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Om rapporten
Research, koordinering og udarbejdelse af dette nationale resumé blev ledet af 
Chris Melson og Jody Tate fra The Health Policy Partnership (HPP). HPP takker Bente 
Villumsen (Patientforeningen HS Danmark), som har været med til at udarbejde dette 
nationale resumé, for hendes indsats, og som også er medlem af styregruppen, der 
har ledet udarbejdelsen af en global rapport om dette emne.

Vi vil også gerne takke følgende organisation for deres støtte:

https://www.healthpolicypartnership.com/app/uploads/Call-to-action-improving-the-lives-of-people-with-hidradenitis-suppurativa.pdf
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Hvad er hidrosadenitis suppurativa (HS)?

Hidrosadenitis suppurativa (HS) er en kronisk og smertefuld hudlidelse, der 
kan være invaliderende. HS, også kendt som acne inversa, er en hudlidelse, 
der menes at påvirke omkring 1 ud af 100 mennesker i hele verden.1 2 Den kan 
forårsage betydelige fysiske udfordringer og føre til svær psykisk lidelse.3-5 Det er 
en autoinflammatorisk tilstand, der giver betændelse under hudens overflade.6 7 
Sygdommen debuterer ofte i teenageårene og er karakteriseret ved tilbagevendende 
opblussen af smertefulde knuder under huden, som kan udvikle sig til bylder.8 9 Disse 
bylder kan briste, hvilket resulterer i, at der lækker pus, der kan have en ubehagelig 
lugt, plette tøjet og forårsage ardannelse på kroppen. Det er alt sammen ting, der 
kan få folk til at føle sig pinligt berørt eller skamfulde.4 10 11 Over tid kan betændelsen 
udvikle sig og føre til uoprettelige skader på huden og ardannelse.12 13 Personer med 
HS kan også udvikle tunneller under huden, som forbinder bylder, og hvorfra der 
kan lække blod og pus.14 HS er også forbundet med en række andre lidelser såsom 
depression, spondyloarthritis (rygsøjlegigt), diabetes og inflammatorisk tarmsygdom, 
hvilket betyder, at HS kan kræve tværfaglig behandling.15-19 

HS har en betydelig indflydelse på menneskers liv. HS er den dermatologiske 
lidelse, der har størst indvirkning på livskvalitet.20 En nøglefaktor for udfordringerne 
ved HS er de smerter, som næsten alle med denne hudsygdom fortæller om, og som 
kan gøre det svært at udføre hverdagsaktiviteter.21 22 HS kan have stor indvirkning 
på næsten alle dele af et liv, herunder personlige relationer, arbejde og et socialt liv. 
Dette medvirker i sidste ende til, at hudsygdommen bliver meget belastende og kan 
påvirke den mentale trivsel.23-25

HS kan resultere i betydelige samfundsomkostninger på grund af tab af 
produktivitet og hyppig brug af omkostningstunge sundheds- og socialydelser. 
Hudsygdommen rammer ofte mennesker i deres mest produktive år, og det kan 
betyde at personens med HS er mere tilbøjelige end befolkningen som helhed til 
fravær fra arbejdet, være utilpasse på arbejdet eller være arbejdsløse.24 26 Dette 
betyder, at produktiviteten hos mennesker med HS er væsentligt reduceret. 
Derudover bruges f.eks. dyre skadestuebesøg og indlæggelse ved operation 
hyppigere af mennesker med HS.27 28 Denne kombination af faktorer betyder, at HS 
kan føre til betydelige omkostninger for sundhedssystemet og den bredere økonomi.
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HS i Danmark

I Danmark lider cirka 1 ud af 100 mennesker af HS.2 Kvinder har næsten dobbelt 
så stor risiko for at få HS som mænd. Dette svarer til tendenser, vi ser i andre vestlige 
lande.2 20 29

Der findes flere behandlinger for HS, men ingen af dem er entydigt effektive. 
Forskellige behandlinger anvendes mod HS, men ingen er effektive for alle.30 
Generelt anvendes lokalbehandlinger (cremer og salver) som førstevalgsbehandling 
efterfulgt af længerevarende antibiotika, og siden biologisk behandling, hvis alle 
tidligere behandlinger har haft utilstrækkelig effekt.30 Kirurgi anvendes også til at 
behandle drænerende tunneller under huden og ardannelse31 – indgreb kan involvere 
laserbehandlingsteknikker eller kirurgisk fjernelse af hårdt ramt hud.9

