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LIVET MED ATOPISK EKSEM —

Kan du huske, da du var studerende eller stadig gik i skole?
Ja, det kan jeg. Forestil dig at veere til en vigtig eksamen og
hele kroppen klgr, som om hver en centimeter af huden er
daekket af myggestik.

Alt, hvad du kan teenke p3, er klgen. Du prgver at beherske
‘ dig og lade vaere med at kradse. Du gnider bare diskret over
P . det mest klgende omrade med din flade hand og gnider
MNeE - . o, . e
& NS ganske forsigtigt oven pa tgjet. Men du skal passe pa. Nar du
forst er begyndt, kan kradsningen komme ud af kontrol. Nar den gor det, er det vanskeligt at stoppe. Du ved, at
skaden er sket, sa du kradser, indtil du blgder. S8 kommer der et flygtigt gjeblik med tilfredshed, nar det bare er
smerte, ingen klge.

Derefter forsgger du at opbygge din hudbarriere igen. Det vil tage maneder med opblussen, forbedringer og
tilbageslag og indimellem masser af creme, tid og tdlmodighed.

Men lad os vende tilbage til eksamenen. Jeg formdede at beherske mig, tilsidesatte klgen, og jeg bestod!

Dette er mine erfaringer, og jeg har mild til moderat atopisk eksem. Denne rapport fokuserer pa sveer atopisk
eksem.

EFA @nsker at skabe forstaelse blandt personer uden denne sygdom for at hjaelpe de europaeere, der lever med
svaer atopisk eksem, med at fa et mere normalt liv. De klgr for livet.

Vi har brug for din hjzelp.

Susanna Palkonen
Direktor for EFA
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"Jeg er ikke alene’, var min forste tanke, da jeg sa resultaterne af
EFA's undersggelse om at leve med atopisk eksem. S kom der en
folelsesmaessig reaktion — pa min egen lidelse og i forhold til alle
de andre, der lider i stilhed.

Jeg var kun fem dage gammel, da jeg udviklede svaer atopisk
eksem. 54 ar senere er der ikke meget, der har @ndret sig.
Sveerhedsgraden af min eksem kommer og gar - et kendetegn
ved denne ikke-smitsomme hudsygdom. Da jeg har haft den,
siden jeg var spaed, ved jeg ikke, hvordan det er at leve uden eksem. Den har altid veeret der, og derfor har den pavirket,
hvem jeg er, hvordan jeg fungerer, mine daglige rutiner, hvilket tgj jeg har pa, og hvordan jeg ser pa mig selv og verden.

Jeg har veeret patientfortaler, for mennesker, der lever med atopisk eksem, i over tyve ar, sa jeg var glad for at blive bedt
om at deltage i denne skelsaettende undersggelse af at leve med atopisk eksem i Europa. Da jeg har personlig erfaring,
samt en vis erfaring inden for forskningsmetodik, kunne jeg bidrage vaesentligt til denne undersggelse. Jeg har ogsa
aktivt involveret mennesker, der lever med atopisk eksem, i udviklingen af de spargsmal, der stilles.

Resultaterne af undersggelsen analyseres i denne rapport: de er utroligt signifikante. De afspejler mange af mine
egne oplevelser og historierne om de mange mennesker, der lever med eksem, som jeg har veeret i kontakt med. For
mennesker, der lever med eksem, fortaeller afsnittet om vores specielt udviklede spargeskema sandsynligvis de fleste
sandheder om vores liv, da det blev udviklet sammen med patienterne. Det viser, hvordan vi forsgger at skjule vores
eksem, hvordan det pavirker intimitet, hvor svaert det er at leve i en verden, hvor der straebes efter fejlfri hud, og hvordan
det at sige til os, at vi skal lade vaere med at kradse, er nytteslgst: vi gor det alligevel, og samtidig faler vi skyld over det.
Det sgrgeligste er, og jeg har oplevet det selv, at det at have sveaer eksem i nogle tilfelde kompromitterer vores evne til
at made livet.

Til dem med eksem, der laeser denne rapport: | skal vide, at | ikke er alene. Det er det denne undersggelse viser tydeligst.
De folelser, | oplever, deles med mange andre i samme situation, i mange lande. Jeg ved godt, at dette ikke aendrer jeres
symptomer, men det kan maske hjaelpe med, at eendre pa det | foler.

Fordem, derikke hareksem, eller som eransvarlige forat behandle mennesker med eksem, herunder sundhedspersonale,
forsikringsselskaber og beslutningstagere: Selvom eksem er en hudsygdom, reekker dens konsekvenser langt ud over
huden. Den pavirker vores hjerter, vores sind, vores kaerlighed, vores liv. Det @nsker vi, at | er opmaerksomme p3, og vi
hdber, at | er det nu.

Bernd Arents
Atopisk eksem-patientradgiver for EFA fra den hollandske patientsammenslutning for atopisk eksem (Vereniging voor
Mensen met Constitutioneel Eczeem - VMCE)
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——VELKOMMEN TIL VORES RAPPORT —

Selvom livskvalitet hos mennesker med sveaer atopisk eksem ikke
er hgj , er der god forstdelse herfor hos dermatologer, som er vores
ambassadgrer. Ud over hos dem er der ringe bevidsthed om atopisk
eksem. Selv de, der lever med patienter med atopisk eksem, forstar
ikke den fulde indvirkning, det har pa mennesker, undtagen maske de
familier, der deler smerten i sgvnlgse naetter pa grund af et ulykkeligt,
lidende barn.

Som allergi, astma- og COPD-patienters fortalere er det EFA's opgave at
give stemme til patienternes behov og rettigheder, men vi har brug for
ngjagtige data for at kaste lys over virkeligheden hos de patienter, vi repraesenterer. Af den grund har EFA udgivet denne
rapport for at give en stemme til de millioner af voksne, der tavst og talmodigt lever med atopisk eksem.

Rapporten ltching for life - Quality of Life and Costs for People with Severe Atopic Eczema in Europe er resultatet af den starste
undersggelse, der nogensinde er lavet over livskvalitet i forbindelse med svaer atopisk eksem i Europa. Vi spurgte patienter
fra Nord: Danmark, Sverige og Storbritannien, og fra syd: Italien og Spanien, fra gst: Tjekkiet og fra vest og det centrale
Europa: Tyskland, Frankrig og Holland, Holland for at give et europaeisk billede af det at leve med og have omkostninger ved
sygdommen.

Denne rapport vil hjalpe os med at skabe bevidsthed om og forstaelse for atopisk eksem og den reelle indvirkning af dens

mest alvorlige form. Rapporten henvender sig til:

- Patienter, for at sende meddelelsen om, at | ikke er alene, og at der gares noget for at skabe opmaerksomhed omkring den
indvirkning, denne sygdom har pé jeres liv

- Nationalt og internationalt sundhedspersonale og forskere (dermatologer, allergologer, praktiserende lzeger,
sygeplejersker og apotekere), saledes at den byrde, patienterne baerer, deles, lettes og flernes

- EFA-medlemsforeninger, vores partnere og andre hudforeninger, som et redskab i deres arbejde for at forbedre livet for
mennesker med atopisk eksem og

- EU-beslutningstagere for at opfange den byrde, der opleves af europaeiske patienter, og overveje og anbefale Igsninger.

Jeg vil gerne takke Bernd Arents fra den hollandske forening for atopisk eksem, vores ultimative ekspert, der har fungeret
som kreativ og engageret patientrddgiver for undersggelsen, samt professor Johannes Ring som laegelig rddgiver for at styre
den videnskabelige tilgang med sin viden. Jeg takker vores finansielle partnere Regeneron og Sanofi Genzyme, som troede
pa os gennem alle udfordringerne og stattede dette projekt uden restriktioner. Endelig takker vi vores projektteam, Antje,
Giuseppe, Isabel og Sofia og IMAS International for deres vedholdenhed i gennemfarelsen af undersggelsen og med at fa
arbejdet gjort.

