Hidrosadenitis Suppurativa Hudsygdommen man ikke taler om “SHH”

NAR DU M@DER EN
PERSON MED
HIDROSADENITIS
SUPPURATIVA

Hidrosadenitis Suppurativa kaldes i daglig tale HS og er en kronisk
hudsygdom, der giver bylder, knuder eller cyster i de omrader

pa kroppen, hvor der er hud mod hud.

HS er en sygdom, der ofte griber
alvorligtind i patientens liv. | for-
bindelse med udbrud gaer de veeske-
fyldte bylder, lugtgener og smerter
det til en betydelig udfordring at
passe sit normale liv. Uanset om
man er teenager, studerende eller
pd arbejdsmarkedet.

HS udfordrer ikke altid kun patienten
fysisk, men kan ogs@ pévirke den
psykiske sundhed. Patienten kan
fole sig deprimeret, opleve et selv-
tillidsknaek og have sveert ved at
mede hverdagens forpligtelser.
Konsekvenserne for patienten er
ofte omfattende. Resultatet kan
veere sygefraveer som falge af
sygdomsudbrud, operationer og
psykiske udfordringer.

Symptomerne medvirker til, at
sygdommen er meget tabubelagt,
0g at mange lever med sygdommen
i hemmelighed.

Ndr du stdr over for en HS-patient —

uanset om du er socialr@dgiver,
lcege eller noget helt tredje — er det

F& mere viden om HS pd www.hidrosadenitis.dk

derfor vigtigt, at du forstér omfanget
af sygdommen og vejleder om de
stettemuligheder, der kan gere det
nemmere for patienten at tage aktiv
delisamfundet.

Kronisk syge HS-patienter kan

sgge stotte inden for flere lovgivnings-

meessige omrdder, herunder beskcef-
tigelsesomrddet, arbejdsmarkeds-
omrddet, socialomrddet og
sundhedsomrddet.

"Det har veeret et overveeld-
ende mgde med de offentlige
myndigheder pa bade godt og
ondt. Jeg har haft virkelig gode
oplevelser med kommunens
socialrddgivere, men jeg har
0gsa fglt mig som kastebold
mellem forskellige offent-
lige myndigheder, fordi ingen
kendte til HS og derfor ikke
vidste, om jeg var berettiget
til stotte.”

- HS-patient

Meld dig ind i Patientforeningen HS Danmark og i Facebook-gruppen “Alle os der lider af HS” n

HS pavirker den psykiske
sundhed, 36% lider
af depression

Mange HS patienter lider
af andre sygdomme som fx
gigt og tarmsygdommen
Morbus Crohn

Undersgagelser tyder pd, at
cirka 2% af den voksne befolkning
lider af HS i varierende grad

o Patientforeningen HS

DANMARK

Oplysning og stette til dig som er berart af
hudsygdommen Hidrosadenitis Suppurativa



Lad os tale om Hidrosadenitis Suppurativa

STATTEMULIGHEDER

INDENFOR ARBEJDSMARKED,

BESKAFTIGELSE, SOCIAL

0G SUNDHEDSOMRADET

STOTTEMULIGHEDER PA
ARBEJDSMARKEDSOMRADET
§56-aftale

En fleksibel og rummelig arbejdsplads er
ofte ngdvendig for, at en HS-patient kan
trives pd arbejdet, da vores erfaring viser,
at sygdommenn ofte resultereriet fraveer
p& over 10 dage drligt. | de tilfcelde kan der
med fordel indgds en §56-aftale mellem
arbejdspladsen, patienten og lanmod-
tagers bopcelskommune. Med aftalen
kan bdde offentlige og private arbejds-
givere fritages for at betale sygedag-
penge i arbejdsgiverperioden, det vil sige
de farste 30 hverdage af en sygdoms-
periode, nér sygemeldingen geelder en
kronisk lidelse som HS.

