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Was ist Hidradenitis suppurativa?

Hidradenitis suppurativa (HS) ist eine chronische Hauterkrankung, die von 
Schmerzen begleitet wird und erhebliche Belastungen für Betroffene verursachen 
kann. HS, auch Acne inversa genannt, ist eine Hautkrankheit, von der weltweit etwa 
1 von 100 Personen* betroffen sind.1, 59 Die Erkrankung kann erhebliche körperliche 
Probleme verursachen und zu schweren psychischen Belastungen führen.2-4 HS ist 
eine entzündliche Autoimmunerkrankung, bei der das Immunsystem der Betroffenen 
den Körper angreift und Entzündungen unter der Hautoberfläche verursacht. Mit 
der Zeit kann die Entzündung fortschreiten und zu irreversiblen Schäden an der Haut 
führen.5,6,11,12 Die Erkrankung beginnt häufig in der Jugend und zeichnet sich durch 
wiederkehrende Schübe schmerzhafter Knoten aus, die sich zu Abszessen entwickeln 
und wie Beulen oder Furunkel aussehen können.7,8 Diese Abszesse können platzen, 
was zu einem Ausfluss führt, der unangenehm riechen und Flecken auf der Kleidung 
hinterlassen kann, und es kann zu Narbenbildung am Körper kommen. Beides kann 
dazu führen, dass sich Betroffene peinlich berührt fühlen und sich schämen.3,9,10 Bei 
Menschen, die an HS leiden, können sich auch drainierende (Flüssigkeit leitende) Tunnel 
unter der Haut bilden, die die Knoten miteinander verbinden und Blut und Flüssigkeiten 
absondern können.13 HS geht mit einer Reihe weiterer begleitender Erkrankungen 
einher, wie beispielsweise Depressionen, Spondyloarthritis (eine schmerzhafte 
chronische Arthritis, die hauptsächlich die Gelenke der Wirbelsäule betrifft), Diabetes 
und entzündliche Darmerkrankungen – HS kann demnach eine multidisziplinäre 
Betreuung durch unterschiedliche Facharztgruppen erfordern.14-18 

HS hat einen erheblichen Einfluss auf das Leben von Betroffenen. Im Vergleich zu 
anderen dermatologischen Erkrankungen hat HS mit eine der stärksten Auswirkungen 
auf die Lebensqualität von Patient:innen.19 Ein Hauptgrund für die mit HS verbundenen 
Herausforderungen, sind Schmerzen, über die fast alle Betroffenen berichten und 
die die Ausübung alltäglicher Aktivitäten deutlich erschweren können.20 21 HS kann 
sich auf fast alle Lebensbereiche der betroffenen Patient:innen auswirken: das betrifft 
zwischenmenschliche Beziehungen und das Sozialleben sowie die Berufsausübung. 
Für Betroffene ist folglich die Erkrankung äußerst belastend und kann das psychische 
Wohlbefinden stark beeinflussen.22-24

HS kann durch Produktivitätsverluste und die häufige Inanspruchnahme 
kostenintensiver Gesundheitsdienste erhebliche Kosten im Gesundheitssystem 
verursachen. Die Erkrankung betrifft Menschen oft in ihren produktivsten Jahren, so 
dass Menschen mit HS häufiger als die Allgemeinbevölkerung Arbeitstage versäumen, 
sich am Arbeitsplatz unwohl fühlen oder arbeitslos sind.23 25 Daher ist die Produktivität 
der HS-Betroffenen oft stark eingeschränkt. Außerdem müssen Betroffene häufiger 
kostenintensive Behandlungen in Notaufnahmen und bei stationären Klinikaufenthalten 
im Zusammenhang mit Operationen in Anspruch nehmen.26,27 Aufgrund dieser Faktoren 
kann HS erhebliche Kosten für das Gesundheitssystem und die Wirtschaft verursachen. In 
Deutschland liegen die geschätzten Kosten allein aufgrund des produktivitätsbedingten 
Verlusts im Zusammenhang mit HS im unteren zweistelligen Milliardenbereich.23 

