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FORORD

Betydningsfulde fremskridt i handteringen
af de livskvalitetsspargsmal, som patienter
og foraeldre/omsorgspersoner star over for,
er blevet begraenset af misforstaelser om
sygdommen i samfundet og pa politisk plan.
Mange forstar ikke, hvor alvorlig AD/E er, mens
mangel pa uddannelse far nogle til fejlagtigt
at tro, at sygdommen er smitsom, hvilket gger
patienternes sociale stigmatisering. Vi menet,
at dette kan veere forklaringen pa, at det ikke
er lykkedes for de politiske beslutningstagere
pa europeisk plan at na til enighed om,
hvordan man hurtigst muligt kan imgdekomme
behovene hos de mennesker, der er bergrt af
AD/E.

Det er pad hgje tid, at denne usikre situation
andres. | juni og oktober 2021 madtes et
tveerfagligt panel af forende europaeiske
sundhedsprofessionelle og ekspertpatienter for
at undersgge byrden ved atopisk dermatitis/
eksem (AD/E). Dette Kkonsensusudvalg,
som alle er medforfattere til denne rapport,
omfatter dermatologer, psykologer, diaetister,
sygeplejersker, barnelaeger, praktiserende
laeger og, hvilket er afgerende, patienter
0og omsorgspersoner. Sammen gennemgik
gruppen litteraturen og bedste praksis,
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diskuterede praktiske lzsninger og lyttede frem
for alt til hinandens erfaringer.

Denne rapport er frugten af vores kollektive
indsats. Den bygger pa resultaterne af EFA-
undersggelsen i 2018 om sveer AD/E og
livskvalitet, den hidtil sterste af sin art. Den
undersggelse fremhaevede de udfordringer,
der opstdr som felge af sen diagnosticering,
stigmatisering, darlige henvisningsordninger/
eksisterende barrierer for adgang til rettidig
specialiseret behandling og undervurderingen
af den skonomiske byrde ved AD/E. Denne
rapport uddyber disse udfordringer og viser
vejen frem.

Som med-forpersoner for udvalget er vi
stolte af denne evidensbaserede rapport, der
kombinerer videnskab med historiefortzelling.
Den afspejler sygdommens reelle byrde og
udstikker en klar vej til at foretage baeredygtige
aendringer i vores sundhedssystemer. Vi haber,
at den kan vaere et redskab for alle interessenter,
herunder patienter og sundhedspersonale, til at
advokere for adgang til tjenester og forbedre
kvaliteten af den behandling, der er tilgaengelig
for AD/E-samfundet i Europa.

JOANA CAMILO
Administrerende direktor,
Creating Health - Research
& Innovation Funding og
Grundlaegger og praesident
for den portugisiske
forening for atopisk
dermatitis.



INTRODUKTION

Personer med atopisk dermatitis/eksem
(AD/E) lever med en kronisk, inflammatorisk,
systemisk sygdom, der er forbundet
med hudbarriereforstyrrelser, immundys-
regulering, multiorgansygdomme, intense
symptomer og bivirkninger ved behandlinger
(M. AD/E har en global indvirkning pa
patientens krop ud over de tegn og
symptomer, der pavirker huden (2). Personer
med AD/E kan have tilbagevendende klge
og smerter, sgvnforstyrrelser og traethed, og
psykiske symptomer (3, 4, 56). De synlige
tegn pa AD/E omfatter erytem (redme
af huden), lichenification (fortykkelse,
markere pletter, og overdrevne hudlinjer fra
kronisk gnidning), afskalning, sivende eller
graedende, og prurigo vaeskst (klumper pa
huden) (7). Disse bidrager til dybtgdende
funktionelle forstyrrelser, der begraenser
patienternes evne til at udfere daglige
opgaver. Dette kan forarsage psykosociale
problemer og stigmatisering (7,8).

