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Schéatzungsweise eine vo rsonen in Deutschland ist

von Akne inversa be andelt sich dabei um eine
systemische, chronis tziindliche Hauterkrankung.
Betroffen ist vor allem das Gewebe, das die Haarwurzeln um-

gibt (Haarfollikel). Die betrof
arke Rétung auf und unter der

Knétchen, aus denen sicl&A
i . Diese Bes

n Hautstellen weisen eine
ilden sich schmerzhafte

e (Eiteransammlungen)

n kénnen Sie kérperlich
stark beeintrachtigen.
, jedoch lassen sich die
ehandeln und lindern.

www.akne-inversa.info/brl



Akne ... was?

Akne inversa hat — trotz des ahnlichen Namens - Uberhaupt nichts mit
der ,normalen” Akne (Pickel) zu tun. Die Unterscheidung ist sehr wich-
tig, denn nur so kdnnen Betroffene die richtige Behandlung erhalten.

Sie haben immer wieder gerdtete, schmerzhafte Hautstellen, kleine
tastbare Kndtchen unter der Haut oder sogar grof3ere, schmerzen-
de Knoten, aus denen unangenehm riechende FlUssigkeit austritt —
und das vor allem unter den Achseln und in der Leistenregion? Dann
kdénnten Sie von Akne inversa betroffen sein!



Was ist

Akne inversa oder Hidradenitis suppurativa ist eine syste-
mische, chronisch-entziindliche Hauterkrankung.

Typischerweise bilden sich schmerzhafte, rot entzindete Kndtchen und Abs-
zesse (abgekapselte Eitergeschwure) unter der Haut, die eine Verfarbung
des Gewebes und Narben hinterlassen konnen. Die Bildung neuer Abszesse
tritt haufig in Schiben auf und findet vor allem an Korperstellen mit dickeren
Haaren (Achseln und Genitalbereich), in Hautfalten und an Stellen, die me-
chanischer Reibung ausgesetzt sind, statt.

Die genaue Ursache ist bis heute ungeklart. Spezialist*innen vermuten als
Ausldser ein Uberaktives Immunsystem sowie hormonelle und erbliche Ein-
flUsse.

Akne inversa ist ...
... kein Hautausschlag
... eine Entziindung, die den ganzen Korper betrifft

... hicht ansteckend
... kein Zeichen fur mangelnde Koérperhygiene
... derzeit nicht heilbar

Die Symptome lassen sich jedoch behandeln.
Je friiher Akne inversa erkannt wird, desto besser ist |
es fur die Behandlung und den weiteren Verlauf.




Der lange Weg

Von den ersten Symptomen der
Akne inversa bis zur korrekten Diag-
nose verstreichen durchschnittlich
etwa sieben bis zehn Jahre. Zeit, in
der viele Patient*innen stark und im
Verborgenen leiden und im Durch-
schnitt bei drei
Arzt*innen unterschiedlicher Fach-
gebiete Hilfe gesucht haben.

Wenn Sie den Verdacht haben, dass
Sie an Akne inversa leiden konnten,
wenden Sie sich daher unbedingt

verschiedenen

an eine*n Facharzt*in fur Dermato-
logie (Hautarzt*in, Dermatolog*in),
der*die sich auf Akne inversa spezia-
lisiert hat. Je frGher die Akne inversa
erkannt und richtig behandelt wird,
desto héher sind die Chancen, dass
sich die Symptome verbessern.

Geben Sie nicht auf. Auch wenn
der Weg zur Diagnose Akne inversa
muhsam ist, Sie mUssen ihn nicht al-
lein gehen.

Hier finden Sie
Ihre*n Spezialist*in:

www.akne-inversa.info/bré



Typische Symptome

Rotungen, Knoétchen, Abszesse, Fisteln und Schmerzen
Akne inversa macht sich in der Regel mit stark gerdtetem Gewebe und
schmerzhaften Kndétchen (Durchmesser 0,5 bis zwei Zentimeter) unter der
Haut bemerkbar. Sie konnen von selbst verschwinden, treten aber immer wie-
der auf — haufig an den gleichen Korperstellen.

Unbehandelt kdnnen sie sich zu Abszessen weiterentwickeln, die nach einer
Weile aufplatzen konnen und dann eine unangenehm riechende FlUssigkeit
abgeben. Die Abszesse konnen Hohlraume (Fisteln, Fistelgange) unter der
Haut bilden, die tiefe Narben hinterlassen und standig wiederkehrende Ent-
zUndungen verursachen.