*Die Prävalenzschätzungen können je nach verwendeter Methodik variieren
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In Deutschland sind schätzungsweise 0,06 %57 – 0,3 %58 der Bevölkerung von HS 
betroffen. Frauen sind in Deutschland häufiger von der Krankheit betroffen als Männer.28 

Eine Reihe von Zentren sind auf die HS-Behandlung spezialisiert, wobei 
Dermatolog:innen als behandelnde Facharztgruppe eine zentrale Rolle spielen. 
Fast 80 % der HS-Fälle werden von Dermatolog:innen diagnostiziert, da sie die 
Hauptansprechpartner für Menschen mit HS in Bezug auf ihre Behandlung sind. Darüber 
hinaus sind Allgemeinmediziner:innen und Chirurg:innen, wenn auch im geringerem 
Umfang für die Diagnose und Behandlung verantwortlich.29,30 Laut einem, für diesen 
Bericht interviewten HS-Experten sind Dermatolog:innen in Deutschland chirurgisch 
ausgebildet und somit in der Lage, die meisten Fälle zu behandeln.31 Die Therapie 
von HS ist u.a. abhängig davon, wie weit die Krankheit fortgeschritten und in welchem 
Hurley-Stadium sie ist, und kann sowohl medikamentöse als auch chirurgische Eingriffe 
beinhalten.32 In Deutschland gibt es landesweit mehrere Zentren, die sich mit der 
Diagnose, Behandlung und Versorgung von HS beschäftigen. Es ist jedoch schwierig, 
die genaue Anzahl zu bestimmen.33 Die medizinischen Fachkräfte in diesen Zentren 
führen die Behandlung entsprechend deutscher und europäischer Leitlinien durch.2,34 
Daten über HS werden derzeit auch zunehmend im Rahmen des deutschen Hidradenitis-
Suppurativa-Registers „HSBest“ gesammelt.28 

Es gibt keine Patientenorganisation, die sich deutschlandweit um die Belange von 
Betroffenen kümmert. Menschen, die in Deutschland mit der Erkrankung Hidradenitis 
suppurativa leben, haben daher keine zentrale Anlaufstelle um aktuelle und unabhängige 
Informationen zu den vielen unterschiedlichen Themen rund um ihre Erkrankung 
zu bekommen. Darüber hinaus können Betroffene auch nicht auf die sonst übliche 
medizinische Beratung durch den Wissenschaftlichen Beirat einer Patientenorganisation 
sowie die Rechtsberatung in Erstattungsfragen zurückgreifen.
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Wie sieht eine bestmögliche Versorgung für 
Hidradenitis suppurativa aus?
Der Umgang mit HS kann sowohl für die Betroffenen als auch für das behandelnde 
medizinische Personal frustrierend sein. Auch wenn es derzeit keine Heilung für Hidradenitis 
suppurativa gibt, kann die Krankheitslast verringert werden, wenn die Betroffenen in jeder 
Phase nach den besten Behandlungsstandards- und methoden behandelt werden (Tabelle 1).

Bei Acne inversa kann die gleiche 
Behandlung bei verschiedenen Betroffenen 
zu unterschiedlichen Ergebnissen führen.36 
Menschen, die mit HS leben, sollten in 
Entscheidungen über ihre Behandlung 
immer einbezogen und über mögliche 
Nebenwirkungen umfassend informiert 
werden. Die Behandlung kann umfassen:

• medizinische Behandlungen wie 

topische oder systemische Antibiotika*, 
biologische Therapien, hormonelle 
Therapien, hochdosiertes orales 
Zink, Kortikosteroide, Retinoide oder 
Immunsuppressiva;37 38 Schmerzen 
können auch mit Medikamenten wie 
nicht-steroidalen Antirheumatika und 
Opioiden behandelt werden.2

• chirurgische Eingriffe,39 je nach 
Lokalisation und Schwere der 
Erkrankung2 32

• Laserverfahren.39

Bei der Diagnose von HS sollte sichergestellt werden, 
dass die betroffene Person sich gehört fühlt und 
nicht für ihren Zustand verantwortlich gemacht wird. 
Andernfalls besteht die Gefahr, dass sie zukünftig 
zögert, Hilfe in Anspruch zu nehmen. Die Diagnose 
sollte folgende Punkte einschließen:

• klinische Bewertung basierend auf Art, Häufigkeit 
und Lokalisation der Symptome2 15

• Screening auf andere Erkrankungen, die mit HS 
in Verbindung stehen, wie Adipositas, Diabetes, 
Depression und Morbus Crohn, um die komplexen 
Bedürfnisse der Person besser zu verstehen35

• Feststellung, ob HS Teil eines Syndroms – wie 
Pyoderma gangrenosum, Akne und HS (PASH) – ist, 
das möglicherweise zusätzliche Behandlung erfordert

• Bewertung der Lebensqualität mit Hilfe 
des Dermatology Life Quality Index (DLQI), 

um den Schweregrad der Acne 
inversa-Erkrankung zu ermitteln (ein 
Krankheitsschub ist während einer 
klinischen Bewertung möglicherweise 
nicht am schlimmsten; daher kann das 
Verständnis der Auswirkungen von 
HS unabhängig von der klinischen 
Präsentation ein genaueres Bild des 
Schweregrads liefern)

• medizinische Fachkraft mit HS-
Fachwissen, z. B. Dermatolog:in, 
um das Risiko einer Fehldiagnose 
zu verringern. Hausärzt:innen, 
Chirurg:innen, Gynäkolog:innen 
und Notfallmediziner:innen mit 
Fachkenntnissen in HS können ebenfalls 
in der Lage sein, eine Diagnose zu stellen.

Die fortlaufende Betreuung und Begleitung  
von Betroffenen sollten durch ein multidisziplinäres 
medizinisches Team unter der Leitung von 
Dermatolog:innen oder Hausärzt:innen erfolgen 
und Folgendes umfassen:

• je nach Bedarf weitere Spezialisten wie 
Chirurg:in, Psycholog:in, Psychiater:in, 
Wundpfleger:in, Dermatolog:in, 
Gastroenterolog:in, Rheumatolog:in, 
Gynäkolog:in, Ernährungsberater:in,  
Kardiolog:in, Endokrinolog:in, Proktolog:in37  
und Spezialis:int für Schmerztherapie41  

• aktuelle Informationen über aktuelle 
Behandlungen, damit Menschen, die mit HS 
leben, fundierte Entscheidungen über ihre weitere 
Behandlung treffen können

• schneller Zugang zu Dermatolog:innen bei akuten 
Schüben, die eine dringende Behandlung erfordern    

• Befähigung der Menschen, 
Nebenwirkungen und Bedenken im 
Zusammenhang mit der Behandlung zu 
melden 

• klinisch validierte Selbstbehandlung zur 
Schmerzbewältigung 

• ein standardisiertes „Notfallset” für 
zu Hause, das Kortikosteroide (zur 
Behandlung früher Schübe) enthält 
und klare Anleitungen für die sichere 
Anwendung enthält

• Unterstützung durch eine Acne 
inversa HS-Patientenorganisation 
die deutschlandweit als Anlauf- und 
Beratungsstelle für Betroffene da ist.  
Diese Organisation gibt es zur Zeit  
noch nicht in Deutschland.

*Der langfristige und wiederholte Einsatz von Antibiotika sollte 
wegen des Risikos einer Antibiotikaresistenz begrenzt werden.40

Tabelle 1. Überlegungen für eine bestmögliche HS-Versorgung
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Wie wirkt sich die HS auf das Leben der 
Menschen aus?

Schmerzen haben einen großen Einfluss auf das Leben der 
Menschen   
Schmerzen treten bei Patient:innen, die mit HS leben, sehr häufig auf und stellen 
diese vor große Herausforderungen. Laut einer Studie in Deutschland berichteten 
die meisten Menschen, die an HS leiden (83,6 %), von Schmerzen.42 In dieser Studie 
gab mehr als ein Drittel der Teilnehmer an, dass Acne inversa einen sehr großen 
Einfluss auf ihre Lebensqualität hat und dass dieser mit der Schmerzintensität 
zusammenhängt, was auf die erhebliche Auswirkung von Schmerzen auf das Leben der 
Betroffenen hinweist.42 