Dermatologer spiller en nøglerolle i diagnosticering og behandling af HS, men 
også andet sundhedspersonale er involveret. Dermatologer kan diagnosticere og 
behandle de fleste patienter med HS, men andre læger end dermatologer møder 
ofte også patienter med denne hudsygdom.26 30 Nogle dermatologer kan udføre 
mindre kirurgiske indgreb, men kirurger og gynækologer (afhængigt af placeringen 
af HS-læsionerne) kan også være involveret, hvis en operation er påkrævet.30 
Behandlingen af HS vejledes efter kliniske retningslinjer fra Dansk Dermatologisk 
Selskab.32 Der er mindst seks hospitaler i Danmark, der tilbyder specialiseret 
behandling af HS.33-38 Data om HS bliver i øjeblikket indsamlet gennem Nordisk 
register for hidrosadenitis suppurativa (HISREG), men fremover vil de blive indsamlet 
gennem Europæisk register for hidrosadenitis suppurativa (ERHS).39 40

Patienter med HS i Danmark kan få støtte fra en national patientorganisation. 
Patientforeningen HS Danmark yder støtte til mennesker, der lever med 
hudsygdommen. Organisationen giver information om, hvad HS er, hvordan du får 
diagnosen, mulige behandlinger og sårpleje.41 Patientforeningen HS Danmark deler 
også erfaringer fra mennesker, der lever med HS, om hvordan hudsygdom påvirker 
deres sociale liv og arbejdsliv.41
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Bente var 16, da hun fandt sin første byld – hun 
fortalte sine forældre om det og skulle have den 
opereret væk, men bylden forsvandt af sig selv. I 
løbet af de næste par år vendte sygdommen tilbage 
og blev værre. Som teenager ville hun virkelig gerne 
se godt ud, men kunne ikke gå i det samme slags tøj, 
alle andre havde på, fordi hendes bylder gjorde, at 
det var for smertefuldt. 

’Jeg kunne ikke have jeans på, som alle andre, 
så nogle gange lavede jeg lange nederdele til 
mig selv, som jeg kunne have på. Jeg syede 
specielle shorts med hygiejnebind inde i dem, og 
jeg tog ekstra med i min taske, til hvis de blev 
gennemblødte.’

Da tilstanden blev værre, fik Bente svært ved at 
håndtere sine symptomer, og de forhindrede hende 
i at gøre ting, hun elskede, såsom at cykle. Dette 
havde en betydelig indvirkning på hendes mentale 
helbred.

’Det blev rigtig svært at håndtere i hverdagen. 
Det, at jeg ikke kunne træne, var rigtig dårligt 
for mit helbred, både det fysiske og mentale. 
Det mentale helbred er virkeligt dårligt blandt 
patienter med HS. Jeg synes, det bedste 
spørgsmål du kan stille en HS-patient, er ”Hvordan 
har du det?” Det er meget sjældent, at det er det, 
folk spørger om.’

Efterhånden som Bente blev ældre, og hendes HS blev 
mere alvorlig, betød hendes smerter, at intimitet blev et 
stort problem, og dette havde en alvorlig indvirkning på 
hendes livskvalitet.

’Da min HS var værst, var jeg nødt til at tale med min 
mand om, hvor han kunne røre mig og hvor meget. 
Jeg havde ofte ikke lyst til sex, fordi det var for 
slemt. Det var så smertefuldt.’

Bente har haft meget sygefravær på grund af 
operationer og opblussen. Da hun var 46, sagde hendes 
læge, at denne ville støtte Bentes mulighed for at få 
pension før tid på grund HS's indvirkning på hendes 
arbejde. Hun nægtede, fordi hun elsker sit job og ikke 
ønskede, at hendes HS skulle begrænse hendes liv.

’Nogle gange var det meget smertefuldt at gå 
på arbejde. Jeg elsker virkelig mit arbejde [i 
miljøsektoren]. Jeg siger tit, at jeg valgte miljøet, 
men HS valgte mig.’

