinske stru¢njake 1 javnost. Osigurati
forum za bolesnike koji ¢e otvoreno komunicirati i podrzavati jedni druge. Zagovarati i
poticati napredovanje istrazivanja i lijeCenja bolesti kako bi pronasli lijek za Hidradenitis

Suppurativa.

Do 2000. godine HIDE je podrzavao ¢lanove iz 14 zemalja i1 razvio 'The HIDE International
Network' s najmanje Cetiri istaknute 1 aktivne podruznice:

a) HIDE La FRANCE

b) HIDE NIZOZEMSKA

c) HIDE Velika Britanija. & IRSKA

d) HIDE AMERIKU


https://web.archive.org/web/20010331155442/http://www.hideintl.org/

i HIDE INTERNATIONAL

Hidradenitis Information Development & Exchange Inc,

U 2001. godini ova globalna HS zajednica poznat kao HIDE razvio je neprofitnu organizaciju
Clanova, od strane c¢lanova: Hidradenitis Information Development i1 Exhange
INC./Hidrosadenite Information Development 1 Echange INC., Mississauga Ontario, Kanada.

Dr. Gregor Jemec, Danska, bio je jedan aktivni lijecnik ove organizacije.

Clanovi izvorne HIDE zajednice bili su ukljudeni u stvaranje HS-USA Inc. Brighton,
Michigan, United States. HS-USA je bio neprofitna pacijentica i organizacija usmjerena na
njegovatelja koja je podizala svijest, pruzila podrSku, poticala, stimulirala, olakSala i
financirala medicinska istrazivanja. Michelle Barlow, osoba s HS iz San Diega, Kalifornija,

bila je vrlo kratko ¢lanica upravnog odbora HS-USA krajem 2003. ili pocetkom 2004. godine

Zaklada Hidradenitis Assurativa Inc., San Diego, CA zivot kao americka neprofitna
korporacija 12. listopada 2005. Osnovali su dva europska lije¢nika, dr. Ralf Paus i Christos
Zouboulis iz Njemacke, te dvije osobe s HS-Michelle Barlow iz Sjedinjenih Drzava i ja, Rob
Howes iz Australije , Dr. Gregor Jemec bio je ¢lan organizacije medicinske uprave ove
organizacije. Sylvia Shawcross, kanadski gradanin i suosniva¢ HIDE-a prihvatila je na$ poziv

za pocasno Clanstvo Upravnog odbora HSF-a.

Danas globalna medicinska/znanstvena neprofitna organizacija posvecena Hidradenitis

Suppuratii (HSF, CANADIAN HSF, EUROPSKI HSF, SWISS HSF & RESOVERNEUIL

mogu biti duhovni sinovi 1 kéeri HIDE-a, inicijative pod vodstvom pacijenta.



HS sjena oslobodena od tame

po Michaela Parnell, Manchester, Velika Britanija

4. prosinca 2016.

Nedavno sam bio dovoljno hrabar da po¢nem aktivno javno posjedovati HS.

Jo$ se uvijek borim mentalno i emocionalno ponekad pokuSavajuci se uvjeriti da imam HS.
Ali sada shva¢am da se HS shadow samo skriva u pozadini ne¢e pomo¢i ni jednom od nas i

da govorim da mogu pomoc¢i drugima.

Bolno mi je vidjeti toliko mnogo ljudi koji pate. Zelim da se ovo promijeni i da ljudi dobiju
pomo¢ koja im je potrebna. Toliko se treba promijeniti.

Danas sam duboko razmisljao. Razmisljajuci o svim ljudima s Hidradenitis Suppurativa (HS)
1 njihove osobne price koje sam procitao.

Ovi nadahnuti ljudi su hrabro dijelili svoje price o svojim osobnim iskustvima koja zive s
HS-om: srcani udarovi i izazovi s kojima su se suocili zbog zivljenja s HS-om i u¢inaka koje
je imalo na njih.

Zelio bih vam zahvaliti svima vama koji ste se otvorili o vasim iskustvima s HS-om.

Znam da nije lako podijeliti svoja intimna iskustva zivljenja s HS-om. Ali u tome pomazete
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mnogim drugima s HS-om na mnoge nacine, kao i podizanje svijesti.

Citajuéi vase pri¢e, pomislio sam vise o svom Zivotnom vijeku Zivljenja s HS-om, koje sam
dugo vremena pokusavao ne misliti i zaboraviti. Razmisljao sam o svojoj prici i prisje¢am se
posljednjih dvadeset i jedne godine Zivota s HS. Bitke 1 izazovi s kojima sam se suoc¢io zbog
ucinaka HS-a imao je na mene i moj zivot. Koji, nazalost, rezonira s tolikim brojem drugih
ljudi kao oc¢ajnicki krik za pomo¢ unutar HS zajednice.