Bei Akne inversa kdnnen sich recht beschwerdefreie Phasen und Zeiten mit
starken Symptomen abwechseln. Gerade diese Unvorhersehbarkeit stellt fur
Betroffene eine grof3e zusatzliche Belastung dar.

Hier erfahren Sie, mit welchen Unter-
suchungen lhr*e Dermatolog*in pruft,

ob Sie an Akne inversa erkrankt sind.

www.akne-inversa.info/br2



An diesen Korperstellen zeigt sich Akne inversa haufig
Akne inversa zeigt sich an Korperstellen mit Haarwuchs, in Hautfalten und an
Stellen, die Reibung ausgesetzt sind. Diese Korperregionen kdnnen unabhan-
gig vom Geschlecht gleichermafRen betroffen sein. Mitunter zeigt sich jedoch,
dass gewisse Stellen geschlechtsspezifisch haufiger betroffen sind.

Achselhdhle Achselhéhle
Brliste
Leiste GesaB
Genitalbereich After .
Genitalbereich
Oberschenkel-
innenseite Oberschenkel-
innenseite

Akne inversa kommt oft nicht allein
Als ob Akne inversa nicht genug ware — Betroffene haben zusatzlich ein hoheres
Risiko fur weitere Erkrankungen. Dazu zahlen:

- Stoffwechselerkrankungen wie das
metabolische Syndrom und Dia-
betes mellitus (Zuckerkrankheit)

- Psychische Erkrankungen wie

Depression

- Rheumatische Erkrankungen wie Wl A SR S e

Spondylarthropathien (chronische lungsteam an und sprechen Sie

oder akute Wirbelsaulenveran-
derung)

- Chronisch-entziindliche Darmer-

krankungen wie Morbus Crohn

offen Uber all Ihre Beschwerden.
Das erleichtert es, etwaige Begleit-
erkrankungen rechtzeitig zu

erkennen und zu behandeln.



Die drei Stadien

Abhangig vom Erscheinungsbild (Hautsymptome) teilen Spezialist*innen
die Akne inversa in drei Schweregrade (nach Hurley) ein. Anhand dieser Ein-
teilung —und weiterer Aspekte — kann Ihr Behandlungsteam die fur Sie geeig-

nete Therapie planen.

Stadium |
(mild)

Einzelne, voneinander abgetrennte
Abszesse — ohne Bildung von Fistel-
gangen oder Narben. Dieses Sta-
dium ist mit knapp der Halfte an Er-
krankungen am haufigsten.

10

Stadium Il
(mittel-
schwer)

Ein oder mehrere auseinanderlie-
gende Abszesse mit Fistelgangen
und Narbenbildung. Dies betrifft
zwei von funf Personen mit Akne in-
versa.



Wichtig: Diese Einteilung rein nach
Hautsymptomen sagt nichts Uber
den Leidensdruck aus. Auch eine
Akne inversa im Stadium | kann sehr
belastend sein.

Stadium 1l
(schwer)

Grof3flachige Anzeichen mit Abs-
zessen, miteinander verbundenen
Fistelgdngen und Vernarbungen
(Narbenzuigen). Rund ein Zehntel
der Patient*innen ist von dieser
schweren Form betroffen.

n




Die Ursachen

Eine wichtige Frage, die sich Betroffene oft stellen, ist die nach dem Warum.
Leider sind die genauen Ursachen der Akne inversa noch unklar. Es wird je-
doch vermutet, dass folgende Faktoren eine Rolle spielen:

- Gestortes korpereigenes Abwehrsystem (Immunsystem)
Erbliche Veranlagung
Hormonelle EinflUsse

Die Akne inversa wird nicht durch Bakterien ausgeldst, ist also keine klassi-
sche Infektionskrankheit der Haut. In den betroffenen Haarfollikeln befindet
sich allerdings eine Vielzahl von Bakterien. Dieser bakterielle Befall nimmt mit
dem Fortschreiten der Erkrankung zu.

Zytokine

Uberaktive
B \ Immunzelle

Ober
(Epideri

Lederhaut
(Dermis)

Unterhaut
(Subcutis)

Gesunde Haut Unbehandelte Akne-inversa-Haut
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Was passiert genau bei der Akne inversa?
Sie verlauft in der Regel in mehreren Schritten:

1.

Systemische
Therapie

Gehemmter

EntziUndung der Haarfollikel mit einer Verdickung der auBeren
Hautschicht.

