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— ATOPISKT LIV —

Minns du nar du var student eller fortfarande gick i skolan?
Om du gor det, forestall dig att du skriver en viktig tenta
och att din kropp kliar sa mycket att det kanns som varje
millimeter av din hud ar tackt med myggbett.

Allt du kan tanka pa ar kliandet. Du forsoker att sta ur med
det och inte klia dig. Du gnuggar omradet som kliar mest
med handflatan och stryker forsiktigt ovanpa dina klader.
Men du maste vara forsiktig. Nar du val borjar kan kliandet
vara svart att kontrollera. Nar det hander dr det svart att sluta. Du vet att skadan redan ar skedd sa du kliar tills
du bléder. Sedan kanner du dig battre ett kort 6gonblick nar det bara gér ont men inte kliar.

Sedan borjar du bygga upp din hudbarridr igen. Det kommer att ta manader, med skov, forbattringar och
motgangar, manga kramer, tid och talamod.

Men 13t oss atervanda till provet. Jag lyckas beharska mig sjalv och inte tanka pa kliandet, och blev godkand pa
tentan!

Det har ar min erfarenhet och jag har milt till mattligt atopiskt eksem. Den har rapporten fokuserar pa svart
atopiskt eksem.

EFA vill skapa forstaelse bland manniskor som inte har denna sjukdom, for att hjdlpa européer som lever icke-
typiska liv p.g.a. deras svara atopiska eksem att leva ett mer normalt liv. De lider av livslangt kliande.
Vi behover ditt stod.

Susanna Palkonen
EFA:s direktor
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——— FORORD ——

"Jag ar inte ensam’, var min forsta tanke nar jag sag resultaten
fran EFA:s enkat om den paverkan som svart atopiskt eksem har
pa manniskors liv. Sedan kom en kdnslomassig reaktion — saval
vad galler mitt eget lidande men dven pa grund av alla som lider
i tystnad.

Jag var bara fem ar gammal nar jag drabbades av atopiskt eksem.
54 ar senare ar det inte mycket som har férdndrats. Mitt eksem
ar ibland battre och ibland samre - ndgot som ar typiskt for den
har icke-smittsamma sjukdomen. Eftersom jag har lidit av eksem sedan jag var barn vet jag inte hur det ar att leva utan
eksem. Det har alltid varit ndrvarande, sa det har paverkat vem jag ar, hur jag fungerar, mina vardagsrutiner, vilka klader
jag bar och hur jag ser pa mig sjalv och pa varlden.

Jag har varit en tdlmodig foresprakare for personer som lever med atopiskt eksem i dver tjugo ar, sd jag glader mig dver
mojligheten att delta i denna mycket viktiga studie om hur atopiskt eksem paverkar manniskors liv i Europa. Da jag har
personlig erfarenhet, saval som erfarenhet inom forskning och metodologi, kunde jag dven bidra vasentligt till den har
studien. Jag sag dven till att manniskor som lever med atopiskt eksem var aktivt engagerade nar vi utvecklade fragorna
som skulle stallas.

Resultaten av studien analyseras i den har rapporten: de ar otroligt viktiga. De speglar manga av mina egna erfarenheter
och berattelser frdn manga manniskor som lever med eksem och som jag har varit i kontakt med. Fér mdnniskor som
lever med eksem ar det antagligen avsnittet om vart sarskilt utvecklade frageformular som bast representerar hur vara
liv egentligen ser ut, da den utvecklades i samband med patienter. Det visar hur vi forsdker ggmma vart eksem, hur det
paverkar vara karleksférhallanden, hur svart det ar att leva i en varld dar idealet ar perfekt hud, och hur det inte tjdnar
ndgonting till att be oss att inte klia oss: vi gor det anda och kanner oss samtidigt skyldiga. Det som gor oss mest ledsna
av allt, och jag har sjalv upplevt det, ar att vart svara eksem ibland gor det svart for oss att mota livet.

Manniskor med eksem som ldser den har rapporten maste inse att de inte ar ensamma. Det ar detta som den har studien
visar mest effektivt. Kanslorna som du upplever delas av manga manniskor i samma situation i olika lander. Jag vet att
det inte andrar dina symptom, men det kan hjalpa till att andra hur du kdnner dig.

Formanniskorsominte hareksem, eller som ansvararforattbehandla manniskormed eksem, inklusive sjukvardspersonal,
forsakringsbolag och beslutsfattare: dven om eksem ar en hudsjukdom &r dess konsekvenser pa inget satt ytliga.
Eksemet paverkar vara hjartan, vara sinnen, vara karleksférhallanden, vara liv. Vi vill att du ska vara medveten om detta,
och hoppas att du nu ar det.

Bernd Arents
Patientradgivare for atopiskt eksem for EFA fran Nederlandska patientféreningen for atopiskt eksem (Vereniging voor
Mensen met Constitutioneel Eczeem - VMCE)
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VALKOMMEN TILL VAR RAPPORT

Dermatologer, som ar vara ambassadorer, har gedigen kunskap om
livskvalitet for manniskor som lever med svart atopiskt eksem, dven om
denna livskvalitet inte alltid understdds. Forutom detta finns det dock
mycket lite medvetenhet om atopiskt eksem. Inte ens manniskor som
bor med patienter som lider av atopiskt eksem forstar till fullo hur detta
kan paverka dem, annat an mojligen familjer som upplever utmattande
somnlosa natter till foljd av ett olyckligt, lidande barn.

Precis som patientforesprakare for allergier, astma och KOL &r vart
uppdrag har pa EFA att representera patienters behov och réttigheter,
men vi behover korrekta data for att kunna belysa hur den egentliga livssituationen ser ut for de patienter som virepresenterar.
Darfor har EFA utarbetat denna rapport, for att ge rost at miljoner vuxna som talmodigt handskas med atopiskt eksem i
tystnad.

Rapporten ltching for life - Quality of Life and Costs for People with Severe Atopic Eczema in Europe (Livslangt kliande -
livskvalitet och kostnader for personer med svart atopiskt eksem i Europa) ar resultatet av den storsta enkdten som nagonsin
genomforts om livskvalitet hos patienter med svart atopiskt eksem i Europa. Vi bad patienter fran norra delen av Europa i
Danmark, Sverige och Storbritannien, fran sddra delen av Europa i Italien och Spanien, fran 6stra delen i Tjeckien och fran
mellersta och vastra delen i Tyskland, Frankrike och Nederlanderna, att ges oss en alleuropeisk bild av hur det ar att leva med
sjukdomen och betala medféljande kostnader.

Den héar rapporten hjalper oss att skapa medvetenhet och forstaelse for atopiskt eksem och hur dess svaraste form paverkar

manniskor i praktiken. Rapporten riktas till féljande personer:

- Patienter, for att ni ska veta att ni inte &r ensamma och att ndgonting gors for att fa varlden att uppmarksamma den
inverkan som den har sjukdomen har pa era liv.

- Nationell och internationell sjukvardspersonal och forskare (dermatologer, allergispecialister, allmanldkare, sjukskoterskor
och apotekare), i syfte att dela, lindra och eliminera patienternas bordor.

- EFA:s medlemsorganisationer, vara partner och andra hudféreningar, som ett verktyg i deras arbete med att forbattra livet
for manniskor med atopiskt eksem.

- EU:s beslutsfattare, for att sammanfatta bérdan som europeiska patienter upplever, samt dvervaga och rekommendera
[6sningar.

Vi skulle vilja tacka Bernd Arents fran Tysklands forening for atopiskt eksem, var ultimata expert, som ar kreativ och hangiven
patientradgivare for studien, samt professor Johannes Ring, som agerar som medicinsk radgivare, for hans kunskap nar
det galler att styra projektet i ratt riktning ur forskningshanseende. Vi skulle vilja tacka vara hallbara finansieringspartner
Regeneron och Sanofi Genzyme som trodde pad oss dven ndr vi stétte pd utmaningar, och stddde detta projekt med
obegréansade bidrag. Till sist vill jag tacka vart projektteam, Antje, Giuseppe, Isabel och Sofia, samt IMAS International, for
deras ihdrdighet vid genomférandet av enkaten och for att de fick jobbet gjort.

