VIDEN OM HS

FORSTA MERE OG LEV BEDRE MED HS

Nyt fra forskningen i
Hidrosadenitis Suppurativa
til patienter og pdrerende



HUD MOD HUD.

HVAD ER HS?

Hidrosadenitis suppurativa (HS) er en kronisk
hudsygdom, der viser sig ved gentagne udbrud af
@mme bumser eller bylder, som sidder i de omrdder
p& kroppen, hvor hud meder hud. Der er dog ikke
tale om saedvanlige bumser eller bylder, og
sygdommen smitter heller ikke.

HS ses oftest i armhuler og i lyskeomrddet, men
kan ogsa findes under brysterne, i mavefolder,
pé balderne, omkring kensorganerne og omkring
endetarmsdbningen. HS opstdr typisk efter
puberteten, og tre ud af fire patienter er kvinder.
1-2% af den voksne befolkning lider af HS

i varierende grad.
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- UDVIKLI

Hidrosadenitis Suppurativa (HS) er en kronisk hudsygdom,
der viser sig ved gentagne udbrud af gmme hudreaktioner,
der ligner bumser eller bylder. Selvom HS anses for at

veere forholdsvis udbredt i befolkningen, er den endnu ikke
scerlig velkendt blandt patienter og Iceger. Mange patienter
lider i stilhed og er intetanende om deres diagnose og

behandlingsmulighederne.

Viser stadig patienter, der flakker
tilfeeldigt rundt i sundhedssystemet
uden at f& en diagnose, og som pd egen
krop mecerker konsekvensen af at have
en sygdom, som kun f@ kender til, ingen
rigtigt taler om, og hvor behandlingenii
mange tilfcelde kan vaere mangelfuld.
Men fra at vcere et tabuiseret og overset
sygdomsomréde er der omsider
forandring pé vej — ikke mindst gennem
forskningen i HS, der aldrig har veeret
mere intensiv end lige nu.

Forskningen skaber
FREMSKRIDT til gavn

for dig og mig

Hvilken behandling er den bedste?
Hvordan hdndterer man smerterne?
0g hvad ger man ved sevnlgshed?
Selvom spergsmdlene er mange og
svarene fd, er der heldigvis masser af

hjcelp, gode rdd og tips at hente. Men
det ervigtigt, at man skelner mellem
denviden, der er baseret pé forskning,
og alt det, der er baseret pd individuelle
erfaringer. Scerlige kostplaner eller en
creme, der mdske kan forebygge nye
bylder, kan veere fint at prove, sé leenge
det ikke skader. De gode réd virker
mdske for nogle, mens andre ikke
oplever den @nskede effekt.

Med forskning forholder det sig
anderledes. Forskningen afpraver teser
og teorierinden for kontrollerede
rammer. Her stilles der store krav til
uafheengighed og dokumentation, og
det er eksempelvis ekstremt kreevende
at f& godkendt et nyt lcegemiddel. Der er
store krav til, hvor mange patienter, der
skal veere med i unders@gelserne og
resultaterne skal lcegges &bent frem.
Uafheengighed betyder, at resultaterne

farst bliver anset for rigtige, ndr
forskellige forskere kommer frem til de
samme resultater. Forskning tager tid og
er besveerligt, men det er den eneste
méde at fd sikker viden og bedre
behandling pd.

Viden giver HAB

Forskning i HS eridag et omréde i
rivende udvikling. Ny viden, nye behand-
lingsformer og nyt samarbejde pé tvcers
af forskere, behandlere og patientfor-
eninger giver héb for dig, der lever med
HS. Et godt eksempel pd denne udvikling
er antallet af forskningsartikler. Antallet
pd verdensplan er steget markant fra
1971, hvor der kun fandtes 62 viden-
skabelige artikler om HS, til 2000, hvor
antallet kom op p& 353, og frem til 2016,
hvor der var udgivetialt 1425 artikler.
Trods den massive udvikling i forsk-
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ningen, er HS fortsat et omrédde med
mange ubesvarede spargsmdl, og der er
et stort behov for mere viden.

Verdens starste HS konference
Den positive udvikling stod ogsé klart,
daverdens sterste HS-konference
fandt sted i Kgbenhavn i februar 2017.
P& EHSF-konferencen madtes
dermatologer, kirurger, sygeplejersker,
patienter og flere andre eksperter fra
hele verden pd tveers af specialerne ud
fra en fcelles interesse i HS-forskning.
Aldrig fer har aktiviteten, samarbejdet
0g indsatsen veeret mere intensiv. Og
hvor HS-konferencerne tidligere kunne
nojes med at booke de smd@ lokaler i
konferencecentrene, er deltagerne nu
rykket ind i de starste sale. Konferencen
leverede hdb til dig og de 1-2 procent af
verdens befolkning, der lever med HS.

En felles INDSATS

Qg der er flere gode nyheder. P& tvcers
af landene ser vii dag et stcerkt
samarbejde forskerne imellem. HS har i

w2
Bente Villumsen
Formand for

Patientforeningen HS Danmark.

mange &r veeret et lavinteresseomréde,
og vi er derfor begejstrede over at
opleve den store tilslutning, der kom til
udtryk p@ EHSF-konferencen, s@vel som
i forskningen generelt. Endelig skiller HS
sig 0gsé ud ved, at patienterne bliver
hert. HS-patienter og patientforeninger
pd tveers af landegreenser stér, som
noget helt unikt, frem pd scenen,
kommer til orde og bidrager aktivt til
forskningen over hele verden. Det er
s@ledes patienter, Iceger og syge-
plejersker, der lofteri flok.

Det handler om LIVSKVALITET
Livskvaliteten er altafgerende, uanset
om vi taler om lcegemidler eller kirurgi.
Hvis ikke behandlingen bidrager til din
livskvalitet, er den ligegyldig. Det stiller
ogsd krav til dig, der lever med en
kompleks kronisk sygdom. Jo bedre du
er til at seette dig ind i din sygdom og
scette ord pé, hvordan sygdommen og
behandlingen pdvirker dig, desto bedre
kan du og din lcege samarbejde om at
bringe sygdommen i ro.

Christos C. Zouboulis
Professor, dr.med.

President for

European Hidradenitis
Suppurativa Foundation (EHSF).

FORSKNINGSRESULTATER
der er relevante for dig
Pd de folgende sider har vi samlet en
meengde forskning og de forsknings-
resultater, som er relevante for dig, der
lever med HS. Siderne giver dig indblik i,
hvilken rolle bakterier, gener og immun-
forsvar spiller for sygdommen, hvordan
leegerne klassificerer sygdommen,
vigtige falgesygdomme, som du bar
veere opmeerksom pé, og de forskellige
behandlingsmuligheder, som findes i dag.
Ambitionen med denne publikation
er at samle og formidle patientens og
specialistens indsigter, som begge er
uundveerlige i HS-behandlingen. Det er
vores forh&bning, at vi kan bidrage til en
mere nuanceret forstdelse af sygdom-
men og derved styrke samarbejdet
mellem patient og Ieege.

November 2017

Gregor Jemec
Professor, dr.med
President for
EHSF-konferencen 2017.
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Hvorfor far jeg HS?

Et blandt mange spargsmal,
som patienterne scerligt gerne
vil have svar pa. Forskerne leder
med lys og lygte efter svar, men

GENERNE

SPILLER
N ROLLE

Hvorfor lige mig? Det er et spargsmdl,
der optager mange HS-patienter, og
det gcelder ogsé Bente Villumsen,
formand for Patientforeningen

HS Danmark: “Min far havde HS, og

da jeg var 17, ville jeg ikke have barn, for
jeg ville ikke risikere at give sygdommen
videre til mine egne barn. Min mor
sagde, at til den tid var der nok fundet
en kur. Men det krcever, at nogen forsker
i det, og det var der bestemt ikke
dengang. Vividste ingenting. Ikke
engang at sygdommen har et navn.

Og hvis det er sveert at tale om HS i dag,
var det komplet umuligt dengang,”
siger Bente Villumsen.

Viden kan give handlerum

Bente Villumsen fortceller, at man som
patient kan f@ en fornemmelse af, at
man selv er skyld i sygdommen. Fx
oplever flere patienter, at de hos deres
egen lcege f@r at vide, at de skal tabe sig
og holde op med at ryge. Her er viden
om drsagen til sygdommen og genernes
betydning vigtig. “Generne spiller en
rolle, og det kan vcere en stor befrielse
at f& den indsigt. Du er blevet ramt af en
sygdom og er ikke selv skyld i det. Den
viden kan fjerne skyldfelelsen, som er
handlingslammende, og som mange
desvcerre beerer pd. Ndr du ved noget
om sygdommen, kan det give et
handlerum.” siger Bente Villumsen.

HVAD KAN

DU SELV GORE?

Veer opmmrksom pﬁ symptomerne

Hvis du eller andre i ncermeste familie har HS, s@ veer ekstra
opmeerksom pd symptomerne, for der kan veere en aget
risiko for at f& HS. Vived, at HS kan veere arveligt, og hvis
sygdommen er kendt i familien, vil man typisk opdage den
tidligere og hurtigere komme til en hudlcege eller en anden

HS-specialist og @ hjcelp.

Hvis dit barn har HS

Du ber hurtigst muligt komme til en hudlcege og evt. til
en af landets dermatologiske hospitalsafdelinger, hvor du
finder den bedst mulige hjcelp. Derudover kan du altid
kontakte Patientforeningen HS Danmark, som kan give

gode réd og hjeelpe dig videre.

de ved allerede, at generne er
én blandt flere andre faktorer,
der spiller en rolle for HS.

"1 forhold til mine
egne bern, har jeg

fx veeret scerligt
opmcerksom pa, om
de ogsa ville fa HS,

og det har betydet,

at min datter har faet
bade diagno-sen og
denrigtige behandling
meget tidligt.”

Bente Villumsen
Formand for Patientforeningen HS Danmark.

Hvor kommer HS fra?
| dag er der heldigvis kommet fuld gang
i forskningen, og Bente Villumsen peger
her p& den seneste EHSF-konference,
hvor en raekke forskellige projekter
beskeeftigede sig med drsagen til HS.
“Jeglagde iscer maerke til et
hollandsk tvillingestudie, der konklude-
rede, at HS er 74 PROCENT genetisk.
Det svarer godt til min egen oplevelse.
Min far havde HS, vi mener, at min farfar
havde det, og min datter har ogsé
sygdommen, sé jeg har altid vidst, at det
var arveligt. Samtidig kan man blive
forvirret, for mange andre studier pé
samme konference neevnte kun
sammenhaengen med rygning og
overveegt. Der er alts@ bdde en genetisk
komponent og nogle andre faktorer.
Masser af rygere og overvaegtige har
ikke HS, og mange HS-patienter har
ingen familiemedlemmer, der har
sygdommen. Jeg oplever ogsé, at
hormoner og stress kan pdvirke
sygdommen, s@ der kommer mere, nér
jeg fx har for travlt. Vi patienter kan med
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714%

HS er 74 procent genetisk

god grund blive forvirrede, og jeg har en

fornemmelse af, at der er en million ting,

vi ikke ved,” siger Bente Villumsen.