Mrzim da drugi imaju HS i bol koju prolaze. Pozitivne osobe svake osobe koje dijele svoje
osobne pric¢e su da pomaZzu drugima 1 meni da se osjecaju manje samima.

Vjerujte mi, osje¢ao sam se vecinu svog zivota zbog HS-a.

Bio sam srameZljiva 1 samosvjesna SesnaestogodiSnjak, upravo ozZenjen. Tjednima nakon
rodenja moje kéeri, HS je podigao svoju ruznu glavu.

Osjecao sam se strasno. Moji su zglobovi bili bolni i osjecala sam se potpuno iscrpljeno.
Bojala sam se da je to infekcija zbog toga gdje je to bilo.

Imao sam traumati¢no vrijeme radanja i potrebnih Savova i mislio da je to ono Sto je
uzrokovalo.

Receno mi je da je kuhati, biti Cistiji 1 propisani antibiotici. Nisam reagirao na antibiotike i
nisam mogao prestati biti bolesni. Prestao sam ih uzimati i otiSao, ali se stalno vrac¢ao. Svaki
put kad sam vidio lije¢nika, rekao mi je da je zbog toga Sto nije dovoljno ¢ist.

Osjecala sam da je to moja krivnja i da sam prljav. Bio sam ¢ist i nisam mogao shvatiti zasto
se stalno vracao. Nije imalo smisla i znala sam da neSto nije u redu.

Pocela sam pokusavati otkriti Sto je to bilo.

U svojim ranih dvadesetih godina koristio sam internet kako bih istrazio $to bi to mogao i
pronaSao sam podatke o HS-u. Dok sam citao o tome, znao sam da je to ono Sto sam zadrzao.

Ispisao sam podatke 1 kad sam imao slijedecu flare, otiSao sam u A & E (nesrece 1 hitne
sluZzbe) naoruzan s njom.

Nazalost, lijecnik s kojim sam se zalozio za pomo¢ me odbacio, dao mi predavanje o osobnoj
higijeni i1 propisao mi antibiotike. Prekinula sam srce da place danima. Bio sam toliko
frustriran 1 ljut.

Bilo je oko Sest mjeseci kasnije da sam se probudio na masivne zglobove veli¢ine ¢udoviste
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apsces koji se pojavio preko noci u nabora moje prepone / bedra. Znala sam se u agoniji i
najmanji pokret bio mucenje.

Odmahnut sam u bolnicu i priznala. Stavio sam se na intravensku kapljicu 1 intravenozne
antibiotike, upoznao kirurg, rekao mi je da mi je potrebna kirurSka intervencija i potpisala
obrazac za pristanak.

Molio sam se da idem sljedeceg jutra na pogreb djeda, ali nisu me pustili da odem. Lijecnik
mi je morao odgajati morfijem jer sam poludio i pokuSavao oti¢i. Imao sam operaciju kasnije
tog dana: istodobno sam trebao biti na mojem voljenom djedovu sprovodu. Mrzim $to ju je
HS to okrutno odvukao od mene.

Kad sam se probudio u oporavku, bol mi je pogodio poput tona cigle. Zgrabio sam barove na
krevetu, vriSte¢i mjesto dolje. Medicinska sestra koja je sjedila za mnom, odmah mi je dala
morfij 1 ona me je srusila.

Probudila sam se kasnije kasnije na odjelu i bol mi je oduzeo dah. Medicinske sestre su bile
divne i Cinile su svoje najbolje kako bi mi olakSale moju bol i utjesile me za svog djeda, ali
nisam bio usamljen. Plakala sam rijekom suza tog dana.

Sljedeceg jutra sestra mi je rekla da mora mijenjati pakiranje u svojoj rani i ispraviti ga.
Rekla mi je da bi kupka olaksala uklanjanje ambalaze nakon §to joj je voda bila omeksana.
Rekla je da ¢e mi dati injekciju morfina za bol.

Pitala sam se mogu li oti¢i ku¢i i rekla mi je da moram ostati u bolnici dok sam imala morfij.
Odbio sam morfij jer sam samo htio oti¢i ku¢i. PokuSala mi je pricati od odbijanja morfija, ali
sam bio Cvrst.

Mora mi pomo¢i iz kreveta. Donula je invalidska kolica, ali nisam se htjela koristiti. PoStivala
je moje Zelje 1 ljubazno mi je pomogla da odem u kupaonicu.

Bilo je to agonije, najmanji pokret izazvao je bol dah 1 zujam. Morao sam se zaustaviti. Opet
me je pokusala uvjeriti da imam morfij i za mene da koristim invalidska kolica, ali neprestano
govorim i mahati glavom.