Bentes historie
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Hvordan ser den bedste praksis for pleje af HS ud?

HS kan være en frustrerende sygdom at skulle håndtere, både for de mennesker, der lever med HS 
og for de sundhedsprofessionelle, der skal behandle den. Selvom der i øjeblikket ikke findes nogen 
kur mod HS, kan sygdommens indvirkning reduceres, hvis patienterne modtager den bedste praksis 
for behandling på alle stadier (Figur 1).
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Forskellige mennesker kan have opleve at 
få forskellige resultater med den samme 
behandling.43 Patienter med HS bør inddrages 
i beslutningerne om behandling og skal 
informeres om eventuelle bivirkninger. 
Behandling kan omfatte:

•	 medicinske behandlinger såsom lokal 
eller systemisk antibiotika,* biologiske 
behandlinger, hormonbehandlinger, 

høje doser oral zink, binyrebarkhormon, 
vitamin-A-behandling (retinoider) 
eller immundæmpende behandling.44 

45 Smertebehandling kan også være 
medicinske behandlinger såsom ikke-
steroide antiinflammatoriske lægemidler 
og opioider3

•	 kirurgiske indgreb,46 afhængig 
af sygdommens lokalisation og 
sværhedsgrad3 47

•	 laserbehandling.44

Processen for at få stillet en HS-diagnose skal sikre, 
at patienten føler sig hørt og ikke føler nogen 
form for skam eller skyld omkring det at have 
sygdommen. Ingen må blive afskrækket fra at søge 
behandling fremadrettet. En diagnose skal omfatte:

•	 en klinisk vurdering baseret på arten, 
hyppigheden og placeringen af symptomerne3 16

•	 screening for andre lidelser, der er forbundet 
med HS såsom fedme, diabetes, depression 
og Crohns sygdom for bedre at kunne forstå 
patientens komplekse behov42

•	 fastlæggelse af om HS er en del af et 
syndrom – såsom hudsygdommen pyoderma 
gangrenosum, acne og HS (PASH) – hvor 
yderligere behandling kan være nødvendig

•	 en livskvalitetsvurdering ved hjælp af 
Dermatologisk livskvalitetsindeks (DLQI) for 
at hjælpe med at fastslå sværhedsgraden 
(en opblussen har måske ikke toppet under 
en klinisk vurdering, hvorfor en forståelse 
af virkningen af HS adskilt fra en klinisk 
præsentation kan give et mere præcist 
billede af sværhedsgraden)

•	 en vurdering fra en sundhedsperson 
med specialistviden om HS, såsom en 
dermatolog, for at mindske risikoen for 
fejldiagnosticering. Egen læge, kirurger, 
gynækologer og skadestuelæger med 
specialviden om HS kan også diagnosticere.

Vedvarende behandling bør involvere et 
tværfagligt team, der er ledet af en dermatolog 
eller egen læge, og skal omfatte:

•	 andre specialister efter behov, såsom en 
kirurg, psykolog, psykiater, sårplejespecialist, 
dermatologisygeplejerske, gastroenterolog, 
reumatolog, gynækolog, diætist, kardiolog, 
endokrinolog, mave-tarm kirurg44 og en 
specialist i smertebehandling49  

•	 ajourførte oplysninger om aktuelle 
behandlinger for at give mennesker med 
HS mulighed for at træffe informerede 
beslutninger om vedvarende behandling

•	 hurtig adgang til en dermatolog 
ved akut opblussen, der kræver akut 
behandling    

•	 mulighed for at rapportere bivirkninger 
og bekymringer ved behandlingen  

•	 klinisk valideret egenomsorg til at 
håndtere smerte 

•	 en standardiseret "hjemmebehandlings-
pakke", der inkluderer binyrebarkhormon 
(til tidlig behandling af opblussen) med 
klar vejledning til, hvordan behandlingen 
bruges på sikker vis

•	 støtte fra en HS-patientorganisation.

*Langvarig og gentagen brug af antibiotika bør begrænses 
på grund af risikoen for antibiotikaresistens.48

Figur 1. Bedste praksis for HS-patientforløb
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Hvordan påvirker HS personens liv?