. Verstopfung und Ausdehnung der Haarfollikel (Kndtchenbildung).
. Aufbrechen der Follikel und Freisetzung ihres Inhalts in die mittlere

Hautschicht (Lederhaut).

. Ausweitung der Entzindungsreaktion auf das umliegende Gewebe.

Es werden zudem EntzUndungsbotenstoffe aktiviert, die wiederum neue
entzUndliche Reaktionen anstoRen.

. Bildung von schmerzhaften Abszessen und Fistelgangen. Die Abszesse

kdnnen ihren unangenehm riechenden Inhalt entleeren, die Fistelgange
Narben hinterlassen.

. Topische Medikamente wie Salben und Cremes wirken bei leichten Formen

auBerlich auf der Haut.

. Biologika als systemische Medikamente wirken innerlich, indem sie ent-

zUndungsférdernde Botenstoffe hemmen.

Licht-/
Lasertherapie

) 7
Topische o
Therapie \ \\

Akne inversa gilt als System-
erkrankung. Die chronischen Ent-
zlindungsvorgange konnen daher
den ganzen Kérper und nicht nur

die Haut betreffen.

Botenstoff

Verschiedene Therapieformen

13



Akne inversa

Grundsatzlich kann es jede*n treffen, zumal die genauen Ursachen fur die
Entzundungsreaktion bis heute unbekannt sind. Allerdings beobachten Spe-
zialist*innen einige Auffalligkeiten hinsichtlich auslésender Faktoren:

PO
1o+ Q_p
OoO—

Meistens tritt die Akne inversa erst- Hormonelle Veranderungen
mals nach der Pubertat bis zum 30. kénnen zur Entwicklung einer
Lebensjahr auf. Akne inversa beitragen und die
Symptome verstarken.
O O 7

Bei 30 bis 40 Prozent der Maéglicherweise spielt auch die per-
Patient*innen ist bereits ein soénliche Lebensfiihrung eine Rolle.
anderes Familienmitglied an So kann das Risiko flr Akne inversa

Akne inversa erkrankt. bei Raucher*innen und mit dem

Koérpergewicht steigen.

Diese Daten zeigen lediglich eine statistische Haufung.

14



Betroffene tragen
keine Schuld an ihrer
Erkrankung.

15




Akne inversa kann das

Akne inversa fangt in der Haut an,
hort dort aber nicht auf — die Erkran-
kung kann sich auf samtliche Le-
bensbereiche auswirken:

- Die Beziehung zu anderen Menschen
- Die Partnerschaft

- Die Ausbildung und Berufstatigkeit

- Die Fahigkeit, den Alltag zu meistern
- Die Lebensfreude

« Die private und berufliche Zukunft

Umso wichtiger ist es, dass Sie sich
Hilfe holen, falls Ihnen alles zu viel wird.
Hier finden Sie Unterstiitzung, wenn

Akne inversa auf die Psyche schlagt:

Viele Betroffene isolieren sich aus
Scham und wegen der Unberechen-
barkeit der
Uberdies kénnen Schmerzen viele

Erkrankungsschube.

Alltagsaktivitaten einschranken.

Deshalb sind Stressgeflhle, Depres-
sion und Angststorungen bei Men-
schen mit Akne inversa haufig. Ein
Teufelskreis, denn Stress und psychi-
sche Erkrankungen kdénnen wieder-
um die Symptome der Akne inversa
verschlimmern.




Was Sie selbst

Akne inversa wirkt sich auf viele Lebens-
bereiche aus, doch Sie mussen der Er-

krankung nicht tatenlos gegenuber-
stehen! Erganzend zur medizinischen Mebhr praktische Tipps zum Leben

Behandlung gibt es einiges, was Sie mit Akne inversa finden Sie hier:

selbst tun kdénnen, um Symptome zu

lindern oder zu vermeiden. Abszesse und [m] s [m]
Fisteln sollten Sie nicht selbst ersffnen. www.akne-inversa.info/bré - 43 2
Zudem ist das Arztgesprach angeraten, k -

wenn Sie Probleme bei der Durchfuh- E

rung lhrer Behandlung haben.

Betroffene tragen gern weit geschnittene Kleidung aus glatten und
weichen Materialien. Der sanfte Hautkontakt und gute Durchliftung

kénnen Hautirritationen und Schmerzen vorbeugen.

Sanft ist auch hier das Zauberwort: Schonen Sie lhre Haut beim
Waschen und Abtrocknen, nutzen Sie neutrale Seifen und Dusch-
gels und weiche Handtiicher. Auf Enthaarungscremes, Waxing und

aggressive Reinigungsprodukte sollten Sie verzichten.