Konacno smo stigli do kupaonice. Pomogla mi je da sjednem na toaletu i promatrao kako se
kupelj ispunjava dok sam plakao. Oti$la je 1 donijela mi ¢istu bolnicku haljinu 1 stvari koje su
mi bile potrebne za raspakiranje moje rane. Stavila je ubrizgavanje morfina na pladanj i rekla
da je tamo u slucaju da sam se promijenio. Pomogla mi je da se odmaknem i usla u kadu. Bila
je tako njezna 1 poticajna.

Lezao sam natrag u kadi gledajuc¢i golemu zavodenje u podrucju prepona / bedra. Bio sam
zapanjen koliko je to bilo veliko. Prolazio je i iznutra i izvan moje bedra i preko dna moje
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trbus¢ié. Veli¢ina me zbunila.

Sestra je njezno prskala vodu na odijelu kako bi olakSala uklanjanje. Pitala me jesam li bila
spremna da je ukloni, a ja kimnula glavom.

Duboko sam udahnuo i pripremio se da bi ozlijedio. Lagano ga je pocela uklanjati. Po¢eo
sam se buniti. Ona se odmah zaustavi i pita je li htjela morfij. Ponovno sam odmahnuo
glavom 1 zamolio je da to ucini.

SruSim zube 1 zatvorim oc€i. Uklonila je moje odijelo, a suze su mi leprSale niz obraze.
Otvorio sam o¢i i zadihao na veli¢inu rane koja je jos uvijek sadrzavala pakiranje.

Medicinska je sestra pitala jesam li dobro i samo sam kimnuo glavom. Pitala sam jesam li
bila spremna da pocne uklanjati pakiranje i duboko sam udahnula, zgréila zube 1 kimnula
glavom. Pocela je lagano prskanje vode na moju ranu kako bi ublazila pakiranje i ozlijedena.
Bio sam cvrcanje i plakati s boli.

Ponovno mi ponudila morfij i opet, odbila sam. Rekao sam joj da mi treba samo minutu.
Rekla mi je da je obavijestim kad sam bio spreman da po¢ne uklanjati pakiranje. Kimnuo sam
1 rekao da sam spreman.

Pocela je uklanjati pakiranje. Uhvatila sam tracnice na bo¢noj strani kupelji i nisam se mogla
zaustaviti. Molio sam za nju da se zaustavi. Ona je odmah prestala i poc¢ela me utjesiti. Tresla
sam 1 zujanje.

Molila me da imam morfij. SloZio sam se. Ona je odmah primila injekciju 1 osjetila sam
ucinke koje su joj prolazile kroz moje tijelo, opustaju¢i mi napetjene misice i udarajuéi u
mozak, ¢ine¢i mi se nejasan i veseo. Ali prije svega olakSavam bol i pomazZe mi se osjecati
smireno.

Nasmijesila se 1 upitala jesam li spremna. Kimnula sam da. Zatvorio sam o¢€i 1 zgrnuo zube.
Pripremam se za bol koju sam upravo osjetio kako bih ponovno udario. Uklonila je pakiranje
i ozlijedena, ali sada je bila podnosljiva.

Rekla mi je da ju je uklonila. Otvorio sam o¢i 1 pogledao u pladanj. Bio sam zbunjen
koli¢inom pakiranja koja je uklonjena. Bilo je puno i nisam mogao razumjeti zasto. Pogledao
sam dolje na moju ranu 1 odmah stavio ruku na usta u nevjerici i razbio moje srce place.

Rana je bila velika i bila je duboka. Imala sam veliku rupu u kojoj je bio cudovisni apsces.
Bilo je Siroko i bilo je duboko. Ne znam kako sam se osjecala, ali nisam mogao prestati
plakati. Bio je to Sok. Bio sam zbunjen i pitao zasto nije bio zalijepljen?

Medicinska sestra je objasnila da je zbog iscjeljenja iz unutrasnjosti, prema vanjskoj strani,
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trebala izlijeciti sekundarnom namjerom i zbog toga je trebalo biti upakirano. Pitao sam je $to
je mislila 1 objasnila joj da treba ocistiti i prepakirati ranu, a zatim staviti haljinu na nju, ali to
¢e uCiniti kad sam se vratila u krevet.

Pomogla mi je iz kupke, pomogla mi da se osusi i spustim u bolni¢ku haljinu. Cak i uz morfij
je ozlijeden i doista me je uznemirilo da joj je potrebna pomoc.

Pomogla mi je u invalidskim kolicima, odvela me natrag u svoj krevet i pomogla mi da udem
u nju. Otisla je 1 dobila ono Sto je trebala nositi se s mojom ranom. Lezao sam toliko da sam
se bojao Sto ¢e uciniti. Brzo sam pogledao ranjivu ranu i vratila suze.

Vratila se. Kao $to je njezno mogla, spakirala me 1 ispravila ranu. Boljelo je poput pakao.
Morala se zaustaviti jer sam se trudila i plakala u bolovima. Nakon S§to je zavrSila i otisla,
slomio sam srce.