AD/E anses for at veaere den mest
almindelige inflammatoriske hudsygdom,
der rammer op til 20 % af bgrn og unge
verden over (9). Ifelge skan fra International
Study of Asthma and Allergies in Childhood
(ISAAC) pavirker AD/E 15-20 % af bgrnene
og 1-3 % af de voksne pa verdensplan (10).
AD/E udvikler sig overvejende i den tidlige
barndom og kan vare ved i voksenalderen
(M, 12). Barn, der allerede har vedvarende
sygdom, senere debut, og/eller mere
alvorlig sygdom kan vaere mere tilbgjelige

Baggrund

til at have tilstanden i voksenalderen (13).
Alvorlig AD/E rammer ca. 15 % af den
paediatriske befolkning pa verdensplan (14).
| Europa er forekomsten af AD/E steget stot
i Igbet af de sidste fire artier (9).

Arsagerne til og udviklingen af AD/E er
komplekse og multifaktorielle, med genetisk
disposition, hudbarriere dysfunktion,
a&ndret immunrespons, og miljgmaessige
og livsstilsfaktorer, der mistaenkes som
underliggende og forvaerrende faktorer (15).
AD/E betragtes ofte som det farste skridt i
udviklingen af andre atopiske sygdomme,
sasom allergisk rhinoconjunctivitis, astma
og fedevareallergi (2, 11, 16). 60 % af barn
med AD/E er disponeret for at udvikle en
eller flere atopiske tillaegssygdomme (9).
Derudover, hjerte-kar-sygdomme, visse
kraeftformer, og en raekke autoimmune og
neuropsykiatriske tilstande kan vaere mere
almindelige blandt patienter med AD/E pa
grund af kronisk inflammation (2, 15, 17, 18).

Patienter med AD/E lider ofte af depression,
angst, o0g opmarksomhedsunderskud
hyperaktivitetslidelse (19,20), der kan
negativt pavirke deres uddannelsesvej,
arbejde og sociale liv. AD/E's kroniske og
recidiverende karakter kan have en enorm
indvirkning pa patienternes velbefindende
og livskvalitet (QoL, Quality of Life) (21, 22)
og kan veaere meget belastende for familier
og pargrende (16).

Den europaeiske organisation for patienter
med allergier og luftvejssygdomme (EFA),
som er en patientstyret organisation pa
europaeisk plan, gar ind for at forbedre
livet for alle mennesker, der lever med
allergier og luftvejssygdomme, og for
sygdomsforebyggelse. EFA har forpligtet
sig til at bidrage til at bringe patientbehov
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og synspunkter ind i EU's politiske
beslutningstagning, forskningsprioriteter og
udvikling. EFA producerer patientbeviser
og skaber europaeisk social og politisk
bevidsthed om AD/E i samarbejde med sine
nationale medlemmer og andre grupper i
sundhedssektoren, som kan aendre livet for
patienter med sygdommen.



| 2018 offentliggjorde EFA rapporten ltching
for Life: Quality of Life and costs for people
with severe atopic eczema in Europe.
Rapporten havde til formal at dokumentere
0og @ge bevidstheden om patientens QoL
og omkostningerne ved sygdommen og at
stotte patienter, der lever med sygdommen
i Europa (21). ltching for Life omfattede en
undersagelse af 1189 voksne med sveer AD/E
i hele Europa, hvor det blev konstateret, at
disse patienter led mere, end det ville blive
anset for acceptabelt. Mange havde alvorlige
AD/E-symptomer (45 %) pa tidspunktet for
interviewet, og pa trods af at de fik pleje,
havde de tor eller ru hud (36 %), klzende
hud (28 %), revnet hud (17 %) og felte, at
deres hud flager af (20 %) pa naesten daglig
basis. Undersggelsen viste ogsad et latent
behov for behandlingsforbedringer (kun 15
% af de adspurgte var meget tilfredse med
deres nuvaerende behandling), men ogsa
bedre stotte til adgang til pleje: Personer
med svaer AD/E brugte ekstra penge pa
sundhedsudgifter (i gennemsnit 927,12 € pr.
patient om aret) og havde ekstra udgifter

til dagligdagens n@dvendigheder, sdsom
personlig hygiejne, som i gennemsnit
kostede 18 % mere om maneden. Selv om
rapporten indeholdt en raekke henstillinger
til politiske initiativer, er der stadig behov
for mange foranstaltninger for effektivt at
reducere byrden af AD/E i Europa (23).