Rygning og overveegt er

ikke svarene pa alt

Hun fortceller, at der fortsat gér en stor
gruppe patienter rundt, som ikke ved,
at de har HS. De har ikke féet en
diagnose, fordi de endnu ikke har madt
en leege, der kunne fortcelle dem, hvad
de fejler. Mange holder sig tilbage, eller
de har opgivet at f@ hjcelp.

”Som patienter
oplever vi ustand-
selig at lebe ind i
blindgyder i sund-
hedssystemet, ofte
fordi den praktise-
rende lcege heller
ikke forstar
sygdommen.”

Bente Villumsen
Formand for Patientforeningen HS Danmark.

“Mange patienter har ikke féet en
diagnose, og hvis de far den, mader de
mdske blot det rdd, at de skal tabe sig
0g holde op med at ryge. Man kan
naesten fé& en folelse af, at man selv er
skyld i sygdommen, hvis man ikke gar
detrigtige eller gar nok. Jeg er helt med
pd, at veegten og rygning har en
betydning, men der er ogsd slanke
ikke-rygere, der har sygdommen,”
siger Bente Villumsen.

Genernes indflydelse pd HS
HS er en kompleks sygdom, derinde-

Der gér ofte 7 AR,
for sygdommen HS
diagnosticeres

holder en raekke forskellige elementer,
som vi kender, og en rcekke elementer,
som vi ikke kender. Derfor er forsk-
ningen nedvendig, og et af de omrdder,
forskningen fokuserer pé nu og
fremadrettet, er generne.

"Pé& nuveerende tidspunkt ved vi
bare, at HS ikke er en infektion. Vi ved,
at HS er hyppigere i nogle familier end
andre. Den er hyppigere blandt kvinder
0g inogle befolkningsgrupper. Fx er HS
mere almindelig blandt afroameri-
kanere end blandt hvide amerikanere.
Vived ogs@, at den hcenger sammen
med en reekke falgesygdomme, men vi
ved endnu ikke, hvad der kommer forst.
HS eller felgesygdommene. Det er
sveert at afgare, hvad der er henen og
egget med de data, vihar i dag. Derfor
er det lette svar, at vi ikke ved, hvorfor
man far HS. Det lidt leengere svar er, at
gener spillerind. Vi har fundet visse
genmutationer, som b&de rammer
immunapparatet og cellernes modning
og udvikling. Vikan ikke sige hvilke, og
hvad de ger, men vi kan sld fast, at
gener og arv betyder noget for udvik-
lingen af sygdommen,” siger Gregor
Jemec, klinisk professor pé Sjcellands
Universitetshospital, Roskilde.

Han forklarer, at sygdommen har en
betydelig arvelig komponent, men at
det er en blandt flere mulige drsager,
som ikke ligger fast.

“Det ville veere dejligt, hvis der bare
var en enkelt drsag til sygdommen. Det
er nemt at forstd, at hvis du fx tilfgrer
bakterier til et omré&de, skaber du
beteendelse, og hvis du fjerner bakteri-
erneigen, s@ forsvinder beteendelsen.
Det ville veere letforstdeligt og logisk,
men sddan er HS desveerre ikke”.

15%

Kvinder

25%

Mcend

”HS har forskellige
drsager. Du kan

arve den gennem
generne, der er
rygning og over-
veegt, og du kan
mangle en bestemt
type bakterier. Det
er alle forskellige
veje ind til det samme.”

Gregor Jemec
Professor, dr.med.

Forskning pa vej

Ifolge Gregor Jemec beerer HS-forsk-
ningen prceg af, at sygdommen indtil for
f& Gr siden har veeret et lavinteresseom-
rédde. Derfor mangler man en rcekke
basale undersa@gelser, der skal under-
bygge den eksisterende viden.

“Der er noget konkret forskning pé
vej om sammenhcengen mellem
immunsystemet og felgesygdomme.
Hvis man fx kan pévise, at falgesyg-
dommen og HS har samme @rsag, sé@ er
man néet langt. Felgesygdomme er
speendende af to drsager, dels er de
direkte relevante for den enkelte patient,
det er selvfelgelig den vigtigste arsag.
Men de har ogsd en teoretisk relevans.
Hvis drsagen til HS og felgesygdommen
er den samme, s& har man fundet
mekanismen, og hvis du finder et gen,
der heenger sammen med to sygdomme,
sd kan du gé ind og mdlrette behand-
lingen mod det, der er gdet galt med
det enkelte gen,” siger Gregor Jemec.
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Nej, det ville kreeve, at vi har en fast forstdelse af
drsagen, og det har vi ikke endnu. Vi ved, at generne er
en af flere faktorer, s@ du kan ikke helt undga det.

12/

Overveegt spiller en rolle for sygdommens sveerhedsgrad.
Men om den spiller en rolle i forhold til sygdommens
fremkomst, ved vi ikke. Vi ved ogsd, at rygere har svcerere
HS. Typisk ville man sige, at du kan pregve at tabe dig og
ryge mindre, og der er god grund til at tro, at det bliver
lidt bedre. Dermed ikke sagt, at tynde og ikke-rygere ikke
0gsa far HS. Svarene kan aldrig blive absolutte. Du kan fd
en starre sandsynlighed, men ingen garantier.

3/

HS er mest udbredt fra 20erne og bliver sjceldnere i
S50erne. Det er en af grundene til, at HS er s@ indgribende
pa livet. Det skyldes, at den rammer i den mest aktive del
af livet, hvor man etablerer sig med partner, bern, bolig
og karriere, og der sker en masse ting, som bliver pavirket
af sygdommen. Det er en af grundene til, at HS udover
symptomerne ogsd kan give psykiske og sociale
problemer.

Overskrifter pd nogle af de seneste publikationer, relateret til HS og genetik.

Et tvillingestudie om det genetiske grundlag

for Hidrosadenitis Suppurativa, K. R. van Straalen m.fl.
Et hollandsk studie viser populcert sagt, at HS er 74 % genetisk. Genetikken er altsé

o

Du kan ikke kurere HS, men da det er en inflammatorisk
sygdom, er der en tendens til, at det bliver bedre med
alderen i takt med, at immunsystemet bliver mindre
aktivt. Vi har dog ingen faste data, der sldr fast, hvorfor
det bliver sjceldnere med alderen. “Hvis du sparger
patienter, der fik diagnosen for 20-25 ar siden, hvordan
det gar med deres HS i dag, sd siger ca. en tredjedel, at de
er blevet raske, en tredjedel siger, at de har fdet det bedre,
mens den sidste tredjedel siger, at det er det samme eller
veerre.” Det er sveert at regne med og ikke mindst male pa.
Du ved, om det er gdet veek eller ej. Men hvis du stadig er
generet, sa veenner du dig nogle gange til det,

og det er sveert for os at mdle udviklingen.

S

Der er flere relevante specialer, for HS er en sygdom, der
pavirker patienterne voldsomt. Men det mest oplagte er,
at du kan have gleede af en gigtlcege, en plastikkirurg, en
mave-tarm mediciner, en specialist i stofskiftesyg-
domme, en gynekolog og en psykolog eller psykiater.
(Lees mere om falgesygdomme pa side 17)

Kilde: Gregor Jemec
Professor, dr.med.

DER ER HS-CENTRE
PA FEM HOSPITALER
| DANMARK

Bispebjerg Hospital
Gentofte Hospital

Sjeellands Universitets-
hospital, Roskilde

en meget stcerk faktor, men der er ogsé andre faktorer, der spiller ind.

Hidrosadenitis Suppurativa pdvirker veesentligt
livskvaliteten for pdargrende, 2. Guillem m.fl.
Fransk undersegelse, der viser, at ogsé HS-patienters familiemedlemmer er negativt
pavirket af sygdommen.Det geelder béde forceldre, barn, seskende og partnere.

OUH Odense Universitets-
hospital

Aarhus Universitetshospital
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NY FORSKNING:

S-PATIENTER KAN
/£ RRE BAK

AVE

ERIER END RASKE

Det er efterhdnden lcenge siden, man fandt ud af, at HS ikke bare
er en almindelig infektion med bakterier, der kan fjernes med vand,
seebe og antibiotika. Nu antyder ny forskning overraskende,

at HS-patienter har feerre bakterier og med en anden sammen-
seetning end personer, som ikke lider af HS.

Hvis man kender til HS, ved man 0gsd, at
sygdommen ikke skyldes ddrlig hygiejne.
Alligevel bliver mange HS-patienter
fortsat konfronteret med fordommen, og
det er ofte den praktiserende Icege, der
tror, at sygdommen skyldes bakterier.

"Det vigtige
budskab er, at HS
ikke skyldes darlig
hygiejne. Det er
ikke en infektion,
og bylderne smitter
ikke, selvom de
ligner normale
inficerede bylder.”

Bente Villumsen
Formand for Patientforeningen HS Danmark.

“Derfor kalder vi det nogle gange
hudreaktioner, der ligner bylder.
Kroppen opfarer sig, som om det er en
byld, men det er det ikke. Det kan ogsé
undre, at man far anbefalet at vaske sig
med desinficerende seebe, som man
bruger pé hospitalerne, men jeg har selv
brugt det i perioder. Ikke fordi det
hjcelper pd HS, men nér der er hul pd
huden, kan HS veere en indgangsport for
bakterier. Det giver dig en god grund til
bdde at desinficere og forbinde,”

siger Bente Villumsen, formand for
Patientforeningen HS Danmark.

Hun opfordrer til, at man reagerer, hvis
huden bliver ekstra red, hcevet og em.
Man kan bede om at f@ huden podet,
enten hos sin egen Ieege, specialleege
eller p& hospitalet. En podning kan sl
fast, om man har fdet en infektion, der
kan behandles med antibiotika.

Ny viden om bakterier

Forstdelsen af bakterier har udviklet sig
voldsomt inden for de senere drinden
for det omrdde, der kaldes mikrobiom-
forskningen. Her kigger man groft sagt
pd, hvordan samspillet mellem godar-
tede bakterier og andre organismer kan
pdvirke vores helbred. Senest har en
rcekke danske studier opnéet nogle
interessante resultater omkring netop
bakterier og HS.

"B&de med det blotte @je, og ndr man
kigger ncermere pd veevspraver fra
bylder, kan man se, at der er pusdan-
nelse, og det indikerer muligvis, at
bakterierne spiller en eller anden rolle
for udviklingen af HS,” fortceller Hans
Christian Ring, cand.med., ph.d.,
Sjcellands Universitetshospital, Roskilde.
Hans Christian Ring afsluttede sin ph.d.i
fordret 2017, som omhandlede bakteri-
ernes betydning for HS. Det har fart til en
rcekke nye og overraskende resultater.

”l gamle dage
troede man, at HS
skyldtes bakterier.
Den teori har man
umiddelbart forkas-
tet. | dag ved vi, at
HS er en kronisk
inflammatorisk
hudsygdom, som
ikke direkte heenger
sammen med vel-
kendte byldedan-
nende bakterier.”

Hans Christian Ring
Cand.med., ph.d.