Cetiri su me dana drzali u bolnici jer moram morfina injekcije za bol tijekom dana i noéi.
Medicinske sestre uvijek su vremenski ograni¢avale moju injekciju morfina prije svaki put
kada su imali potrebu za raspakiranjem, ¢iS¢enjem, prepakiranjem i ispravljanjem rane.
Napunila me strah kada su rekli da ¢e promijeniti odjecu.

Cetvrtoga jutra kad sam bio u bolnici odbio sam imati vise injekcija morfina, jer sam tako
lose htjela oti¢i kuci. Lije¢nik mi je propisao lijekove protiv bolova s teku¢inama i tabletama.

Sam bio u stanju podnijeti bolnu bol koja me je rana izazvala. Boljelo mi se kao da sam se
rano raspakirala 1 zamijenila. Cijelo sam ga jecao, ali zelio sam oti¢i kuci i uspio proci kroz
mucenje moje rane koja je bila sklona.

Pustili su me ku¢i s jakim bolnicarkama i skrbi za Cetvrtinske medicinske sestre koje su me
svakodnevno nosile. Rana je trebala Cetiri mjeseca da se lije€e sekundarnom namjerom, a
lije¢nici op¢ina me posjecuju, raspakiruju i pakiraju ranu svaki dan.

Prvo su posjetili dva puta dnevno (s nekim dodatnim posjetima trebalo je nekoliko dana).
Nakon nekoliko mjeseci, spustili su se na jednodnevne posjete. Medicinske sestre su bile
lijepe 1 nastoje¢i im da budu njezne 1 brze $to su mogli.

Strahovao sam ih Sto su toliko bolili. Bilo je to kao dnevna sjednica mucenja koju sam morao
pro¢i, tako da bi moja rana zacjeljivala iznutra prema van.

Prije bih uzimao lijekove protiv bolova i lezao u kadi, a place¢i se na vratima, najavljujuci

dolazak medicinskih sestara. Uvijek sam pokuSao staviti hrabro lice i1 sakriti kako sam se
osjecao iza osmijeha. Ali ¢im su otisli, razbijala bih 1 plakala.
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Napokon sam primio sastanak s dermatologom. To je bilo kada sam konac¢no s dijagnozom
HS.

Da budem iskren, iako sam znao da je to HS, rasprsnula sam u suzama kad ju je dermatolog
potvrdio. Bio je Sokiran mojom reakcijom. Propisao je kombinaciju dva antibiotika i rekao mi
da ¢e se rijesiti HS-a. Uzeo sam tablete 1 ja sam im reagirao loSe. Nisam mogao prestati
bacati i morao sam se vratiti u A & E. Re€eno mi je da ih prestanem uzimati.

Nisam ga dobro prihvatio. Plakala sam 1 vristala ku¢u danima. Osjecala sam se kao da je moj
zivot zavrSio jer sam znao Sto zna¢i HS, §to je to meni sposobno i1 da ne postoji lijek. Nisam
se zelio suoCiti s drugim cudoviStem, jer sam jo$ jedan komad odstranio; mjeseci
svakodnevnog mucenja da se rana napuni.

Bio sam usamljen i tamno mjesto. Ve¢ sam ozlijedio zbog gubitka trojice djeda i1 baka od
dvojice do raka u posljednje dvije godine, moj se brak raspada i prolazi kroz razvod. Sada je
to na vrhu upravo ugasilo svjetlo na kraju tunela.

Osjecao sam se tako izgubljen 1 sam. Ja sam ga pogorSala tako Sto sam je upijao i skrivao
kako se osje¢am.

Nazalost, nitko nije shvac¢ao kad sam se kona¢no uzrujao ispred njih.

Kako su mogli razumjeti kad nisu znali $to je HS? Mislim da su mislili da prekomjerno
reagiraju jer sam se kuhao 1 pokusSali su mi pomo¢i rekavsi da su Cisti.

Plakao sam za zivot koji sam planirao, §to je okrutno ukradeno od mene. Moja je buduénost
sada ispunila me strah i strah jer nisam imala izbora nego se suociti i zivjeti s HS.

Svaki put kad sam imao novu bjesnoc¢u, bio sam zastraSen u slu€aju da je izbio u ¢udoviste i
odmah otiSao u A & E, §to je Cesto rezultiralo hitnim kirurSkim zahvatom kako bi ih uklonio 1
viSe posjeta od Cetvrtskih medicinskih sestara da se omota rana.

Cak i1 uz dijagnozu, suo¢io sam se s uzdignutom borbom s lijeCnicima opce prakse i
lije¢nicima koji nisu znali §to je HS.

Sje¢am se da sam otiSao u A & E s blijeStanjem na unutrasnjosti bedra. Imao sam 1 oziljke od
prethodnih plamena i operacija. Rekao sam lije¢niku da imam HS. OtiSao je iz kabine i

pomislio da ¢e ga pogledati.