| 2021 indbod EFA et panel af feorende
europaeisk sundhedspersonale inden
for AD/E og ekspertpatienter (se
Konsensusudvalgets medlemmerside 8)
til at nedsaette et konsensusudvalg. Der
blev afholdt to virtuelle konsensusmgder
for at drofte og na til enighed om den
nuvaerende situation, udfordringer og
losninger med henblik pd at reducere
byrden ved AD/E i Europa. Deltagerne i
konsensusmgderne repraesenterede flere
europeeiske lande og sektorer (figur 1).
Gennem dette samarbejdsinitiativ har EFA
til formal at informere beslutningstagere
og interessenter pa sundhedsomradet
om aktuelle uopfyldte behov inden for
behandling af AD/E i Europa.

Kort 1. Konsensusma@dedeltagernes placering i Europa

Denne rapport opsummerer de aftaler, der
blev opnaet pa begge konsensusmgder,
og sammenligner deltagernes udtalelser
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med resultater fra litteraturen. Metoden til
gennemgang af litteraturen er vist i Metode
pa side 50.
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DEN FYSISKE OG

FOLELSESMASSIGE
BYRDE VED ATOPISK
DERMATITIS/EKSEM

Atleve med AD/E som barn

Pruritus er den medicinske betegnelse
for klgende hud. S& mange som 60%
af bernene med AD/E eller 83 % af
barnene med opblussen er ramt af svaer
pruritus (24). Bern kan blive irritable og
uopmeerksomme, nar de oplever sveer
pruritus, og foraeldre har ofte sveert ved
at hjeelpe med at forhindre deres barn i
at kradse (25). Sevnmangel forarsaget af
AD/E kompromittererialvorlig grad veekst
og kognitive praastationer hos sma barn
og reducerer deres QoL (6, 26). Pruritus
er ofte forbundet med savnforstyrrelser
(25). | en stor undersggelse af
3116305 bern i alderen 5-17 ar med
AD/E rapporterede nesesten 67 % om
sgvnforstyrrelser, som er mere alvorlige
med de moderate og alvorlige former
for sygdommen (27). Bivirkningerne af
sgvnforstyrrelser omfatter sevnbesveer,
nedsat sgvnkvalitet som folge af, at
man vagner op hele natten, nedsat
sgvntid i alt, problemer med at vagne
op om morgenen, dasighed om dagen
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og irritabilitet (25). Selvrapporterede
sgvnforstyrrelser hos bern i skolealderen
er forbundet med depression, traethed
og angst samt uopmarksomhed og
impulsivitet (27).

Adfaerdsproblemer samt mentale
og folelsesmaessige folger, herunder
kognitive, funktionelle og neuro-
psykiatriske svaekkelser, raekker
ofte langt ud over de eksisterende
fysiske manifestationer af AD/E (25)
(27). For bgrn med AD/E er der
rapporteret om fejltilpasningsproblemer,
sgskenderivalisering, unormal psykolo-
gisk udvikling, overdreven afhaengighed,
klaebrighed og frygt (25). Risikoen for
opmeaerksomhedsunderskuds hyperakti-
vitet lidelse, adfaerdslidelse, og autisme,
depression og angst er hgjere blandt AD/
E-born i skolealderen, og kan fortsaette
eller blive forveerret, nar barnets AD/E
vender tilbage (25) (28) (27).