Sist men inte minst tillhor den har rapporten de 1 189 patienter som hjalpte oss med enkéten. Ni spelade en viktig roll, och
nu ar det upp till oss att anvanda oss av resultaten skapa férdndring genom att arbeta tillsammans.

Mikaela Odemyr
EFA:s ordférande
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ATOPISKT EKSEM OCH EUROPA

Vi lever genom var hud

Var yta bestar av hud, mellan 1 och 2 kvadratmeter. Huden ar manniskokroppens stdrsta organ och spelar inte bara en roll
nar det galler hur vi ser ut infor omvarlden, utan skyddar oss aven fran miljon utanfor var kropp. Varje del av var hud lever
och &r beredd att hjdlpa oss att reglera var kroppstemperatur, sa att vi kan uppleva miljoén dér vi bor, oavsett om det ror sig
om kansloférnimmelser, varme, kyla ... eller karlek.

Huden har manga lager. Vad vi ser pa utsidan ar bara den

mest ytliga nivan. Sjukdomar som pdverkar huden har storre KLIANDE: Nir atopiskt eksem kliar mer,

effekter an den skadade ytan som vi kan se. Atopiskt eksem kliar sig ocksa patienten mer. Da skrapar
ar inte bara ett estetiskt problem, utan ett problem som patienterna pa eksemet, vilket leder till
har sin grund under huden. Aven om de faktiska orsakerna att det kliar annu mer. Ddrmed faller

forblir okanda har forskningen utvecklats sa mycket att vi nu patienten in i ett klia-skrapa-klia-
monster. Denna onda cirkel skapar

forstar underliggande mekanismer och vad som hander i véra

. . ett tillstand av stor angest och stress,
hudlager samt i manniskors immunsystem.

vilket resulterar i en ytterligare borda
for patienten

Atopiskt eksem i Europa
Atopiskt eksem definieras som en immuninflammatorisk, (Hong J., Buddenkotte J., BergerT. G.
pruritisk, kronisk eller kroniskt aterfallande hudsjukdom som &Steinhoff M., 2011)

ofta upptrader hos familjer med andra atopiska sjukdomar
(astma och/eller allergisk rinokonjunktivit). Det &r en av de vanligaste kroniska inflammatoriska hudsjukdomarna och
paverkar upp till 20 % av barnen och 2-8 % av de vuxna i de flesta lander i varlden, samt 3,5-4,4 % av européerna’. Mer
an 10 % av patienterna med atopiskt eksem har en svar form av sjukdomen?3. Deras hud kliar, och under skov kan den bli
infekterad eftersom man kliar sig, vilket resulterar i sar som lacker vatska, bildandet av gula skorpor eller flackar, svullen och
Oom hud samt atféljande feber.

Atopiskt eksem har alltfor lange betraktats som en ytlig och trivial hudsjukdom. Atopiskt eksem har en kronisk och
aterfallande karaktar som har enorm paverkan pa patienters valmaende och livskvalitet, sarskilt for de som lider av den
svara formen.

Patienter och sjukvardspersonal i Europa anvander ordet eksem nér de hanvisar till denna sjukdom i
lekmannatermer. Vad galler klinisk terminologi har atopiskt eksem olika namn pa olika sprak:

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

Atopiskt eksem = Atopisk dermatit = Eksem = Endogent eksem = Neurodermatit

I denna rapport anvander vi oss av uttrycket atopiskt eksem

' Barbarot S., et al, 2018.

?Wollenberg, A, et al, 2018.

3 Atopiskt eksem anses vanligen vara av svar typ nar den far en SCORAD-poéng (SCORing Atopic Dermatitis, utvecklat av European Task Force on Atopic Dermatitis 1993)
pa mer an 50, eller en EASI-podng (Eczema Area and Severity Index) pa 3 (A. Oakley, 2015). Dessa tva index skiljer pa lindrigt, mattligt och svért eksem, med beddmning
av eksemets utbredning och svéarhetsgrad. A ena sidan bedomer SCORAD inte endast sjukdomens utbredning och intensitet, utan dven subjektiva symptom sasom
kliande och sémnldshet. A andra sidan har EASI ingen graderingsskala fér torrhet och fjallande hud, utan inkluderar endast inflammerade omraden.
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Om enkaten Atopiska liv
De 1 189 deltagarna i den har studien var vuxna med svart atopiskt eksem (6ver 18 ar gamla), 56 % kvinnor och
44 % man. Genomsnittsaldern var 42.

Flertalet patienter hade ljus eller medelljus hud*. Morka hudtyper representerades i mindre utstrackning, och
var framst hudtyper av medelhavsursprung fran Spanien och Italien. Flertalet patienter bor i medelstora stader
(39 %), en tredjedel bor i stadsomraden och en fjardedel bor i landsbygdsomraden och byar.

Enkdten genomfordes med hjalp av metoder fér att bedéma livskvalitet (Quality of Life, QoL) och metoder for
att undersoka ekonomiska effekter. Alla patienter i var enkat hade fatt diagnosen svart atopiskt eksem.

For att bedoma livskvalitet och kostnader pa ett satt som ar jamférbart mellan lander anvdnde vi oss av befintliga

vetenskapligt validerade verktyg. Vi undersokte®

- det atopiska eksemets/dermatitens aktuella status och hur svart eksemet/dermatiten, eller dess symptom,
var vid tidpunkten for intervjun 8°

- sjukdomens psykiska borda’

- livskvalitet nar det galler att leva med atopiskt eksem?

- kénslomadssiga konsekvenser®

- kostnader for behandling och férebyggande

Vi stallde dven fragor om vard.

1 av 10 patienter med atopiskt

eksem lider av en svar form av
eksem.

4 Ljusbrun hudtyp, ljust till morkbrunt/blont har, ljusa eller bruna 6gon, néstan inga fraknar, langsam/progressiv formaga att bli solbrand, lag risk for skadlig
solbranna.

5 Intervjuer genomfdrdes mellan oktober 2017 och februari 2018. Aven om atopiskt eksem &r ett kroniskt tillstand varierar det till stor utstrickning, beroende pa
arstid och vaderforhallanden.

¢ Patient Oriented Eczema Measure (patientorienterad eksemmétning, POEM) avser sjukdomens svérhetsgrad vid tidpunkten for intervjun och under veckan fére
intervjun.

7 Hospital and Anxiety Depression Scale (sjalvskattningsskala for |ikare avseende &ngest och depression, HADS).

® Dermatology Quality of Life Index (dermatologiskt livskvalitetsindex, DLQI).

° Atopic Eczema Score of Emotional Consequences (poéng fér emotionella konsekvenser av atopiskt eksem, AESEC) utvecklat av EFA under detta projekt, se rutan.
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1 189 personer med svart atopiskt eksem ingick i var studie. De genomgick antingen s.k. systemisk behandling
och/eller fototerapi, eller skulle kunna genomga sddan behandling med tanke pa hur svart deras atopiska
eksem var. Med beaktande av att det inte finns nagon riktig definition av svart atopiskt eksem definierades
patienternai denna studie som att de led av svart atopiskt eksem med utgangspunkt i deras behov av viss vard.

De 1 189 patienterna rekryterades framst genom ldkare (84 %) och resten (16 %) rekryterades genom
patientgrupper, rekommendationer fran patientledare, stodgrupper for patienter i sociala medier, m.m. |
Tjeckien, Danmark, Sverige och Nederlanderna var det inte mojligt att rekrytera alla patienter via lakare p.g.a.
nationella regler. Patienter som ej rekryterades genom ldkare genomgick tva screeningar och fick svara pa
frdgan om de hade fatt en diagnos av ldkare som bekraftade en svar form av atopiskt eksem. Personer som inte
svarade 'ja’ pa denna frdga klart och tydligt inkluderades ej i enkaten.

Patienter fran 9 olika lander i Europeiska unionen (Tjeckien = 52, Danmark = 50, Frankrike = 180, Tyskland =
180, Italien = 180, Nederlanderna = 150, Spanien = 180, Sverige = 37 samt Storbritannien = 180) intervjuades
via telefonsamtal.

| Sverige var det inte mdojligt att nd malantalet patienter (50). P4 grund av den stora urvalsstorleken paverkade
det dock inte resultatens giltighet och kvalitet.