Smerte påvirker menneskers liv markant  
Smerter er meget almindelige for mennesker med HS og er den vigtigste faktor 
i mange af de udfordringer, der er relateret til sygdommen. Der er generel 
forståelse for, at næsten alle mennesker med HS oplever smerter, og at det er et stort, 
invaliderende symptom.21 25 50 51 Patienter med HS fortæller, at smerterne er et af de 
værste symptomer ved deres sygdom.52 Den høje smerteintensitet og -hyppighed er en 
vedvarende belastning og har en enorm indflydelse på livskvaliteten for de mennesker, 
der lever med HS.50 53

Personen med HS kæmper ofte med psykiske problemer  
HS kan have betydelige psykiske udfordringer, hvilket resulterer i en øget risiko 
for selvmord. Det er almindeligt, at mennesker med HS kan have psykiske problemer, 
hvor cirka én ud af fem kæmper med depression som følge af deres symptomer.54 
Dette anses for at være en konsekvens af smerte, lugt og ardannelse forårsaget af HS.55 
Symptomer kan også opstå tilfældigt, hvilket kan få folk til at føle sig magtesløse.55 
Alle disse faktorer bidrager til, at mennesker med HS er dobbelt så tilbøjelige til at 
tage deres eget liv end mennesker uden denne hudsygdom.56 Der er også rapporter 
om, at mennesker med HS kan bliver afhængige af stoffer eller alkohol som følge af de 
udfordringer, de møder.55

Det sociale liv kan blive berørt af HS
Symptomer kan få folk til at føle sig pinligt berørt i en grad, så de isolerer sig 
socialt. Når bylder brister, kan det resultere i udflåd, der lugter og kan plette tøjet. 
Dette kan få folk til at føle sig pinligt berørte og skamfulde, hvilket kan føre til social 
isolation.55 

Personen med HS kan opleve udfordringer med intimitet
Smerter og ar kan have indflydelse på kropslig intimiteten. Folk kan være bevidste 
om ardannelse på deres krop, hvilket kan påvirke, hvordan de har det med sig selv, og 
om de ønsker at være intime eller ej.55 En undersøgelse i Danmark viste, at mennesker 
med HS har en mere negativ opfattelse af deres egen krop sammenlignet med 
mennesker med andre hudsygdomme.57 Ifølge en patient med HS, der blev interviewet 
i forbindelse med denne rapport, kan den intense smerte fra symptomerne gøre 
intimitet fysisk vanskelig, hvilket har en enorm indflydelse på livskvaliteten.58
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HS kan påvirke arbejdsevne
HS-symptomer kan føre til, at folk har fravær fra arbejde eller får det dårligt på 
arbejdet. HS-symptomer påvirker ofte mennesker i den mest produktive periode af 
deres liv, hvilket hæmmer deres arbejdsevne.26 Et betydeligt antal patienter fortæller, 
at de føler sig svækket af HS på arbejdet, eller at deres sygdom tvinger dem til at 
have fravær fra arbejde.59 I Danmark er arbejdsløsheden over fire gange højere blandt 
patienter med HS end landsgennemsnittet.60 

Det at leve med HS kan have personlige økonomiske 
omkostninger 
Mennesker med HS kan komme under økonomisk pres. HS-relaterede 
ansættelsesproblemer kan bidrage til de økonomiske udfordringer. Derudover kan 
mennesker med HS blive nødt til at betale for medicin samt daglig sårpleje.55 En global 
undersøgelse, som omfattede deltagere fra Danmark, viste, at hver sjette patient havde 
brug for at skifte tøj fem eller flere gange om dagen.61
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Hvilke systembarrierer ved den bedste 
praksis for behandling er der?