Menschen, die mit HS leben, haben oft mit psychischen 
Problemen zu kämpfen  
HS ist eine belastende Erkrankung, und Betroffene, die mit HS leben, leiden 
häufig unter psychischen Problemen. Die Symptome von HS können weitreichende 
negative Auswirkungen auf das Leben der Menschen haben und zu deutlich höheren 
Raten verschiedener psychischer Probleme führen.32,43,44 Studien haben gezeigt, dass 
zwischen 19,3 % und 38,6 % der Menschen in Deutschland, die mit HS leben, auch 
an Depressionen litten,45,46 verglichen mit 10 % der Allgemeinbevölkerung.47 Eine in 
Deutschland lebende Person mit HS, die für diesen Bericht interviewt wurde, sagte, 
dass das Gefühl, ihre Symptome nicht unter Kontrolle zu haben, zu einer depressiven 
Phase beigetragen hat.48

Das soziale Leben kann durch HS beeinträchtigt werden
Die Symptome von HS können dazu führen, dass sich Betroffene aus sozialen 
Situationen zurückziehen. HS kann dazu führen, dass sich Menschen unsicher 
fühlen und sich für ihren Körper schämen.44,48 Dies kann, zusätzlich zu der erlebten 
sozialen Stigmatisierung49 dazu führen, dass Menschen sich aus sozialen Kontakten 
zurückziehen und isolieren, was die Lebensqualität erheblich negativ beeinträchtigt.50 

Menschen, die mit HS leben, können Intimität als belastend empfinden, was 
die Lebensqualität noch zusätzlich weiter einschränkt. HS-Symptome wirken sich 
wahrscheinlich negativ auf die sexuellen Beziehungen der Betroffenen aus und führen 
zu einer deutlich schlechteren Lebensqualität.44,50,51 Eine für diesen Bericht befragte 
Person gab an, dass Ihre Erkrankung dazu führte, dass Intimität problematisch wurde, 
und dies zu Konflikten in einer früheren Beziehung beitrug.49
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HS kann die Arbeitsfähigkeit der Menschen beeinträchtigen
HS-bedingte Schmerzen und Depressionen können zu Krankheit oder Fehlzeiten 
am Arbeitsplatz - oder sogar zu Arbeitslosigkeit führen. Arbeiten mit HS kann 
eine Herausforderung sein, und es kommt häufig vor, dass Betroffene von der Arbeit 
freigestellt werden müssen.23,52 Schmerzen und Depressionen aufgrund von HS können 
dazu führen, dass die Betroffenen nicht mehr zur Arbeit gehen können oder dass 
sie bei der Arbeit beeinträchtigt werden.23 Menschen, die mit HS leben, versäumen 
mehr als dreimal so viele Arbeitstage pro Jahr wie die/der durchschnittliche deutsche 
Arbeitnehmer:in.23 Die Arbeitslosenquote bei Menschen mit HS ist etwa doppelt 
so hoch wie bei der übrigen deutschen Bevölkerung, was zeigt, wie sehr HS die 
Arbeitsfähigkeit beeinträchtigen kann.23 Dies kann zu finanziellen Schwierigkeiten, 
Beeinträchtigung des Selbstwertgefühls und letztlich zur Verschlimmerung der 
psychischen Probleme führen. Neben der finanziellen und psychischen Belastung 
sind HS-Patient:innen auch körperlich durch Operationen und deren Nachversorgung 
belastet. Eine Analyse deutscher Krankenkassendaten für das Jahr 2017 zeigte, dass 
sich etwa 3 von 10 Patient:innen einer Operation aufgrund ihrer HS unterziehen 
mussten, wovon im darauffolgenden Jahr 27,0% der Betroffenen sich sogar einer 
weiteren Folgeoperation unterziehen mussten.57 Dies wird auch durch Betroffene 
selbst bestätigt, so gibt beispielsweise eine Patientin, die für diesen Bericht interviewt 
wurde an, dass sie sich fünf Wochen von der Arbeit freistellen lassen musste, um sich 
von einer Operation zu erholen, was zu einem Arbeitsrückstand führte, der bei ihrer 
Rückkehr für großen Stress sorgte.48