"0g nu tyder de seneste resultater pd, at
HS-patienter mangler bakterier af arten
propionoibakterier, hvilket kan have
betydning for udviklingen af syg-
dommen. Vi har netop undersagt de
mikrobiologiske forhold for og efter,

at bylden er etableret,” fortceller

Hans Christian Ring.
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Studie o Bakteriernes rolle for bylderne kommer

“Et af vores studier viser, at HS-patienter muligvis mangler bakterier, for de vaeskende
bylder kommer. Vi tog prever fra huden og sammenlignede hud fra armhulen hos raske
og HS-patienter, og her kunne vi se, at der var kvantitativt flere bakterier til stede hos
raske. De raske havde flere af de s@kaldte biofilmaggregater, som er bakterier, der
sidder i klumper og som typisk er deekket af et tyndt lag slim,” siger Hans Christian Ring
og forklarer videre, at den opdagelse kan have en betydning for sygdommen.
“Mikrobiomforskningen har vist os, at vi alle har bakterier, og at de er vigtige for at
have en sund og rask hud. Hvis du mangler bakterier, opstér der en ubalance i hud-
mikrobiomet, og det sker muligvis, allerede inden bylderne dukker op. Hvis der er en
ubalance, kan det potentielt medfare to ting. For det farste kan normale og harmlgse
bakterier cendre sig til at vaere sygdomsfremkaldende. For det andet kan immunfor-
svaret reagere pd ubalancen, og det kan give en lokal betcendelsesreaktion,”

siger Hans Christian Ring.

Studie 9 En anden bakteriesammenscetning

Et andet studie fra samme projekt viser, at der ogs@ kan opstd ubalance som falge af
bakteriesammenscetningen. “I det andet studie kiggede vi p& sammenscetningen af
bakterierne. Det gjorde vi ved at se pd bakteriernes arvemateriale (ONA), og det er
ferste gang, man har lavet et sGdant studie i HS-sammenhceng. Vi undersagte
veevsprover fra tidlige leesioner i HS-hud, smé rade buler pé stadiet far bylder, og
fandt, at sammenscetningen af bakterier i tidlige lcesioner adskilte sig fra sammen-
scetningenirask hud. Iscer en scerlig bakterie — propioni acne — mangler hos HS
patienter. Bakterierne findes ved talgkirtlerne, og vi ved fra tidligere, at HS-patienter
mangler netop talgkirtler,” siger Hans Christian Ring.

Studie 0 Bakterier, ndr bylden er opstaet

Endelig har et tredje studie vist en interessant ting, ndr bylden er opstdet. "Vi har
0gsé kigget pd de kroniske bylder, hvor der er meget pus. Her kan vi se i mikroskopet,
at de store klumper af bakterier er omgivet af biofilm, som forhindrer b&dde immun-
forsvaret og antibiotika i at komme til. Biofilmen medfarer typisk, at der kommer
inflammation, redmen, heevelse, varme og smerte. Og ndr der er en byld og derved
hul i huden, kommer der endnu flere bakterier til, som er med til at holde bylderne ved
lige. Det bliver et klassisk kronisk sdr, som er sveert at behandle pd grund af
biofilmen,” siger Hans Christian Ring. Den nye viden kan ifelge Hans Christian Ring
betyde, at behandlingen af iscer kroniske bylder i hgjere grad skal mdlrettes mod at
fierne biofilmen. Det er endnu for tidligt at sige hvordan, men en vej kan muligvis
veere en kombination af tidlig kirurgi, ndr de klassiske leesioner med tunneller
(sinusgange) erkendes, samt behandling med antibiotika, der kan ramme biofilm.

VIGTIG VIDEN OM AKUTTE SMERTER

HS-patienter, der tager pa skadestuen for at fa akut hjcelp til at lindre smerten fra bylderne, oplever ofte, at den
vagthavende leege veelger at skeere hul pa hylden for at lette presset. Hvis en byld er stor og speendt, og der er meget
pus i, kan det veere den bedste lgsning at dreene den for at lindre. Det hjeelper umiddelbart pd smerten, men bylden

HVAD
KAN

DU SELV
GORE?

Falg op pa din behandling
Hvis du oplever, at du erien
behandling, der ikke virker, s@ tag
fatileegen og fé& afklaret, hvad
mdlet med din behandling er, fx
hvis du fér antibiotika og er i tvivl
om, hvor lang tid du skal blive ved.
Det er vigtigt at komme til en
dermatolog, hvis du oplever, at
din lcege mangler viden om
sygdommen eller ikke er indstillet
pd at have en konstruktiv dialog
med dig om behandlingen og det
videre forlgb. Hvis din leege ikke
vil henvise dig, kan det veere
nodvendigt at skifte leege.

Bliv podet, hvis du har
mistanke om infektion

Du kan altid bede om at blive
podet hos din egen leege eller
pd hospitalet, hvis din hud bliver
rod, heevet og em, og du har
mistanke om, at det kan veere en
infektion som fx rosen. Hvis du
har f&et eninfektion, kan den
behandles med antibiotika.

Kilde: Patientforeningen HS Danmark.

vil altid komme igen. Men der findes ogsa en anden Igsning, hvor man ikke behgver at skeere hul. Man kan sprgjte et
steroid direkte ind i bylden, som deemper inflammationen, redmen, heevelsen og ikke mindst smerten.

HS er en kronisk sygdom og kreever udover den akutte behandling ogs@ anden og langsigtet behandling, hvorfor
det er vigtigt at komme til en HS-specialist. Den akutte behandling kan aldrig sta alene.
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SADAN FOLGER
| AGERNE

UDVIKLINGEN
AF DIN RS

HS-specialister verden over bruger forskellige
metoder til at vurdere HS i forbindelse med
behandling og forskning. Der er brug for en
standard pd tveers af landene, og lige nu
arbejder en forskergruppe pa at udvikle en
sddan standard, der mdske allerede kommer

i brug inden for de neeste par dr.

I sommeren 2016 stillede 24 HS-
patienter frivilligt op til et forseg pé
Roskilde Sygehus. De havde sagt ja til at
blive undersegt af 12 HS-specialister fra
12 forskellige lande. Til formélet brugte
specialisterne forskellige scoremetoder
—ialt otte forskellige — til at vurdere og
klassificere HS i sveerhedsgrader. Det
afgerende i forseget var, at alle speciali-
sterne skulle bruge preecis de samme
metoder til at beskrive de samme 24
patienter. De ndede frem til vidt forskel-
lige resultater og var meget uenige om
antallet af bylder, sinusgange, som er
smd rerformede gange i huden, ardan-
nelse og endelig scoren hos den enkelte
patient.

“Det er meget sveert at teelle de
enkelte Ieesioner, iscer hvis der er mange,
og de flyder sammen. Du kan heller ikke
se, hvad der er under huden, og resultatet
i det her forseg viser 0gsé, at de eksiste-
rende metoder ikke er fyldestgerende,”
forteeller Linnea Thorlacius, cand. med.,
ph.d. stud., Dermatologisk Afdeling,
Sjcellands Universitetshospital, Roskilde.
Linnea Thorlacius er med i forsker-
gruppen bag undersagelsen, der endnu
ikke er offentliggjort.

Hvad betyder klassifikationen
for patienten?

Ifolge Bente Villumsen, kan sveerheds-
graden af HS ikke bedgmmes uden at
sperge patienten selv. “Klassifikatio-
nerne har ikke direkte betydning for os
patienter, men de betyder noget for,
hvilke behandlinger man far tilbudt.
Men ellers er det dine egne oplevelser,
der afger, hvor hérdt ramt, du er.

16%

har haft selvmordstanker

20%

overvejer IKKE at fd barn
pd grund af sygdommen

”En byld kan gere lige sd ondt i Hurley |
som i Hurley lll, og klassifikationen
siger ikke noget direkte om sygdom-
mens aktivitet. Det er inflammationen,
der far det til at gere ondt, og selvom
du kun har en enkelt byld, og du mdaske
kun er Hurley |, kan den ene hyid
sagtens edelegge det hele for dig,
hvis den sidder i trussekanten og

blusser op hele tiden.”

Bente Villumsen

Formand for Patientforeningen HS Danmark. )
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Derfor er det fint, at man bruger flere
forskellige metoder til klassifikation og
kombinerer dem,” siger Bente Villumsen.

Evaluer altid effekten af din
behandling sammen med lcegen
Men hvad betyder klassifikationerne for
det behandlingstrin, man som patient
befinder sig pd? Det forklarer Ditte Marie
Saunte, klinisk forskningslektor, Institut
for Klinisk Medicin, Kebenhavns
Universitet og overleege ved Sjcellands
Universitetshospital, Roskilde. “"HS er en
sygdom som kan progrediere, det vil
sige, at man som patient kan beveege
sig‘op’ i Hurley stadierne. Det er ikke til
at sige, om sygdommen hos den enkelte
patient vil progrediere og i givet fald
hvor hurtigt. Det, patienten selv kan
gere, er at bruge den behandling, som
er ordineret og evaluere effekten
sammen med Icegen. Nogle gange virker
en behandling i en periode, og hvis
effekten pludselig udebliver, eller
sygdommen forveerres, skal man
genoverveje, om behandlingen er den
rigtige. Her bruger man blandt andet
Hurley til at vurdere behandlingsmulig-
hederne. Jo lavere score desto mildere
behandling. Eksempelvis kan en patient
i Hurley-stadie | ofte klare sig med
lokalbehandling pé& huden (topikal
terapi), mens en patient med Hurley

stadie Ill hovedsageligt far systemisk
terapi dvs. tabletter eller indsprgjtning,
eventuelt kombineret med kirurgi,”
siger Ditte Marie Saunte.

Hvad betyder klassifikationen
for behandlingen?

Det er en forudscetning for behand-
lingen, at man kan beskrive sygdom-
mens tilstand og udvikling, menii forhold
til den enkelte patient er det ikke s@
afgerende, hvilken metode man bruger.
Det fortceller Ditte Marie Saunte.

"] forbindelse med
kliniske studier er
klassifikation og
scoringssystemer
vigtige, men for de
enkelte patienter
er det eneste, der
betyder noget,
hvordan de har
det, og om behand-
lingen virker.”

Ditte Marie Saunte
Overleege og forskningslektor.

HVAD KAN

Deltag aktivt

DU SELV GBRE?

Som patient har du et medansvar for behandlingen, ikke mindst i forbin-
delse med diagnose og klassifikationerne. Det er vigtigt, at du deltager
aktivt og forteeller, hvordan du har det, ogs@ mentalt. Leegen kan ikke se pé
dig, om du sover dérligt, har ondt eller fgler dig nedtrykt. Der kan vcere
hjcelp at hente, men det kreever, at du selv scetter ord pd det.

Brug tiden hos Ieegen rigtigt

Du har kun 10-20 minutter hos Ieegen, sé& brug den rigtigt. Sperg og fortcel
hellere for meget end for lidt. Skriv ned, hvad du skal sige inden konsultati-
onen, sé du ikke glemmer noget, og tag noter under konsultationen. Tag
eventuelt en ven eller en pérerende med til at stette dig. Endelig ber du
aldrig gé fra leegen uden en ny tid eller en klar aftale om, hvordan du skal
forholde dig til sygdom og behandling i den kommende.