Endelig tilharer denne rapport de 1.189 patienter, der hjalp os med undersggelsen. | har gjort en forskel, og nu er det op til
os at handtere resultaterne for at skabe forandring ved at samarbejde.

Mikaela Odemyr
Formand for EFA
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ATOPISK EKSEM 0G EUROPA

Vi lever gennem vores hud

Vores overflade er lavet af hud, mellem 1 og 2 kvadratmeter. Som det stgrste organ i menneskekroppen praesenterer huden
os ikke kun mod verden , men beskytter os ogsa. Hver eneste del af vores hud er levende og klar til at saette os i stand til at
opleve det miljg, vi lever i, uanset om det er fglelser af bergring, varme, kulde eller kaerlighed.

Hud har mange lag. Det, vi ser pd ydersiden, er blot ridser i overfladen. Sygdomme, der pavirker vores hud, har sterre
indvirkning end den beskadigede overflade, vi ser. Atopisk
eksem er ikke kun et estetisk problem, det kommer indefra
under huden. Selvom de faktiske arsager forbliver ukendte,
er videnskaben ndet frem til at forstd de underliggende
mekanismer, hvad der sker i vores hudlag og det menneskelige
immunsystem.

KRADSEN: Nar atopisk eksem bliver mere
klgende, kradser patienterne mere.
Kradsen i eksemet forer til mere klge

og dannelse af et klge-kradse-klge-
meanster. Denne onde cirkel giver en

hgj tilstand af angst og stress, hvilket

Atop‘i sk eksem i Eu ropa medfarer en ekstra belastning for
Atopisk eksem defineres som en immun-inflammatorisk, FEACIOT

klgende, kronisk eller kronisk tilbagevendende hudsygdom, der
ofte forekommer hos familier med andre atopiske sygdomme
(astma og/eller hgfeber). Det er en af de mest almindelige
kroniske inflammatoriske hudsygdomme og rammer op til 20%
af barn og 2-8 % af voksne i de fleste lande i verden og 3,5-4,4 % af europaeerne’. For nasten 10 % af patienterne med
atopisk eksem er tilstanden alvorlig?®. Deres hud bliver klgende, og under opblussen kan den blive inficeret pga. kradsning,
som kan resultere i vaeskende eksem, dannelse af gule skorper, haevet og em hud og deraf falgende feber pga. infektionen.

(Hong J., Buddenkotte J., Berger T. G.
& Steinhoff M., 2011)

Atopisk eksem er alt for leenge blevet affzerdiget som en overfladisk, triviel hudsygdom. Atopisk eksems kroniske og
tilbagevendende natur pavirker i hgj grad patienternes velvaere og livskvalitet, iseer hos dem, der har eksem i svaer grad.

I daglig tale refererer patienter og sundhedspersonale i Europa til sygdommen som eksem. | klinisk sprog
benzevnes atopisk eksem noget forskelligt pa forskellige sprog og kendes som:

CZ - Atopicky Ekzém DE - Neurodermitis DK - Berneeksem
ES - Dermatitis Atopica FR - Eczéma Atopique IT - Dermatite Atopica
NL - Constitutioneel Eczeem SE - Atopiskt Eksem UK - Atopic Eczema

Atopisk eksem = Atopisk dermatitis = Eksem = Endogen eksem = Neurodermatitis

I denne rapport anvender vi termen atopisk eksem

' Barbarot S, et al, 2018.

2Wollenberg, A, et al, 2018.

3 Atopisk eksem anses generelt for alvorlig, nar den far en SCORAD (SCORing atopisk dermatitis, udviklet af Den Europeeiske Taskforce for Atopisk Dermatitis i 1993) pa
over 50 eller en EASI- (Eczema Area and Severity Index) score pa 3 (Oakley A., 2015). Disse to indeks skelner mellem mild, moderat og sveer eksem, der vurderer omfanget
og sveerhedsgraden af eksemen. Pa den ene side, udover at evaluere sygdommens udstraekning og intensitet, vurderer SCORAD subjektive symptomer som klge og
spvnlpshed. Pa den anden side indeholder EASI ikke en grad for tgrhed eller afskalning, men omfatter kun betzendte omrader.
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Om undersogelsen af atopiske liv
De 1.189 deltagere i denne undersggelse var voksne med svaer atopisk eksem (over 18 ar), 56 % kvinder og 44%
mand. Den gennemsnitlige alder var 42 ar.

De fleste af patienterne havde en lys eller lysbrun hud*. Mgrke hudtyper var underrepraesenteret og var
hovedsagelig middelhavshudtyper fra Spanien og Italien. De fleste af patienterne bor i mellemstore byer (39
%), en tredjedel i storbyomrader og en fijerdedel i landdistrikter og landsbyer.

Undersggelsen blev udfert efter Quality of Life (Qol)- og @konomiske konsekvensanalysemetoder. Alle
patienterne i vores undersggelse havde faet diagnosen sveer atopisk eksem.

For at male livskvalitet og omkostninger pa en made der kan sammenlignes pa tveers af lande, brugte vi
eksisterende videnskabeligt godkendte metoder. Vi kontrollerede®:

- den nuvaerende status for atopisk eksem, hvor svaere symptomerne var pa interviewtidspunktet ¢

- sygdommens psykiske belastning’

- livskvaliteten nar man lever med atopisk eksem?

- folelsesmaessige konsekvenser’

- omkostninger til behandling og forebyggelse

Vi spurgte ogsa om pleje.

Vores undersggelse omfattede 1.189 personer med sveer atopisk eksem. De var enten i systemiske behandling
og/eller lysterapi, pd grund af sveerhedsgraden af deres atopiske eksem. Da der ikke er nogen ordentlig
definition af sveer atopisk eksem, blev patienter i denne undersggelse defineret som alvorlige efter deres behov
for en bestemt behandling.

1 ud af 10 patienter

med atopisk eksem lider
af en svaer eksemform.

4 Lysebrun hudtype, lyst til merkt brunt/blondt har, lyse eller brune gjne, naeppe fregner, mulighed for langsom/progressiv solbraendthed, lav solbraendingsrisiko.

5 Interviewene blev gennemfgrt mellem oktober 2017 og februar 2018. Atopisk eksem er kronisk, men ogsa meget variabel, ogsa i forbindelse med skiftende
arstider og skiftende vejrforhold.

® Patient Oriented Eczema Measure (POEM) (patientorienteret mal for eksem) henviser til sygdommens sveerhedsgrad pa tidspunktet for interviewet og ugen for
interviewet.

7 The Hospital and Anxiety Depression Scale (HADS) (depressionsskala for hospital og angst).

® The Dermatology Quality of Life Index (DLQI) (det dermatologiske livskvalitetsindeks).

° Atopic Eczema Score of Emotional Consequences (AESEC) (atopisk eksem-score for fglelsesmaessige konsekvenser) udviklet under dette projekt af EFA, se boks.
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De 1.189 patienter blev primaert rekrutteret gennem laeger (84 %) og resten (16 %) gennem patientgrupper,
anbefalinger fra patienttalspersoner, patientstgttegrupper pa sociale medier og andre. | Tjekkiet, Danmark,
Sverige ogHolland var detikke muligtat rekruttere alle patienterne vialaeger pa grund af nationale bestemmelser.
Patienter, der ikke blev rekrutteret gennem laeger, blev screenet to gange og spurgt, om de nogensinde havde
faet en diagnose af en laege, der bekraeftede den alvorlige form af atopisk eksem som diagnose. De, der ikke
svarede klart "ja" til dette spgrgsmal, blev ikke inkluderet i undersggelsen.

Patienterne fra 9 forskellige EU-lande (Tjekkiet = 52, Danmark = 50, Frankrig = 180, Tyskland = 180, Italien = 180,
Holland = 150, Spanien = 180, Sverige = 37 og Storbritannien = 180) blev interviewet via telefon.

| Sverige var det ikke muligt at nd malantallet af patienter (50). Pa grund af undersggelsesudsnittets stgrrelse
pavirker dette dog ikke gyldigheden og kvaliteten af resultaterne.