De emotionella konsekvenserna som patienter drabbas av till foljd av
atopiskt eksem uppmattes genom ett nytt validerat verktyg utvecklat
av EFA. Atopic Eczema Score of Emotional Consequences (AESEC ©)
tar i beaktande punkter som upptas i andra studier om livskvalitet,
tillsammans med aspekter som personer med atopiskt eksem ofta

tar upp i sociala medier. Dessa punkter omformulerades avsiktligen

till positiva och negativa uttalanden och kontrollerades sedan av
psykologi-, forsknings- och sprakspecialister. Ett frageformular
med 37 punkter forhandstestades pa natet i 5 EU-lander (n=100)
for att hjalpa oss att bestamma vilka uttalanden som var mest
kansliga och tillforlitliga. Darav foljande validerad AESEC©
innehaller 28 punkter, som valts ut enligt metodologisk
tillforlitlighet.
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Patient fran Nederlanderna med atopiskt eksem

med atopiskt eksem

MAANNA AN AN\

”Ibland dr det jdittesvadrt att ha att géra med personer inom sjukvdarden. De vill inte
samarbeta. Jag ville verkligen att dermatologen skulle underséka mig ytterligare.
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———— HANTERING AV ATOPISKT EKSEM ——

Diagnosen av atopiskt eksem beror pa landet i fraga

Den ursprungliga diagnosen av atopiskt eksem utfors vanligen av allmanlakare, “familjeldkaren” (43 %) och dermatologer
(41 %). Barnlakare diagnosticerar 11 % och allergologer 2 %, medan resterande 3 % patienter diagnosticeras av annan
sjukvardspersonal.lvarenkatenfick patienterfran Frankrike, Tyskland, Italien, Spanien och Storbritannienvanligendiagnosen
atopiskt eksem for forsta gangen av allménldkare (43 %) och dermatologer (41 %). | Danmark fick 74 % av patienterna med
atopiskt eksem som fyllde i enkdten denna diagnos av sin allmanldkare. | Nederlanderna, Sverige och Tjeckien var det
allménldkare som diagnosticerade 29 %, 18 % respektive 12 % av respondenterna. | Tjeckien och Nederlanderna var det
mer sannolikt att 46 % respektive 21 % av patienterna diagnosticerades av barnldkare. | Sverige var det slutligen vanligast
att dermatologer diagnosticerade sjukdomen, och de representerade mer an halften av patientdiagnoserna.

Tabell 1. Sjukvardspersonal som diagnosticerar mitt atopiska eksem

|

35

8

Tjeckien Danmark Frankrike Deutschland Italien

Nederlanderna Spanien Sverige Storbritannien Sammanlagt

Procentandel patienter som fatt sin forsta diagnos fran: M Aliménlakare B Dermatolog " Allergolog Il Barnlikare

”Vi borde bli bittre behandlade, redan fran
diagnosen, sa att vi kan fa snabbare och bdittre
vdrd. | dagsldget tar det for Idng tid innan

man mdrker av forbdittringar.”
"Alla kan drabbas av atopiskt eksem.

Patient fran Italien med atopiskt eksem Léiikare behover forklara saker tydligare
for oss. Framfor allt bor de gora mer din att

”

forskriva lite salva.

Patient fran Spanien med atopiskt eksem
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Merparten av patienterna (79 %) hade andra atopiska sjukdomar, sdésom astma och allergi mot pollen, husdammskvalster,
djur, livsmedelsingredienser och kontaktallergier eller lakemedelsintolerans (bild 1), vilket komplicerar deras liv och
behandling. Dessutom lever patienter med atopiskt eksem med andra kroniska sjukdomar, inklusive metabola sjukdomar,
luftvagssjukdomar, hogt blodtryck och hjartsjukdomar, saval som andra hudsjukdomar, vilket gor det sarskilt nodvandigt
med korrekta diagnoser och patientcentrerad interprofessionell vard.

Bild 1. Andra atopiska sjukdomar som jag lider av

Procentandel patienter med andra atopiska sjukdomar

©000°

Luftvigsallergi mot Luftvégsallergi mot djur Matallergi Astma
husdammskvalster

Fran en lista:

Luftvdgsallergi mot pollen

Namnt spontant:
PRI PR T PP PP T PP PP Kontakta”ergier ........................... : H
Lakemedelsintolerans Allergi/intolerans Allergi mot textilier Allergi mot parfym/dofﬂ Annat

mot metaller (latex)

For 4 av 5 patienter med svart ”Det bér finnas storre fokus pa
atopiskt eksem forvirras denna sjukvdrdsteamet, sGsom dermatologer,

. » immunologer och allergispecialister.”
sjukdomsborda av andra
allergier och astma. Patient fran Sverige med atopiskt eksem

”Ndr man talar med Iléikare kéinns det ibland som om de inte tar dig pa
allvar. Det hdir dr inte en livshotande sjukdom men vi upplever svart mentalt
lidande.”

Patient fran Frankrike med atopiskt eksem
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Symptomen ger -+inte personer som lider av atopiskt eksem nagon ro
Vi fragade patienter som deltog i enkéten hur svara deras symptom var under veckan fore intervjun'. Trots pagaende
behandling, och det faktum att majoriteten av patienterna i var enkdt genomgar behandling eftersom de rekryterades
genom ldkare, led ndstan 1 av 2 patienter (45 %) fortfarande av svdra eksemsymptom (Bild 2). Denna siffra var annu hogre
bland patienter fran Tyskland och Nederldnderna. Det finns inget effektivt sdtt att fly fran svart eksem.

Bild 2. Hur svara mina symptom varit under senaste veckan

Procentandel patienter med symptom: M inga/néstaninga * milda B mattliga ¥ svira B mycket svara

Patienter lever med dterkommande symptom nastan varje dag. Under veckan fore intervjun markte exempelvis 36 % av
patienterna att deras hud var torr eller strav, 28 % upplevde att huden kliade, 20 % kdnde att huden fjdllade och 17 % hade
sprickor i huden.

Atopiskt eksem paverkar liv varenda dag, inte bara ndr eksemet blossar upp. Att inte ha en hud som skyddar oss har
enorm paverkan pa vart allmanna halsotillstand. Patienter som hade eksemfri hud eller lindrigt atopiskt eksem veckan fore
intervjun angav i allmanhet dven att deras hélsotillstdnd var bra eller mycket bra. Patienter som led av symptom pa grund
av mattligt eller svart atopiskt eksem veckan fore intervjun angav att i allmanhet att deras halsotillstand var daligt eller
mycket daligt. Nar mattliga eller svara symptom foreligger ar det allmanna halsotillstandet vanligtvis daligt.

Bild 3. Min huds tillstand under senaste veckan

... hur manga dagar Kiiade din hud [EER T A T Y
...hur ménga nétter hade du svart attsove [ERET I P
... hur mdnga dagar blédde din hud 58 26 8 2 6

... hur mdnga dagar var din hud varig eller gav ifran sig en klar vdtska 62 24 8 15
... hur manga dagar hade du sprickor i huden 41 28 14 4 13
... hur mdnga dagar flagade din hud m
... hur mdnga dagar kandes din hud torr eller strév 14 25 24 7 29

Procentandel patienter med hudsymptom: Minga dagar " 1-2 dagar M 3-4 dagar 8§ 5-6 dagar M varje dag

© Uppmatt med validerad Patient Oriented Eczema Measure (patientorienterad eksemmétning, POEM), ett validerat, patientdrivet uppskattningsmatt for
overvakning av hur svart det atopiska eksemet har varit under den senaste veckan. Eftersom den uppmats vid en specifik tidpunkt kan POEM-poéngen variera
beroende pa hur patienterna svarar pa behandling och andra externa faktorer. Detta betyder att patienter med svart atopiskt eksem kan ha haft sjukdomen
under kontroll nér han/hon fyllde i enkaten och dérfor led av mindre allvarliga symptom den veckan.