AD/E forstyrrer aktiviteter som
badning, udendgrs leg eller svemning,
hvilket kompromitterer barnets
sociale interaktion og funktion. Darlige
socialiseringsevner og lavt selvveerd er
almindeligt i en barndom med AD/E (25).
En kvalitativ  forskningsundersggelse
baseret pa interviews og analyse af
tegninger af 17 bern i alderen 8-12 &r
viste, at hudsymptomer i vid udstraekning
begraensede deres livsstil, isser med
hensyn til kost (hvor man skulle
undga visse feodevarer for at undga at
forvaerre symptomerne), leg og sport
(for at undgd sved, der forarsager
klge, iseer om sommeren), og folte
betydelige smerter, ndr man badede eller
svommede (29). Folelser af frustration,
vrede og utilfredshed pa grund af
begraensningerne i deres aktiviteter
blev almindeligt rapporteret (29).
Som de omsorgspersoner, der deltog i
konsensusmgadet, sagde, er konsekvensen
af flere kost- og aktivitetsrestriktioner
en fysisk og felelsesmaessig byrde, der
"aendrer hele familiens dynamik", hvilket
pavirker patienten, deres foreeldre og
deres sgskende.

Stigmatiseringen af AD/E defineres af
negative holdninger over for patienter
baseret pad deres synlige symptomer og
manglende social accept pad grund af
deres hudproblemer (30). Medlemmerne
af AD/E-konsensuskomiteen fremhaavede
konsekvenserne af stigmatisering for
barn, unge og voksne med AD/E samt
for deres familier og omsorgspersonetr.
Stigmatisering kan opstd som folge af
misforstaelsen af AD/E som en smitsom
sygdom pa grund af den begraensede
viden om sygdommen i samfundet (31).
Patienter og omsorgspersoner, der
deltog i konsensusmaderne, anerkendte
de konflikter, som dette kan udlgse:

"der er mobning”’, men der er 0gsa
"selvudelukkelse fra sociale aktiviteter",
da "familier, unge og bern forseger at
undga visse sociale aktiviteter'.

Drilleri og mobning fra jeevnaldrende pa
grund af negative misforstdelser eller
misinformation vedrerende AD/E starter,
nar bern med AD/E begynder at gai skole
(32). Patienter og omsorgspersoner, der
deltog i konsensusmaderne, erkendte,
at "mobning kan starte i bernehaven",
hvilket far born til at fole sig afvist i en
tidlig alder. En kvalitativ undersggelse
viste, at AD/E kan veere vanskelig at
handtere i skolen pa grund af bekymringer
om at tiltraekke ugnsket opmaerksomhed
fra jeevnaldrende eller mangel pa
praktiske steder at anvende cremer eller
bladgeringsmidler til tiden og med den
ngdvendige hyppighed (33). Desuden
kan peediatriske patienter med AD/E
opleve, at deres laerere bevarer dette
negative miljg i skolen pa grund af deres
begraensede viden om deres hudsygdom,
hvilket far dem til at mishandle eller
helt ignorere deres elever med AD/E
(29,32). Der kan ogsd forekomme
forskelsbehandling og stigmatisering i
barns nabolag, hvilket gor livet med AD/E
til en traumatisk oplevelse for barn (29).

Samlet set udgjorde vanskelig fami-
liedynamik, gget stigmatisering
blandt jeevnaldrende og negativt
selvbillede en risiko for fremtidige
psykosociale forstyrrelser og potentielt
selvmordsfremkaldende  adfaerd hos
paediatriske patienter med AD/E (32).
Desuden kan de langsigtede virkninger
af mobning have omkostningsmaessige
konsekvenser i form af folelsesmaessige
problemer,integration pa arbejdsmarkedet
og gkonomisk uafhaengighed i
voksenalderen (34).