De folelsesmaessige konsekvenser, som atopisk eksem har for
patienterne, blev malt gennem et nyt valideret veerktgj udviklet
af EFA. Atopic Eczema Score of Emotional Consequences (AESEC
©) tager udgangspunkt i andre undersggelser af livskvalitet,
sammen med aspekter, der hyppigt diskuteres i sociale medier
af mennesker med atopisk eksem. Punkterne blev med vilje

omformuleret til positive og negative udsagn og blev derefter
kontrolleret af specialister inden for psykologi, forskning

og sprog. Et spergeskema med 37 punkter blev prae-

testet online i 5 EU-lande (n = 100) for at kvalificere vores

valg af de mest felsomme og palidelige udtalelser. Den
efterfelgende validerede AESEC © indeholder 28 punkter
valgt efter metodisk palidelighed.
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”Den medicinske verden er sommetider sa besveerlig, de samarbejder ikke. Jeg skulle
virkelig presse hudlaegen til at ga videre. Det onskede han ikke. Til sidst gik jeg til en
allergolog, og det viste sig at blive bedre med en kosttilpasning. Det er vigtigt at
arbejde sammen og se efter andre muligheder.”
Patient med atopisk eksem fra Holland
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———— HANDTERING AF ATOPISK EKSEM ——

Diagnose af atopisk eksem afhanger af landet

Den forste diagnose af atopisk eksem udferes hovedsageligt af praktiserende lzeger, "familieleegen" (43 %) og
dermatologer (41 %). Barnelaeger diagnosticerer 11 %, allergologer 2 % og de @vrige 3 % af patienterne diagnosticeres
af andet sundhedspersonale. | vores undersggelse blev patienter, der kommer fra Frankrig, Tyskland, Italien, Spanien
og Storbritannien, hovedsageligt forste gang diagnosticeret med atopisk eksem hos praktiserende laeger (43 %) og
dermatologer (41 %). | Danmark blev 74 % af de undersggte patienter med atopisk eksem fgrst diagnosticeret af deres
praktiserende lzege. | Holland, Sverige og Tjekkiet var praktiserende laeger de farste til at diagnosticere 29 %, 18 % og 12
% af respondenterne. | Tjekkiet var det mere sandsynligt at 46 %, og i Holland 21 %, af patienterne blev diagnosticeret af
bernelzeger. Endelig var dermatologer i Sverige de forste, der diagnosticerede mere end halvdelen af patienterne.

Tabel 1. Sundhedspersonale har diagnosticeret mit atopiske eksem

|

35

8

Tjekkiet Danmark Frankrig Tyskland Italien

lalt1.189 | o2
patienter

Holland Spanien Sverige Storbritannien lalt

Vardier i % af patienter, der far forste diagnose fra: Il Praktiserende lege Il Dermatolog ™ Allergolog Ml Bornelzge

”Vi burde blive behandlet bedre, startende med
diagnosen, sa vi kan modtage en bedre og
hurtigere behandling. | gjeblikket gadr der for

lang tid, for man ser forbedringer.”
”Alle kan blive pavirket af atopisk eksem.

Patient med atopisk eksem fra Italien Vi har brug for mere afklaring fra leger, og
frem for alt bor de ikke bare ordinere en smule
salve.”

Patient med atopisk eksem fra Spanien
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Et flertal af patienterne (79 %) har andre atopiske sygdomme sasom astma og allergi over for pollen, husstavmider,
dyr, fedevarer og kontaktallergier eller allergi over for medicin, hvilket ger deres liv og behandling mere kompliceret.
Derudover lever patienter med atopisk eksem med andre kroniske sygdomme, herunder diabetes, stofskifte sygdomme,
luftvejssygdomme, hgjt blodtryk og hjertesygdomme samt andre hudsygdomme, hvilket understreger behovet for korrekt
diagnose og patientcentreret tvaerfaglig pleje.

Figur 1. Andre atopiske sygdomme, jeg lider af

Verdier i % af patienter med andre atopiske sygdomme

©000°

Luftvejsallergi over for Luftvejs-allergi over Fadevare-allergi Astma
husstevmider for dyr

Fra en liste:

Luftvejsallergi over for pollen

Naevnt spontant:

PRI PR T PP PP T PP PP Kontakta”ergier ........................... : H

Legemiddelallerg Metalallergi Allergi over for Parfume-/duftoverfal- Andet
: tekstiler (latex) somhed

Hos 4 ud af 5 patienter med "Der ber vaere mere fokus pd
sundhedsteamet, som fx dermatologi,

svaer atopisk eksem er deres immunologi og allergi”
sygdomsbyrde flerdoblet af

andre aIIergier e Patient med atopisk eksem fra Sverige

”Ndr man taler med laeger, far man af og til en folelse af, at man ikke
bliver taget alvorligt. Det er ikke en livstruende sygdom, men vi lider meget
mentalt.”

Patient med atopisk eksem fra Frankrig




KL@E FOR LIVET : LIVSKVALITET OG OMKOSTNINGER FOR PERSONER MED SVAR ATOPISK EKSEM | EUROPA

Symptomerne holder ikke pause hos dem, der lider af atopisk eksem
| vores undersggelse spurgte vi patienterne om, hvor alvorlige deres symptomer var i ugen far interviewet'. Pa trods af
den nuveerende behandling og det faktum, at flertallet af patienterne i vores undersagelse modtager behandling, fordi de
blev rekrutteret gennem laeger, led naesten 1 ud af 2 patienter (45 %) stadig af alvorlige eksemsymptomer . Dette var endnu
hgjere blandt deltagere fra Tyskland og Holland. Der er ingen effektiv made at undga sveer eksem pa.

Figur 2. Svarhedsgraden af mine symptomer i den foregaende uge

Vardier i % af patienter med symptomer: M fri/naesten fri ' mild M moderat N svaer Bl meget svaer

Patienter lever med tilbagevendende symptomer naesten hver dag. For eksempel konstaterede 36 % af patienterne i lobet
af ugen for interviewet, at deres hud var ter eller ru, 28 % havde klgende hud, 20 % folte, at deres hud skallede af og 17 %
havde revner ihud.

Atopisk eksem pavirker livet hver eneste dag, ikke kun under eksemopblussen. At have en hud, som beskytter os, har stor
indflydelse pa vores generelle sundhedstilstand. Patienter, der havde fin hud eller mild atopisk eksem i ugen for deres
interview til undersggelsen, rapporterede generelt 0gsd, at de havde en god eller meget god sundhedsstatus. Patienter,
der led af moderate eller svaere atopiske eksemsymptomer i ugen for interviewet, beskrev for det meste, at de havde en
darlig eller meget darlig helbredstilstand. Nar der er moderate eller svaere symptomer, er den generelle sundhed darlig.