LIVSLANGT KLIANDE : LIVSKVALITET OCH KOSTNADER FOR PERSONER MED SVART ATOPISKT EKSEM | EUROPA

Behandlingsalternativen maste forbattras

De flesta forskrivna behandlingarna som for narvarande anvands i Europa ar uppmjukande/fuktgivande medel och korti-
kosteroider som appliceras pa huden. Patienter med svart atopiskt eksem forskrivs aven antihistaminer, orala kortikoste-
roider, systemisk immunmodulerande terapi och fototerapi, men de anvander inte nédvandigtvis alla dessa behandlingar
enligt lakarens foreskrift: patienter oroar sig 6ver biverkningar (66 %) eller har en negativ uppfattning om behandlingar.

Dessutom dr det inte alltid sa att behandlingen aterbetalas eller erbjuds till ett 6verkomligt pris, och patienter kan dven
kdnna att det inte tjanar ndgonting till att anvanda sig av dem. Personer med atopiskt eksem maste sjdlva hantera och

handskas med sin hudsjukdom som standigt férandras, och de fattar egna beslut dagligen med utgangspunkt i en mangd

faktorer.
Tabell 2. Min forskrivna, nagonsin anvanda och nuvarande behandling i Europa
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Procentandel av patienters angivna lakemedelsanvandning

”Behandlingen av atopisk dermatit krdiver en médngd
enskilda samordnade dtgdrder for patienten. Den storsta
utmaningen dr behandlingen av det plagsamma kliandet.”

Patient fran Storbritannien med atopiskt eksem

Trots behandling lever 1 av 2
. "Lcikare bor leta efter alternativ
och inte bara anvdnda sig av
kortikosteroider, dd dessa endast

patienter med svart atopiskt
eksem med sina symptom varje
behandlar symptomen.

dag, i aterkommande cykler
Patient fran Tjeckien med atopiskt eksem
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59 % av patienterna anvande sig av systemiska behandlingar' eller fototerapi, behandlingar som ofta forskrivs for patienter
med svart atopiskt eksem, och det kdnde sig i allmanhet ndjda med dessa. Ett undantag var cyklosporin, pa grund av dess
paverkan eller biverkningar.

Tabell 3. Min forskrivna behandling, all behandling som jag nagonsin
anvant och min nuvarande behandling, enligt land
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I 6 46 29 2 P3|
Metotrexat 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
Azatioprin 4 38 18 1 13
2 18 3 3 6
12 26 13 n 12
Mykofenolat 6 16 12 9 12
2 8 6 3 6
| Nederldnderna  Spanien  Sverige  Storbritannien  Sammanlagt
86 54 84 72 68
Ljusterapi 81 52 76 69 64
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31 51 22 25
Metotrexat 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
Azatioprin 1 8 5 16 13
1 4 0 3 4
6 10 ' 8 n 1
Mykofenolat 5 9 5 10 10
1 5 0 4 4

Procentandel av patienters angivna lakemedelsanvandning: " forskrivet Bl nagonsin anvant B anvander for narvarande

”En bredare undersokning krdivs.
Inte enbart konventionell medicin bor

n”

overvdgas.

Patient fran Spanien med atopiskt eksem

! Systemiska ldkemedel &r lakemedel som tas i tablettform eller i form av injektioner, och passerar genom blodsystemet. De ddmpar immunsystemets svar
och behandlar eksem 6ver hela kroppen (Wright, A.).
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| Danmark anvands fototerapi mycket mer sallan &@n i andra lander i var enkdt. Danska respondenter forskrevs, och anvande
sig i hog utstrackning av, kortikosteroider, f6ljt av cyklosporin och azatioprin. Deltagarna i enkaten som var fran Danmark,
men sarskilt Sverige, anvande sig av metotrexat mer an deltagare fran andra lander.

Forvanansvart nog ar patienter i allmanhet néjda med de olika behandlingarna. Dock var deltagare med mattliga till
svara eksemsymptom nodjda med sin behandling i mycket mindre utstrackning. Deltagare angav att de var nojda eller
mycket néjda med behandlingarna (79 %) pa grund av de bra resultaten som de upplevt till foljd av dessa. De kdnner sig
nojda med sin behandling om den har en positiv paverkan pa deras livskvalitet, om den forbéttrar deras hudtillstand och
hudens utseende och om de inte upplever biverkningar. Bland de 79 % ndjda patienterna ar endast 15 % mycket ndjda
med behandlingen i allmanhet, och anger att det fortfarande finns rum for forbattringar. Dessutom angav 6 % att de var
missndjda med sin behandling, framst pa grund av att den inte fungerar effektivt.

Vi kommer att behdva titta mer noggrant pa skillnader vad galler hur behandlingar anvénds enligt ldkarens foreskrift,
sjukdomens svarhetsgrad och hur ndjda patienter ar med behandlingen samt den allvarliga paverkan pa livskvalitet som
rapporterasiden har enkdten. Dock star det klart att det finns ett behov av effektiva behandlingar som forbattrar livskvalitet
och avbryter skovet.

"Jag skulle vilja att médnniskor inser att det behovs mer
forskning om atopiskt eksem. Mitt barn har det - och jag
kan se att det bekymrar henne mer dn det bekymrar mig.”

Patient fran Danmark med atopiskt eksem

"Atopiskt eksem dr en Iangdragen

sjukdom. Du maste testa flera olika

behandlingsalternativ tills du hittar det

2 av 3 patienter med svart som passar dig. Mdanga av Iikemedlen har

- s omfattande biverkningar. Viktuppgadng dr
atopiskt eksem oroar sig fs’arsk””"{;fjanze !

over biverkningar

Patient fran Tyskland med atopiskt eksem

”Det kan vara ett helvete att leva med eksem. Det finns
sd fa nyheter fran sjukvdrden, och ingen utveckling av
Idkemedel. Bedrivs det inte Idingre ndgon forskning?
Det kdinns som om patienter med eksem inte dr
tillrcickligt viktiga. Jag har ocksa anvidnt mdanga
Idkemedel. Nu gdr det mycket bdittre.”

Patient fran Nederlanderna med atopiskt eksem
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”Den hdr sjukdomen maste tas pa storre allvar. Ndr det gdller
cancerpatienter kdnner vi oss bestorta, men vid var sjukdom
reagerar man som om det vore vart fel.”

Patient fran Spanien med atopiskt eksem

\ "Eksemet dr illa nog, men kliandet dir

mycket, mycket vdrre. Du kan inte se det,
men det paverkar din koncentration och
vardag pa ett mycket negativt sdtt, t.ex. genom

att inverka pa din somnkvalitet. Det dir ocksa
onadigt att andra tycker synd om dig.”

Patient fran Tyskland med atopiskt eksem

A\

”Det har stor inverkan pa ditt liv. Men du kan ocksa anpassa
din livstid pa ett naturligt sctt. Du vet att du har begrdinsade

karridrval. Dukommer inte att kunna jobba i chefsposition,
eftersom sddana jobb dir stressiga. Jag bryr mig inte om vad folk
tycker om min hud.”

Patient fran Nederlanderna med atopiskt eksem

k.

\
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PAVERKAN PA LIVET

Atopiskt eksem paverkar patienters 1liv utover hur det paverkar
deras hud

Atopiskt eksem ar en sjukdom som paverkar manniskors hud, vilket innebdar att dess konsekvenser kan vara mycket
synliga. Dock paverkar sjukdomen personers liv i mycket storre utstrackning @n vad som kan ses pa ytan, da den har en stor
paverkan pa livskvaliteten.

Patienterna paverkas av hur deras hud ser ut. De kdnner sig generade 6ver sin hud (58 %) vilket paverkar deras dagliga liv,
t.ex. kldaderna som de bar (61 %)

Aven om 55 % av patienterna inte later tillstindet begrinsa deras sociala liv och fritidsaktiviteter finns det ndgra patienter
(45 %) vars forhallanden, sexliv och fritidsaktiviteter, sdsom idrott paverkades negativt under veckan fore intervjun. Trots att
det kan vara sant att atopiskt eksem sallan forhindrar patienter fran att arbeta eller studera uppgav 38 % av de intervjuade
personerna att de kdnde att deras hud gjorde det svarare fér dem att arbeta effektivt.

