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Om denna rapport
Forskning, samordning och utkast till denna nationella sammanfattning leddes av 
Chris Melson och Jody Tate, från The Health Policy Partnership (HPP). HPP vill tacka 
Annette Rosenberg (HS International Sweden), som har bidragit till denna nationella 
sammanfattning och som även är medlem av den styrgrupp som har lett utvecklingen 
av en global rapport om detta ämne.

Vi vill även tacka följande organisation för deras stöd:

https://www.healthpolicypartnership.com/app/uploads/Call-to-action-improving-the-lives-of-people-with-hidradenitis-suppurativa.pdf
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Vad är hidradenitis suppurativa?

Hidradenitis suppurativa (HS) är en kronisk och smärtsam hudsjukdom som kan 
vara handikappande. HS, även kallat acne inversa, är en hudsjukdom som uppskattas 
drabba omkring 1 av 100 människor över hela världen.1 2 Den kan orsaka betydande 
fysiska utmaningar och leda till allvarlig psykisk ohälsa.3-5 HS är en autoinflammatorisk 
sjukdom som bidrar till inflammation under huden.6 7 Sjukdomen debuterar ofta  
i tonåren och karakteriseras av återkommande skov av smärtsamma knölar under 
huden, som kan utvecklas till bölder.8 9 Dessa bölder kan spricka, vilket orsakar sår 
med varbildning, som kan ha en obehaglig lukt, orsaka fläckar på kläderna, samt 
ärrbildning på kroppen. Sammantaget kan detta leda till att en person upplever skam 
och starka obehagskänslor.4 10 11 Över tiden kan inflammationen utvecklas och leda 
till permanent skada på huden samt bestående ärrbildning.12 13 Personer med HS 
kan även utveckla fistelgångar under huden som förbinder bölder och från vilka blod 
och var kan läcka ut.14 HS är också förknippat med ett antal andra sjukdomar som 
depression, spondyloartrit (inflammatorisk ryggsjukdom), diabetes och inflammatorisk 
tarmsjukdom, vilket innebär att HS kan kräva multidisciplinär vård.15-19 

HS har en betydande inverkan på människors liv. HS är den dermatologiska 
sjukdomen som har störst inverkan på livskvaliteten.20 En nyckelfaktor i utmaningarna 
med HS är smärtan som nästan alla med denna hudsjukdom rapporterar, och som 
kan göra det svårt att utföra vardagliga aktiviteter.21 22 HS kan ha en stor inverkan på 
nästan varje del av livet, inklusive personliga relationer, arbete och det sociala livet. 
Detta bidrar i slutändan till att hudsjukdomen ofta blir påfrestande och även påverkar 
det psykiska välbefinnandet.23-25

HS kan leda till betydande samhällskostander på grund av produktivitetsförlust 
och frekvent andvändning av kostsamma hälso- och sjukvårdstjänster. 
Hudsjukdomen påverkar ofta människor under deras mest produktiva år och 
kan härigenom innebära att personer med HS har större sannolikhet än övriga 
befolkningen att missa arbetsdagar, ta ut sjukdagar, samt att vara utan arbete.24 26 
Detta betyder att produktiviteten hos personer med HS är betydligt lägre jämfört 
med övriga befolkningen. Därtill används dyra tjänster som akutmottagningar och 
sjukhusvistelse för kirurgi oftare av personer med HS.27 28 Denna kombination av 
faktorer betyder att HS kan leda till betydande kostnader för hälsosystemet och 
ekonomin i allmänhet.
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HS i Sverige

I Sverige uppskattas ca 1 av 700 ha sjukdomen HS, och kvinnor har större 
sannolikhet att drabbas än män. En stor undersökning som använde data från det 
nationella patientregistret fann att 1 av 700 personer i Sverige hade en HS-diagnos, 
vilket är betydligt lägre än det europeiska genomsnittet på 1 av 100.20 Detta kan vara 
en underskattning som resultat av underdiagnostisering.20 Kvinnor löper tre gånger 
större risk att drabbas av HS än män, vilket motsvarar förekomsten av sjukdomen i 
andra västländer.20