Nisam bio spreman za ono $to je rekao kad se vratio. Optuzio me je da sam bio droga i bilo je
dobro priznati.
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Pitao sam ga kako je dosao do tog zakljucka, a on je rekao da to zna zbog oziljaka koje sam
izazvao ubrizgavanjem i zato sam imao apsces na unutarnjoj strani bedra zbog mjesta gdje
sam ubrizgavao zarazeno.

OtiSao sam apsolutno u stranu i vriStala mu da nisam droga i da sam imala stanje pod
nazivom Hidradenitis Suppurativa, da bi, ako je podigne pogled, shvatio kakav je to bio, ve¢
je umjesto toga odlucio ignorirati ovo 1 pogresno optuzuju me da sam ovisnik o drogama.

Savjetnik me ¢uo kako vristi 1 doSao me smiriti. Rekao sam mu S§to se dogodilo i on je poslao
lije€nika van kabine.

Mogao sam ¢uti savjetnika koji mu je pruzio krmi. SreCom, znao je $to je HS i rekao lije¢niku
da je trebao pogledati Sto je HS umjesto da ignorira dijagnozu HS i optuZuje pacijenta da
bude droga.

Savjetnik se vratio i ispri¢ao zbog lije¢ni¢kog lijecenja od mene. Bio je toliko suosjecajan i
postovan prema meni. Uzeo je krv, davao mi morfij i primio me u kirurski odjel za operaciju.
Bio sam jako ljut i frustriran.

Proveo sam godine dok sam se svadao s medicinskim stru¢njacima koji nisu imali pojma $to
je HS, nije ni mogao izgovoriti, 1 nije imao pojma kako postupati sa mnom. PokuSavala sam
se najbolje educirati i podiéi svijest o HS-u pruzajuci im literaturu s nadom da nitko drugi ne
bi bio tretiran onako kako sam bio.

Neki su lijecnici odvojili vrijeme slusanja 1 ucenja. Nazalost, drugi me odbacuju i odbijaju
sluSati.

Uznemirila me kad sam znala da su i drugi poput mene suoceni is istim bitkama, i to je uvijek
dao snage da se borim za podizanje svijesti o HS-u.

Ustanovio sam se na straznjim zubima da znam viSe o HS-u od medicinskih stru¢njaka koji
su mi nedostajali i drugi s HS-om.

To jednostavno nije bilo dovoljno dobro. Morao se promijeniti, ali kako? Kako bi jedna
osoba mogla napraviti razliku? Da nisam znao, ali znao sam da moram pokusati.

Tada sam odlucio da moram pokusati pronaci na¢in da to promijenim.

Ideja o tome kako poceti mijenjati stvari dosla je do mene kad sam gledao film pod nazivom
"Patch Adams". Film se temeljio na istinskoj pri¢i o jednom ¢ovjeku koji pokuSava napraviti
razliku kako bi pomogao drugima i bitkama s kojima se suocavao. Njegova je poruka stigla
do mene i1 on me je inspirirao.
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Ako sam postao HS istraziva¢, morat ¢e me slusati jer sam sve mogao podupirati s
istrazivanjem; nadamo se da ¢e potaknuti bolje istrazivace da istraze HS; da pomogne u
obrazovanju medicinskih stru¢njaka i nadamo se da pomazu drugima s HS shvatiti $to je to,
prestati se okriviti, osjecajuci da je to njihova krivnja 1 prestati se osjecati prljavo 1 sramiti.

Vratio sam se na koledz za dobivanje GCSE (General Certificate of Secondary Education).
Trebao sam jedan po jedan kako bih omoguéio upis u pristupni tecaj kako bih se mogao
prijaviti na Sveuciliste.

Upravo sam zapocela tre¢u godinu studija biologije na Sveucilistu Salford. Bila je uzvisena
bitka na svakom koraku i gotovo sam napustila Sveuciliste prosle godine.

Ali neki od mojih predavaca odbili su mi dopustiti da se toliko napustim i podrzavam.
Pomogli su mi da vjerujem u sebe kad sam izgubio svaku nadu i1 osjecao se pretu¢enima. Bez
njihove podrske ne bih radio tre¢u godinu na Sveucilistu.

Ja sam rodila lijepu djevojcCicu tjedan dana prije moje druge godine studija na SveuciliStu.
Vratio sam se puno radno vrijeme kad je imala Cetiri tjedna. Onda je moj ujak preminuo od
tumora mozga Glioblastoma. Bio sam opustosen.

Kombinirane hormonske promjene od radanja uzrokovale su moj HS da se pocnu
bombardirati viSe i na novim mjestima. Moj HS, stres od zongliranja novorodenceta, gubitak
ujaka, pohadanje SveuciliSta 1 provodenje studija postao je previse uskrsnih blagdana. Imala
sam napade panike i cijelo vrijeme plakala.