Bild 4. Min livskvalitet med atopiskt eksem

... hur mycket har din hud har kliat, kants 6m, gjort ont eller svidit

... hur generad eller sjélvmedveten har du kant dig p.g.a. din hud

... hur mycket har din hud forhindrat dig fran
att shoppa eller ta hand om hemmet eller tradgérden

... hur mycket har din hud paverkat kladerna som du bar

... hur mycket har din hud paverkat sociala
aktiviteter eller fritidsaktiviteter

... hur mycket har din hud gjort det svart for dig att idrotta

.. hur mycket har din hud skapat problem
med din partner eller vinner/bekanta

... hur mycket har din hud orsakat sexuella problem

... hur problematisk har din behandling for huden varit, genom
att exempelvis smutsa ner hemmet eller ta upp

Procentandel for patienters livskvalitet: B inte alls M lite 88 mycket B vildigt mycket 1 Ej relevant

”Den hdr sjukdomen dr svar att handskas med, sdrskilt under

sommaren. Allt gér ont och kliar, och du kliar tills du bléder.

Utan stod fran familj och Idkare skulle det vara mycket svart att handskas med
atopiskt eksem.”

Patient fran Tyskland med svart atopiskt eksem

"Atopiskt eksem har en storre pdverkan dn vad du kan se, saGsom somnbrist eller behov av
att anvdnda salvor. Ndr man anvdnder salvor paverkar det vad man kan gora, eftersom
huden blir hal och illaluktande.”

Patient fran Nederlanderna med svart atopiskt eksem

2. Uppmatt via Dermatology Quality of Life Index (dermatologiskt livskvalitetsindex, DLQI).
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Patienter med fa eller lindriga symptom vid tidpunkten for intervjun upplevde mindre paverkan av livskvaliteten (endast 9 %
uppgav att paverkan var mattlig, stor eller mycket stor) jamfort med de som for ndrvarande hade mattliga till (mycket) svara
symptom (90 % av dessa uppgav att paverkan var mattlig, stor eller mycket stor). | genomsnitt angav dock minst halften av
patienterna, utan att ta i beaktande huruvida deras symptom var svara, mattlig till stor paverkan av livskvaliteten. Tjeckiska
och nederlandska patienter som besvarade enkdten angav att de kdnde att sjukdomen paverkade deras livskvalitet i storre
utstrackning, jamfort med patienter fran andra lander, dér patienterna anser paverkan vara mattlig.

Bild 5. Den paverkan som atopiskt eksem har pa mitt liv

Tjeckien I\ \AAAAAAAA56MAL_6 |
Danmark [IENEF2N 12 18 8
Frankrike EFI L 32 14\
Tyskland - [N L 32 18 )
Italien [N SN 35 17
Nederlanderna [ I \\\\AAAN35AN 10|
Spanien 17 38 18 1
Sverige [N 41 19 8
Storbritannien [NE N L3738
SAMMANLAGT [EF2 32 20\ 3

Procentandel for den paverkan som atopiskt eksem har pa patienter:
Mingen effekt " liten effekt B mattlig effekt 88 mycket stor effekt B extremt stor effekt

Ju svarare symptomen
ar, desto mer paverkas
patienternas

i . "Atopiskt eksem dir en mycket
livskvalitet. krdvande sjukdom saviil psykiskt
som ekonomiskt. Ibland kan

jag inte hdlla ndagonting alls med
hdinderna. Jag behéver hjdlp men det
dr inte majligt for mig att fa dagvard.”

Patient fran Tjeckien
med svart atopiskt eksem
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Symptomen pa svart atopiskt eksem kan orsaka depression
Sammantaget led 1 av 10 patienter en depressiv sinnesstimning'®. Dock led 30 % av patienterna med svara symptom vid
tidpunkten for intervjun av hog psykisk belastning och depressiv sinnesstamning. Férutom sjukdomen och dess symptom
bar patienter med atopiskt eksem pa en betydlig psykisk borda som forvarras under skov.

Atopiskt eksem paverkar patienters energiniva och gor att de kdnner sig "ddampade”. Manga kanner ingen livsgladje och
bryr sig inte langre om att ta hand om sitt utseende.

Bild 6. Den paverkan som atopiskt eksem har haft pa min mentala halsa

I Definitivt lika mycket M inee riktigt lika mycket B mniie I iistan inte alls
Jag kan fortfarande finna noje i saker som jag tyckte om tidigare 79 14 582
s mycket som jag nagonsin kunnat M inee riktigt lika mycket nufortiden 8] Definitivt inte lika mycket nufortiden I ince alls
Jag kan skratta och se den komiska sidan av saker och ting 82 14 41
I Fir det mesta I ipland 8 inteofta I 4drig
g aer o [ S TN
W inte alls I ibland . Mycket ofta I Nstan hela tiden
Det kdnns som om jag saktas ned 42 42 10 6
[ | Jag tar hand om mig sjalv ) - .
lika mycket som tidigare I Det & mdjligt att jaq inte tar hand om mig sjalv lika mycket | Jag tar inte hand om mig sjélv lika mycket som jag borde W oeinitivt
Jag bryr mig inte ldngre om mitt utseende 80 12 6 N2
W mycket som jag nagonsin gjorde I inte all s3 mycket som jag brukade 88 pefinitivt mindre an jag brukade I iistan inte als
Jag ser fram emot saker och ting 78 16 452
M ofta I bland B8 inteotta | Mycket sallan

Jag kan njuta av en bra bok, av ett radio-

eller tv-program 78

17 4

Procentandel patienter med paverkan pa psykisk halsa

”Ge oss mer uppmdrksamhet. Vi lider
o dven om vi inte har ett livshotande
Ju svarare symptomen tillstand. Problemen med mental hdlsa
pa atopiskt eksem ar, dr underskattade.”

desto hogre ar risken for

i Patient fran Storbritannien
depression.

med atopiskt eksem

"Jag skulle inte 6nska min vdrsta fiende den hdr sjukdomen. Atopiskt
eksem dr dickligt. Livet blir Iditt deprimerande.”

Patient fran Danmark med svart atopiskt eksem

3 Uppmatt via Hospital and Anxiety Depression Scale (sjalvskattningsskala for ldkare avseende angest och depression, HADS).
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Atopiskt eksem paverkar patienternas kanslor

Upp till 1T av 4 patienter kanner att de inte kan handskas val med sitt eksem, och kanner att de inte kan
kontrollera det. Oroande nog har de inte en optimistisk syn pa sitt liv med eksem (23 %). Patienter upplever
manga svarigheter p.g.a. att huden kliar och de inte kan kontrollera detta, och att det kan klia under mycket
lang tid. Flertalet (57 %) uppgav att kliandet gér dem vansinniga. Halften av deltagarna (50 %) uppgav dven att
deras atopiska eksem gor att de kdnner sig ledsna. 72 % kanner sig avundsjuka pa personer med frisk hud'.

Patienter skulle vilja ha vanlig hud och kanner sig generade 6ver sin egen hud. De forsoker att dolja sitt eksem
(51 %) och kanner sig generade eller kampar med sitt utseende (40 %). 1 av 3 undviker t.o.m. fysisk kontakt med
andra personer och 39 % av deltagarna anser intimforhallanden vara problematiska.

Bild 7. De kanslomassiga konsekvenserna av atopiskt eksem - Negativa punkter

Jag kénner mig nervds
Jag kénner mig skyldig p.g.a. att jag liar mig
Jag har svért att koncentrera mig [ e R

Jag oroar mig dver mitt liv p.g.a. mitt eksem N T eSSy s ..
Jag kénner mig osaker

Jag kdnner att jag inte kan komma andra personer ndra L a5 dzae 3 B
Jag firsiker att gémma mitt eksern T T R P RSN  T R
Jag forsoker att undvika fysisk kontakt eller att rra andra personer 1
Jag kimpar med mitt utseende 2 S RRR NN T
Jag érradd for att bli avvisad 1
Jag kéinner mig genererad dver hur min hud ser ut [ A SR T RSSSSS T .
Jag ér rédd att vara en borda for mina familj

Jag kéinner mig avundsjuk pa personer med vanlig hud 22N T R T T,
Jag kanner mig dvervldigad av mitt eksem 1
Mitt eksem gdr mig arg | 2 P AN T .
Jag kénner mig ledsen dver att ha eksem
Jag kanner mig instangd p.g.a. mitt eksem 1
Kliandet gor mig vansinnig

Procentandel patienter med kanslomassiga konsekvenser:
[ beskriver mig inte alls I beskriver mig inte riktigt 8§ beskriver mig till viss del B beskriver mig helt 1 inget svar

"”"‘/’&”?C’. mfinniskor kd”_f"’{" sig ol.).ekva'ma “Alla ménniskor betonar alltid hur toleranta
ndr jag dr i ndrheten. Det dr inte sndllt eller de éir, men om de sitter néira mig, t.ex. i samma
rdttvist. Ménniskor behover inte vara restaurang, forsoker de titta bort eller t.o.m. sitta

. : D
rddda, jag smittar inte. ndgon annanstans.”