Omsorg for et barn med AD/E

Omsorgspersoner for et barn med AD/E
kan veaere involveret i flere aspekter af
patientpleje  og symptomhandtering,
sasom styring af tidskraevende
behandlingsregimer, koordinering af
leverandgraftaler, at traeffe beslutninger
om husholdningsaandringer, handtering
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af gkonomiske, relationelle og andre
plejeproblemer og at yde folelsesmaessig
og mental stotte til patienten og
andre medlemmer af familien (35).
At forene behandlingsforventninger,
symptombyrde, skolepraestation
og social funktion kan vaere yderst



udfordrende for foraeldre og bgrn med
AD/E (29). En undersggelse blandt 235
paediatriske AD/E-omsorgspersoner
viste, at 60 % rapporterede, at de vagnede
op to eller flere gange om natten for at
give pleje; 67 % rapporterede om nedsat
arbejdsindsats; 70 % rapporterede om
nedsat evne til at socialisere eller deltage i
forngjelige aktiviteter; 82 % rapporterede
om bekymring for, at symptomerne
vendte tilbage, nadr de var fravaerende;
79 % var bekymrede for, om deres barn
ville vokse fra AD/E; 76 % var bekymrede
for bivirkninger fra behandlinger; 74 %
afspejlede skyldfalelse og hjeelpelashed;
og 52 % rapporterede om tristhed eller
depression (36).

Forskning i, hvordan SARS-CoV-
2-pandemien kan have pavirket
AD/E-ledelsen, viste, at foraeldre/
omsorgspersoner rapporterede forbedret
AD/E-kontrol pd grund af lukning af
uddannelsesmiljger, at vaere hjemme, og
have mere tid til radighed til handtering
af barnets AD/E (37). Pa den anden side
gjorde tabet af fysisk kontakt med deres
stottenetvaerk, sasom bedsteforaeldre,
der hjalp med bgrnepasning, det
vanskeligere at handtere nogle AD/E-
konsekvenser, sdsom sgvnforstyrrelser
(37).

Sgvnmangel er ogsd en enorm byrde
for omsorgspersoner af patienter med
AD/E. Sgvntab kan pavirke naesten alle
aspekter af livet, herunder felelsesmaessig
tilstand, humar, velvaere, evne til at
koncentrere sig og evne til at tage
initiativ (38). Nedsat kognitiv funktion
er almindelig, sdsom hukommelsessvigt
og en gget folsomhed over for stress
og lyd, herunder at hgre deres bgarns
stemmer. Traethed, udmattelse, angst
og skyldfglelse er almindelige blandt
foraeldre, der tager sig af sma barn med
AD/E. Foraeldre kan aendre deres rutiner,
planer og adfeerd for at kompensere for
sgvntab (38). Undersogelser udfert i
lzbet af de farste 11 ar af barndommen
med AD/E har vist, at medre til barn med
AD/E er mere tilbgjelige til at rapportere
sgvnbesveaer, subjektivt utilstraekkelig
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sgvn og udmattelse i dagtimerne, og at
mere alvorlig AD/E hos bgrn er forbundet
med darligere resultater af madres
sgvn (39). Berns sgvnforstyrrelser kan
dog ikke fuldt ud forklare moderens
sgvnproblemer. Andre faktorer sdsom
omsorgspersonens  psykiske lidelse,
angst eller depression relateret il
barnets tilstand kan veere potentielle
determinanter for savnforstyrrelser.