Dermatologer har en nyckelroll när det gäller att diagnostisera och behandla 
HS. I Sverige spelar dermatologer en central roll när det gäller att behandla HS, 
idealiskt sett i ett multidisciplinärt scenario med stöd från andra specialister.29 
Behandlingen av HS ser ut att följa europeiska riktlinjer. Det finns för närvarande inga 
nationella riktlinjer för HS i Sverige.3 30 Behandlingen för HS varierar från person till 
person, men kan involvera antibiotika, biologiska läkemedel och kirurgi, beroende 
på svårighetsgraden.29 31 Data om HS insamlas för närvarande genom det nordiska 
registret för Hidradenitis Suppurativa (HISREG) men kommer i framtiden att samlas in 
genom det europeiska registret för Hidradenitis Suppurativa (ERHS).32 33 

Patienter med HS i Sverige kan få stöd från en nationell patientorganisation. HS 
International Sweden ger information om HS och tips för hur man söker vård, och 
utför även undersökningar för att belysa aktuell vårdnivå i Sveriges regioner.34
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Hur ser bästa vårdpraxis för HS ut?

HS kan vara en utmanande sjukdom att hantera, både för personer som lever med HS 
och för den vårdpersonal som behandlar sjukdomen. Även om det inte för närvarande 
finns något botemedel för HS kan effekten av sjukdomen mildras om patienterna får bästa 
vårdpraxis i alla stadier (Bild 1).
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Olika personer kan uppleva olika resultat med 
samma behandling.36 Patienter med HS bör 
därför involveras i beslut om behandling och 
måste informeras om eventuella biverkningar. 
Behandling kan innefatta:

•	 medicinska behandlingar såsom 
antibiotika* för utvärtes eller systemiskt 
bruk, biologiska behandlingar, 
hormonbehandlingar, höga doser av oralt 

zink, kortikosteroider, retinoider eller 
immunosuppressorer.37 38 Smärta kan även 
behandlas med medicinska behandlingar 
såsom icke-steroida antiinflammatoriska 
läkemedel och opioider3

•	 kirurgiska ingrepp,39 beroende 
på sjukdomens lokalisering och 
svårighetsgrad3 40

•	 laserbehandling.37

Processen att få en HS-diagnos ska säkerställa att patienten 
känner sig hörd och inte känner någon skam eller skuld 
över att ha sjukdomen. Ingen får avskräckas från att söka 
vård i framtiden. En diagnos ska innefatta:

•	 klinisk utvärdering baserat på symtomens typ, frekvens 
och plats3 16

•	 screening för andra tillstånd som är förknippade med 
HS, såsom fetma, diabetes, depression och Crohns 
sjukdom, för att bättre förstå patientens komplexa 
behov35

•	 etablering av huruvida HS är en del av ett syndrom 
– såsom hudsjukdomen pyoderma gangrenosum, akne 
och HS (PASH) – som kan kräva ytterligare vård

•	 en utvärdering av livskvalitet med 
hjälp av Dermatology Life Quality Index 
(DLQI) för att fastställa svårighetsgraden 
(ett skov kanske inte har nått sin topp 
under en klinisk bedömning, så att förstå 
påverkan av HS separat från en klinisk 
presentation kan ge en mer korrekt bild 
av svårighetsgraden)

•	 en bedömning av sjukvårdspersonal 
med specialistkunskap om HS, så som 
en dermatolog, för att minska risken 
för feldiagnos. Allmänläkare, kirurger, 
gynekologer och akutvårdsläkare med 
specialiserad kunskap om HS kan också 
ställa diagnos.