Patient fran Italien Patient fran Spanien med atopiskt eksem
med svart atopiskt eksem

' Uppmatt via Atopic Eczema Score of Emotional Consequences (poang for emotionella konsekvenser av atopiskt eksem, AESEC).




LIVSLANGT KLIANDE : LIVSKVALITET OCH KOSTNADER FOR PERSONER MED SVART ATOPISKT EKSEM | EUROPA

Atopiskt eksem drabbar personer mer an vi tidigare trott
Patienterna upplever ofta negativa kdnslor om sig sjdlva: 39 % av dem kanner sig skyldiga for att de kliar sig, 32 % blir
nervosa, 31 % kanner sig osakra och 28 % har svart att koncentrera sig och oroar sig 6ver sina liv. Patienter kdnner dven att
de inte har samma mojligheter som andra manniskor: 1 av 4 kan inte gora saker i sitt liv som andra kan gora.

[ allmanhet kanner 30 % av patienterna att svart atopiskt eksem har en viktig eller mycket viktig paverkan pa deras liv. Ju
svarare symptomen &r, desto mer paverkas patienternas livskvalitet. Over 60 % av patienterna med svara eller mycket svara
symptom upplever hogst paverkan (stor till mycket stor). De kdnner sig dven mindre optimistiska och mindre balanserade,

har mer problem forknippade med intimférhallanden och kanner att de har mindre kontroll 6ver sina liv.

Paverkan pa livskvalitet ar sarskild hog for patienter i Tjeckien och Nederlanderna som besvarade var enkat.

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

Jag ar sjalvsaker 33 47 o
Jag ar en lugn person 26 50 18
Jag 3r bekvim med den jag 3 - - =
ag ar bekvam med den jag &r - - - :

Jag kinner ttjag kan gora alit som andra personer kan gora | T S SO 1
Jag kénnerat jaq i tlrckligt bra som person NS P W T T e

Jag har inga problem med intimitet

Jag kéinner att jag kan handskas med mitt eksem

Jag kanner mig optimistisk Gver mitt liv med eksem
Jag har kontroll Gver mitt eksem

Procentandel patienter med kdnslomassiga konsekvenser:
M beskriver mig helt M beskriver mig till viss del " beskriver mig inte riktigt B beskriver mig inte alls 1 inget svar

”Mdnniskor med den hdr sjukdomen lever
inte ldngre. De undviker att ga ut och méta
andra. Deras psykiska tillstand forvdrras

drastiskt, och det kan bli farligt.”

Patient fran Frankrike
med atopiskt eksem
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Bild 9. Den paverkan som atopiskt eksem har haft pa mina kanslor

CEOH®D

Tjeckien Danmark Frankrike Tyskland Italien

oo6e

9
21

Samman- | L%]
lagt 1189
patienter

Nederléanderna Spanien Sverige Storbritannien

Procentandel patienter med kdnsloméassiga symptom: M mycket liten [ liten I stor H mycket stor

23 % av atopiskt
eksempatienterna har
inte en optimistisk syn
pa sitt liv med eksem,
och 57 % sager att
kliandet gor dem
vansinniga

"Atopiskt eksem krdver mycket
energi. Jag tdnker att jag inte stdr ut
med det Idingre.”

Patient fran Sverige
med svart atopiskt eksem
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KOSTNADER OCH SJUKSKRIVNING

Som standard maste patienter sjalva maste betala sina
vardkostnader

Extra vardkostnader &r en ytterligare nackdel for personer som lever med atopiskt eksem, eftersom behandlingar och
vard inte alltid aterbetalas. Endast 5 % av respondenterna angav att de inte sjalva maste betala for kostnader forknippade
med sin sjukdom. Néstan alla patienter betalar i genomsnitt 927,12 euro arligen for att behandla sitt atopiska eksem. Mer
specifikt ar det mjukgoéringsmedel och fuktgivande medel som kostar mest per manad (i genomsnitt 27,61 euro), foljt av
17,74 euro per manad for lakemedel.

| var undersdkning spenderade nederldndska patienter mycket mindre pengar varje manad (57 euro) jamfort med

genomsnittet (77,26 euro). Danska och svenska patienter betalar i allmdnhet mer varje manad &@n patienter fran andra
lander.

Tabell 4. Kostnader som jag sjalv maste betala varje manad for sjukvard

Mjukgérande och Lakare/ : : Slutenvérds-
fuktgivande medel ~ Kemedel Bandage sjukhus Resekostnader Ljusterapi behandling

21%
40%
62% 73% 73% 80% 86%
88%
60%
38% 27% 27% 20% 14%

Procentandel patienter: | Patienter med sjalvkostnader M Patienter utan sjalvkostnader

. “Det dr svart att leva med atopiskt eksem.
Patienterna spenderar Behandlingen madste vara effektiv, och du mdste

1 genomsn itt 77 euro i gad pa uppféljning varje mdnad och betala mycket
manaden p 3 sin vard pengatr for Iikemedel och annat.”

Patient fran Storbritannien med svart atopiskt eksem

“En sjukdom som atopiskt eksem dr mycket kostsam. Finansiellt
stod frdn sjukforsdkringen skulle vara bra. Om du anvdinder
ljusterapi far du mestadels betala behandlingen sjdlv om du
drabbas av akuta aterfall.”

Patient fran Tyskland med atopiskt eksem
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Till skillnad fran effekterna pé patienters livskvalitet paverkas halsovardskostnader inte sarskilt mycket av hur svart det
atopiska eksemet ar. Patienter som har eksemfri hud eller lindrigt atopiskt eksem har dven de sarskilt hdga kostnader (en
skillnad pa endast 9 %). Den troligaste forklaringen till detta ar att merparten av kostnaderna som patienterna sjalva betalar

gar till mjukgoringsmedel och fuktgivande medel samt behandlingar som nastan alla respondenter anvander sig av (i stora
mangder).

Tabell 5. Kostnader som jag sjalv maste betala
varje manad for sjukvard, enligt land

3,48 ’ ’
1,62 3,52 5> 1,94

3,09

Tjeckien Danmark Frankrike Tyskland Italien
41,34 euro/manad 172,05 euro/manad 74,08 euro/manad 78,43 euro/manad 72,82 euro/manad

0,56

pro Monat
1,26 8,68

in€

1,93
Nederldnderna Spanien Sverige Storbritannien Sammanlagt
57,18 euro/ménad 81,53 euro/ménad 43,97 euro/manad 90,92 euro/manad 76,66 euro/manad

M Mjukgérande och fuktgivande medel B8 Likemedel M Bandage M Arzt/Krankenhaus [ Lakare/sjukhus M Ljusterapi B Resekostnader

"Jag vill definitivt ha mer
"Det kostar mycket att leva ekonomiskt stod. Alla personliga
med atopiskt eksem. For att vardprodukter och kidder av bra
kunna leva normalt behéver vi kvalitet dr vildigt dyra.”
betala mdnga extra kostnader.
Det dr ndstan oméjligt. Idrott, Patient fran Spanien med atopiskt eksem
semester, vad man dter, livet
hemma, arbetet - allt paverkas av
atopiskt eksem.”