Figur 3. Min huds tilstand i den foregaende uge

. hvor mange dage har din hud kioet PR E T A E R YR
- hvor mange nzetter e in sovn blevet forstyrret T e P

... hvor mange dage har din hud blgdt 58 26 8 2 6
... hvor mange dage har din hud vaesket med klar vaeske 62 24 8 15
... hvor mange dage har din hud vaeret sprukken 41 28 14 4 13
... hvor mange dage har din hud skallet af m
... hvor mange dage har din hud faltes tor eller ru 14 25 24 7 29

Vardier i % af patienter med hudsymptomer: Mingen dage " 1-2dage M 3-4dage N 5-6 dage M hver dag

19 Malt med det validerede vaerktgj Patient Oriented Eczema Measure (POEM), som er et efterprovet, patientdrevet vurderingsveerktej til overvagning af
sveerhedsgraden af atopisk eksem i den forlgbne uge. Idet der foretages en maling pa et bestemt tidspunkt, kan POEM-scoren variere afhangigt af patientens
reaktion pa behandlingen og andre eksterne faktorer. Dette betyder, at en patient med svaer atopisk eksem kan have haft sin sygdom under kontrol, da han/hun
besvarede undersegelsen og derfor have haft mindre alvorlige symptomer i den pagealdende uge.
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Der er behov for forbedring af behandlingsmulighederne
De mest ordinerede behandlinger, der for gjeblikket anvendes i Europa, er fugtighedscreme og hormoncremer kortikoste-
roider. Patienter med svaer atopisk eksem far ogsa ordineret antihistaminer, steroid tabletter, systemisk immunomodule-
rende behandling og lys terapi, men de anvender ikke ngdvendigvis alle disse behandlinger som foreskrevet: patienterne
er bekymrede over bivirkningerne (66 %) eller har en negativ opfattelse af behandlinger. Desuden ydes der ikke altid re-
fusion for behandlingen, eller den er ikke altid skonomisk overkommelig, og de kan ogsa fole, at der ikke er behov for at
bruge den. Personer med atopisk eksem skal selv administrere og jonglere med deres skiftende hudtilstand, og de traeffer

dagligt deres egne beslutninger afhaengigt af mange faktorer.

Tabel 2. Min ordinerede, tidligere anvendte og nuvarende behandling i Europa
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Vardier i % af patienternes oplyste brug af behandlingen :

"Behandling af atopisk dermatitis kraever en lang rekke
individualiserede koordinerede tiltag hos patienten. Den
storste udfordring er behandlingen af den plagende klge.”

Patient med atopisk eksem fra Storbritannien

Trods pleje lever 1 ud af 2 R T T
patienter med svaer atopisk efter alternativer ud over
kortikosteroider, fordi de kun

fierner symptomerne.”

eksem med deres symptomer

hver dag i gentagne cyklusser.
Patient med atopisk

eksem fra Tjekkiet
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59 % af patienterne anvendte systemiske behandlinger' eller lysterapi, som ofte ordineres til patienter med sveer atopisk
eksem, og de var generelt tilfredse med dem. En undtagelse var ciclosporin pa grund af dets virkning eller bivirkninger.

Tabel 3. Min ordinerede, tidligere anvendte
og nuvaerende behandling, opdelt efter land
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Steroidtabletter 38
12
I 6 46 29 2 2
Methotrexat 6 34 27 18 19
0 10 8 6 7
12 70 23 24 21
Ciclosporin 12 60 19 20 17
4 38 n 6 5
4 46 20 17 13
Azathioprin 4 38 18 1 13
2 18 3 3 6
12 26 13 n 12
Mycophenolat 6 16 12 9 12
2 8 6 3 6
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Steroidtabletter 78
15
31 51 22 25
Methotrexat 28 51 22 23
12 1 24 9 9
50 23 ' 2 26 28
Ciclosporin 47 20 19 24 25
7 3 0 8 8
1 9 l 8 18 15
Azathioprin 1 8 5 16 13
1 4 0 3 4
6 10 ' 8 n 1
Mycophenolat 5 9 5 10 10
1 5 0 4 4

Vardier i % af patienternes oplyste brug af behandlingen: ordineret M tidligere anvendt M bruges i gjeblikket

”Udredningen skal vaere bredere.
lkke kun konventionel medicin kan

n”

overvejes eller tages i betragtning.

Patient med atopisk eksem fra Spanien

" Systemiske behandlinger er medicin, der tages som tabletter eller injektioner og gar igennem blodsystemet og deemper immunsystemet for at na og
behandle eksem over hele kroppen (Wright, A.).
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| Danmark anvendes lysterapi meget mindre end i de andre lande i vores undersggelse. Danske respondenter blev ordineret
mere og anvendte i videre omfang steroid tabletter efterfulgt af ciclosporin og azathioprin. | undersggelsen anvendes
methotrexat mere i Danmark, men iseer mere i Sverige, end i de andre lande.

Overraskende nok er patienterne generelt tilfredse med de forskellige behandlinger. Men deltagere med moderate til sveere
eksemsymptomer er meget mindre tilfredse med deres behandling. Deltagerne rapporterede, at de var tilfredse eller meget
tilfredse med behandlingen (79 %) pa grund af de gode resultater, den giver dem. De fgler sig tilfredse med behandlingen,
hvis den har en positiv indvirkning pa deres livskvalitet, hvis den forbedrer deres hudtilstand og udseende, og hvis de ikke
oplever bivirkninger. Blandt de 79 % tilfredse patienter er kun 15 % af dem meget tilfredse med behandlingen generelt,
hvilket tyder p3, at der stadig er plads til forbedringer. Desuden var 6 % utilfredse med deres behandling, iszer fordi de var
utilfredse med effektiviteten.

Der er brug for at se naermere pa forskellene mellem brugen af behandlinger som ordineret, sveerhedsgrad og tilfredshed
med behandlinger og den alvorlige indvirkning pa livskvalitet, der rapporteres i denne undersggelse. Det er imidlertid
klart, at effektive behandlinger, som forbedrer livskvaliteten og bryder cyklussen med opblussen, er nadvendige.

"Jeg vil gerne have folk til at tro pa behovet for forskning
i atopisk eksem. Mit barn har det - og jeg kan se, at det
bekymrer hende mere, end det bekymrer mig."

Patient med atopisk
eksem fra Danmark

"Atopisk eksem er en traettende
sygdom. Man skal prove flere
behandlingsmuligheder, indtil man

. har fundet denrigtige til sig selv. Mange
sveer atopis k eksem laegemidler har et stort antal bivirkninger,

er be ky mrede for vaegtforagelsen er seerligt irriterende.”
bivirkninger

2 ud af 3 patienter med

Patient med atopisk eksem fra Tyskland

”At leve med eksem kan veere et helvede. Der er sa
fa nyheder inden for medicin, ingen udvikling af
laegemidler. Er der ingen forskning mere? Det ser ud
til, at eksempatienter ikke er vigtige nok. Jeg brugte
ogsd mange laegemidler. Nu gdr det rigtig godt.”

Patient med atopisk
eksem fra Holland
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”"Denne sygdom skal tages mere alvorligt. Hos kreeftpatien t

er man bestyrtet over det, men med vores sygdom reagerer
vi som om, det er vores egen skyld.”

Patient med atopisk eksem fra Spanien

\ »Die Neurodermitis ist schlimm, aber das

Jucken ist viel, viel schlimmer. Das sieht
man nicht, aber die Konzentration und der
Alltag leiden sehr, es hat z. B. EinfluB auf das
Durchschlafen. Das Bemitleiden
muss auch nicht sein.”

Neurodermitispatient aus Deutschland

A\

"Det pavirker dit liv meget. Men man tilpasser ogsa sin
livsstil pa en naturlig made. Man ved, at man har begrzensede
karrieremuligheder. Man far ikke en lederstilling, fordi det
medforer stress. Jeg er ligeglad med,
hvad folk taenker om min hud.”

Patient med atopisk eksem fra Holland

k.

\
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INDVIRKNING PA LIVET

Atopisk eksem pavirker patienternes liv ud over huden
Atopisk eksem er en sygdom, der pdvirker folks hud, og derfor kan konsekvenserne af den vaere meget synlige. Sygdommens
pavirkning er dog meget stgrre end det, man kan se, da den har en betydelig indvirkning pa livskvaliteten.

Hudens udseende pavirker patienterne. De fgler sig pinligt bergrte over huden (58 %), der pavirker deres daglige liv, som
f.eks. det tgj, de veelger at have pa (61 %)™

Men mens 55 % ikke lader deres tilstand begraense deres sociale liv og fritidsaktiviteter, er der dem (45 %), der har veeret
pavirket i deres relationer, seksualliv og fritidsinteresser, sdsom sport, i ugen for interviewet. Selvom det kan veere rigtigt,
at atopisk eksem ikke ofte forhindrer patienter i at arbejde eller studere, erklzerede 38 % af de interviewede, at de var
haammede pa arbejde pa grund af deres hud.