Das Leben mit HS kann zu persönlichen finanziellen 
Belastungen führen
Menschen, die mit HS leben, sind mit einer Reihe von finanziellen Belastungen 
konfrontiert. HS-bezogene Beschäftigungsprobleme können durch 
Einkommensverluste oder -kürzungen zu finanziellen Herausforderungen führen. 
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Mona war 26 Jahre alt, als sie zum ersten Mal 
bemerkte, was sie für Pickel in ihrer Leistengegend 
hielt. Nach ein paar Jahren waren diese weiter 
angewachsen und so schmerzhaft geworden, dass 
sie nicht mehr richtig sitzen konnte. Dies bewegte 
Mona dazu, eine Notfallambulanz aufzusuchen. 
Bei diesem Besuch wurde ihr gesagt, dass sie 
Hidradenitis suppurativa habe und sofort operiert 
werden müsse.

„Ich ging eines Abends ins Theater und konnte 
einfach nicht mehr länger sitzen. Am nächsten 
Tag ging ich zum Arzt und er sagte, dass ich in 
eine Notaufnahme gehen und mich operieren 
lassen muss, weil ich sonst eine Blutvergiftung 
bekommen könnte. Das war das erste Mal, 
dass jemand sagte, es sei Hidradenitis 
suppurativa, man gab mir aber keine weiteren 
Informationen und riet mir auch nicht, einen 
Dermatologen aufzusuchen.“

Mona hatte Schwierigkeiten, eine:n Ärzt:in zu 
finden, die/der wusste, wie man ihre Erkrankung 
behandelt. Nach einer Online-Recherche fand 
sie einen HS-Spezialisten in Deutschland, doch 
dessen Praxis war weit von ihrem Wohnort 
entfernt. „Die Ärzt:innen in meiner direkten 
Umgebung haben mir immer nur gesagt, dass 
ich eine Creme verwenden soll. Wenn sie meine 
Narben sehen, erkennen sie allerdings sofort, 
dass mehr getan werden muss. Ich fühle mich 
alleine gelassen – ich habe nur Kontakt zur Klinik 

in Berlin, und die ist räumlich leider so weit weg.” 
Mona fühlt sich durch Acne inversa sehr stark 
eingeschränkt, weil es sich auf ihr Leben bis zur 
Wahl ihrer Kleidung auswirkt, die sie trägt.

“Es ist anstrengend, weil du nicht das tun kannst, 
was du möchtest. Du musst sogar darüber 
nachdenken, was du anziehst, und ich mag die 
weite Kleidung nicht, die ich tragen muss.”

Es fiel ihr schwer, ihre Diagnose zu akzeptieren. 
Obwohl sie seit 2012 Symptome hat, erfuhr sie 
erst 2022, dass die Krankheit chronisch ist. Dies 
hatte erhebliche Auswirkungen auf ihre psychische 
Gesundheit.

„Ich kann nicht akzeptieren, dass ich das habe. 
Niemand hat mir gesagt, dass es unheilbar 
ist... ich habe online recherchiert und so 
herausgefunden, dass es eine chronische 
Krankheit ist. Es war ein Schock. Ich fühlte mich, 
als wäre ich mitten in einem Loch.”

Mona möchte, dass HS stärker ins Bewusstsein 
der Öffentlichkeit gerückt wird, damit die 
Menschen einen besseren Zugang zur Pflege und 
Behandlung erhalten.

„Es ist sehr wichtig, dass die Krankheit mehr in 
der Öffentlichkeit bekannt wird. Es gibt Menschen 
mit HS, die noch nicht einmal wissen, dass sie 
diese Krankheit haben.”

Monas Geschichte
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Welche politischen und 
versorgungsrelevanten Hindernisse stehen 
einer bestmöglichen Versorgung entgegen?

