Materialet er stottet gkonomisk af Abbvie. Det er valideret af overlceger i dermatologi Simon Francis Thomsen og Mads Rasmussen.

o Patientforeningen HS

DU VED, DU ER 1 GOD
BEHANDLING, NAR
DU KAN LEVE ET LIV
SOM ALLE ANDRE

Er du hdrdt ramt af bylder, men endnu
ikke kommet i den rette behandling?

il

Oplever du bylder, der kommer igen og igen? Oplever du, at din sygdom begrceenser dig i at leve det liv, du
gerne vil? 0g har du endnu ikke fdet hjcelp til at fG en behandling, der virker? Selvom du mdske har haft
bylder i mange dr, ér der gode muligheder for at fG en behandling, der virker. Omkring 17.000 danskere
lever med moderat til sveer Hidrosadenitis Suppurativa (HS) uden at vceere i behandling. Mdske er du en af
dem? Mangelfuld behandling kan have store konsekvenser for dit liv og livskvalitet. Men det er muligt at

leve et godt liv med HS, hvis du far den rigtige hjcelp.

Du ved, du er i god behandling for HS, ndr du kan leve et liv
som alle andre — g@ p& arbejde eller studere, date eller tage
dig af familien, Iabe eller cykle.

Mdske f&r du en byld en gang imellem, men du feler dig ikke
begreenset i dit privatliv og dit arbejdsliv. For at nd dertil er det
afgerende, at du fér hjcelp til de kroniske, autoimmune aspek-
ter afdin HS.

HS er nemlig en kronisk sygdom. At sygdommen er kronisk
betyder bestemt ikke, at du skal tage til takke med et liv, hvor
det er sygdommen, der alene bestemmer, hvordan du lever.

Der er sket meget med forskningen og viden om HS over de
sidste 10 dr. | dag findes der flere forskellige behandlinger, der
kan give dig mulighed for at fa din sygdom under kontrol —
men det kan kraeve, at du sammen med en leege afprover
forskellige behandlingsformer, s& I sammen kan finde den
behandling, som virker for netop dig.

Praktiserende

%

HENVISNING

(egen) Iege

Privatpraktiserende

hudlcege

Forste skridt mod at f@ en god behandling er at se en leege,
som har viden om HS. De praktiserende laeger har ikke eks-
pertviden om HS, og du ber derfor bede om en henvisning til
en hudlcege, som kan hjcelpe dig med at f@ behandlet de
kroniske, autoimmune aspekter af din sygdom.

Det drejer sig scerligt om gentagne udbrud af bylder, sivning
fra tunnelgange og héndtering af smerter. Du bar overveje
at tale med en anden lege, hvis din egen Icege ikke vil hen-
vise dig til en specialist.

Du kan f@ inspiration til snakken med din Icege p& bagsiden
af dette materiale. Her er en tjekliste, som du kan bruge til at
overveje din egen situation, og hvordan du faktisk har det.
Det kan veere en stor hjcelp at have den med, ndr du snakker
med din leege

Hudafdeling pa

%

HENVISNING

et hospital
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Bylder, der kommer igen ogigen, kan vaere symptomer pé
den kroniske, autoimmune sygdom Hidrosadenitis Suppura-
tiva (HS). HS viser sig nemlig ved gentagne udbrud af gmme
bylder, som sidder i de omrdder, hvor hud meder hud,
eksempelvis i armhulerne, i lysken, pé balderne eller under
brysterne.

Billederne af udl@nt af www.hs-online.dk

Bylderne kan veere alt lige fra enkelte bumselignende
bylder til store omréder med arveev og sinusgange — dvs.
rerformede gange i huden fra hudomréde til hudomrdde.
Sygdommen kan udvikle sig progressivt og forveerres med
tiden. Derfor er det vigtigt at komme tidligt i behandling.

Serg for, at duisamarbejde med din lcege laegger en
behandlingsplan med klare behandlingsmdl, sé du og din
leege i feellesskab er enige om, hvad du kan forvente af
behandlingen. Du ved, du er i god behandling, ndr du kan

Der er forskellige sveerhedsgrader af HS. De klassificeres i tre
Hurley-stadier (I, Il og Ill) efter sveerhedsgraden. Det hjcelper
lcegen med at bestemme, hvilken behandling der vil veere
bedstidet enkelte tilfcelde.

Hurley stadie |

Hurley stadie I er HS i mild grad. Her har man flere bumse-
lignende bylder. Man har ingen sinusgange eller arveev, og
bylderne kan nemt forveksles med almindelige bylder.

Hurley stadie Il

Hurley stadie Il er HS i moderat grad. Her er der én eller flere
tilbagevendende bylder og byldelignende omrader. Man kan
0gsd have sinusgange og arveevsdannelse.

Hurley stadie lll
Hurley stadie lll er HS i sveer grad. Man har et helt anatomisk
omréde af forbundne sinusgange og bylder.

leve et liv som alle andre. Og det er ogsd dit ansvar, at du
soger leege og forteeller om din situation, s& | sammen kan
finde frem til en behandling, der kan f& sygdommen i ro.

Hvis din praktiserende Icege eller din privatpraktiserende
dermatolog ikke kan f& sygdommen i ro, s@ er det mdske tid
til at blive henvist til en hudafdeling pd et hospital, hvor de
har scerlige HS eksperter og kan bruge nye mere effektive
behandlingsformer.

Der findes hudafdelinger i Roskilde, Gentofte, Bispebjerg, Aarhus og Odense.

Pr. den 1. september 2018 oprettes der ogsa en hudafdeling i Aalborg
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TJEK DIT LIV MED HS

Dine symptomer:
Hvor generet er du af fglgende fra din HS?

Smerter
Treethed
Klge
Pus

Lugt

Andet

Slet ikke

OO0O00O0

Lidt

OO0OO0O0O0

Moderat

OO0OO0O0O0

Meget

OO0OO0O0O0

Rigtig meget

OO0O00O0

Har du symptomer fra andre steder end din hud?

Ondti maven
Ondtiryggen/leenden
@mme eller heevede led
djnene

Kige eller udslcet pd huden

Andet

Slet ikke

OO00O0O0

Lidt

OO0O0O0O0

Moderat

OO0O0O0O0

Meget

OO0O0O0O0

Rigtig meget

OO00O0O0
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Din livskvalitet:
Hvordan pdvirker HS din livskvalitet?

Fysiske funktioner (f.eks. sidde,
ga, beveegelser, sgvn)

Dagligdagsaktiviteter (f.eks.
toilet og bad, motion, husarbejde)

Valg af toj
Psykisk / folelsesmcessigt

Dit sociale liv (f.eks. venner,
familie, dating)

Valg af toj
Seksuelt

Dine muligheder for at arbejde eller
studere

Andet

Slet ikke

O

O OO0 OO0 O

Lidt

O

O OO O OO0 O

Moderat

O

O OO O OO0 O

Meget

O

O OO O OO0 O

Rigtig meget

O

O OO0 OO0 O

Teenk pd dit liv de sidste par maneder:
Hvordan vil du karakterisere dit humer og din livskvalitet i denne periode?

Hjcelpespergsmadl til snakken med Icegen:
 Hvilke behandlingsmuligheder findes der?
e Hvordan kan du hjeelpe mig med de kroniske, autoimmune aspekter af min sygdom?

¢ Kan du give mig en henvisning til en hudlcege, som kan hjcelpe mig?

e Kan du hjeelpe mig med smertelindring?
» Kan jeg fd hjcelp til et veegttab?

» Kanjeg fd hjcelp til at stoppe med at ryge?