Manglende kendskab til sygdommen blandt 
sundhedspersonale er med til at forsinke diagnosticeringen
En manglende kendskab til HS blandt sundhedspersonale, der støder på HS, 
resulterer i uacceptabelt lange forsinkelser i diagnosticeringen. En global 
undersøgelse, som omfattede deltagere fra danske centre, estimerede, at der går 
mere end syv år fra de oplever symptomer, til de får en diagnose.62 Denne forsinkelse 
kan skyldes utilstrækkelig viden om HS, især blandt ikke-dermatologer, der støder på 
HS i et tidligt stadie.26 31 62 Tiden til at få en diagnose vil kunne reduceres ved at sikre, 
at sundhedspersonalet er grundigt uddannet indenfor HS.9

Utilstrækkelig behandling af symptomer fører til risikabel 
selvbehandling
Et stort antal mennesker med HS behandler selv deres smerter, hvilket tyder 
på, at behandlingen af dette symptom er for dårlig. I en global undersøgelse, 
som omfattede deltagere fra Danmark, var næsten halvdelen af deltagerne med 
HS utilfredse eller meget utilfredse med deres nuværende behandling.63 Lav 
effektivitet og uønskede bivirkninger blev nævnt som de mest almindelige årsager 
til utilfredshed.63 Derudover viste en dansk undersøgelse, at fire ud af fem patienter 
med HS selv behandlede deres knuder under huden ved at presse dem eller ved 
at skære i dem med nåle eller skalpeller for at lindre smerterne.64 Dette tyder 
på, at effektiviteten af de nuværende behandlinger, især smertebehandling, er 
utilstrækkelige. Patienter, der selvbehandler ved hjælp af disse teknikker, har risiko for 
infektion.65

Adgang til tværfaglig behandling kan være begrænset
Der er klinikker i Danmark, der tilbyder specialistbehandling af HS, men patienter 
med HS kan stadig være nødt til at rejse langt for at modtage behandling fra 
forskelligt sundhedspersonale. Selvom der er klinikker rundt omkring i Danmark, 
der yder specialistbehandling af HS, er det uklart, hvilke speciallæger patienter kan 
få adgang til gennem disse klinikker.66 I modsætning til de europæiske retningslinjer 
anbefaler de danske kliniske retningslinjer for HS ikke klart, at behandlingen skal 
bestå af et tværfagligt team.3 32 En patient med HS fra Danmark, som blev interviewet 
i forbindelse med denne rapport, sagde, at hun var nødt til at rejse til flere forskellige 
klinikker for at modtage behandling fra forskellige specialister, hvilket tyder på, at 
hun ikke havde adgang til tværfaglig behandling.58 Derudover følte denne hun, at 
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hun selv var nødt til at koordinere dele af behandlingen ved at bede om henvisninger 
til visse specialister.58 Dette lagde yderligere pres på patienten med HS, da hun 
gentagne gange måtte forklare problemet for at overbevise sundhedspersonalet om, 
at hun havde brug for behandling – en trættende og frustrerende oplevelse.58

Akutbehandling skal være bedre
Nogle søger akut hjælp til deres HS, men dette anses for at være suboptimalt. En 
global undersøgelse, som omfattede mennesker med HS i Danmark viste, at omkring 
hver femte havde besøgt skadestuen med symptomer fem eller flere gange i løbet 
af deres liv.67 Ifølge én patient, der blev interviewet i forbindelse med denne rapport, 
kan behandling modtaget på skadestuer i Danmark være utilstrækkelig.58 Patienten 
efterlyste fortsat forbedringer indenfor den akutte dermatologiske behandling for at 
give mennesker med HS i Danmark mulighed for hurtig adgang til akut behandling.58 
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Anbefalinger til politiske beslutningstagere

Mennesker med HS i Danmark er i væsentlig grad påvirket af deres sygdom, hvor 
systembarrierer forhindrer dem i at få adgang til behandling af høj kvalitet. 

For at forbedre livet for dem, der lever med HS, bør politikere i Danmark 
overveje følgende anbefalinger:

•	 Udrulning af HS-uddannelsesprogrammer for sundhedspersonale – med 
fokus på praktiserende læger, kirurger og gynækologer –for at øge forståelsen 
af sygdommen og smidiggøre processen omkring at få stillet diagnosen.

•	 Introduktion af en guide om sikker selvbehandling af HS-symptomer for at 
støtte patienter med HS i at behandle deres sygdom bedre uden risiko.

•	 Fremme en retfærdig implementering af tværfaglig behandling gennem 
specialiserede centre for HS.

•	 Overveje udvikling og udrulning af dermatologiske akutklinikker, der kan 
give hurtig adgang til akut behandling for mennesker med HS.
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