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HUDSYGDOMMEN MAN IKKE TALER OM

Bryd tabuet! Lad os tale om HS.
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TALER OM

Hidrosadenitis suppurativa er en tabubelagt sygdom, som de fcerreste kender til.

Det skyldes sygdommens karakter med veeskende og ildelugtende bylder pé
omtdlelige steder p& kroppen. Der findes ingen kur, men sygdommen kan holdes

nede og lindres, hvis man hurtigt fér den diagnosticeret.

Neel De Place er i dag 38 dr. Hun opdagede ferste gang

-
bylder under armene som 13-14-drig, men opsagte
| \ ‘ forst lcege som 17-drig. Da havde bylderne spredt sig til
d = &\X\’ . lysken. Derefter starter jagten pd diagnosen. Leegerne

er generelt uvidende om byldernes vaesen, og farst efter
15 &r som kastebold i sundhedssystemet f@r hun som
30-drig stillet diagnosen Hidrosadenitis Suppurativa pd
Roskilde Sygehus.
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Neel lider i dag af bdde HS og fibromyalgi. Hun gér re-
gelmeessigt til kontrol for HS og bliver jeevnligt opereret
for bylder. Neel har gennem érene pravet rigtig meget
medicin. Det har ofte hjulpet, men hvis hun har holdt
pause, har hun af og til oplevet, at medicinen ikke havde
den samme effekt Ieengere.

For Neel har livet efter diagnosen betydet, at det er
vigtigt at f& kendskabet til HS udbredt, og hun eri
dag meget aktiv bdde i patientforeningen og i face-
book-gruppen “Alle os der lider af HS™.

www.hidrosadenitis.dk
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HS gar oftei arv, 44% har
et familiemedlem med HS

Der gdr ofte 8 dr,
for sygdommen
HS diagnosticeres

HS opstar, hvor der
er ‘hud mod hud’. Sygdommen
ses oftest i armhuler, under
brystet og i lyskeomradet

V
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Symptomer pG HS

Hidrosadenitis Suppurativa kaldes
normalt HS og er en sygdom, hvor
man f&r bylder, knuder eller cyster i de
omrdder pd@ kroppen, hvor der er hud
mod hud. Sygdommen skyldes
inflammation af harscekkene og ses
oftest omkring armhulerne, i lysken,
under brysterne og pd balderne. Nér
man far bylderne, hcever og redmer
omrddet omkring bylderne. Det ger tit
meget ondt. Der kan komme veeske
ud fra bylderne, som lugter grimt.
Bylderne kan ofte ende som ar efter
et udbrud.

HS er en sygdom, der kan gribe alvorligt
ind i patienternes liv. | forbindelse med
udbrud ger smerterne, de veeskende
bylder og lugten det til en betydelig
udfordring at passe sit normale liv. Derfor
har patienter med HS ofte brug for hjcelp
fra det offentlige. Lidelsen bliver ikke
nemmere af, at andre sygdomme ofte
optreeder sammen med HS. Det kan
eksempelvis veere gigt eller tarmsyg-
dommen Morbus Crohn.

PATIENTFORENINGEN HS DANMARK

f\rsagen ukendt

Ingen kender drsagen til, at man fér HS.
I nogle familier er sygdommen arvelig.
Det er en hudsygdom, men ogsé en
lidelse, der er forbundet med immun-
forsvaret. Der er nogle faktorer, som
man antager kan vaere med til at
fremme eller forveerre sygdommen.
Det kan veere tobaksrygning, overveegt,
fysisk belastning og tcetsiddende toj.

HS er ikke en sygdom, der smitter. Den
opstdr oftei eller lige efter puberteten.
De seneste unders@gelser viser, at cirka
to procent af den danske befolkning
lider af HS i varierende grad.

Patientrejsen med HS

- den nuveerende rejse fra symptom til diagnose og accept

Livet for sygdom De farste symptomer Frustration Kastebold Diagnose Behandling Accept
Glad barndom Begyndende bylder Uvidenhed, tabu og Forvirring og masser Bekymring og frygt Afprevning af forskel- Afklaring om forhold
uden bekymringer under armene, i skridtet det “hemmelige liv®  afbesegisundheds- efterfulgt af lettelse lige behandlinger og og behandlingsform.
og ved ldrene med sygdommen systemet operationer Bylder holdes nede.

Patienten lever med

sygdommen.

Dette materiale er skonomisk stottet af AbbVie
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HS er en dermatologisk

sygdom, og det er hudlcegen,

der planleegger patientens
behandlingsforlab

Smerte er det flest
HS patienter forbinder
med sygdommen

Ingen taler om HS

Selvom sygdommen er udbredt, er der
ikke mange, der kender HS. Det gcelder
bdde befolkningen generelt, men 0gsd
leeger, sundhedspersonale og social-
rddgivere. Det manglende kendskab
skyldes, at ingen taler om sygdommen.
Den er tabubelagt. Derfor gér patien-
terne ogsé alt for sent til deres leege
med symptomerne. Og samtidig har
mange leeger sveert ved at skelne HS
fra almindelige bylder. Resultatet er, at
alt for mange patienter gér rundt i alt
for lang tid uden at f@ diagnosticeret
deres sygdom som HS.

HS giver sociale udfordringer

Pd grund af sygdommens karakter og
udseende kan HS hurtigt resultere i
sociale udfordringer, hvor patienter
bliver tilbageholdende og melder fra til
sociale arrangementer. Sygdommen
kan derfor i nogle tilfcelde koste ven-
skaber og gare, at patienter har sveert
ved at omgds andre mennesker, fordi
de er bange for, hvad folk mon vil teenke
om deres bylder.
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En sygdom, man Icerer at leve med
HS er en kronisk sygdom, der kan cendre
sig over tid. Hos nogen kan den forsvin-
de, og hos nogen kan den gdisig selv i
en periode for s@ at vende tilbage. Der
findes ikke nogen behandling, der kan
helbrede sygdommen, men man kan
Icere at leve med den. Det er nemlig
muligt at holde sygdommen nede eller
lindre generne gennem cremer, salver,
medicinsk eller kirurgisk behandling.
Det er vigtigt at f@ diagnosticeret HS sé
tidligt som muligt, sG man kan scette
hurtigt ind med den rigtige behandling.
Hvis du er i tvivl, om du har HS, skal du
tage fat i din praktiserende Icege og fa
en henvisning til en dermatolog.

Du er ikke alene

Man kan gere noget ved HS. Udover at
g til din praktiserende leege eller
dermatolog, kan du melde digind i
Patientforeningen HS Danmark. Dermed
fér du adgang til andres erfaringer, gode
réd og forslag til, hvordan du bedst lever
med sygdommen. Det giver energi og
mod pé livet at snakke med andre |
samme situation.

Sammenhold i patientforeningen

Patientforeningen blev dannet i 2013 og er sat i verden for at gare en forskel for dig med HS. Meld dig ind og hjcelp os med at
styrke fokus og viden om HS hos politikere, lceger og patienter. Du kan f& svar p& mange praktiske spargsmdl. Og du fdr indsigt i
den nyeste viden om sygdommen. Meld dig ind i Patientforeningen HS Danmark og i Facebook-gruppen “Alle os der lider af HS”

www.hidrosadenitis.dk

o Patientforeningen HS
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Oplysning og stette til dig som er berert af
hudsygdommen hidrosadenitis suppurativa