AD/E-lidelse forarsager hoje
folelsesmaessige lidelser for patienten,
deres foraeldre og deres sgskende (28).
Forskning i AD/E hos bgrn har vist,
at pleje af paediatriske patienter kan
vaere en yderst tidskraevende opgave
for omsorgspersoner, der svaekker
de personlige relationer i familien og
mindsker den psykosociale funktion (40).
Omsorgsbehovet for bgrn med sveer
AD/E kan medfere vigtige livseendrende
beslutninger sasom foraeldre eller
omsorgspersoner, der  skifter job
eller karriere, arbejder mere fleksibelt
eller reducerer arbejdstiden, bliver
selvstaendige eller forbliver arbejdslgse.
Omsorgspersoner kan ga glip af arbejde
eller opleve nedsat arbejdsproduktivitet
(38) (40). Omsorg for et barn med
AD/E kan ogsa pavirke foraldrenes
beslutninger om at fa flere barn (36).
Patienter og omsorgspersoner, der
deltog i konsensusm@derne, erkendte, at
"nogle gange faler foraeldrene, at de skal
afseette mere tid til at tale med og tage
sig af barnet med AD/E end de andre
born, og de foler sig kede af det og er
naturligvis meget, meget bekymrede
over ikke at tage sig tilstreekkeligt af
de andre bgarn, blot fordi de ikke har
mere tid til radighed". AD/E @ger 0gsa
soskendes niveauer af lidelse, pavirker
forholdet mellem foraeldre og bearn,
og swskendeband (41). Udmattelse,
bekymring og social isolation kan veere
@delaeggende for familier af barn med
AD/E (36). Folelsesmaessig traethed
er hyppig og wodeleeggende blandt
AD/E-patienter og -omsorgspersoner
(36, 41) hvilket medferer en @get risiko
for depression og angst, som kan ga
udiagnosticeret (42, 43).



Omsorgspersoner for bgrn med AD/E
rapporterer ofte frygt for at miste
kontrollen over sygdommen, der forte til
selvpalagt social isolation, afvisning af
sociale aktiviteter. Omsorgspersoner, der
deltog i konsensusmadet, bemaerkede,
at "foreeldre kan woge den sociale
udstadelse, fordi de ikke har tillid til, at
en anden kan tage sig af deres borns
behov, og feks. undga at sove hos en ven
eller endda tage pa familieferie, fordi de
er sa bange for, at de vil miste kontrollen
over sygdommen". Foreeldre undgar

Derudover foretraekker foraeldre at undga
ubehagelige reaktioner fra fremmede pa
udseendet af deres barns hud eller at fale
sig bebrejdet eller bedemt for deres barns
AD/E vedholdende trods behandling
(36). Stigma og mobning pavirker
bade begrn og deres omsorgspersoner.
Patienter og omsorgspersoner, der
deltog i konsensusmgdet, naevnte ogsa,
at "der er en hel del eksempler pa, at
foreeldre beskyldes for at have forsemt
deres born, og at de vil blive indberettet
til de sociale myndigheder. Sa det er et
stort problem".

Forskning i medforaeldre til barn
med AD/E (forstaet som den proces,
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0ogsa heendelser eller interaktioner,
hvor deres barn med AD/E kan blive
udsat for allergener eller triggere (36).
Frygt og usikkerhed har laenge haft
indflydelse pa familiedynamikken.
Under konsensusmgaderne beskrev
omsorgspersonerne endvidere, at "selv
nar der er fuld kontrol med AD/E, er
familien stadig pavirket, isser forseldrene,
fordi de altid er bekymrede over, om der
vil veere et udbrud, om der vil veere en
forveerring af sygdommen, fordi det er
en kronisk sygdom uden en kur".

hvor par drgfter principperne om
borneopdragelse, deler byrden ved
borneopdragelse og samarbejder med
hinanden) viser, at foraeldrenes stress
kan pavirke barnet med AD/E, w@ge
risikoen for konflikt mellem aegtefaeller
og mindske foraeldrenes motivation (44).
Dette er isaer problematisk for barn med
svaerere AD/E, som har hgj risiko for at
fa udfordrende adfeerdsproblemer, og
for deres foraeldre, som kaemper for at
handtere tilstanden med succes. Mere
dybtgdende adfaerdsvanskeligheder
hos barn er blevet forbundet med mere
alvorlig AD/E og sterre foreeldrestress,
depression, foraeldrekonflikter o9
utilfredshed med forholdet (45).