Bio sam dijagnosticiran s postnatalnom depresijom i nije bio dovoljno dobar za obavljanje
svojih ispita. Osjecala sam se porazom.

Htio bih napustiti SveuciliSte jer nisam mogao nositi se. Ali dvojica mojih predavaca koji su
mi bili na stijenama na SveuciliStu odbijali su, isprazniti, da me ostavim. Umjesto toga,
dogovorili su me da napravim ispite u kolovozu.

Srusio sam glezanj neposredno prije kolovozskih ispita i nisam ih mogao uciniti. Bio sam
uznemiren.

Predavaci su mi jo§ jednom stupili (oprosti puni) i dekan moje Skole uzeo u obzir sve moje
medicinske dokaze i okolnosti iz prethodne godine. Podrzala me i dogovorila da se opet
mogu pohadati druge godine na Sveucili§tu puno radno vrijeme.

Prosao sam drugu godinu lete¢im bojama. Ne mogu zahvaliti svima mojim voljenima, svim
mojim predavacima, laboratorijskim tehnicarima i lijepim damama u Skolskom uredu
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dovoljno za njihovo vjerovanje u mene i njihovu podrsku.

Veselim se svojoj tre¢oj godini i uzbuden sam sadrzajem onoga §to ¢u nauditi. Prstima su
presli, zelim diplomirati, a zatim doktorat, jer zelim biti HS istraziva¢. Moje najdraze su
uvijek tamo podrzavajuci 1 ohrabruju¢i me. Oni su moj svijet, sve moje dragocjeno. Volim te
vjecno.

Zabrinut sam da necu mo¢i to uciniti zbog moje HS. No, ja sam odluc¢an pokusati najbolje Sto
zelim, jer Zelim biti dio promjena koje trebamo vidjeti.

Stalno citam cCasopise o HS-u na vrhu istrazivanja koje moram uciniti za zadatke na
Sveucilistu. Stalno razmisljam o HS-u od trenutka kad se probudim dok ne spavam.

Pro¢i ili ne uspjeti u svojim teznjama nastavit ¢u pomo¢i drugima s HS-om na bilo koji nacin.

Tek sam nedavno postao aktivniji u HS zajednici, jer sam se uvijek skrivao i sramio se HS
sjene, samo povremeno posezavsi do HS zajednice. Drugi su se uvijek okupljali, nudeéi
podrsku, ali uvijek bih se vratio u udobnost bivanja u sjeni.

Upoznao sam toliko mnogo ljudi s HS mrezom. Poceo sam po prvi put otvoriti i podijeliti s
njima svoju pricu o Zivotu s HS-om 1 svojim snovima i ambicijom da postanem HS-istraZivac
jer sam zelio pomoc¢i drugima i biti dio promjene kakvu tako o¢ajnicki trebamo vidjeti, a prije
nego kasnije.

Bio sam mrzovoljan njihovim reakcijama. Rekli su mi da ¢e moja prica pomo¢i i potaknuti
toliko drugih.

U pocetku sam bio neodlucan jer osje¢am duboku sramotu o mom HS-u. Bojala sam se onoga
Sto bi drugi mislili o meni i nije mislio da bi itko bio zainteresiran za ono $to sam morao reci.

Pretpostavljam da sam bio previse udoban kao HS sjena, tiho odlazim prema mojim
ciljevima, tiho i odlu¢no, ne rekavsi nikome §to sam planirao toliko dugo.

Na Sveucilistu kada su ljudi pitali $to Zelim uciniti, sve §to sam rekla bilo je da Zelim biti
istraziva¢. Nisam htio podijeliti da imam HS, jer sam se bojao onoga §to bi mislili o meni.

Pridruzio sam se mnogim Facebook grupama za podrsku na medunarodnoj razini, a ljeto sam
provodio s upoznavanjem drugih nevjerojatnih i inspirativnih osoba s HS-om. Pomogli su mi
poceti se nositi s emocionalnim i mentalnim aspektima koje je HS imao - i joS uvijek - na
mene.

Pocela sam citati price koje su drugi podijelili i po¢eo sam shvacati da su me osobni strahovi
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sputavali. Ovo je bila prilika da pomognem drugima koje sam ¢ekao.

Onda je na Zalost Angela Sams odjednom umrla nakon §to je podijelila svoju pricu. Iako se
nikad nisam upoznala, Citajuci njezinu pricu dotaknu moje srce. Gledao sam videozapis na
usluzi YouTube koji je Zeljela da drugi znaju zaista kako zive s HS-om.

Zahtijevala sam joj oc€i jer sam vidjela bol 1 oSamucujuéi se u njezinim o¢ima, a njezina se
pri¢a pruzila meni. Bolno mi je u srcu da me toliko trpjela; da su ga ljudi okrutno sudili
umjesto da joj pruzaju njeno razumijevanje i podrsku koju je tako jako trebala.