Ein Rauchstopp und gesundes Gewicht kénnen dazu beitragen, die
Symptome der Akne inversa zu verbessern. Eine Gewichtsreduktion
kann helfen, da Reibung und Schwitzen in den Hautfalten so redu-
ziert wird, was sich positiv auf den Krankheitsverlauf auswirkt.

Wenn Sie lhre Symptome regelmaBig in einem Tagebuch aufschreiben,
konnen Sie herausfinden, was lhnen guttut und was lhnen eher schadet.
Diese Notizen helfen auch als Gedankenstiitze im Arztgesprach.

E




Warum eine

Akne inversa ist bislang nicht heilbar. Je frher Sie jedoch Ihre Diagnose er-

halten und mit der passenden Therapie beginnen, desto besser ist das fur den

Krankheitsverlauf. Eine spezialisierte dermatologische Praxis oder Klinik kann

dabei helfen, den weiteren Verlauf entscheidend zu beeinflussen sowie Ope-

rationen und Begleiterkrankungen hinauszuzdgern oder sogar zu verhindern.

Machen Sie den
Ada-Symptom-Check

Sie haben Schmerzen unter der
Haut und sind sich unsicher, ob es
die ersten Anzeichen einer Akne
inversa sind? Machen Sie jetzt den
Ada-Symptom-Check!

Finden Sie eine*n speziali-
sierte*n Dermatolog*in

Falls Sie noch keine dermatologi-
sche Praxis oder Klinik gefunden
haben, kann lhnen die Arztsuche
weiterhelfen.

www.akne-inversa.info/bré




So lasst sich

Nach der Diagnose einer Akne inver-
sa hangt die Behandlung unter an-
derem davon ab, welches Stadium
von | bis Ill die Hauterkrankung bei
lhnen erreicht hat und welche Symp-
tome Sie haben. Da Akne inversa
derzeit nicht heilbar ist, versucht
lhr*e Hautarzt*in gemeinsam mit
Ihnen, die EntzUndungsreaktion in
den betroffenen Hautstellen einzu-
dammen, ein erneutes Auftreten der

Mehr zu den verschiedenen Behand-

lungsméglichkeiten erfahren Sie hier:

Hautsymptome (Rezidiv) und Opera-
tionen so lang wie maoglich hinaus-
zuzdgern und Begleitsymptome wie
Schmerzen zu lindern. Dazu stehen
verschiedene Behandlungsmaglich-
keiten zur VerflUgung, die zum Teil
miteinander kombiniert werden.

Operation

Psychologische

/ \
Behandlung z.B. Salben, Cremes
/ Systemische
Haarentfernung Medikamente
\ z.B. Antibiotika, Biologika
Schmerztherap|e Licht- /Lasertheraple

Topische Therapie

Rehabllltatlon

19



Diese Unterstitzungs-

Auch wenn es sich manchmal so anfuhlt: Sie sind nicht allein! In Deutschland

sind viele tausend Menschen an Akne inversa erkrankt. Haben Sie schon ein-

mal daran gedacht, sich virtuell oder real mit anderen Betroffenen Uber Ihre

Erfahrungen mit der Erkrankung austauschen?

Schmerztelefon:

069 - 20 019 019

—aufBer an Feiertagen —
Montag bis Freitag

von 9:00 Uhr bis 11:00 Uhr
Montag

von 18:00 Uhr bis 20:00 Uhr

Das Schmerztelefon ersetzt keine
arztliche/rechtliche Beratung.

Die ,Hautwende“-Community auf

Facebook und Instagram bietet als

virtueller Treffpunkt laufend aktuelle

Informationen rund um die

Hautgesundheit.

20
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Weitere

Unterstiitzungsangebote

Sie sind in einer psychisch schwieri-
gen Situation? Die Telefonseelsorge
ist rund um die Uhr, jeden Tag des
Jahres und kostenlos fur Sie da:

Telefon:

- 08001110111

- 0800111 0222
- 0800116123

Online-Chat:
- online.telefonseelsorge.de

Internet:
- www.telefonseelsorge.de

www.akne-inversa.info/br8

Sie mochten mit dem Rauchen auf-
héren? Die Bundeszentrale fur ge-
sundheitliche Aufklarung (BZgA)
bietet ein ,Rauchfrei“-Programm an.
Ausstiegskurse finden Sie hier:

Internet:

- www.rauchfrei-programm.de/raucher

- www.rauchfrei-info.de/aufhoeren/
aufhoeren-start

Informationen und UnterstUtzung
bieten Ihnen auch medizinische Fach-

gesellschaften und Organisationen.