"Hjcelper behandlingen pd sygdoms-
aktiviteten? Er der mindre aktivitet, eller
kommer der nye bylder med pus og
emhed nye steder pé kroppen, eller er
der stationcer aktivitet p& samme sted?
Er det fx den samme sinusgang i
armhulen, som heever og har pus hver
gang, vil patienten have gavn af at f&
den kirurgisk fjernet. Er der aktivitet nye
steder, spredt som hagl, s@ skal vi kigge
mere pd mulighederne for medicinsk
behandling, der kan f& det i ro. Har
patienten ondt, eller er der ingen
smerter, hvordan udvikler sygdommen
sig, og hvordan virker behandlingen?
Kort sagt kigger vi pd patienten fra gang
til gang, og her er scoringsmetoden ikke
s@ afgerende, bare vi bruger de samme
metoder hver gang og er treenet i at
bruge dem,” siger Ditte Marie Saunte.

Hvad betyder klassifikationen
for forskningen?

Hun understreger, at klassifikationen
har anderledes stor betydning i relation
til forskningen. “Det er vigtigt at
understrege, at der er stor forskel pé,
om vi sidder med patienten, eller om vi
taler om kliniske studier. | dag har vi ikke
en feelles international standard for
overvdgning af sygdommen, ndr vi ser
patienter i forskningssammenhceng, og
derfor har vi sveert ved at sammenligne
resultaterne pé tveers af forskellige
studier. Lige nu sker der rigtig meget
inden for HS-forskningen, og det
betyder meget, hvis man kan sammen-
ligne forskningsresultater af behandling
med forskellige lcegemidler eller
operationsmetoder. PG den made vil
man lettere kunne udveelge de behand-
linger, som virker bedst til den enkelte
patient. Men det krcever feelles stan-
darder,” siger Ditte Marie Saunte.

Ifalge Ditte Marie Saunte bruger
HS-specialisterne en rcekke forskellige
metoder i sammenhceng til at fa et
billede af, hvordan patienten har det,

og hvordan sygdommen udvikler sig.
Her giver hun et overblik over de mest
anvendte metoder til klassifikation af HS.
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Kriterier for diagnosen HS

 Der skal veere typiske Icesioner:
Smertefulde, dybtliggende bylder
eller knuder (bumselignende),
eventuelt forbundet med hinanden
nede i underhuden (kaldet sinus-
gange) og evt. arveev

> Deopstér typisk, hvor hud mader
hud: Under brysterne, i armhulerne,
lysken, ved mavefolderne, ende-
tarmsébningen, omkring kensorga-
nerne eller pd ballerne. Der kan veere
en eller flere leesioner og involvering
af et enkelt eller flere hudomrdder.

P Deteren kronisk eller tilbageven-
dende sygdom, og bylderne skal
komme mindst to gange inden for
seks mdneder, far man kan stille
diagnosen HS.

Det kan ogsé understatte diagnosen,
hvis andre i familien har HS. Né&r
diagnosen er stillet, kan man bestemme
Hurley-stadiet.

Hurley-stadierne

Hurley giver ifalge Ditte Marie Saunte et
gjebliksbillede af sygdommen. Den fortceller
ikke noget om aktiviteten i sygdommen og
udviklingen over tid, men den kan veere god
tilen overordnet opdeling.

Y Hurley Stadie I er HS i mild grad. Her
har man en eller flere bumselignende
bylder. Der eringen sinusgange, ikke
noget arveey, og bylderne kan nogle
gange blive forvekslet med alminde-
lige bylder. De fleste HS-patienter
har sygdommen pé stadie |.

> Hurley Stadie Il er HS i moderat
grad. Her er der en eller flere
tilbagevendende bylder og bylde-
lignende omréder, og der kan veere
sinusgange og arveevsdannelse.

Y Hurley Stadie Il er HS i sveer grad.
Patienten har et helt anatomisk
omréde af forbundne sinusgange
og bylder. Stadie lll er det stadie,
som fcerrest patienter har.

Sartorius score

Metoden er et scoringssystem, der med
et tal angiver sveerhedsgraden af HS.
Leegen teeller antallet af bumselignende
bylder og sinusgange og angiver

"Det, patienten selv kan gere, er at
bruge den behandling, som er ordi-
neret og evaluere effekten sammen
med lcegen. Nogle gange virker en
behandling i en periode, og hvis
effekten pludselig udebliver, eller
sygdommen forvcerres, skal man
genoverveje, om behandlingen er

den rigtige.”

storrelsen af de berarte omréder pé
kroppen. Man giver point, leegger dem
sammen og fdr til sidst et tal, som udger
scoren. N&r man foretager optcellingen
neeste gang, kan man felge udviklingen
af sygdommen.

Dermatology Life Quality Index
(DLQl)

DLQl er et spargeskema, der siden 1994
har veeret brugt internationalt til at méle
livskvalitet inden for flere forskellige
hudsygdomme og er en af de mest
brugte metoder til at mdle livskvalitet
inden for dermatologi. Metoden viser,
hvor sveer patienten oplever, at hudsyg-
dommen er, og hvor meget den pdvirker
hverdagen. Man fé&r 10 spargsmdl, fx
hvor kleende, smertende og sviende har
din hud vceret i den sidste uge? Man kan
s@ veelge mellem fem svarmuligheder:
Scerdeles meget, meget, en smule, slet
ikke eller ikke relevant.

Ultralyd

Ndar man ser p& huden med det blotte
@je, kan man se, om huden er rgd, og om
der er pus, men man kan ikke se, hvor
dybt leesionerne ligger under huden,
eller om der er vceske eller gange under
huden. Her er ultralyd ifalge Ditte Marie
Saunte et godt veerktgj til eksempelvis
at afgreense et omrdéde, ndr man skal
operere. Ultralyd kan méle meget
preecist og giver et billede af, hvordan
det ser ud under huden. Indimellem ser
man, at leesionerne ligger dybere og
inddrager et starre omréde, end Icegen
umiddelbart kan se med det blotte gje.
Derudover er metoden ogsd god til
studier, hvor man skal mdle, hvordan
en given behandling virker. Ultralyd er

Ditte Marie Saunte

Overleege og forskningslektor.

noget af det helt nye inden for HS.
Det giver et helhedsbillede og dermed
en bedre mulighed for at klassificere
HS korrekt.

MR-scanning

Ved MR-scanning kan man ved hjcelp af
magnetisme og radiobalger se leengere
ind i kroppen end ved ultralyd. Metoden
er god til at unders@ge, hvor udbredt
sinusgangsystemet er. Den eriscer egnet
til patienter, der har HS omkring ende-
tarmen for at afklare, om der er forbin-
delse mellem sinusgang-systemet og
endetarmen. Det er vigtigt at & afklaret
for en operation, da en s@dan forbindelse
kan veere et tegn p& en tarmsygdom,

og her kan det blive ngdvendigt at lave
en kikkertundersa@gelse af tarmen

inden en eventuel operation. >

1-2%

af befolkningen
LEVER MED HS

VIDSTE DU?

Patienter med sveer HS

har ddrligere livskvalitet
end fx kreeftpatienter. @
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INTERNATIONALT INITIATIV
PA VEJ MED NY STANDARD FOR KLASSIFICERING AF HS

Patienter, Ieeger og sygeplejersker fra 19 forskellige lande og fire kontinenter er blevet spurgt:
Hvad synes |, man skal mdle pd, nar man vurderer udviklingen i HS? Ncesten 100 deltagere har der
veeret i online afstemninger om, hvad der er det vigtigste at male pa. Dele af gruppen har ogsa
meadtes flere gange for at na til enighed. "Det er et stort problem inden for forskningen i HS, at de
ting, der bliver malt pa for at se, om behandlingerne virker, er meget forskelligartede. Der er ingen
enighed, sa vi kan ikke sammenligne. Hvad er det bedste at mdle pd? Det er vii gang med at svare
pa med HISTORIC, hvor vi som noget nyt ogsa sparger patienterne,” siger Linnea Thorlacius, der
er med i den internationale forskergruppe.

Bente Villumsen, er en af de patienter, der deltager i projektet, og hun er med i projektets
styregruppe. Hun er glad for, at forskerne lytter til patienterne i arbejdet med at finde og udveelge
metoder til at male pa sveerhedsgraden af HS. "I forskningsprojektet er vi flere patienter, der
deltager som forskere. Vi er jo ikke eksperter i det Ieegefaglige, men vi har erfaringerne med at
leve med HS og kan fortcelle, hvad der er vigtigt for os, og hvordan HS i praksis pavirker livet,

fx hvilket tgj man kan bruge, om man gadr i svemmehallen, og hvorfor man somme tider holder sig
tilbage i sociale sammenheenge. N@r Icegerne har sveert ved at mdle, hvor aktiv sygdommen er,

er det vigtigt, at de sparger os patienter, hvordan vi har det”, siger hun.

Processen drejer sig nu om at fa indkredset de mange ensker til en kortere og mere anvendelig liste.
”Vibegyndte med en lang liste med 56 forskellige ting, man kunne mdle pd. De blev identificeret ved
at kigge pd litteraturen og se pd, hvad man har brugt hidtil. Vi gennemfarte ogsd mange
patientinterview, 20 interview i Roskilde og 20 i USA, og spurgte bdade leeger og sygeplejersker i en
spergeskemaundersggelse. Det gav os nogle datascet, som blev samlet i en lang liste, som deltagerne
efterfalgende har stemt om ad to omgange. Formdlet er at gruppere de mange spargsmdl i nogle
brede kategorier, som smerte, livskvalitet, fysiske tegn og symptomer,” siger Linnea Thorlacius.

Pa nuveerende tidspunk er listen indkredset til falgende punkter: Smerte, kliniske tegn, sygdommens
udvikling, patient- og lcegevinkel, HS-specifik livskvalitet og symptomer.

Overskrifter pd nogle af de seneste publikationer, relateret til HS og Klassifikationer.

Brug af ultralyd modificerer patienters stadier af Hidrosadenitis Suppurativa, A. Martorell m.fl.
En spansk/chilensk forskergruppe har undersagt, hvordan ultralyd kan understatte de kliniske unders@gelser af HS.
Det er ikke alt, der kan ses pd hudoverfladen, og derfor er ultralyd en god supplerende undersagelse, hvor man kan
se den eksakte udbredelse af sygdommen under huden. Forskerne viste, at sygdommens udbredelse ofte er
undervurderet, nd@r ultralyd ikke er taget i brug.

Hgjfrekventeret ultralyd og Hidrosadenitis Suppurativa, V. Dini m.fl.
Der er ogs@ lavet en italiensk undersagelse, der fremhcever muligheder ved at bruge ultralyd i vurderingen
af sygdommens udbredelse.
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IMMUNFORSVARET
ER EN VIGTIG BRIK

| FORS

AELSEN AF HS

Ved HS skaber immunforsvaret problemer og angriber
groft sagt os selv, sa der opstdr en beteendelsestilstand

— 0gsd selvom der ikke er for mange bakterier. Her kan du
Icese om sammenheengen mellem immunforsvaret og HS.

N&r mennesker uden HS fér en byld,
skyldes det normalt et bakterieangreb
udefra. Bylden opstdr, ndrimmunfor-
svaret gdr til angreb pd@ bakterierne. Men
nér du har HS, opstdr bylden indefra, ved
atimmunforsvaret gér til angreb pd veev
omkring hdrscekkene. Der behaver ikke
at veere bakterier til stede.