Figur 4. Min livskvalitet med atopisk eksem

... hvor klgende, om, smertefuld eller stikkende har din hud vaeret

... hvor flov eller selvbevidst har du vaeret pa grund af din hud

... hvor meget har din hud forstyrret dig i at handle
eller passe dit hjem eller din have

... hvor meget har din hud pavirket det toj, du har pa

... hvor meget har din hud pavirket
sociale aktiviteter eller fritidsaktiviteter

.. hvor meget har din hud gjort det svaert for dig at dyrke en eller anden form for sport

... hvor meget har din hud skabt problemer i forhold til
din partner eller nogen af dine nzere venner/slegtninge

... hvor meget har din hud fordrsaget seksuelle problemer

... hvor problemfyldt har behandlingen af din hud vaeret,
f.eks. ved at gore dit hjem rodet/ved at tage tid

Vaerdier i % af patienternes livskvalitet: M sletikke M en smule §8 meget M sardeles meget () Ikke relevant

”Eksemen er slem, men kigen er langt vaerre. Man kan ikke se det, men
det har en meget negativ indvirkning pa koncentrationen og dagliglivet,
som for eksempel pavirkning af sevnkvaliteten.

Folk skal heller ikke have ondt af en.”

Patient med atopisk eksem fra Tyskland
"Atopisk eksem har en storre indvirkning end det man kan se,
som for eksempel sovnmanglen eller salverne. Brug af salve pavirker, hvad man kan lave,

man er glat og ildelugtende.”

Patient med svaer atopisk eksem fra Holland

2. Malt af det godkendte Dermatology Quality of Life Index (DLQI).
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Patienter med fa eller milde symptomer pa tidspunktet for interviewet oplevede mindre pavirkning af deres livskvalitet
(kun 9 % af dem havde moderat, stor eller meget stor pavirkning) end dem med moderate til (meget) svaere symptomer
(90 % af dem havde moderat, stor eller meget stor pavirkning). | gennemsnit er pavirkningen af livskvaliteten imidlertid
moderat til stor for mindst halvdelen af patienterne, uanset om der er tale om svaere symptomer eller €j. De tjekkiske og
hollandske patienter, der besvarede undersggelsen, rapporterer stgrre indvirkning pa deres livskvalitet ssmmenlignet med
andre lande, hvor patienterne anser pavirkningen som moderat.

Figur 5. Den betydning atopisk eksem har pa mit liv

Tjekkiet A A\ AN 56AA A6 |

Danmark [IENEF2N 12 18 8
Frankrig [EFIN L3214\
Tyskland - TN L 32 18\ )

Italien I SN 35 17

Holland |8 A5 10|
Spanien 17 38 18 1

Sverige [N 41 19 8
Storbritannien [ECIN 37 AN\ 130\ )
IAT P 2 \\20N\\ 3]

Vaerdier i % af atopisk eksems betydning pa patienterne:
Mingen effekt " lille effekt B moderat effekt 8§ meget stor effekt B ekstremt stor effekt

Jo mere alvorlig
eksemet er, desto

mere pavirkes "Atopisk eksem er en meget

patienternes kraevende sygdom bdde psykisk
og skonomisk. Nogle gange har jeg

livskvalitet. : : :
ikke veeret i stand til at holde noget

med mine haender, jeg har brug for
hjaelp, men daglige
pleje er ikke muligt.”

Patient med sveer atopisk eksem fra Tjekkiet
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Svaere atopiske eksemsymptomer kan feore til depression

Samlet set udviste 1 ud af 10 patienter tegn pa depressivitet'. Alligevel lider 30 % af patienterne med svaere symptomer
pa tidspunktet for interviewet af hgj psykisk belastning og tegn pa depressivitet. Udover sygdommen og dens symptomer
baerer patienter med atopisk eksem en betydelig psykisk byrde, der forvaerres under opblussen af sygdommen.

Atopisk eksem pavirker patienternes energiniveau og far dem til at fole sig 'sat ned i tempo' Mange foler sig ikke glade i
deres liv og mister interessen for at gare noget ved deres udseende.

Figur 6. Den betydning atopisk eksem har pa min mentale sundhed

[ | Afgjort lige sd meget I ke el s3 meget &R kuniat I Nesten ikke
Jeg kan stadig nyde de ting, jeg plejer at nyde 79 14 582
I 55 meget som jeq altid har kunnetkunnat I e helt s3 meget nu R\ Afgjort ikke sd meget nu M Sletikie
Jeg kan le og se det sjove ved tingene 82 14 41
I For det meste I Undertiden R\ Ikke tit | Aldrig
Jeg foler mig glad [ T s
I Sletikke I Undertiden . Meget tit I sten hele tiden
Jeg faler det, som om jeg er haammet 42 42 10 6
[ | Jeg er lige s omhyggelig tidigare [ Jeg er miske ikke helt s3 omhyggelig 8| Jeg erikke lige sa omhyggelig, som jeg burde veere I Absolut
Jeg har mistet interessen for mit udseende 80 12 6 N2
M meget som jeg altid har gjortgjorde | Noget mindre end jeg plejede R\ Afgjort mindre end jeg plejede I Nasten ikke
Jeg ser med glaede frem til ting 78 16 4\2
o I Undertiden & et [ | Meget sjeldent
Jeg kan satte pris pd en god bog eller
78 17 4

et radio-/TV-program

Vardier i % af patienter med en pavirkning af den mentale sundhed

”Vaer mere opmaerksom pa os. Vi lider
. ogsd, selvom det ikke forventes, at vi
Jo mere alvorli ge de dor. De mentale sundhedsproblemer er
atopiske eksemsym ptomer undervurderede.”

er, desto storre er risikoen

. Patient med atopisk
for depression.

eksem fra Storbritannien

“Jeg ville ikke anske denne sygdom for min vaerste fiende. Atopisk eksem
er afskyelig. Ens liv bliver nemt deprimerende.”

Patient med svaer atopisk eksem fra Danmark

'* Malt af den godkendte Hospital and Anxiety Depression Score (HADS).
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Atopisk eksem styrer ens folelser

Op til 1 ud af 4 patienter foler, at de ikke klarer sig godt med deres eksem og foler, at de ikke er i stand til at holde
den under kontrol'*. Det er bekymrende, at de ikke har en optimistisk opfattelse af deres liv med eksem (23 %).
Patienterne gennemlever mange vanskeligheder pa grund af en klge, de ikke kan kontrollere, og som kan vaere
langvarig. For de fleste (57 %) driver klgen dem til vanvid. Halvdelen af deltagerne (50 %) sagde ogsa, at deres
atopiske eksem ggr dem triste. 72 % fgler misundelse over for mennesker med sund hud.

Patienterne ville gnske sig en normal hud og skammer sig over deres egen. De forsgger at skjule deres eksem
(51 %) og feler sig pinligt bergrt over eller keemper med deres udseende (40 %). 1 ud af 3 forseger endda
at undga fysisk kontakt med andre mennesker, og 39 % af deltagerne anser deres intime forhold for at veere
problematiske.

Figur 7. De folelsesmessige konsekvenser af atopisk eksem - Negative punkter

Jeg er nervas
Jeg foler mig skyldig over at kradse
Jeg har vanskeligt ved at koncentrere mig | T SRR -
Jeq er bekymret for mit liv pé grund af min eksem [ EEEETTTTTTTTTSsSsS I SN
Jeg foler mig usikker

Jeg foler mig adskilt fra andre 1
Jeg praver at skjule min eksem |- R PRSSNN TE.
Jeg prover at undga fysisk kontakt eller at rgre ved andre mennesker 1
Jeg kaemper med mit udseende 1
Jeg erbange for at blive afvist 1
Jeg faler mig flov over min huds udseende 1
Jeg er bange for at blive en byrde for mine slegtninge [ T T TSNS N

Jeg misunder fok med normal hud 72 L T T TR
Jeg fole mig overvedet o min eksem ST S  E RS 1
Min eksem gor mig vred NG L R TR SN T, 1

Jeg e ed af, 2t jeg har eksem

Jeg foler mig fanget pa grund af min eksem | E M S T IR ¢
Kigen driver mig il vanvid

Vaerdier i % af patienter med folelsesmaessige konsekvenser:
W slet ikke M naermest ikke N lidt Il meget (1 intet svar

“Mange mennesker foler sig ikke godt
tilpas, ndr jeg er i nerheden. Det er
hverken rart eller retfaerdigt. Folk behaver
ikke at veere bange,
jeg smitter ikke.”