Patient fran Nederlanderna
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Forebyggande atgarder ar dyra for patienter

Forutom de arliga genomsnittliga kostnaderna for sjukvard pa 927,15 euro, behover patienter med atopiskt eksem dven
spendera extra pengar pa direkta dagligvaror, sdsom personliga hygienprodukter (+18 %/manad), da de inte kan anvanda
standardalternativ som &r billigare, sarskilt parfymerade produkter. De maste dven ldgga undan ytterligare pengar varje
manad for att kunna kdpa tvattpulver, kldder, rengdringsprodukter, livsmedel, sangklader och handskar for att skydda
blodande hud och for att vissa material och kemikalier i produkter irriterar huden eller orsakar skov. Endast 7 % av
patienterna uppgav att de inte behdvde spendera nagra extra pengar pa dagligvaror.

Patienter i Nederlanderna som besvarade enkdten uppgav mindre 6kningar vad avser kostnader for livsmedel, men storre
okningar vad avser rengéringsprodukter, jamfort med andra lander. Patienter i nordiska lander och Tjeckien som besvarade
enkaten angav att de betalade hogre kostnader for sina dagligvaror, férutom vad galler personlig vard.

Tabell 6. Mina extrautgifter pa olika omraden

Personlig hygien Klader Tvéttmedel Tvéttmedel Rengérings- Sangklader Handskar
produkter

15%
45% 2%
b 5% 61% 63% 68%

Werte in % von Patienten:
ja, extra utgifter
B nej, inga extra utgifter

Sangklader Personlig hygien
+11% +28%

Rengdringsprodukter
+10%

Livsmedel
+13%
Tvdttmedel
+14%

Genomsnittlig procentuell 6kning per manad av vardagliga nédvandigheter

o -
Endast 7 % av patienterna "Sakerna och verktygen som krdivs

klarar sig utan extra p.g.a. eksem dr dyra, och de bér tickas

Patient fran Tjeckien
med svart atopiskt eksem
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Atopiskt eksem leder till sjukskrivningar

Uppmatt over alla lander har mer dn halften av personerna som lider av svart atopiskt eksem (57 %) missat minst en
arbetsdag eller studiedag per ar. 26 % av patienterna missade mer @n en arbetsvecka och 13 % missade 11 dagar eller mer.
Bland de patienter som nyligen fick diagnosen atopiskt eksem ar det patienterna som for ndrvarande genomgar systemisk
behandling, de som kanner sig mindre néjda med sin behandling och de som upplever mattliga eller svara symptom vid
tidpunkten for intervjun, som missar de flesta skol- eller arbetsdagar.

Sjukskrivningarna p.g.a. atopiskt eksem &r betydande. En av tre patienter med atopiskt eksem i Tyskland, Frankrike,
Spanien, Italien och Storbritannien kunde inte arbeta eller studera under veckan fore sin intervju p.g.a. sitt eksem. 76 % av
danska patienter, 40 % av tjeckiska patienter, 29 % av nederlandska patienter och 29 % av svenska patienter som besvarade
enkaten missade mellan en och tio dagar per ar till f6ljd av atopiskt eksem. Dessutom angav 29 % av respondenterna fran
Tjeckien och 20 % fran Tyskland att de missade mer &@n tio dagar per ar p.g.a. atopiskt eksem.

Bild 10. Antal dagar som jag har missat arbete
eller skola p.g.a. atopiskt eksem det har aret

Missat 1-5 dagar

Missat 6-10 dagar

Missat mer an 11 dagar

”Arbetsgivare bor bry sig Procentandel patienter
mer om medarbetare
med atopiskt eksem.
Vi behéver ofta ga
till Idkaren under
arbetstid.”

"Atopiskt eksem dir en kamp varje dag, och det underskattas. Jag

maste alltid halla i dtanke att jag aldrig vet hur sjukdomen kommer

att uttrycka sig ndista dag. Det dir svart rent kdnslomdssigt att kdnna

att jag inte kan arbeta eller bidra till samhdillet. Jag dr en kostnad och

borda fér samhdllet. Jag kan inte ge samhdillet nagot tillbaka. Det gar inte
att halla I6ften. Det gdr inte ens att jobba som volontdr. Jag kdnner alltid att
jag inte rdcker till.”

Patient fran ltalien
med svart atopiskt
eksem

Patient fran Danmark med atopiskt eksem

”Det dir mycket besvdrande att ha atopiskt eksem, och det kan leda till att man
maste sjukskriva sig. Politiker borde Idta allmdnheten vet att det inte dr smittsamt,
och att vi mdste anstrdnga oss for att inte besvira andra med det.”

Patient fran Danmark med atopiskt eksem
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| detta sammanhang bor uppmarksammas att patienter med atopiskt eksem ibland férhindras fran att delta i arbete eller
studier for att de dr inlagda pa sjukhus. Nar det galler Tyskland, Frankrike, Italien, Spanien och Storbritannien angav 20-30
% av respondenterna fran dessa lander att de varit inlagda pa sjukhus inom de senaste 12 manaderna pa grund av att de
lider av atopiskt eksem. Forutom detta angav hélften av nederldndska och danska respondenter, och tre av fem svenska
respondenter, att de tillbringat flera dagar pa sjukhus under de senaste 12 manaderna.

Tabell 7. Antal dagar som jag varit sjukskriven
p.g.a. atopiskt system, enligt land

8
l .
47

Tjeckien Danmark Frankrike Tyskland Italien

7

&
2l
8

4

Nederldnderna Spanien Sverige Storbritannien

Procentandel dagar som patienter varit sjukskrivna p.g.a. sitt atopiska eksem: Minga B8 1-10dagar M flerén 10 dagar

23 % av atopiskt
eksempatienterna har
inte en optimistisk syn
pa sitt liv med eksem,

och 57 % sager att “Jag kliar mig och det leder till komplikationer. Jag kan
kliandet gor dem inte simma eller idrotta. Jag behdver spendera mer pengar
pa kldder och kan inte bdra tighta kldder eller skor som

tiicker hela foten. Arbetskldder kan vara problematiska vad

gdller méjligheten att anpassa dem.

Jag oroar mig for séka jobb, da vissa jobb inte Iater mig tviitta
hdnderna sa ofta som jag behéver. Arbetsférmedlingen maste forstd
att jag inte kan séoka alla jobb.”

vansinniga

Patient fran Sverige med svart atopiskt eksem
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SLUTSATSER

| Europa lider ndstan 10 % av patienterna med atopiskt eksem av en svar form av sjukdomen. Var studie visar att vuxna med
en svar form av atopiskt eksem lider mer dn vad som bor anses acceptabelt. Manga (23 %) har inte en optimistisk syn pa
sitt liv med eksem, 45 % upplevde svara eksemsymptom vid tidpunkten for intervjun, och upplevde trots behandling att
de nastan varje dag hade torr eller strav hud (36 %), hud som kliar (28 %) och hudbristningar (17 %), och kdnde att huden
flagade (20 %).

Patienterna har ett ytterst bradskande behov av hjalp. Var enkdt pekar inte endast pa ett dolt behov av forbattrade
behandlingar (endast 15 % av patienterna kdnner sig mycket néjda med sin nuvarande vard), men dven pa att det kravs
battre stod for att i praktiken erbjuda patienter atkomst till vard: manniskor med svart atopiskt eksem spenderar extra
pengar pa sjukvardskostnader — 927,12 euro arligen i genomsnitt — och maste spendera mer pa dagligvaror, sdsom
produkter for personlig hygien, som i genomsnitt kostar 18 % mer per manad.

Ju svarare symptomen pa atopiskt eksem ar, desto storre ar dess paverkan pa livskvalitet. 45 % av intervjuade patienter
kande att deras sjukdom hade paverkat deras forhallande, sexliv och fritidsaktiviteter under veckan fore intervjun. Dessutom
angav 38 % av respondenterna att de hade svart att arbeta effektivt pa grund av sin hud.

Den kanslomassiga borden som patienter med atopiskt eksem maste bara med sig ar utmattande: 1 av 4 patienter kanner
att de inte kan kontrollera sitt atopiska eksem, kliandet gor dem vansinniga (57 %) och de kdnner sig skyldiga over att de
kliar sig (39 %). Var enkat visar att 1 av 4 patienter ibland inte kan mota livet, sarskilt vad galler patienter som ar 50 eller dldre
och patienter som handskas med svara hudtillstdnd. Dessutom blir det svdrare for patienter att méta livet ju langre de lider
av atopiskt eksem: 43 % av patienterna som lidit av sjukdomen 40 ar eller langre upplevde ett stort antal situationer nar
sjukdomen inkraktade pa deras férmaga att mota livet.