Pågående vård bör involvera ett 
multidisciplinärt team, ledd av en dermatolog 
eller en allmänläkare, och bör inkludera:

•	 andra specialister efter behov, såsom 
en kirurg, psykolog, psykiatriker, 
sårvårdsspecialist, dermatologi-
sjuksköterska, gastroenterolog, 
reumatolog, gynekolog, dietiskt, kardiolog, 
endokrinolog, proktolog37 och en specialist 
på smärthantering42 

•	 uppdaterad information om aktuella 
behandlingar för att ge personer med HS 
möjlighet att fatta informerade beslut om 
pågående behandling

•	 snabb åtkomst till en dermatolog för 
akuta skov som kräver akut vård     

•	 möjlighet att rapportera biverkningar 
och oro över behandlingen 

•	 kliniskt validerad självvård för att hantera 
smärta 

•	 ett standardiserat 
”hembehandlingspaket” som inkluderar 
kortikostereoider (för att behandla tidiga 
skov) som kommer med tydlig information 
om hur man använder dem på ett säkert 
sätt

•	 stöd från en HS-patientorganisation.

*Långvarig och upprepad användning av antibiotika bör 
begränsas på grund av risken för antimikrobiell resistens.41

Bild 1. Bästa praxis för HS-patientvård
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HS inverkan på det dagliga livet?

Smärta påverkar livet markant  
Smärta är mycket vanligt vid HS och är den viktigaste faktorn i många av de 
utmaningar som är relaterade till sjukdomen. Även om det inte finns någon svensk 
studie om smärta, finns det en god medvetenhet om att smärta upplevs av nästan alla 
personer med HS och att det är ett betydande och handikappande symtom.21 25 43 44 
Den höga intensiteten och frekvensen av smärta är en kontinuerlig börda och har en 
omfattande inverkan på livskvaliteten för personer som lever med HS.43 45

Sjukdomen kan ofta leda till psykisk ohälsa  
Personer med HS löper en ökad risk för depression och ångest jämfört med personer 
som lever med andra tillstånd.31 46 En person som har intervjuats inför denna rapport, 
uppgav att hennes kroniska smärta, och de begränsningar som detta innebar i hennes 
liv, har lett till att hon upplevt mentala hälsoproblem.47

Det sociala livet kan påverkas av HS
De olika symtomen som följer med hudsjukdomen HS kan göra det svårt att 
umgås med andra människor. Smärta från HS kan begränsa förmågan att vara aktiv.46 
En person som har intervjuats inför denna rapport, uppgav att HS-relaterad smärta 
och utmattning kan göra det fysiskt besvärligt att träffa familj och vänner, medan 
oförutsägbara skov (som kan kräva dränering av bölder och fistlar) kan avbryta sociala 
interaktioner.47 Detta kan göra att man känner sig deprimerad och isolerad.48

HS kan leda till utmaningar med intimitet
Smärta och platsen där symtomen uppstår kan leda till besvär när det gäller 
intimitet. Även om det inte finns svensk data på hur HS påverkar intimitet, finns det 
studier från andra länder som visar att nästan alla personer med HS rapporterar en 
negativ påverkan på intimitet.49 50 En person som intervjuades för denna rapport sade att 
HS-skov gjorde att hon undvek intimitet.47 Detta har en enorm inverkan på livskvaliteten.

HS kan påverka arbetsförmågan
HS kan leda till sjukfrånvaro, nedsatt arbetsförmåga, samt till arbetslöshet. För 
närvarande finns det ingen publicerad data på hur HS påverkar arbetslivet i Sverige. 
Dock finns det studier från andra länder som indikerar att sjukdomen HS tvingar 
patienter till hög sjukfrånvaro eller till att arbeta när de inte borde det.24 51 Arbetslöshet 
är mellan två och sex gånger högre bland personer som lever med HS än bland den 
allmänna befolkningen.24 51
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HS kan ha negativ inverkan på privatekonomin
Sårvård är något av det viktigaste i hanteringen av HS-symtom, men detta kan 
innebära en ekonomisk börda för personer som lever med HS. Sårvård är en daglig 
del av HS, och en av sex personer behöver fem eller fler bandagebyten om dagen, 
enligt en internationell studie som innefattade personer från Sverige.52 Den ekonomiska 
bördan kan variera mycket, beroende på symtom och hälsovårdskostnader, men nästan 
hälften av de som lever med HS rapporterar att HS-relaterad sårvård har en negativ 
påverkan på deras ekonomi.52