"Alle folk understreger altid, hvor tolerante
de er, men hvis de er taet pa mig, for eksempel
sidder i den samme restaurant, prover de at se

den anden vej eller endda saette sig et andet sted.”

Patient med sveer Patient med atopisk eksem fra Spanien
atopisk eksem fra Italien

* Malt af det godkendte Atopic Eczema Score of Emotional Consequences (AESEC).
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Atopisk eksem er hardere ved folk, end vi troede

Folelser er ofte negative mod en selv: 39 % af patienterne foler sig skyldige i kradsning, 32 % bliver nervgse, 31 % foler
sig usikre og 28 % har svaert ved at koncentrere sig og er bekymrede for deres liv. Patienterne fgler ogs3, at de ikke har de
samme muligheder som andre mennesker: 1 ud af 4 kan ikke gere ting i livet, som andre mennesker kan gare.

Generelt er padvirkningen af sveer atopisk eksem pa patienternes liv vigtig eller meget vigtig for 30 % af dem. Jo mere
alvorlige symptomerne er, desto mere alvorlig er pavirkningen pa deres liv. Over 60 % af patienterne med sveere eller
meget svaere symptomer oplever den sterste pavirkning (stor til meget stor). De fgler sig 0ogséd mindre optimistiske, mindre
afbalancerede, har ggede problemer med intimitet og feler, at de har mindre kontrol over deres eksem. Pavirkningen pa
livskvaliteten er seerligt hoj for tjekkiske og hollandske patienter, som deltog i vores undersggelse.

Figur 8. De folelsesmassige konsekvenser af atopisk eksem - Positive punkter

Jeg er selusikker 1
26 50 18 6

1
32 41 20 7

Jeg foler, at g kan gare det samme som andre mennes | NRZ K Y - S
Jag kdnner att jag dr tillrackligt bra som person 25 35 26 13 I§

Jeg haringen problemer med intimitet 1
Jeg foler, at jeg kan handtere min eksem 1

Jeg er optimistisk vedrgrende mit liv med eksem
Jeg har styr p& min eksem 1

Jeg eren afslappet person

Jeg er en alsidig person

Vardier i % af patienter med folelsesmaessige konsekvenser:
E meget M lidt © naermest ikke M slet ikke L intet svar

”Den, der har sygdommen, lever ikke
mere, undgadr at ga ud eller made folk, den
psykiske sindstilstand er virkelig pavirket, og

det kan blive farligt.”

Patient med atopisk eksem fra Frankrig
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Figur 9. Den betydning atopisk eksem har pa mine folelser

CEOH®D

Tjekkiet Danmark Frankrig Tyskland Italien

8 9
30 F e 7]
patienter
Holland Spanien Sverige Storbritannien
Vaerdier i % af patienter der har folelsesmaessige symptomer: Bl mindre [ lille I hgj B meget hoj

23 % af patienter med
atopisk eksem, har ikke
et optimistisk syn pa
deres liv med eksem

og 57 % siger, at klge
driver dem til vanvid.

"Atopisk eksem tager en masse
energi. Jeg tror ikke, jeg kan klare
det mere.”

Patient med svaer atopisk
eksem fra Sverige
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OMKOSTNINGER 06 SYGEORLOV

Udgifter til pleje er standard

Ekstra sundhedsudgifter er et andet tilbageslag for mennesker, der lever med atopisk eksem, fordi udgifter til behandlinger
og pleje ikke altid refunderes. Kun 5 % af respondenterne har ikke udgifter i forbindelse med tilstanden. Naesten alle
patienter betaler i gennemsnit € 927,12 pr. ar (6.899 kr.) for deres atopiske eksembehandling. Isaer koster fugtighedscreme
mest hver maned (€ 27,61 i gennemsnit (205,42 kr.)), efterfulgt af € 17,74 (131,99 kr.) pr. maned for medicin.

I vores undersggelse brugte hollandske patienter faerre penge hver maned (€ 57 (424 kr.)) sammenlignet med gennemsnittet
(€77,26 (574,81 kr.)). Danske og svenske patienter betaler generelt mere hver maned end patienter fra andre lande.

Tabel 4. Mine manedlige udgifter til sundhedspleje

Lege/ Behandling af
Fugtighedscreme Medicin Bandager hospital Rejseudgifter Lysbehandli indlagt patient

21%
7 73% 80% 56%
27% 27% 20% o

Vardier i % af patienter: " Patienter med udgifter H Patienter uden udgifter

40%

88%
60%

. "Det er hardt at leve med atopisk eksem.
Patienter bruger 77 Behandlingen skal vaere god, du skal kontrolleres

euro i gennemsnit hver hver méaned og betale en masse pund
maned til deres p| e j e for legemidler og andre ting.”

Patient med svaer atopisk eksem fra Storbritannien

“En sygdom som atopisk eksem er meget kostbar. @konomisk
stotte fra sygeforsikringen ville vaere godt. Iseer hvad angar
lysbehandling, hvis du har akutte tilbagefald, skal du selv
betale for behandlingen.”

Patient med atopisk eksem fra Tyskland
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| modsazetning til pavirkningerne pa patienternes livskvalitet pavirkes sundhedsudgifterne ikke meget af den atopiske
eksems sveerhedsgrad. Patienter med mild atopisk eksem har ogsd meget haje ekstraudgifter (kun 9 % varians). Den
sandsynlige forklaring er, at de fleste af udgifterne gar til at deekke fugtighedscreme og det anvendes (i store maengder) af
naesten alle respondenter.

Tabel 5. Mine manedlige udgifter til sundhedspleje opdelt pr. land

3,48
3,09

Tjekkiet Danmark Frankrig Tyskland Italien
€41,34/ per maned €172,05/ per maned €74,08/ per maned €78,43/ per maned €72,82/ per maned

0,56

pro Monat
1,26 8,68

in€

1,93
Holland Spanien Sverige Storbritannien lalt
€57,18/ per méned €81,53/ per maned €43,97/ per maned €90,92/ per maned €76,66/ per maned

M Fugtighedscreme N Medicin Bl Bandager M Laege/hospital 1 Lysbehandling B Behandling af indlagt patient B Rejseudgifter

”Jeg onsker helt klart mere
okonomisk stotte. Alle produkter til
personlig pleje er dyre,
"Det koster en masse penge og kvalitetstgj er dyrt.”
at gare det muligt at leve med
atopisk eksem. Der er mange Patient med atopisk eksem fra Spanien
ekstraudagifter, hvis man skal leve
normalt. Dette kan naesten ikke
lade sig gore. Sport, ferie, at spise,
bo i huset, arbejde - alt er pavirket af
atopisk eksem.”

Patient fra Holland
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Forebyggelse er dyr for patienterne

Oven i det arlige gennemsnit pa € 927,15 (6.899 kr.) til sundhedsudgifter skal patienter med atopiske eksem ogsa bruge
ekstra penge pa direkte daglige forngdenheder, sésom produkter til personlig hygiejne (+ 18 %/maned), fordi de ikke kan
bruge standardprodukter, iszer de parfumerede, billigste muligheder. De skal ogsa afsatte yderligere penge hver méaned
til at kebe vaskepulver, tgj, rengaringsmidler, mad, sengetgj og handsker for at beskytte bledende hud, og ogsa fordi
visse materialer og kemikalier i produkter irriterer huden yderligere eller forarsager en opblussen. Kun 7 % har slet ingen
ekstraudgifter til hverdagens forngdenheder.