Tada sam donio odluku da moram pomoc¢i javno sudjelovati u promjenama koje moramo
vidjeti jer previse ljudi pati i ne dobivaju pomo¢ koja im je potrebna.

Angela je htjela napraviti razliku dijeljenjem svoje price kako bi pokusala pomoci i biti dio te
promjene. Bila je prijateljica mnogih u HS zajednici 1 bila je lijepa, ljubazna, briga,
suosjecajna, zamisljena i strastvena osoba o kojoj mislim. Bila je to krajnji poticaj koji mi je
trebao izaci iz sjene 1 postati javni, strastveni HS zastupnik koji sam ve¢ dugi niz godina, ali
uc¢inio sam na svoj nacin, skriven u sjenama.

Kad imam rijedak trenutak za sebe, sjedim i razmisljam o Angeli i svim ostalima koji su
podijelili svoje osobne HS price. Svi mi daju snagu koju trebam boriti na bilo koji nacin kako
mogu pomo¢i svima nama.

Zivot nije jednostavan s HS-om. To vas udara i izvlai tepih ispod vas kad ga najmanje
ocekujete. Kao da zivi u o€ima oluje, znajuci da ¢e se vratiti, ali ne znaju¢i kada 1 koliko ¢e
loSe biti.

Bol koju uzrokuje je najgori. Boli se poput pakao, bez obzira na pozornicu koju imate. To je
poput kineske vodene mucenja: nemilosrdno. Ipak, nemate izbora nego Zivjeti s boli i
nastaviti sa stvarima na najbolji moguéi nacin.

Vjerujte mi, proveli smo nekoliko mjeseci na trenutak skrivajuci koliko sam bolova, samo
zelim otkinuti vlastito lice; placu¢i rijeke suze kad sam sam; leze¢i u krevetu iscrpljen, ali ne
mogu spavati zbog boli koja me mucila i drzala me budnom, samo uz pomo¢ distrakcije koja
bi mi pomogla da se odmaknem od boli.

Slusalice koje slusaju glazbu pomazu dok citam stvari na mom iPhone uredaju; obi¢no
Casopisima za sveuciliSne studije ili HS Casopise. Ne uzima bol, ali mi pomaze da se bolje
nosim s njom.

Ono §to me najviSe zbunjuje jest da svi drugi s HS-om osjecaju upravo isto kao i bol koju
uzrokuje HS. Oni, takoder, smatraju da se ne radi dovoljno da bi se olaksalo. Umjesto toga,
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nemaju izbora, poput mene, nego da se osmjehuju i podnose, zivjeti s njim i nositi se s njim
najbolje $to mogu.

Uznemiruje me znaju¢i da HS ne utjeCe samo na osobu s njom, ve¢ i na njihove voljene 1
prijatelje. Tesko je vidjeti nekoga koga volis, ili briga o patnji 1 ne moZe$ nista uciniti.

Ovo je podrucje na kojem ti ljudi trebaju pomo¢ i podrsku. Hvala svima vama koji su tamo i
podrzavajte vaSu voljenu HS. Niposto nije lako, ali misli§ na svijet svojoj voljenoj osobi s
HS-om.

Nije bilo lako napisati ovo i nadam se da ¢e dijeljenjem toga pomo¢i drugima vani s HS
(dijagnosticiranim i nedijagnosticiranim) i podi¢i svijest o tome Sto zivi s HS stvarno.

Vidi§, mi s HS-om toliko smo skrivali ovo, a ljudi obi¢no ne vide ono s ¢ime se stvarno
bavimo. To ¢inimo jer znamo da boli nas§im voljenima da nas vide u boli, a mi ne zelimo da
nas HS takoder povrijedi vas.

Ako imate HS, nemojte kriviti sebe. Nije tvoja krivica. Mnogi od nas osjecali su se ovako.

Toliko je ljudi s HS-om u raznim HS grupama koje pomazu i podrzavaju jedni druge. Ako
imate HS, nemojte trpjeti sami. Ovdje smo da vam pomognemo i podrzavamo na bilo koji
nacin. Sve §to trebate uciniti jest doprijeti i ostati ¢e oni koji ¢e vam se vratiti i pomoc¢i vam
na bilo koji nacin.

Znam da je teSko doprijeti, jer sam bio HS sjena, uplasen 1 sam u mraku. Dosezanje je bilo
zastraSujuce, ali to je bilo najbolje Sto sam ikada ucinio.

Upoznala sam toliko drugih s HS-om i oni su mi toliko pomogli u rjeSavanju emocionalnih i
psiholoskih utjecaja koje HS ima. Dali su mi toliko savjeta o stvarima koje mogu pokusati
uciniti kako bih olakSala moj HS 1 obrnuto.