12

Annettes berättelse

Annette var 16 när hon hittade en liten knöl  
i ljumsken som försvann efter ett par månader. Nio 
år senare uppstod en smärtsam böld på insidan 
av hennes lår, som gjorde ont när hon gick. Två år 
senare (efter att hon hade gått ned 22 kg) hade 
symtomen utvecklats i hennes högra armhåla, och 
hon hade kirurgi för att ta bort en svettkörtel. Den 
slutliga diagnosen HS fick hon av en dermatolog 
1998, 19 år efter de första symtomen. Annettes HS 
har blivit värre under de senaste åren, eftersom hon 
har kommit i klimakteriet, med en diagnos 2018 på 
Hurley grad 3. Detta har lett till mer smärta, mer skov 
och en större påverkan på hennes mentala hälsa.

”De senaste tio åren har påverkat min mentala 
hälsa på grund av mer frekventa skov och kronisk 
smärta. Det är svårt att alltid ha kronisk smärta, 
men på något sätt lär man sig att leva med det.”

HS har gjort det svårt för Annette att vara fysiskt aktiv 
och detta har lett till problem med hennes vikt.

”Jag tror att de flesta personer inte kan göra vad de 
verkligen vill göra. Du kan inte träna, och eftersom 
du sitter mycket går du upp i vikt, men samtidigt 
kan du inte gå ned i vikt. En läkare som jag träffade 
en gång sade att en HS-patient kan leva på ris och 
vatten och fortfarande inte gå ned i vikt.”

Symtom som smärta och utmattning har gjort det 
svårare för Annette att umgås med vänner under de 
senaste åren.

”Ibland känner jag inte för att träffa vänner, eftersom 
jag är så trött från smärtan. Din hjärna är trött och du 
har ingen energi.”
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Vilka är de systemmässiga hindren  
för förbättrad vård vid HS?

Bristande kunskap om sjukdomen bland sjukvårdspersonal 
bidrar till att diagnosen försenas
Bristande kunskap om sjukdomen bland vårdpersonal som stöter på HS bidrar 
till oacceptabelt långa förseningar i diagnostiseringen. En global studie, som 
inkluderade personer från svenska kliniker, uppskattade att den genomsnittliga 
tiden från då personer upplever symtom till att de får sin diagnos är över sju år.53 
Kunskapsbrist bland icke-dermatologer som hänvisar patienter till en dermatolog 
har föreslagits som en möjlig faktor i underdiagnostiseringen av HS.20 Detta kan även 
bidra till fördröjningar av diagnostisering. En person med HS som intervjuades för 
detta projekt uppgav att det hade gått 19 år från första symtom till HS-diagnos.47 
Detta understryker behovet av att utbilda vårdgivare när det gäller HS, för att ställa 
diagnos snabbare.

Tillgången till multidisciplinär vård kan vara begränsad
HS-vård bör omfatta multidisciplinär vård för personer med komplexa symtom, 
vilket i nuläget inte är tillgängligt i Sverige. En undersökning som gjordes av HS 
International Sweden visar att bland 13 (utav 21) regioner som svarade verkar det 
som att sju inte har något specifikt multidisciplinärt team för HS.54-60 En person som 
intervjuades för denna rapport uppgav att hon inte hade fått någon multidisciplinär 
vård för sin HS.47 Vi behöver göra mer för att säkerställa att personer som lever med 
HS i Sverige har åtkomst till den bästa tillgängliga vården.
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Rekommendationer för beslutsfattare

Personer med HS i Sverige påverkas betydligt av denna sjukdom, där 
systembarriärer hindrar dem från att få tillgång till högkvalitativ vård. 

För att förbättra livet för personer med HS bör beslutsfattare i Sverige särskilt 
beakta följande rekommendationer, som har utvecklats av författarna av denna 
rapport:

•	 Verkställa program för HS-utbildning för vårdpersonal – med fokus på 
icke-dermatologer – för att förbättra förståelsen av hudsjukdomen och för att 
förbättra diagnostisering av sjukdomen.

•	 Verka för en rättvis implementering av multidisciplinära team på kliniker som 
erbjuder HS-vård.
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