“Nér jeg taler med andre HS-
patienter om, at immunforsvaret er
overaktivt ved HS, er der altid mange
sporgsmdl: Er det derfor, jeg sa tit bliver
syg? Eller omvendt, bliver jeg mindre syg
end andre, ndr mit immunforsvar er for
aktivt? Som patient ville jeg gerne
forstd teorien bag og vide, hvad der sker
iimmunforsvaret, men det er meget
komplekst at skulle jonglere med
begreber som cytokiner, lymfocytter
og interleukiner,” siger Bente Villumsen.

"Jeg heefter mig
bare ved, at immun-
forsvaret er et
negleomrade for
forstaelsen af HS
og noget, der bliver
forsket megeti for
ti d e n .” Bente Villumsen

Formand for Patientforeningen HS Danmark.

Bente Villumsen peger pd, at immunfor-
svarets betydning for HS er en viden,
man kan omscette til konkret handling.
"Vived, at fx sukker og stress pdvirker
immunforsvaret, s& her kan man selv

gore noget. Hvis du drikker to liter cola
om dagen, sd vil det vcere en god idé at
skcere ned. Generelt er det vigtigt, at
man passer godt pd sig selv, og her
plejer jeg at bruge folgende tre tips, man
kan fors@ge at falge efter bedste evne:

TRE TIPS

>
>

>

Det er fx en klassiker, at sygdommen
blusser op, n@r man skal pd ferie.
Du skal pakke til dig selv og mdske

resten af familien, og tit rejser vi et
sted hen, hvor der er varmt og fugtigt.
Det kan f@ sygdommen til at blusse
op, s@ her kunne man med fordel sige
nej eller bede om hjcelp,” siger

Bente Villumsen.

Immunforsvaret er en af vores
kraftigste biologiske mekanismer
Gregor Jemec, fortceller, at immunsy-
stemet er en af de kraftigste biologiske
mekanismer i kroppen. “Det kan bade
redde vores liv og @deleegge det. Det
er lavet til at opfange ting, der afviger
fra det normale som fx knuder,
infektioner, nyveekst af veev eller syge
celler. Det er ting, som immunforsvaret
skal fjerne, men det kreever to ting.

Hvil, nar du er treet.

Hvis der er noget, du godt ved,
du ikke burde gare, sd sig nej,
ndr du bliver spurgt.

0g endelig, bed om hjcelp, nar
du har brug det.

For det forste skalimmunforsvaret

-~

HVAD KAN DU SELV GBRE?

Pas pd dig selv

Ndr dit immunforsvar angriber noget, det ikke burde angribe, s@ kan din HS gd i
udbrud, og du kan opleve, at kroppen reagerer. Mange med HS ved stadig ikke, at
der er en sammenhceng, s@ det er vigtigt at understrege. Nogle mcerker det ved,
at de kan f@ et influenzaagtigt udbrud med treethed og @mhed i musklerne.

Og hvad kan man gaere? Nogle fér mdlt deres niveau af D-vitamin og tager tilskud
for at f& et bedre immunforsvar. Andre forsager sig med at spise antiinflammato-
risk kost, blandt andet undgé sukker og hvidt bred, men til gengeeld fé fx ingefeer
og fiskeolie. Her skal det understreges, at forskningen ikke kommer med klare
anbefalinger, men generelt hjcelper det, hvis du passer godt pd dig selv. F& sovet
ordentligt, undgé stress, spis god og varieret kost og f& motion — selv en lille
g@tur teeller ogsd. Hvis du v@gner en morgen og har det skidt, s@ hjcelper det
faktisk at komme ud af sengen og ud af daren. Nér du er aktiv, sé bliver gmheden
0g utilpasheden skubbet i baggrunden, og du kan bedre teenke pd noget andet.

~
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HVAD KAN DU SELV GBRE?

Vcer opmeerksom pa symptomer

HS er en sygdom, der kommer og gdr, og pd samme méde er dit sygdoms-
billede foranderligt. Forskellige ting kan pdvirke dit immunforsvar pé forskellige
mdder. Derfor bar du veere opmeerksom pd, hvordan din krop reagerer.

Nd&r du har HS, har du sterre risiko for at f@ en rcekke folgesygdomme,

som du kan lcese mere om i afsnittet om fglgesygdomme.

Lces mere om folgesygdomme i kapitel 5.

veere i stand til at skelne mellem det
syge og det, der ikke er sygt. Her er
gigt et godt eksempel, hvor immunfor-
svaret far gje pd dine egne led og
angriber dem.”

”NGr immunfor-
svaret genkender
noget raskt veev og
angriber det, har
man en autoimmun
sygdom.”

GregorJemec
Professor, dr.med.

“Den anden ting, der skal veere til stede
hos et velfungerende immunforsvar, er
en knap, der kan teende og slukke.
Immunforsvaret er som neevnt en meget
kraftig mekanisme og kani princippet
slé folk ihjel, hvis det uhcemmet bliver
ved med at blive aktiveret. Hvis det
teender for hurtigt og slukker for sent,
s@ fér man ogsd sygdom. I sé fald kan
du ikke slukke for den beteendelse, der
bliver sat i gang, og derfor breender den
forleenge og for hajt. Det kalder man
autoinflammatorisk sygdom,” siger
Gregor Jemec.

Hvad sker med cellerne?

Han forklarer videre, at forskningen
viser, at cellerne ikke taler sammen. De
laver for mange signalstoffer, der
fremmer inflammationen, og laver for fd,
der hcemmer den. Det er en vigtig
erkendelse i forskningen for at forsté
sygdommen og udvikle behandlingsmu-
lighederne. "Binyrebarkhormon er et
eksempel pd et lcegemiddel, der retter
sigmod immunapparatet og virker ved
at deempe det. Men det virker pd alt
over en bred kam og har derfor betyde-
lige bivirkninger. Nu arbejder man pd at

finde de specifikke signalstoffer, der
taler sammen indbyrdes. Hvis der fx er
for meget af signalstof ai forbindelse
med HS, og du kan finde et lcegemiddel,
der heemmer @, sé kunne man forvente,
at det ville have en effekt.

De biologiske lcegemidler gar dette
i dag, og der er flere resultater pd vej
i denretning,” siger Gregor Jemec og
understreger, at forskning i den retning
har udviklet biologisk behandling, men
endnu ikke fundet svar pd drsagen til
sygdommen.

Nceste skridt i forskningen

Det er ncerliggende at sparge, hvor der
mangler viden om immunforsvarets
betydning for HS, og her lyder det korte
svar: Overalt. "Vi mangler forskning
omkring sammenhaenge mellem
bakterierne pd hudens overflade og
immunforsvaret. Vi har formodninger
fra nogle tidlige studier, men det er
komplekst, for du skal ikke alene finde
en levedygtig bakterie, du skal 0gsé
dyrke den og folge den, uden at den
der undervejs. Det kan vise sig, at nogle
bakterier er gode at have og giver
sygdommen ved deres fravcer snarere
end ved deres tilstedeveerelse,” siger
Gregor Jemec.

Han ncevner derudover folgesygdomme
som et felt for den immunologiske
forskning.

”Nar immunforsvaret
bliver overaktiveret,
bliver det upreecist,
og det kan forklare
en reekke af felge-
sygdommene. Lad os
sige, det skal ramme
det sorte, men ogsa
rammer noget, der
er morkt, grdt og
plettet grat. Det kan
fore til en reekke af
felgesygdommene
som fx gigt og tarm-
betcendelse.”

Gregor Jemec
Professor, dr.med.

"Endelig tyder meget pé, at proble-
merne med immunforsvaret er pdvirket
af generne. Det viser enkelte under-
sogelser, men de er endnu ikke blevet
bekreeftet af andre undersagelser.
Omrddet er voldsomt komplekst og
praeget af, at ingen har interesseret sig
for sygdommen i mange @r. Derfor er
der brug for, at forskningen finder svar,
og det erviifuld gang med,” siger
Gregor Jemec.

Overskrifter pd nogle af de seneste publikationer, relateret til immunologi

Effekten af rag fra cigaretter og e-cigaretter pd
HS-patienters cytokinproduktion, A. Malara m.fl.

Etirsk studie viser, at stoffer i cigaretrag og e-cigaretter pavirker immun-
forsvaret, men det er ikke entydigt hvordan. P@ nogle mdder aktiverer det
immunforsvaret, pd andre mader deemper det. Sammenhaengen mellem

HS og rygning er altsa fortsat en gade.
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HVILKE ANDRE
SYGDOMME
SKAL DU VARE

OPMARKSOM PA?

Hvis du har HS, har du forhgjet risiko for
at fG en reekke andre sygdomme.

ET GODT RAD LYDER:

Du skal kende symptomerne, tale med
din leege, hvis du har dem, og ikke gé rundt
og veere ungdigt bekymret.

Hjerte-karsygdomme, sukkersyge,

tarmsygdomme, depression, ledsmerter,

gigt og sevnforstyrrelser. Man mister
hurtigt modet, nér man kigger ned over
listen over sygdomme, der kan falge
med HS. Det er en bekymring, der
selvsagt speger hos mange, der har HS.
“Hvad er mistanke, og hvad er
velbegrundet? For os patienter er det
vigtigt at vide, at der kan vcere en
sammenhceng. Det kan veere skreem-
mende at kigge ned over listen af mulige
folgesygdomme, som om det ikke er
mere end nok at have HS. Det er bare
vigtigt at huske, at det langt fra er alle,
der bliver ramt af felgesygdomme. Som
patientforening ma vi holde en fin

balance, ndr vi taler om falgesygdomme.”

"Vivil gerne
informere og
formidle viden om
de sygdomme, der
kan felge med HS,
s patienterne kan
reagere, hvis symp-
tomerne dukker op,
men omvendt vil

vi heller ikke skabe
unedig frygt.”

Bente Villumsen
Formand for Patientforeningen HS Danmark.

De hyppigste falgesygdomme
Forskningen viser, at der er forskellige
typer sygdomme, som du har @get risiko
for at lebeind i, ndr du har HS. Her
folger en beskrivelse af de mest
udbredte folgesygdomme, der kan
inddeles i nedenst&ende tre grupper.

> Desygdomme, som heenger
sammen med overveegt
(Det metaboliske syndrom)

» Sygdomme, der ligesom HS skyldes
ubalance iimmunforsvaret
(gigt og mave-tarmsygdomme)

P Psykiske reaktioner og sygdomme

Vibegynder med de sygdomme, som er
relateret til det metaboliske syndrom.
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DET METABOLISKE SYNDROM

Det metaboliske syndrom er en samling af forskellige faktorer, der gger risikoen

for at udvikle sygdomme i hjertet og blodkarrene. Syndromet giver en forstyrrelse

i forbreendingen af fedt og sukker, og heraf falger overveegt, sukkersyge, forhgjet
kolesterol, dreforkalkning m.m. Syndromet er ofte forbundet med livsstilsfaktorer
som kost, rygning, alkohol og motion, det kan veere arveligt og optreeder hyppigere
hos personer med HS. Faglgende er relateret til det metaboliske syndrom:

Overveegt

“Mange HS-patienter er over-
veegtige, og sveerhedsgraden af
HS heenger statistisk sammen
med Body Mass Index (BMI)
tallet, jo mere overveegtig
desto sveerere sygdom.”