Ali, najvise od svega, vise nisam sam i imam svoje HS prijatelje i imam mene. Mi pomazemo
jedni drugima na bilo koji nac¢in. Hvala svakom od vas. Sve te volim.

Ako ste Clan obitelji, volio jednog ili prijatelja osobe s HS-om, ovdje smo i za vas. Javite nam
se 1 nastojimo vam pruziti podrSsku. Znamo kako je tesko vidjeti voljenu osobu koja Zivi s
HS-om i §to im to ¢ini. Imamo i grupe za vas, tako da mozete zatraziti savjet, podrsku ili
samo razgovor.

Podijelio sam ovu pricu u nadi da ¢u pomo¢i drugima i podi¢i svijest. Ne podijelim svoju
pricu zbog suosjecanja, ve¢ pokusavam dobiti HS iz sjene 1 na javnu arenu da se raspravlja i
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raspravlja. To je prvi korak u omoguéavanju promjena koje trebamo dogoditi. Podrzite nase
HS Milijuni koji skriva (#HSMillionsMissing) i Dovedite HS u Svjetlo
(#BringHStoLight) kampanje u prosincu 2018 kako biste nam pomogli pronaci druge koji
pate od HS-a i podi¢i potrebnu svijest o globalnoj zdravstvenoj i drustvenoj nejednakosti koju
mi - odrasli i djeca s HS-om - Zivimo. Ne morate imati HS za sudjelovanje. Provjerite HS
Action zajedno Facebook i donijeti HS da osvijetli Facebook stranice.

Mnogo ljubavi

Azuriranje: viSe nisam suosnivac ili ¢lan HSAwareness.org ili HSSupport.org 1 viSe nisam
povezan s njima. Postavljam HS socijalno poduzetnistvo HS Action Together i projekt HS
Citizen Science. ZavrSio sam BSc (Hons) bioloski stupanj i sada radim dio MBA znanosti
komunikacije i Future Media Masters na Sveucilistu u Salfordu kao sljede¢i dio mog puta.
Upravo sam zavr$io svoju prvu godinu.
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Ne moze vam ostati

po Amber Taylor

Zrcalo joj pokazuje oziljke 1 kvrge, 1 sve traktore koje je HS napravio,
ali unato¢ Cinjenici da tuga ubija,

Ne mozZe pustiti da ostane

Miris njezinih bljeskova je ja¢i od njezin parfem
Ona gleda u sobu i pita se moze li netko mirisati HS previse
No, unato¢ €injenici da se sumnja u samoubojstvo,

Ne moZe pustiti da ostane

Crvena oznaka preko njezine koZe ostavljena iza gaze 1 trake, tragovi njezinih prstiju,
Kao §to zeli danas, nije morala i¢i na toliko mjesta
No unato¢ boli koju HS donosi,

Ne mozZe pustiti da ostane
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Jos jedna Epsom solna kupka, druga tjedna bioloska injekcija, jo$ jedan antibiotik koji je sve

pod nadom da bi mogao bolje

Trenutac¢no se moli da se osje¢a normalno
Ali HS boli previse, nece joj pustiti,

No unato¢ ocaju,

Ne moze pustiti da ostane

Njezina se obitelj pita zasto ne zeli izaéi iz kreveta
"Nema nista loSe s tobom, samo si lijeni", rekao je njezin roditelj.

"Ne vidim nista loSe s tobom", jednom je izjavila njezin prijatelj.

"Ne mogu te ni pogledati bez odjece", rekao je jedan momak s kojim je odlazila.

No unato¢ neznanju toliko mnogo drugih,

Ne moze pustiti da ostane

Jos§ jedan posjet lijecniku koji izgleda da ne razumije

"lzgubite teZinu, popijte se, pazite da operete ruke."

To je savjet koji lijecnici daju za lijeCenje bijesnog stanja

"Stvarno misli§ da je moja tezina i higijena stavljena u ovu poziciju?"
Ona pita lijecnika dok odlazi

Ali unato€ osje¢aju dehumaniziranog

Ne moze pustiti da ostane

Sav novac koji je potrosila na medicinsku njegu
Bilo bi dovoljno da negdje kupim kucu na pustom otoku
Ali unato€ zaliscima u svojim financijama

Ne moze pustiti da ostane

Bolje je od tuge, mirisa i boli,

Ona je viSe nego Sto HS pokusava da je vjeruje,
Ona je borac, ratnik 1 hrabra joj se jezgra,

Nece dopustiti da ju HS uhvati u zivotu,

Nastavlja vise
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Ima njena nada

Tu je sva njezina vjera

Bit ¢e lijek

Duboko u srcu, ona to sigurno vjeruje
Svijest je kljucna i uloga koju svi igramo

Zao mi je Hidradenitis Suppurativa,

Ne moze pustiti da ostane!
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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 i 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
osjec¢aju 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 i1 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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