Patienter i Holland, som besvarede undersggelsen, har en mindre stigning i udgifterne til fodevarer, men mere til
rengegringsprodukter sammenlignet med andre lande. Patienter i Norden og Tjekkiet, som besvarede undersggelsen, har
hajere udgifter til deres daglige forngdenheder, undtagen personlig hygiejne.

Tabel 6. Mine ekstraudgifter pa forskellige omrader

Personlig hygiejne 0j Vaskepulver Fadevarer Renggrings- Sengetoj Handsker
midler

45% 42% 55% 61%

Vaerdier i % af patienter:
ja, ekstraudgifter
M nej, ingen ekstraudgifter

Sengetgj Personlig hygiejne
+11% +28%

Renggringsmidler
+10%

{1}

o N13%

Vaskepulver
+14%

Gennemsnitlig stigning i % per maned i hverdagsforngdenheder

Kun 7 % af patienterne har
slet ikke nogen ekstra
udgifter i hverdagen.

”De ting og redskaber , der er
ngdvendige for eksem, er dyre, de bor
daekkes af forsikringsselskabet.”

Patient med svaer atopisk eksem fra Tjekkiet
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Atopisk eksem forer til sygeorlov

| alle lande har over halvdelen af personerne med sveer atopisk eksem (57 %) mistet mindst en dag pa arbejde eller i
skole pa et ar. 26 % af dem mistede mere end en arbejdsuge og 13 % mistede 11 dage eller mere. Dem, der for nylig er
diagnosticeret med atopisk eksem, dem, der i @jeblikket modtager systemisk behandling, dem, der er mindre tilfredse med

deres behandling, og dem, der har moderate eller svaere symptomer pa tidspunktet for deres interview, mister flest dage i
skole eller pa arbejde.

Sygefraveer pad grund af atopisk eksem er betydelig. En ud af tre patienter med atopisk eksem i Tyskland, Frankrig, Spanien,
Italien og Storbritannien var blevet forhindret i at arbejde eller studere i ugen for deres interview pa grund af deres eksem.
76 % af de danske patienter, 40 % tjekkiske patienter, 29 % af de hollandske og 29 % af de svenske patienter, der besvarede
spergeskemaet, mistede mellem en og ti dage om éret pa grund af atopisk eksem. Desuden mistede 29 % af respondenterne
fra Tjekkiet og 20 % fra Tyskland mere end ti dage om aret pa grund af atopisk eksem.

Figur 10. Fravarsdage pa arbejde eller i skolen pa grund af atopisk eksem i indevarende ar

Gaet glip af 1-5 dage

Gaet glip af 6-10 dage

Gaet glip af mere end 11 dage

Veerdier i % af patienter
“Vi har brug for mere
okonomisk stotte. Alting

"Atopisk eksem er en daglig kamp, og dette er undervurderet.
ersadyrt!” ! i e - -

Jeg skal altid huske pa det og kan aldrig vide, hvad der dukker op

den naeste dag. Folelsesmaessigt er det en belastning, at jeg ikke kan

arbejde og ikke kan bidrage til samfundet. Jeg er en omkostning og en
belastning for samfundet. Jeg kan ikke give noget tilbage. Man kan ikke love
noget. lkke engang et frivilligt job.

Jeg har altid folelsen af at veere utilstreekkelig.”

Patient med sveer
atopisk eksem fra
Italien

Patient med atopisk eksem fra Holland

”Det er meget generende at have atopisk eksem, og det kan medfore sygefraveer.
Politikerne burde fortzelle, at det ikke er smitsomt, og at vi gor meget for ikke at
genere andre med det.”

Patient med atopisk eksem fra Danmark
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| denne sammenhang forhindres patienter med atopisk eksem undertiden i at arbejde eller studere, fordi de er indlagt
pa hospitalet. | Tyskland, Frankrig, Italien, Spanien og Storbritannien blev omkring 20-30 % af respondenterne fra disse
lande indlagt pa hospitalet i de sidste 12 maneder pa grund af deres atopiske eksem. Ikke desto mindre har halvdelen af de
hollandske og danske, og tre ud af fem svenske respondenter brugt flere dage pa hospitalet i Igbet af de sidste 12 maneder.

Tabel 7. Fravarsdage pa grund af atopisk eksem per land

l .
47

Tjekkiet Danmark Frankrig Tyskland Italien

sl ke
46qF

Holland Spanien Sverige Storbritannien

Vaerdier i % af dage med sygefravéer hos patienter pa grund af atopisk eksem: M ingen N 1-10dage B mere end 10 dage

Atopisk eksem medforer
mindst 1 fravaersdag for
57% af patienterne.

"Jeg kradser mig, og det betyder komplikationer, jeg kan
ikke svamme og dyrke sport. Jeg er nadt til at bruge flere
penge pa tgj og kan ikke bruge stramt tgj eller heldaekkende
sko. Arbejdstaj kan veere et problem, muligheden for at
tilpasse det. Jeg er bekymret, ndr jeg kigger efter et job, fordi

man ikke kan vaske haender sa ofte, som det madske er nadvendigt.
Arbejdsformidlingen er ngdt til at forstd, at jeg ikke
kan sagge alle jobs.”

Patient med sveer atopisk eksem fra Sverige
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—— KONKLUSIONER ——

| Europa lider naesten 10 % af patienterne med atopisk eksem af svaer eksem. Vores undersggelse viser, at voksne med en
sveer form for atopisk eksem lider mere, end man ville betragte som acceptabelt. Mange (23 %) har ikke et optimistisk syn
pa deres liv med eksem, 45 % havde alvorlige eksemsymptomer pa interviewtidspunktet, og pa trods af pleje havde de
naesten hver dag en ter eller ru hud (36 %), klgende hud (28 %), revnet hud (17 %) og felte, at deres hud skallede af (20 %).

Det er bydende ngdvendigt at hjaelpe patienterne. Vores undersggelse viser ikke kun et behov for behandlingsforbedringer
(kun 15 % af patienterne er meget tilfredse med deres nuveerende behandling), men ogsa behov for bedre gkonomisk
statte: Personer med sveer atopisk eksem bruger ekstra penge til sundhedsudgifter, i gennemsnit € 927,12 (6 899 kr.) arligt,
og har ekstraudgifter til daglige forngdenheder, sdésom personlig hygiejne, som kostede 18 % mere i gennemsnit pr. maned.

Jo mere alvorlige de atopiske eksemsymptomer er, desto sterre er indvirkningen pa livet. For 45 % af de interviewede
patienter pavirkede sygdommen deres relationer, seksualliv og hobbyer i ugen far interviewet. Desuden erklaerede 38 % af
de adspurgte, at de folte sig heemmede pé arbejde pa grund af deres hud.

Den folelsesmaessige belastning, patienter med atopisk eksem baerer konstant, er udmattende: 1 ud af 4 patienter fgler, at
de ikke kan holde atopisk eksem under kontrol, klge driver dem til vanvid (57 %), og de foler sig skyldige i kradsning (39
%). Vores undersggelse viser, at 1 ud af 4 patienter nogle gange ikke er i stand til at klare livet, iseer blandt de 50+-arige
og patienter, der lider af svaer eksem. Desuden, jo laengere patienter lider af atopisk eksem, desto veerre bliver deres evne
til at klare livet: 43 % af patienterne, der har lidt i 40 ar og mere, oplevede et betydeligt antal gange, hvor sygdommen
kompromitterede deres evne til at klare livet.