Ditte Marie Saunte
Overleege og forskningslektor.

Ingen studier viser preecist, hvad effekten pd sygdomsaktivi-
teten er, ndr man taber sig. Et dansk studie viser, at hvis man
ved en gastric bypass-operation, hvor man fjerner noget af
mavescekken, fik reduceret veegten med ca. 15 procent, sé blev
hudsygdommen ogsé bedre hos en del af patienterne, mens
nogle fG dog oplevede en forveerring. Et andet dansk studie
viser, at HS nemmere falder til ro hos normalveegtige. “Vived,
at overveegt spiller en rolle i forbindelse med HS-sygdomsak-
tivitet. Vived 0gsé, at fedtceller kan bidrage til en betcendel-
sesproces i immunsystemet, hvor huden reagerer spontant
mod sig selv og laver eninflammation. Derudover kan den
mekaniske friktion, hvor hud gnider mod hud udlgse og
vedligeholde sygdommen, hvorfor et veegttab kan hjcelpe.
Men preecis hvor meget sygdomsaktiviteten nedscettes ved et
veegttab, ved viikke. Spargsmdlet er ogsd, hvad der kommer
forst, HS eller overveegt? Det ved vi heller ikke med sikkerhed,”
siger Ditte Marie Saunte, klinisk forskningslektor, Institut for
Klinisk Medicin og overleege ved Sjeellands Universitetshospital.

er overveegtig og har HS, er det en god idé at
ga regelmeessigt til Iege og fa malt blodtrykket

og tjekket blodsukker, kolesteroltallet, nyretal m.m.
En samtale om sundhedsfremmende vaner, eksem-
pelvis hjeelp til veegttab, kostrad og motion, kan
0gsa hjcelpe.

Et veegttab kreever hjceelp, statte og behandling af HS
Mange HS-patienter bliver mgdt med en opfordring til at tabe
sig, og her slér Bente Villumsen fast, at en sédan opfordring
aldrig mé sté alene. “Jeg ved godt, at overveegt har betydning i
forhold til HS, men vi oplever alt for tit, at beskeden hos lcegen
er, at du skal tabe dig. Men det er jo ikke bare s@dan lige at
tabe sig mange kilo, og du har brug for hjcelp, statte og
motivation til at tage et skridt ad gangen. Og sd er det vigtigt,
at man far behandling for sin HS imens.”

”Ndar man lever med bylder

og daglige smerter, er det
sveert at tage sig sammen til
at spise sundt, og det kan vcere
ncermest umuligt at motionere.
Derfor er en god behandling af
sygdommen en vigtig forud-
seetning for veegttab.”

Formand for Patientforeningen HS Danmark.

Sukkersyge (type 2 diabetes)

Sukkersyge er ogs@ en del af det metaboliske syndrom og er
hyppigere hos personer med HS. Ogsd her er det uvist, om
sukkersyge skyldes HS eller overvaegten. Her skal du holde gje
med, om du faler et starre behov for vaeske, eller du begynder at
tisse mere end normalt. Gé til lcegen, hvis du f@r symptomerne.

Pavirkning af lipider (fedt) i blodet

Dyslipideemi er ogsé en del af det metaboliske syndrom. Her er
den indre kolesterolsammenscetning pdvirket, og man ser et
@get antal triglycerider, et fedtstof, som giver @get risiko for
hjerte-kar-sygdom. Samtidig medfarer tilstanden et lavere
antal af det gode kolesterol, HDL.

Forhgjet blodtryk

Der er ingen direkte sammenhceng mellem HS og forhojet
blodtryk, men blodtrykket er en del af det metaboliske
syndrom, som er hyppigere hos HS-patienter.
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DE IMMUNQOLOGISKE

SYGDOMME, DER

ANGER

SAMMEN MED HS

HS er en immunologisk sygdom, hvor immunsystemet er overaktivt. Hvis du har
HS, har du gget risiko for samtidigt at have andre immunologiske sygdomme.

Ikke alle lceger er opmeerksomme pa denne sammenhaeng. Du skal derfor selv
veere opmeerksom pd falgende, sd du kan fa en behandling, som deekker dit behov.

Ledsmerter og heevede led kan veere et tegn pd gigt
HS-patienter har en @get forekomst af ledsmerter og gigtsymp-
tomer. Mange oplever, det bliver veerre, ndr der er aktivitet i
HS-sygdommen. Ligesom HS er gigt en immunologisk sygdom.

"Det er vigtigt, at du som
HS-patient reagerer, hvis du
oplever ledsmerter, og taler
med din lcege eller en hudicege
om dem, sd du eventuelt kan fa
en henvisning til en gigticege.”

Bente Villumsen
Formand for Patientforeningen HS Danmark.

Det er vigtigt, at du fér behandling i tide, idet mangelfuld
behandling kan resultere i uoprettelige ledskader, som kan
veere invaliderende. Hold iscer gje med ledsmerter, smerter i
leend og ryg, morgenstivhed og heevelse af leddene.

Inflammatoriske tarmsygdomme

Andre eksempler pé inflammatoriske sygdomme er tarmsyg-
dommene colitis ulcerosa og Morbus Crohn, som begge er
hyppigere hos personer med HS. Derfor skal du veere ekstra
opmcerksom pd kronisk diarré, blod i affaringen, mavesmerter,
veegttab og treethed. Hvis du oplever disse symptomer, skal du
tale med din lcege og bede om, at der kommer en mave-tarm
specialist ind over din behandling.

Tjek dine symptomer pd sesymptomerne.dk

DE PSYKISKE REAKTIONER
0G SYGDOMME

Livskvaliteten

HS er en sygdom, der preeger alle aspekter af patienternes
liv og udfordrer livskvaliteten hos mange. Ndr sygdommen
blusser op, medfarer den naturligt en fysisk belastning, men
da HS ogsd er en steerkt tabubelagt sygdom, som er sveer at
tale om, oplever mange patienter, at de stdr alene med
bekymringer, tanker og ubesvarede spargsmdl. Det kan
selvsagt pdvirke humaret, energien og nattesgvnen.

Unders@gelser har vist, at HS-patienter har en ringere livs-
kvalitet end hudkreeftpatienter, mdlt pd The Dermatology
Life Quality Index (DLQI).

oplever, at de er cengstelige
eller deprimerede

af alle HS-patienter
haft selvmordstanker

16%
20%

P@ neeste side falger en gennemgang af de mest alminde-
lige psykiske reaktioner og sygdomme relateret til HS. >

overvejer IKKE at fd bern
pa grund af sygdommen
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GENNEMGANG AF DE MEST ALMINDELIGE
PSYKISKE REAKTIONER OG SYGDOMME
RELATERET TIL HS

Depression
Et veesentligt sygdomsomrdde, du
som HS patient skal veere
opmcerksom pd, er depression.
Mange faler sig nedtrykte og energi-
forladte, og der er blandt HS-pati-
enter en selvrapporteret lavere
livskvalitet end hos baggrundsbe-
folkningen. Smerte og lavt selvveerd
kan pdvirke de personlige relationer,
sexlivet og arbejdslivet. Det kan veere
sveert at fa en seksuel relation med
andre, og HS-patienter har ofte et
gget antal sygedage. Et dansk studie
viser fx, at der er starre arbejds-
loshed blandt personer med HS.
Undersggelser viser desuden, at
HS patienter har hgjere forekomster
af selvmordstanker.

Sevnforstyrrelser

Det er klart, at man sover ddrligt,

nar det gor ondt. Nogle patienter
oplever, at det kler meget, og der kan
dertil veere steerke smerter, som

RYGNING

naturligt kan pavirke nattesgvnen.
God nattesevn har stor betydning for
den generelle sundhed og for livskva-
liteten. Ny forskning viser, at sevn-
forstyrrelser er hyppige blandt
HS-patienter.

Treethed
Mange klager over treethed. Ifalge
Ditte Marie Saunte er treethed sveert
at male pd, for hvad er treethed? Det
er enindividuel oplevelse, og man
kan veenne sig til treethed og fortolke
den pd mange mdder. Det er 0gsa et
omrdde, hvor der mangler mere
forskning. Hidtil har forskningen vist,
at op mod 32% HS patienter har tegn
pé fatigue — en form for trecethed,
hvor man fgler sig svag og udmattet,
mangler energi og er konstant treet.
Bente Villumsen understreger her,
at den treethed, man oplever som
HS-patient, er meget udtalt og
pavirker hverdagen, selv efter en
god nats savn.

Rygning er ikke relateret til det metaboliske syndrom og ikke en falgesygdom, men
andelen af rygere er langt sterre blandt HS-patienter end i befolkningen generelt.
Ifolge Ditte Marie Saunte mener man, at rygning forveerrer HS-sygdommen, og
nogle studier viser, at jo mere man ryger, desto svcerere HS har man. Alligevel viser
ingen studier en effekt af at holde op med at ryge. “Studier viser, at jo flere pakker
cigaretter, desto veerre sygdom. Vi har nogle studier, der viser det, og enkelte, der
viser noget andet. S& rygning er endnu et felt, der ikke er enighed om.”

”Vived dog, at rygning ogsa kan pdvirke
mikrofloraen i huden og derved udlgse
cytokiner, der kan give inflammation.
Overordnet er der altsd en sammenhceng.”

Ditte Marie Saunte
Overleege og forskningslektor.

”Den treethed, vi
oplever, er ikke den
samme, som hvis
man har veeret i gang
en hel dag eller har
sovet for lidt. Her
taler viomen
influenzaagtig treet-
hed i kroppen, som
er velkendt inden for
gigt, og som ogsd er
der, ndr man vagner
efter 12 timers sovn.

Bente Villumsen
Formand for Patientforeningen HS Danmark.

144
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HVAD KAN DU SELV GBRE?

Du bestemmer selv over dit liv

Sygdommen kan pévirke alle aspekter af livet lige fra
nattesevn og pakleedning til arbejdsliv og humer. Nogle
bider smerterne isig og lader somingenting. Det er ikke
nedvendigvis den rigtige lgsning. Du kan selv gore meget
for at lette din hverdag og forme dit liv, som du gerne vil
have det.

Fortceel Iegen om dine symptomer

Det er ikke kun lcegens ansvar, at du bliver fulgt teet. Du har
selv et andet og starre ansvar for din krop end andre, ndr
du har HS. Leegen kan fx ikke, se hvordan dit humar er, om
du har diarré, tisser mere end normalt osv. Hvis du oplever
symptomerne, er det dit ansvar at fortcelle om det.

Sevn

De store udbrud kan scette deres preeg pd nattesavnen.
Mange har en afbrudt s@vn, hvor man sover tre timer ad
gangen. En ddrlig nattesevn smitter af pd morgenen, som
for nogle begynder med smerter og summen i kroppen, lidt
som at have influenza. Det kan derfor veere sveert at
komme i gang. Den dérlige nattesavn skyldes ikke kun
smerterne, for det kan ogsé give uro, ndr kroppen arbejder
med at bekeempe inflammation.