Die wichtigsten Begriffe

Wenn Sie sich Uber Akne inversa informieren, kommen Sie an Fachwortern

kaum vorbei. Dieses Glossar erklart Ihnen verstandlich, was hinter folgenden

haufig verwendeten Begriffen steckt.

Abszess

Eine Ansammlung von Eiter, die in
einem Hohlraum im Gewebe abge-
kapselt ist — beispielsweise in oder
unter der Haut. Bei Akne inversa
kann ein Abszess durch die fur die
Erkrankung typische EntzUndung

eines Haarfollikels entstehen.

Chronisch
Verlauft eine Erkrankung chronisch,
bedeutet das, dass sie dauerhaft be-
steht und nur schwer oder gar nicht
heilbar ist.

Fistel (auch Fistelgang)

Eine réhrenféormige Verbindung zwi-
schen zwei Hohlraumen im Korper
oder — wie bei Akne inversa - zwi-
schen einem durch einen Abszess
gebildeten Hohlraum und der Kor-
peroberflache.

22

Haarfollikel

Die Struktur, die die Haarwurzel um-
hullt. Der Haarfollikel (auch Haar-
balg) ist in der Unterhaut verankert
und mit einer TalgdrUse, einem klei-
nen Muskel und vielen Nervenfasern
verbunden.

Haarwurzelkanal

Aus dem Haarwurzelkanal als obe-
rem Abschnitt des Haarfollikels tritt
(Haar) durch die
Oberhaut (Epidermis) an die Kor-
Akne
kommt es zu einer Verstopfung des

der Haarschaft

peroberflache. Bei inversa
Haarwurzelkanals, wodurch sich der
Haarfollikel entzinden kann.

Hidradenitis suppurativa (HS)

Andere Bezeichnung fur Akne inver-
sa. Der Begriff Hidradenitis suppu-
rativa kommmt aus dem Lateinischen
und bedeutet in etwa ,Entzindung



der Schweif3drusen®, was nach heuti-
gem Wissensstand allerdings falsch
ist, da die Entzindung in den Haar-
follikeln stattfindet.

Narben/Narbenzug

Durch das haufige und teilweise
grof3flachige Entzindungsgesche-
hen bei einer Akne inversa kann es
zur Entstehung von Narben kom-
men. Sie bilden den vorlaufigen
Endzustand der Wundheilung. Das
faserreiche Ersatzgewebe kann sich
zusammenziehen und verharten.
Schranken die Narben die Beweg-
lichkeit ein, wird von Narbenzug ge-

sprochen.

Systemische Therapie

Betrifft die Wirkung eines Medika-
ments den gesamten Koérper, wird
von einer systemischen Therapie ge-
sprochen. Beispiele sind Tabletten
und Spritzen. Auch Biologika zahlen
hierzu. Sie kdnnen gezielt in den Me-
chanismus einer Erkrankung ein-
greifen und spezifische Botenstoffe
hemmen.

Topische Therapie

Die topische Therapie wirkt lokal auf
der Haut. Sie wird als Salbe oder Cre-
me auf die betroffenen Hautstellen
aufgetragen und enthalt zum Bei-
spiel ein Antibiotikum. Eine Lichtthe-

rapie kann die topische Behandlung
erganzen.




Akne inversa verstehen

Wenn Sie auf diese drei Fragen mit ,Ja"“ antworten, konnte es
ein Hinweis auf Akne inversa sein und Sie sollten dies durch eine
dermatologische Untersuchung abklaren lassen.

« Haben Sie entziindliche Knétchen, Abszesse und Fisteln in der Haut?

« Tauchen die Lasionen hauptsachlich in der Achselhéhle, unter der Brust,
im Schambereich oder am GesaB auf?

- Haben Sie diese Hautveranderungen langer als sechs Monate und treten
diese mehrfach auf und heilen auch wieder ab?

In dieser Broschure finden Sie Antworten auf viele wichtige Fragen zu Akne
inversa, die Sie im Umgang mit der Erkrankung unterstutzen kdnnen — wie

zum Beispiel:

« Was ist eigentlich Akne inversa?

« Wen kann Akne inversa treffen?

- Was passiert mit der Haut?

« Welche Behandlungsmaglichkeiten gibt es?
« Was kdnnen Sie selbst fiir sich tun?

www.akne-inversa.info/brl
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