Patienter letar standigt efter information (70 %) om nya och mer effektiva behandlingar som kan hjalpa dem att leva battre
liv. Det dr mycket viktigt att lindra den fysiska, psykiska och emotionella bordan som atopiskt eksem orsakar. Patienter
anser att det kravs fler initiativ for att:

« Forbattraacceptansen och forstaelsen for sjukdomen bland allm@nheten och bland sjukvardspersonal samt beslutsfattare
pa nationell niva och EU-niva. Atopiskt eksem ar inte ett oviktigt tillstand, utan en allvarlig kronisk sjukdom som &r en
borda for drabbade patienter under hela deras liv.

- Hijalpa patienter att forsta sin egen kroniska sjukdom béttre, t.ex. genom att forklara de olika behandlingsalternativen i
mer utforlig detalj, sd att patienter kan fatta informerade beslut om sin behandling tillsammans med en Idkare som de
litar pa.
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« Erbjuda patienter atkomst till battre halsovard till dverkomliga priser, med mer ekonomiskt stod fran sjukforsakringar.
Patienter med atopiskt eksem madste betala hdga kostnader for att behandla och handskas med sin sjukdom. Battre
riktlinjer for aterbetalning skulle atminstone minska denna ytterligare borda i deras liv.

« Investera i forskning for utveckling av nya behandlingar. Battre behandlingar kravs for att kunna handskas med denna
sjukdom pa effektivare satt och till sist kunna bota den.

Patienterna vill att allmanheten ska ha storre medvetenhet och kunskaper om atopiskt eksem, sa att manniskor inser att
det varken ror sig om en infektion eller en smittsam sjukdom. En battre forstaelse av den har sjukdomen skulle kunna
hindra att personer stirrar pa patienter med atopiskt eksem, och ibland gor det klart att de dcklas av deras utseende.

Det positiva budskapet fran var rapport ar att manniskor med svart atopiskt eksem inte ar ensamma, trots att detta ar en
mycket personlig sjukdom: 53 % av respondenterna ar medlemmar av en stodgrupp (eller drar férdel av informationen
som dessa grupper tillhandahaller) eller kommunicerar med andra patienter tack vare hangivna grupper pa sociala medier.
Manga patienter kdnner dven att deras lakare ger dem stéd, och 91 % av respondenterna kanner att de litar pa sin ldkare.
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—— REKOMMENDATIONER —

Atopiskt eksem ar en utmattande och begransande sjukdom for patienter, som anger att de inte bara lever med outhardliga
symptom hela sitt liv utan dven lider av en brist pd forstdelse om en sjukdom som forsatter dem i obehagliga situationer
nastan dagligen.

Foljande rekommendationer ar baserade pa budskapen som deltagarna i var enkat ville ge till de olika malgrupperna som
anges nedan:

Rekommendationer till sjukvardspersonal och forskare, sa att bérdan som patienterna bar pa kan delas,
lindras och avlagsnas

Trots att patienterna med atopiskt eksem som deltog i var enkat angav att de litade pa sina lakare, kdnner de dnda att
lakarna inte tar dem pa allvar. Detta ar mer &@n ett personligt intryck, och speglar snarare en systematisk forsummelse av
vissa dimensioner av atopiskt eksem. Patienter rekommenderar att sjukvardspersonal, sarskilt Idkare, borde:

- fokusera pa mer an bara hudsymptomen och dgna mer uppmarksamhet at personerna som lever med atopiskt eksem,
eftersom mansklighet och empati kan hjalpa patienter leva battre liv

« behandla sjukdomen pa ett sammanhdngande sdtt, minska antalet forskrivna kortikosteroider sarskilt nar det galler
barnpatienter, och forsta patienterna som kanske inte vill ta ndgra lakemedel

. forskriva alternativa metoder for behandlingar av sjukdomar nar detta ar mgjligt, och rekommendera att patienter
besdker havsomraden och halsobrunnar och reser till helande klimat

« arbeta i tvarvetenskapliga team som kombinerar dermatologi, immunologi och allergologi vid uppféljningar

« forskriva behandlingar fran andra medicinska discipliner sésom psykologi, i syfte att hjdlpa patienter att lindra mentala
bordor och undvika depressioner, samt ge patienter mentalt stod nar de kdnner sig hjalpldsa infér denna sjukdom.

Patienter letar proaktivt efter nyaldsningar som kan hjalpa dem, men ar besvikna 6ver bristen pa medicinska genombrottom
atopiskt eksem. De forstar inte varfor kroppens storsta organ inte dr intressant for forskningen. Patienter rekommenderar
att forskare:

+ pabdrjar breda undersdkningar om manniskohuden som omfattar allt frdn kontroll av symptom till eliminering av
orsaker

« Overvager hur nya behandlingar utover konventionell medicin kan hjalpa patienter

+ undersoker varfor det blir allt vanligare att mdnniskor drabbas av den har sjukdomen.
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Manga patienter bekymrar sig 6ver allvarliga biverkningar fran behandlingar som de tar under ldnga perioder. Patienter
rekommenderar att lakemedelsindustrin:

« pabdrjar nya kliniska provningar for nya behandlingsalternativ
« letar efter alternativ som inte gér huden kanslig.

Rekommendationer till EFA:s medlemsorganisationer, vara partner och andra hudféreningar, for anvandning i
deras arbete med att forbattra livet for manniskor med atopiskt eksem

Atopiskt eksem &r en sjukdom med dubbel boérda. Symptomen kan vara outhérdliga for patienter, men de upplever daven
social och mental smarta pa grund av andra personers uppfattning om patienter som lider av sjukdomen. Patienterna
rekommenderar att foreningarna som representerar dem anviander sig av fynden i denna rapport:

« for att informera allmdnheten om sjukdomen, i syfte att undanréja uppfattningen att atopiskt eksem ar smittsamt och
sjalvforvallat, sa att patienternas sjukdom respekteras

- for att lansera kampanjer som 6kar medvetenheten om atopiskt eksem som en allvarlig kronisk hudsjukdom i syfte att
minska diskrimineringen som upplevs av patienter, vilken ar helt grundad i hur de ser ut, sa att samhallets formdga att
kanna igen sjukdomen okar

- for att hjalpa patienter att kanna sig mindre ensamma via stodgrupper, sarskilt barnpatienter, sa att de kan leva vanliga
liv trots att sjukdomen ar uppenbar.

Att EU:s beslutsfattare ska formulera en bild for Europa, savil som dvervaga och rekommendera I6sningar.

Atopiskt eksem ar en sjukdom som dven kan utldsas av allergier eller matintolerans, eller pa grund av kontakt med den
omgivande miljon.

Oberoende av vilket land som undersdktes uttryckte patienter ytterst ofta att de maste handskas med ménga bordor i syfte
att forhindra sina symptom och fa dtkomst till vard. De papekade i mdnga fall att offentliga myndigheter inte tar sjukdomen
pa allvar. De formulerade klara rekommendationer for Europas beslutsfattare:

« att oka erkdnnandet av hudsjukdomar, i synnerhet atopiskt eksem, som allvarliga kroniska sjukdomar med stor social
och kanslomassig paverkan

« att minska orattvisa skillnader mellan patienter i Europa, och darmed framja konsekvent sjukvard (ett tvarvetenskapligt
tillvdgagangssatt), pa ett satt som okar aterbetalningar mellan medlemsstater och minskar byrakratin for patienter

. att framja sjukvard av hog kvalitet for allergi- och luftvagssjukdomar, 6ka antalet specialistidkare och minska klinikers
vantetider

« att pa battre satt forknippa atopiskt eksem med den europeiska livsstilen, genom finansiering av forskning om saker
som kan forsamra huden, saval direkt (mat, kosmetika, stress) som indirekt (t.ex. féroreningar utomhus och material
som anvands inomhus sdsom blommor, parfymer, tvalar, tvattmedel).
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