Patienter sgger konstant information (70 %) om nye og mere effektive behandlinger, der kunne hjaelpe dem med at fa et

bedre liv. Det er afggrende at lindre den fysiske, psykiske og folelsesmaessige belastning ved atopisk eksem. Patienterne

mener, at der skal gares en storre indsats for at:

- Forbedreacceptenogforstaelsenafsygdommenioffentligheden, blandtsundhedspersonale, nationale beslutningstagere
og EU-beslutningstagere: Atopisk eksem er ikke en mindre betydningsfuld lidelse , men en alvorlig kronisk sygdom, en
belastning for de bergrte patienters liv.

- Hjeelpe patienterne til bedre at forsta deres egen kroniske tilstand, for eksempel forklare mere detaljeret om de forskellige
behandlingsmuligheder, sa patienterne kan traeffe velinformerede beslutninger om deres behandling sammen med
deres behandlende laege.
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« Give adgang til bedre og gkonomisk overkommelig sundhedspleje til patienter, med @get gkonomisk stotte fra
sundhedsforsikringer: patienter med atopisk eksem bliver udsat for store udgifter til behandling og handtering af deres
sygdom. Bedre refunderingspolitikker ville i det mindste reducere denne indirekte belastning i deres liv.

« Investere i forskning for at udvikle nye behandlinger: bedre behandling er ngdvendig for at klare sygdommen mere
effektivt og i sidste ende helbrede den.

Patienterne gnsker mere bevidsthed og bedre uddannelse blandt offentligheden for at gore det klart, at atopisk eksem ikke
er en smitsom sygdom. En bedre forstaelse af sygdommen kunne forhindre folk i at stirre pa patienter med atopisk eksem,
nogle med abenlys afsky over deres udseende.

Det positive budskab fra vores rapport er, at selv om det er en meget personlig sygdom, er personer med svaer atopisk
eksem ikke alene: 53 % af respondenterne er medlemmer af en stottegruppe (eller nyder godt af de oplysninger, disse
grupper giver) eller kommunikerer med andre patienter takket vaere dedikerede grupper pa de sociale medier. Mange
patienter foler sig ogsa stottet af deres laeger, idet 91 % af respondenterne erklzerer, at de stoler pa dem.
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ANBEFALINGER

Atopisk eksem er en udmattende og begraensende sygdom for patienterne, som ikke blot erklaerer, at de lever med
uudholdelige symptomer hele deres liv, men ogsa er ramt af manglende forstdelse for en sygdom, som naesten dagligt
saetter dem i meget ubehagelige situationer.

Felgende anbefalinger stammer fra de udmeldinger, deltagerne i vores undersggelse valgte at formidle til de forskellige
malgrupper, der er anfert nedenfor:

Anbefalinger til sundhedspersonale og forskere, saledes at de byrder, patienter baerer, deles, lettes og fjernes

Selvom de patienter med atopisk eksem, der deltog i vores undersggelse, erklerede at de havde tillid til deres laeger,
foler de ikke, at de bliver taget alvorligt af dem. Deres fglelser gar videre end et personligt indtryk og afspejler i stedet
en systemisk tilsidesaettelse af noget af omfanget ved atopisk eksem. Patienterne anbefaler sundhedspersonale, iscer
laeger:

+ ikke bare at fokusere pa hudsymptomer, men at vaere mere opmaerksomme pa de mennesker, der lever med atopisk
eksem, fordi menneskelighed og empati kan hjzelpe patienterne til at leve bedre liv,

+ at behandle sygdommen med sammenhaeng, nedsaette ordinationen afkortikosteroider, iseer blandt bgrn, og forsta de
patienter, som maske ikke vil tage visse leegemidler,

+ atordinere alternative metoder til behandling af sygdommen, nér det er muligt, og anbefale at bade i havet og i spa og
rejse til helbredende klimaer,

+ atarbejde i tvaerfaglige teams, der forbinder dermatologi, immunologi og allergi i helbredsundersggelser,

« at ordinere andre medicinske discipliner, sdésom psykologi, for at hjeelpe patienterne med at lindre den psykiske lidelse
og undga depressioner, men ogsa at give god moralsk stotte til foraeldre, der faler sig hjeelpelase over for denne sygdom.

Patienterne sgger proaktivt nye lgsninger, der kan hjaelpe dem, men de er skuffede over manglen pa medicinske
gennembrud inden for atopisk eksem. De forstar ikke, hvorfor kroppens stgrste organ ikke er interessant i forhold til
forskning. Patienter anbefaler forskere:

« atlancere brede undersggelser vedrgrende den menneskelige hud og skifte fokus fra symptomkontrol til eliminering
af arsagerne,

. atoverveje, hvordan nye behandlinger ud over konventionel medicin kan hjaelpe patienterne,

« atundersgge, hvorfor denne sygdom forekommer hyppigere og hyppigere.
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Mange patienter er bekymrede over de vaesentlige bivirkninger ved behandlinger, de gennemgar i lange perioder.
Patienterne anbefaler leegemiddelindustrien:

« atlancere nye kliniske forseg vedrgrende nye behandlingsmuligheder,
. atsege efter alternativer, der ikke sensibiliserer huden.

Anbefalinger til EFA-medlemsforeninger, vores partnere og andre hudforeninger til brug i deres arbejde for at
forbedre livet for mennesker med atopisk eksem.

Atopisk eksem er en sygdom med dobbelt belastning. Ikke kun symptomerne kan vaere uudholdelige for patienterne, men
ogsa den opfattelse, andre har om dem, kan vaere socialt og mentalt belastende. Patienterne anbefaler de foreninger,
der repreesenterer dem, at bruge resultaterne i denne rapport til:

- at oplyse om sygdommen for at bevaege sig veek fra tanken om, at atopisk eksem er en smitsom og selvforarsaget
sygdom, sdledes at deres sygdom respekteres,

« at lancere bevidstggrelseskampagner om atopisk eksem som en alvorlig kronisk hudsygdom for at reducere den
forskelsbehandling, patienter kommer ud for udelukkende baseret pa udseende, sdledes at sygdommen bliver bedre
anerkendt af samfundet,

- at hjeelpe patienterne med at bryde deres ensomhed gennem stattegrupper, iseer blandt bern, sd de kan leve normale
liv pa trods af sygdommen.

EU's beslutningstagere skal kortlaegge behov og overveje og anbefale lgsninger.

Atopisk eksem er en sygdom, der ogsa kan pavirkes af allergieller ved hudens kontakt med omgivelserne.

Uafhaengigt af det undersagte land henviste patienterne i overvaeldende grad til de mange byrder, de handterer for at
forhindre deres symptomer og for at fa adgang til pleje. De fremhaevede i mange tilfaelde, at sygdommen ikke bliver taget
alvorligt af de offentlige myndigheder. De kom med klare anbefalinger til de europaeiske beslutningstagere:

. at gge anerkendelsen af hudsygdomme, isaer atopisk eksem, som alvorlig kronisk sygdom med stor social og
folelsesmaessig indvirkning,

« at reducere uligheder blandt europziske patienter og fremme sammenhangen i sundhedsvaesenet (tvaerfaglig
tilgang), @ge refusionen mellem medlemsstaterne og reducere bureaukratiet for patienterne,

. at fremme sundhedspleje af en hgj kvalitet inden for allergi og luftvejssygdomme, at @ge antallet af specialleeger og
nedbringe ventelisten hos leegecentre,

« at knytte atopisk eksem bedre sammen med den europaeiske livsstil ved hjaelp af finansiering af forskning bade i ting,
der kan forveerre huden direkte (mad, kosmetik, stress) og indirekte (sdsom forureningen i luften og de materialer, der
anvendes i indendgrs miljger sésom blomster, parfume, saeber, vaskemidler).
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og denne rapport med et betingelseslgst tilskud.

EFA takker Bernd Arents, patientradgiver and prof. Johannes Ring, lzegelig radgiver, for deres
Input til undersggelsen og ogsa til medlemmerne af EFA Atopic Eczema Working Group for deres vejledning og vedvarende
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Denne rapport kunne ikke have ladet sig gore uden de medvirkende patienter. Tak!
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