Nogle mennesker med HS oplever, at det hjeelper at sove
keligt. Sved, varme og fugt kan & bylderne til at blusse op.
Lesningen kan méske veere at slukke eller skrue ned for
varmen eller at anskaffe en specialpude, der fales kalig at
ligge pd. Der findes ogsé dyner og topmadrasser, der
regulerer temperaturen, s@ det ikke bliver for varmt.

Overskrifter pd nogle af de seneste publikationer, komorbiditet

Hvile

Tag en middagslur eller scet dig ned og sl@ benene op.
Treetheden folger med bylderne og inflammationen, sé det
er helt naturligt, at du har brug for ekstra pauser. Tag dem
med god samvittighed. Ogsd@ meditation kan hjcelpe dig
med at finde roen og slappe af. Fx oplever mange, at en
kropsscanning kan hjcelpe med at f@ ro, fokusere og at
ignorere smerten. Pa YouTube kan du finde en rcekke
kropscanningsavelser, som du frit kan anvende.

Smerter

Det er hérdt at leve med smerter, og det gdr ud over livskvali-
teten, nattesevnen og alle andre aspekter af livet. Udover
smertestillende medicin kan en lokalvirkende creme med
lidokain lindre, nér det ger ondt. Den kan kebes i hédndkab pé
apoteket. Smer et lille lag p&d omrédet, hvor det ger ondt.
Husk at tale med din lcege eller sygeplejerske om smerterne.

Motion

Nogle synes, det er sveert at motionere, fordi sveden fér
bylderne til at blusse op, ligesom det kan gare ondt, og det
kan veere besveerligt at holde styr p& eventuelle forbin-
dinger. Selvom bylder, forbindinger og smerter kan komme
i vejen for motion, s@ er der ingen tvivl om, at mange
oplever, at motionen hjcelper. Motion giver ikke kun mere
energi og bedre humar. Mange oplever ogsd, at motion har
en gavnlig effekt pd selve sygdommen. Hvis udbrud stiller
sigivejen for enlgbetur eller en tur i svammehallen, kan
du méske gé eller cykle en tur. Det er ogsé motion. En del
oplever, at yoga er et godt alternativ. Du sveder ikke pé
samme mdde, og du ger noget godt for din krop, hvor

du bedre kan styre, hvilke @velser der er rare at lave.

Livskvalitet og psykologiske implikationer for patienter
med Hidrosadenitis Suppurativa, C. Dessinioti m.fl.
Et greesk studie, der viser forringelse af livskvaliteten hos HS-patienter. | konklusionen anbefaler forskerne psykosocial statte,

der kan modvirke social isolation.

Kliniske karaktertrcek ved klge og smerte

for Hidrosadenitis Suppurativa patienter, . Matusiak m.fl.

Polsk undersagelse af klge og smerte, som er velkendte symptomer hos HS-patienter, men som mange HS-patienter tror,
at de er alene med. Denne undersagelse dokumenterer, at kige er et udbredt problem. | undersagelsen fremgdr det,

at neesten alle patienter har smerter, og at over 40 % af HS patienter oplever klge. Sveerhedsgraden for kloe er pd

neesten samme niveau som for smerte.

Klge er et udbredt symptom pé Hidrosadenitis Suppurativa:
Et tveersektorielt studie, A. R. ossen m.fl.
En hollandsk unders@gelse dokumenterer ligeledes, at klge er et udbredt problem for HS-patienter. | undersagelsen
fremgdr det, at omkring 60 % af patienterne var generet af klge. Forskerne konkluderer, at klge ofte overses.
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BEHANDLING

BEHANDLINGSMULIGHEDERNE
ER I DAG MERE MALRETTEDE
0G SKAL TILPASSES DIG

Hvordan behandler man HS, og hvad kan du selv gare for at fa
den bedst mulige behandling? Det er nogle af de spgrgsmadl, som
rigtig mange HS-patienter gerne vil have svar pa.

Bente Villumsen, formand for Patient-
foreningen HS Danmark, har som
patient og aktiv i patientforeningen
fulgt udviklingen af behandlingsmulig-
hederne teet. “Nogle af vores
medlemmer har flakket tilfeeldigt rundt i
sundhedsveesenet i drtier og er blevet
behandlet meget forskelligt, alt efter
hvor de er havnet og uden altid at fd
diagnosen HS. Derfor er vimeget
begejstrede for den udvikling, der sker
lige nu, hvor forskningen accelererer, og
behandlingsmulighederne bliver bedre
0g bedre. Samtidig vokser kendskabet
til HS dag for dag, og selvom syg-
dommen fortsat er tabubelagt, sveer
at tale om og sveer at leve med, sé gdr
det endelig denrigtige vej,” fortceller
Bente Villumsen.

Ny behandlingsvejledning er et
stort skridt i den rigtige retning
Som patient kan man opleve, at
behandlingen virker tilfceldig, og at
lecegerne prover sig frem med forskellige
kombinationer af medicinsk og kirurgisk
behandling. Men der er en mening bag,
og HS-centrene p& hospitalerne ved,
hvad de gar, fortceller Mads Rasmussen,
afdelingsleege, afdeling for hud og
kenssygdomme, Aarhus Universitets-
hospital. “Der sker meget inden for
HS-forskningen, 0og i 2015 kom en feelles
guideline, som de enkelte lande eri fuld
gang med at implementere og omscette
til nationale behandlingsvejledninger.
Den danske blev godkendt i 2017.

"Der, hvor udvik-
lingen inden for
behandling af HS
virkelig har rykket sig
inden for de senere
ar er, at man forseger
at kombinere bade
den medicinske og
den kirurgiske
behandling.”

Mads Rasmussen
Afdelingsicege.

Selvom vi fortsat har forskellige mé&der at
strukturere behandlingen p@i de forskel-
lige HS-centre, er vi pd landsplan enige
om mdden, vibehandler HS p@,” siger
Mads Rasmussen.

“Den menneskelige biologi er sé
varieret, at vi aldrig ved preecis, hvad der
virker bedst for den enkelte. Vikan ikke
altid forudsige det pd forh&nd. Der er
historisk forsagt mange forskellige
behandlinger, som viidag ikke har
dokumentation for virker effektivt p& HS.
I behandlingsvejledningen er mulighe-
derne kogt ned til det, som vi har doku-
mentation for,” siger Mads Rasmussen.

Vigtig at komme til en lcege

med specialviden om HS
Forudscetningen for at komme i gang
med behandlingen er at se en leege, som
har viden om HS, men det kan vcere
lettere sagt end gjort. | Patientfor-
eningen HS Danmark lyder et tilbage-

vendende spergsmdl fra medlemmerne,
hvad man skal gare, hvis den praktise-
rende Icege ikke vil give en henvisning til
en hudleege. "Det ville veere dejligt, hvis
du kunne blive behandlet hos din egen
lcege, men hvis du har HS i sveer grad,
skal du til en lcege med viden om HS.
Vioplever stadig, at mange leeger ikke
kender de nye behandlingsmuligheder,
man haridag, specielt til de sveerere
tilfcelde af HS.

"Derfor lyder vores
klare opfordring til
mediemmerne, at
de skal skifte lege,
hvis den praktise-
rende lcege ikke vil
henvise til en
praktiserende
hudicege, og man
har spurgt et par
gange.”

Bente Villumsen
Formand for Patientforeningen HS Danmark.

Mads Rasmussen fortceller, at patienter
med HS i en mildere grad godt kan blive
behandlet hos en praktiserende
specialleege i almen medicin eller en
hudlcege. "P& HS-centret ser vi mest
HS-patienter med moderat til sveer
sygdom. Og selvom det er patienter
med rigtig mange gener, sG opndr
mange et acceptabelt niveau af
sygdommen.
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”Med acceptabelt
niveau mener jeg,
at man mdske har
en enkelt byld en
gang imellem, og
at man ikke er
begreenset i sit
privatliv og
arbejdsliv.”

Mads Rasmussen
Afdelingslcege.

De gvrige keemper vi videre med og
prover at hjcelpe, s@ godt vi kan ved at
skabe en teettere kontakt og mulighed
for at blive vurderet akut af leeger og
sygeplejersker med viden om HS. Mange
patienter f@r ud over den medicinske
behandling tilbudt fysisk behandling

i form af laserbehandling eller kirurgi.
De fleste vil have et forlab, hvor de farst
kommer til en praktiserende lege,

derefter til en hudleege. Forlabet bar
afheenge af sveerhedsgraden, og ikke
alle har behov for at komme til en
HS-klinik,” siger Mads Rasmussen.

Effekten af behandlingen skal
opveje falgevirkningerne
Bekymringer om bivirkninger og
operationssdr er naturlige dele af at
komme i behandling, og det er ifalge
Bente Villumsen vigtigt, at man har en
teet dialog med leegen, hudlaegen eller
HS-centret. En dialog, der lgbende skal
afklare, om effekten af behandlingen
opvejer fglgevirkningerne,

“Frygten for bivirkninger fylder
selvfglgelig meget hos os patienter. Det
er dejligt at opleve en vellykket opera-
tion, der fjerner bylderne, men hvis det

tager et &r at hele, s@ er det mindre godt.

Man kan have en oplevelse af, at det ikke
nytter noget. Man fjerner bylderne, og
de bliver ved med at komme igen, s@
hvorfor skal man blive ved?

”Hvis ikke du

far det bedre af
behandlingen, sa
er den ikke god.”

Bente Villumsen
Formand for Patientforeningen HS Danmark.

Mads Rasmussen fortceller, at mdlet er
at f& sygdommen i ro. Det er en afvej-
ning af for ogimod. “Hvad er et accep-
tabelt niveau? Det er meget individuelt
og sveert at vurdere. Det handler
grundlceggende om, hvordan du har
det, og hvor attraktive behandlingsmu-
lighederne er, nér du efter information
skal opveje virkning, mulige bivirkninger
og risici. Nogle gange kan fire antibio-
tikabehandlinger pd et @r veere at
foretrcekke frem for en operation eller
omvendt,” siger Mads Rasmussen.

-~

Abenhed frem for alt

HVAD KAN DU SELV GBRE?

Der findes omkring 18.000 danskere med moderat til sveer HS, men vi ser langt fra dem alle. Mange patienter skjuler

sygdommen, gdr ikke til legen og siger det ikke til nogen — eller kommer ganske enkelt ikke videre til en Icege med special-
viden i HS, fordi deres leege ikke genkender sygdommen, eller fordi der mangler ressourcer i sundhedsvaesnet. Derfor ved
vi ikke detaljeret, hvor mange det drejer sig om. Mange prever alle mulige tips og rdd, men nér vi ser pé forskningen, er der
ikke dokumentation for ret meget. N@r det geelder hverdagen og livet med HS, er der meget, man selv kan gere. Den
vigtigste ting er dbenhed, og selvom det kan veere sveert at std frem og tale §bent om HS, oplever mange, at det er en stor
hjcelp og befrielse at tale med partner, familie, venner, kollegaer og Icegen om sygdommen.

Veegten har en betydning

Vived, at veegten spiller en rolle. Fedtveev udskiller nogle signalstoffer, der pévirker sygdommen. Her hjcelper det at have
ennormal veegt. Derudover er der den fysiske gevinst. Bylderne kommer typisk, hvor hud mader hud, og derfor kan det
lette generne med et veegttab. Et veegttab fjerner ikke HS, men det kan hjcelpe.