Fleksjob

Inogle tilfeelde kan HS-patienten veere
pdvirketien grad, hvor et fleksjob er
den bedste lgsning. Et fleksjob indebcerer
en aftale mellem arbejdsgiveren og HS-
patienten og skal seges i patientens
bopeelskommune. Betingelser for god-
kendelse til fleksjob er, at patienten er
under pensionsalderen, at patienten ikke
kan opné eller fastholde beskceftigelse
p@ normale vilkdr, og at patienten har
en varig nedscettelse af arbejdsevnen.

STOTTEMULIGHEDER PA
BESKAFTIGELSESOMRADET
Fortidspension

Fortidspension kan veere en mulighed for
HS-patienter, hvis arbejdsevne er varigt
nedsatiet sddant omfang, at patienten
fremover ikke kan forsarge sig selv gennem

www.hidrosadenitis.dk

et arbejde. Som udgangspunkt kan der
ikke tilkendes fgrtidspension til personer
under 40 Gr, medmindre der er s@ betyde-
lige begreensninger i funktionsevnen, at
arbejdsevnen ikke kan fastholdes eller
udvikles. Personer under 40 ér, der allerede
har f@et tilkendt fertidspension, far mulig-
hed for at deltage i ressourceforlab, hvis
de selv gnsker det, og hvis kommunen
vurderer, at de kan f& udbytte af det.

Revalidering

Enrevalidering kan give den hjcelp, der
skal til for, at HS-patienten kan blive pd
arbejdsmarkedet. Det kan f.eks. veere
gkonomisk hjcelp eller omskoling til et
erhverv, som patienten kan magte pd
trods af den kroniske lidelse. En revali-
dering kan besta af vejledning og opkva-
lificering, f.eks. i form af korte afklarings-
og vejledningsforlgb eller ordincere
uddannelsesforlab. | forbindelse med en
revalidering udarbejder kommunen en
rehabiliteringsplan, der tager hensyn til
helbred, evner og interesser.

STOTTEMULIGHEDER PA
SOCIALOMRADET
Merudgiftsdeekning

HS-patienter mellem 18 0og 65 Gr med
varigt nedsat fysisk eller psykisk funk-
tionsevne, der griberind i den daglige
tilveerelse, kan ans@ge om daekning af
merudgifter relateret til HS, f.eks. medicin.
Sé&danne ansagninger foregdr i henhold
til Servicelovens §100. HS-patienten skal
sandsynliggare eller dokumentere
merudgifter pd mindst kr. 6.000 drligt,

svarende til mindst kr. 500 pr. m@ned.
Merudgiftsdeekningen s@ges i kommunen.

Hjcelpemidler

Mange HS-patienter har et enormt
stort forbrug af bandager og tubegaze,
da bylderne veesker meget. Her kan
kommunen yde gkonomisk statte til
patienter med varigt nedsat fysisk eller
psykisk funktionsevne. For at opnd
stotte skal hjeelpemidlet kunne afhjcelpe
varige folger af den nedsatte funktions-
evne, lette den daglige tilvcerelse eller
veere ngdvendigt for, at patienten kan
udeve et erhverv. Ansggning om stotte
til hjcelpemidler skal sendes til kommunen
viawww.borger.dk. Bevilges hjcelpen, vil
den blive ydet i henhold til Lov om Social
Service §112.

STOTTEMULIGHEDER PA
SUNDHEDSOMRADET

Medicintilskud

HS-patienter, der har et stort, varigt og
fagligt veldokumenteret behov for leege-
midler, kan s@ge kronikertilskud ved Sund-
hedsstyrelsen. Bevillingen forudscetter,
at HS-patienten har udgifter til tilskuds-
berettigede Icegemidler p& mindst 21.831
kr. for barn og unge under 18 &r og mindst
17.738 kr. for voksne. Det svarer til en egen-
betaling pd 3.830 kr. drligt for bdde barn
og voksne (pr.l.1.15). Ansagningen sendes
afleegen til Sundhedsstyrelsen. Hvis du
har spergsmdl, er du velkommen til at
kontakte Patientforeningen HS Danmark
www.hidrosadenitis.dk
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