Geringes Bewusstsein unter 
Gesundheitsfachleuten trägt zu 
Verzögerungen der Diagnose und 
schlechter Versorgung bei
Der geringe Bekanntheitsgrad der Erkrankung 
bei Ärzt:innen der Primärversorgung trägt zu 
inakzeptablen Verzögerungen bei der Diagnose 
von Hidradenitis suppurativa  in Deutschland 
bei. Ein für diesen Bericht befragter HS-Experte 
wies darauf hin, dass das Bewusstsein für HS bei 
Dermatolog:innen durchaus vorhanden sei, bei 
Hausärzt:innen und Notärzt:innen jedoch zu gering 
ist.31 Dies führt zu verspäteten Überweisungen zum 
Spezialisten und zu großen Verzögerungen bei 
der Diagnose von Betroffenen.31 Nach Auftreten 
der Symptome dauert es in Deutschland im 
Durchschnitt 10 Jahre bis eine HS-Diagnose gestellt 

wird. Bei Menschen mit einer besonders späten Diagnose (über 15 Jahre) kommt es 
zu durchschnittlich fünf Fehldiagnosen.29 Eine für diesen Bericht befragte Patientin 
gab an, dass ihr Arzt nichts über HS wusste und auch nicht, wie die Erkrankung 
angemessen zu behandeln sei.48 Eine frühere Diagnose und ein früherer Zugang 
zur Behandlung, der durch eine stärkere Sensibilisierung für die Erkrankung von 
Hautärzt:innen, Hausärzt:innen und Notfallärzt:innen erreicht wird, können das 
Fortschreiten der Krankheit verhindern.30 Dies könnte zu einer kostengünstigeren 

Behandlung und zu einer Verbesserung der 
Lebensqualität von Menschen mit HS führen.30

Menschen, die mit HS leben, haben 
möglicherweise keinen Zugang zu 
der für sie am besten geeigneten 
Behandlung
Viele Menschen sind mit den derzeitigen HS-
Behandlungen aufgrund von Nebenwirkungen und 
geringer Wirksamkeit unzufrieden. Es gibt immer 
noch sehr begrenzte Behandlungsmöglichkeiten für HS 

und keine Behandlung gilt als einheitlich wirksam oder ohne Nebenwirkungen.31,53 In 
einer weltweiten Studie, an der deutsche Behandlungszentren teilnahmen, gaben 45 % 
der Menschen mit HS an, dass sie mit den aktuellen Behandlungsoptionen entweder 
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unzufrieden oder sehr unzufrieden seien.53 Geringe Wirksamkeit und Nebenwirkungen 
waren die Hauptgründe für die Unzufriedenheit.53

Darüber hinaus kann es sein, dass die Krankenversicherungen den Betroffenen den 
Zugang zu der Behandlung verwehren, von der sie glauben, dass sie ihnen helfen 
könnte. Eine Patientin, die für diesen Bericht interviewt wurde, wollte eine Laser-
Haarentfernung zur Linderung ihrer HS erhalten, aber die Kosten dieser Leistung wurde 
von ihrer Krankenkasse nicht übernommen und sie konnte es sich nicht leisten, sie 

selbst zu bezahlen.48

Der Zugang zur fachärztlichen Versorgung ist ungleich
Es gibt eine spezialisierte Versorgung für HS, die aber möglicherweise nicht für 
jeden, der sie benötigt, zugänglich ist. Es gibt zwar eine Reihe von Zentren, die als 
Spezialisten für die HS-Behandlung aufgeführt sind, aber sie sind nicht gleichmäßig 
über Deutschland verteilt, was zu einem ungleichen Zugang zu einer bestmöglichen 
Behandlung beitragen kann.33 Außerdem sagte ein für diesen Bericht befragter 
Hidradenitis suppurativa -Experte, dass diese Zentren zwar in der Lage sind, HS-
Behandlungen durchzuführen, dass es sich aber nicht unbedingt um spezialisierte 
Hidradenitis suppurativa -Zentren handelt und dass es nur wenige Zentren in 
Deutschland gibt, die sich auf die Behandlung von HS spezialisiert haben.31 Es ist 
auch nicht klar, ob in diesen Zentren eine multidisziplinäre Betreuung angeboten 
wird. Eine vom Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA), im Rahmen eines vom 
Innovationsfonds finanzierten Versorgungsprojekt, das so genannte EsmAiL-Projekt, 
zielt darauf ab, die Behandlung von HS durch die Einrichtung von „Acne-inversa-
Zentren” (AiZ) zu verbessern, die sich speziell auf eine multidisziplinäre Behandlung 
und die Patientenaufklärung konzentrieren.54 Im Rahmen des EsmAiL-Projekts wurde 
eine Evaluierung der derzeitigen Versorgung durchgeführt, diese ergab, dass nur 
1,9 % der HS-Patient:innen mit der Behandlung, die sie erhielten, sehr zufrieden 
waren.55 Die Bewertung ergab auch, dass die Versorgung durch AiZs im Vergleich zur 
Standardversorgung zu besseren gesundheitlichen Ergebnissen, höherer Lebensqualität 
und größerer Patientenzufriedenheit führte.54 Dies unterstreicht die potenzielle Wirkung 
der multidisziplinären Versorgung und betont die Notwendigkeit eines Zugangs für 
Betroffene bundesweit, der durch die weitere Einführung von AiZs im ganzen Land 
erreicht werden könnte. 