Hygiejne har ikke noget med HS at gare

Jeg vil ogsd for en god ordens skyld sl@ fast, at ddrlig hygiejne ikke er drsagen til HS, selvom mange har troet det gennem
tiden, og nogle stadig tror det. HS er primcert en immunologisk sygdom og smitter ikke. Det er en myte, der kun bidrager
til at tabuisere sygdommen yderligere, s& det kan ikke gentages nok.

Tal med en specialist — ogsd om bandager

Som ncevnt skal man til en leege med specialviden om HS. Det er det f@rste og vigtigste skridt i behandlingen. Du kan
0gs@ bruge specialisten til at f& hjcelp med bandagerne. Folk bruger alt fra toiletpapir til bleer, og hvis det virker, er det
fint, men det er langt fra optimalt. Hvis du kan f@ nogle bedre bandager, kan det forbedre livskvaliteten. Der findes nogle
gode bandager, der virkelig kan hjeelpe, men de er desvcerre meget dyre og kan labe op i flere hundrede kroner om dagen.
Et enkelt plaster koster 70-80 kroner. Sperg specialisten. Desuden har Patientforeningen materiale, som fortceller om

mulighederne for at sage bevilling af bandager. Kilde: Mads Rasmussen

Afdelingsicege.

/
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BEHANDLINGSFORLUBET

Her falger en beskrivelse af behandlingsforlgbet, som det kan
se ud pd baggrund af den nye nationale behandlingsvejledning.
Beskrivelsen tager afscet i forlabet pd Aarhus Universitetshospital.

Mads Rasmussen fortceller indlednings-
vist, at der er flere forskellige b&dde
medicinske og kirurgiske behandlinger.
Der er ofte behov for at kombinere disse
behandlinger for at opné det bedst
mulige resultat for patienten. “Vi
klassificerer HS i tre stadier (Hurley
stadie I, II, I1) ud fra sygdommens
sveerhedsgrad. Dette hjeelper os med at

€ BASISBEHANDLING

Ved lokalbehandling pd huden (topikal behandling) kan man
smore med et af flere leegeordinerede preeparater. Som det sesii
figuren kan der anvendes azelainsyre, resorcinol og
clindamycin. Nogle steder anvendes desuden injektioner med
binyrebarkhormon i aktive elementer.

€ MEDICINSK BEHANDLING

Ved systemisk behandling forstés ofte behandling med
tabletter eller kapsler. Der er ofte tale om behandling med
antibiotika. Det kreever normalt omkring ti til tolv ugers
behandling, far man kan vurdere effekten. Behandlingen virker
bdde ved at sl& bakterier ihjel og ved at deempe immunforsva-
rets overreaktion — den f@r med andre ord immunforsvaret til
at fungere mere hensigtsmeessigt.

Ved svcere tilfcelde af HS kan man veelge en kombinations-
behandling med to typer antibiotika. Dog afhceenger valget af
behandling ikke kun af sveerhedsgraden, men ogsd af forlgbet
op til.

| enkelte tilfcelde, hvor effekten af ovenncevnte behand-
linger ikke er tilstreekkelig, kan behandling med biologisk terapi
komme pé tale. Denne behandling virker udelukkende ved at
deempe immunforsvaret og dets overreaktion. Der er tale om
en behandlingsform, som er blevet brugt inden for fx gigt,
psoriasis og inflammatoriske tarmsygdomme, gennem mere
end 15 &r. Men, hvis man ser bort fra enkelte tilfcelde, er det
forstinden for de seneste @r, at denne behandlingsform er
blevet brugt mere udbredt til behandling af sveer HS.

Medicinske behandlinger kan med fordel kombineres med
laser og kirurgi.

bestemme, hvilken behandling der vil
veere bedst i det enkelte tilfeelde. Jo
mere aktivitet og arveev, desto hgjere
score. Patienterne, vi behandler pd
hospitalernes hudafdelinger, er ofte
enten Hurley-stadie Il eller Ill, og nér de
kommer til 0s, begynder vi med at
sperge ind til, hvilke behandlinger, der
tidligere er givet, og hvad effekten har

veeret. Viforseger derefter, sammen
med patienten, at finde en behandling,
der har en god sandsynlighed for at virke
og en mindre sandsynlighed for bivirk-
ninger. Hvis det ikke virker, g@r vi videre
til nceste trin i behandlingen. S&dan er
det 0ogsd@ med laser og kirurgisk behand-
ling, hvor man vil forsege at veelge den
mest skdnsomme behandling.”

€) LASER 0G KIRURG!

Bar altid overvejes, iscer ved mindre og velafgreensede omréder.
Og ogsé her er der forskellige metoder, man kan bruge. I nogle
tilfcelde breender man med en laser ned i et sterre omrdde og
fierner det syge veev, ogi andre tilfeelde dbner man fistelgan-
gene ved at spalte dem op og p& den mdde &bne til indersiden
af gangene, der er bekleedt med noget, der ligner umoden hud.
Ndr man &bner til det underliggende hudlag, kan huden hele
hurtigere. Man fjerner s at sige taget, og derfor hedder
metoden deroofing. Ved svcerere tilstande er plastikkirurgi,

hvor man gérind og fjerner et helt omréde, at foretrcekke.

) ANDRE BEHANDLINGER

Ud over den medicinske og den fysiske behandling er det ogsd
vigtigt at man selv prgver at minimere de faktorer, der er med
til at forveerre HS. Her teenkes iscer pd overveegt og rygning. Vi
ved fra undersegelser, at mange fér bedring efter vaegttab og
rygeopher. For at kunne fokusere p& den medicinske og fysiske
behandling i HS-klinikkerne, vil man ofte henvise til den
praktiserende Icege eller dicetist med henblik pd hjcelp til dette.
Ligeledes vil smertebehandling, der ofte kreever et taet
samarbejde mellem HS-patient og leege, ske hos den
praktiserende leege.

Kilde: Mads Rasmussen
Afdelingsicege.
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4 SOJLER
| BERANDLINGEN
AF RS

Den danske guideline for behandling af HS anbefaler en tilgang,
hvor forskellige typer af behandlinger kombineres, afhengigt af
behovet hos den enkelte patient.

UNDER-
STOTTENDE
BEHANDLING

FYSISK/
KIRURGISK
BEHANDLING

BASIS SYSTEMISK
BEHANDLING BEHANDLING

Deroofing, Smertehdndtering
laser,

lokal excision

Preeparater, Antibiotika

der smeres pd Tetracyklin
huden Clindamycin

+rifampicin
Vedligeholdelses- evt. dapson
behandling

Behandling af
tilstedende
Bred kirurgisk infektioner
excision
Veegttab

og rygeopher

Topikal azelainsyre Biologisk behand-

/ resorcinol ling
Adalimumab

Udbrudsbehandling Infliximab
Topikal clindamycin

(metodevalg
afheengig af udbre-
delse og
hvor pa kroppen)

Andre
Indsprejtning af Evt. metformin
binyrebarkhormon til overveegtige
Intralcesional Evt. acitretin
triamcinolonace-




ORDLISTE >

Autoimmun sygdom

Hvis immunforsvaret angriber raskt vaev, har man en autoimmun
sygdom

Autoinflammatorisk sygdom

Hvis immunsystemet teender for hurtigt og slukker for sent, kalder man
sygdommen autoinflammatorisk. Dette medfarer betcendelse, som
brecender for lcenge og for hajt

Biofilm Bakterier, der sidder tecet sammeni et lag eller en klump, og som typisk
er deekket af et tyndt lag slim

Dermatolog Specialleege i hudsygdomme

Dyslipideemi “Dys” betyder "forkert” og “lipider” er fedtstoffer i blodet.

Fedtstofferne i blodet bestér af kolesterol og triglycerider. Ved
dyslipideemi er der for meget af de fedtstoffer, som giver @get risiko for
hjertekarsygdom, og for lidt af dem, der forebygger

Endokrinolog

Specialleege i hormonelt betingede sygdomme

Fistel

Rerformet gang fra et hudomrdde til et organ, fx tarmene

Hurley-stadier

Inddeling af HS i stadie |, Il eller 1l ud fra sveerhedsgrad

Infektion

Beteendelsestilstand pga. bakterier (mikroorganismer)

Inflammation

Beteendelsestilstand pga. aktivitet i immunsystemet, som ikke
nedvendigvis er fordrsaget af bakterier

Komorbiditet

Folgesygdomme — flere forskellige sygdomme samtidigt

Metabolisk syndrom

Forstyrrelse i forbreendingen af fedt og sukker, som giver overveegt,
sukkersyge, forhejet kolesterol, Greforkalkning m.m. @ger risikoen for
at udvikle sygdomme i hjertet og blodkarrene

Sinusgang

Rerformet gang i huden fra hudomrdde til hudomrdde

Steroider

Binyrebarkhormon, som deemper inflammation

Systemisk behandling

Behandling med tabletter eller indsprejtning

Topikal behandling

Lokalbehandling p& huden




VI HAR LISTET EN R/EKKE
SPBRGSMAL, SOM KAN
VARE RELEVANTE, NAR
DU TALER MED DIN LAGE

Forseg altid at veere s@ konkret som mulig, nar du taler
med din lcege. Husk, at Ieegen kan kun hjcelpe dig, hvis

du giver ham eller hende det fulde billede af din situation.
Det er nemlig vigtigt, at | sammen lcegger en plan,

der tager hgjde for helheden.

Siden sidste konsultation

Hvordan har du haft det siden din sidste konsultation?

Hvor og hvor mange bylder har du haft siden sidst?

Hvordan pdvirker sygdommen dig psykisk?

Pdvirker sygdommen dit sociale liv, familieliv eller romantiske forhold?
Kan du passe dit arbejde eller din uddannelse?

Far du tilstreekkelig savn og hvile?

Behandling

Er din sygdomiro?

Virker din behandling som forventet?

Har du behov for anden eller supplerende behandling?
Har du bivirkninger af medicinen?

Understgttende behandling

Har du tilstrcekkelig smertelindring?

Vil du gerne have hjcelp til veegttab eller motion?
Har du behov for stette til at holde op med at ryge?

Relaterede sygdomme

Har du andre hudproblemer?

Har du problemer med maven,

fx smerter, ddrlig mave, diarre eller blod i affaringen?

Har du heevede eller gmme led?

Har du haft hjertebanken, svimmelhed eller generel utilpashed?

Kilde: Patientforeningen HS Danmark.



Forskning i HS er i dag et omrdde i rivende udvikling.
Ny viden, nye behandlingsformer og nyt samarbejde
pé& tveers af forskere, behandlere og patientforeninger
giver héb for dig, der lever med HS. Ambitionen med
denne publikation er at samle og formidle patientens
0g specialistens indsigter, som begge er uundvcerlige
i HS-behandlingen.

Vi hdber, at en mere nuanceret forstdelse af
sygdommen kan give patienter og p&rerende rum til
at handle, og samtidig styrke samarbejdet mellem
patient og lege.

Meld dig ind i Patientforeningen HS Danmark.
Find os pd www.hidrosadenitis.dk og p& facebook
i den lukkede gruppe “Alle os der lider af HS”
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