Ein Mangel an Daten über HS in Deutschland könnte die 
Gesundheitsergebnisse beeinträchtigen
Die verfügbaren Daten zu Hidradenitis suppurativa in Deutschland sind 
begrenzt, jedoch wird erwartet, dass ein neues Register dazu beitragen wird, die 
aussagekräftige Datenbasis zu verbessern. Derzeit besteht in Deutschland ein Bedarf 
an umfassenden Daten über Hidradenitis suppurativa, um Behandlungsentscheidungen 
zu treffen und die Versorgung zu verbessern.28 Das deutsche Hidradenitis-suppurativa-
Register wurde mit dem Ziel gegründet, die Datenlage zu HS zu verbessern.28 Es 
handelt sich um eine vielversprechende, aber junge Initiative, an der derzeit 11 Zentren 
beteiligt sind.56 Um sicherzustellen, dass der potenzielle Nutzen maximiert wird, sollte 
das Register eine Ausweitung der Zahl der beteiligten Zentren in Betracht ziehen.
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Derzeit gibt es in Deutschland keine Patientenorganisation,  
die Menschen mit HS unterstützt
In Deutschland gibt es keine Patientenorganisation für HS. Patientenorganisationen 
sind von entscheidender Bedeutung für die Unterstützung von Menschen mit einer 
Erkrankung sowie für den Austausch persönlicher Erfahrungen und Tipps – im Fall 
von HS kann dies insbesondere für die Schmerzbewältigung und Wundversorgung 
von Vorteil sein. Obwohl es einige Selbsthilfegruppen regional in der Nähe von 
Behandlungszentren gibt, wirkt es sich nachteilig aus, dass es keine bundesweite 
Patientenorganisation gibt, die sich für die Belange von Betroffenen gegenüber der 
Politik und Selbstverwaltung einsetzt. Eine Person, die für diesen Bericht interviewt 
wurde, sagte, dass sie sich mit ihrer HS sehr allein gelassen fühlt.48 
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Empfehlungen für gesundheitspolitische 
Entscheidungs-träger

Menschen in Deutschland, die mit HS leben, sind in erheblichem Maße von ihrer 
Erkrankung betroffen, wobei Hürden in der Versorgung sie daran hindern, eine 
bestmögliche Versorgung in Anspruch zu nehmen.

Um das Leben von Menschen mit Hidradenitis suppurativa zu verbessern, 
sollten gesundheitspolitische Entscheidungsträger die folgenden 
Empfehlungen künftig berücksichtigen:

• Einführung von HS-Schulungsprogrammen für medizinische Fachkräfte, um 
das Verständnis für die Krankheit zu verbessern und die Geschwindigkeit der 
Diagnose und die Qualität der Behandlung zu erhöhen, wobei der Schwerpunkt 
auf Dermatologie, Allgemeinmedizin und Notfalldienste gelegt wird.

• Verbesserung des Zugangs zu einer qualitativ hochwertigen HS-Versorgung 
durch die fortgesetzte Einführung von AiZs, die sich auf die Bereitstellung 
einer multidisziplinären Versorgung und Patientenaufklärung konzentrieren.

• Unterstützung der effektiven Nutzung der durch das deutsche Hidradenitis-
Suppurativa-Register gesammelten Daten zur Verbesserung der Versorgung 
und der Gesundheitsergebnisse.
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