Omsorg for et barn med AD/E kan
veere mere udfordrende for familier
med dysfunktionelle mestringsstrategier
eller dem, der mangler stotte.
Sundhedspersonale, der deltog i
konsensusmgderne, naevnte, at i de
tilfaelde, hvor "foraeldrene har en konflikt
mellem hinanden, falder succesen
med behandlingen. Sa det er meget
vigtigt, at begge foraeldre eller partnere
forstar sygdommen og behandlingerne,
og arbejder i harmoni °. Pa samme
made beskrev sundhedspersonalet,
at 'nar behandlingen gives af en

tredjepart, kan der opsta afbrydelser,
der pavirker barnets velbefindende.
Sa det er meget vigtigt at forklare
betydningen af behandlinger til de andre
omsorgspersoner, der er forskellige
fra foreeldrenes”. Forskning har vist, at
enlige foraeldre kan have hgjere niveauer
af hjeelpelgshed og aggression pa grund
af deres barns kradseadfaerd, end madre,
der bor sammen med en partner og et
barn med AD/E. Ogsa enlige madre
tii bern med AD/E oplevede hgjere
niveauer af i familien og den laveste grad
af generel livstilfredshed (46).

At leve med AD/E som teenager

Unge betragtes som en saerligt sarbar
gruppe, da de kan have sveert ved
at se@ge social og professionel stotte
tii at handtere deres AD/E. Revner,
braendende fornemmelse, afskalninger
og ujeevnheder pa huden er blevet
rapporteret af mere end 70 % af
teenagere med AD/E efter klge og
gmhed eller smerte (47). Under SARS-
COV-2-pandemien rapporterede de unge
mennesker om starre stress, som kan have
udlgst opblussen af AD/E (37). Bronkial
astma, allergisk rhinitis og persisterende
eksemiske laesioner kan udvikles med en
stigning i svaerhedsgraden af AD/E under
teenagearene(48, 49).
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Selvom AD/E kan blive bedre med
alderen, fortsaetter den for mange ind
i ungdomsarene eller voksenalderen
(50). Som rapporteret af patienter
0og omsorgspersoner, der deltager i
konsensusmgdet, "hab om en bedre
fremtid, der indebeerer en effektiv og
baeredygtig kontrol af AD/E, falder over
tid blandt patienter med sygdommen
som folge af, at det ikke Iykkes at
finde en kur eller en effektiv lasning
pa sygdommen". | denne forstand viste
interviews med bgrn i alderen 6 til 12 ar,
at mange af dem taler om eksem som
en midlertidig eller forbigdende fase, der
bar forsvinde, nar de vokser op (35).



/Aldre deltagere udtrykte imidlertid
skuffelse, fordi de endnu ikke var vokset
fra det, selv om andre havde gjort det
(33). Vedvarende AD/E i ungdomsarene
er blevet korreleret med @get angst
og vanskeligheder med at opbygge
relationer med jeevnaldrende (50).

Stigmatisering 09 diskrimination
mindsker unges selvtillid, selvhjulpenhed
og reducerer deres QoL (47). Unge med
AD/E beskriver ofte at de undgar at ga i
byen, skjuler deres hud, bekymrer sig om
udseendet af huden, og faler sig nedtrykt
47, 5. En online web-undersggelse
foretaget blandt 401 selvindberettede
AD/E-patienter pa 12 ar og derover i
Italien viste, at AD/E-studerende ofte
er genstand for ggenavne (31,3 %) og
vittigheder (30,1 %) af klassekammerater,
som o0gsa udelukker/isolerer (22,1 %) eller
er hundser (22,1 %) med dem. Pinlighed
(41,9 %), impotens (39,1 %) og frustration
(29,9 %) har veeret de mest citerede
folelser forbundet med sygdommen
(52). Selvisoleringsadfeerd (65,6 %), at
finde det for kompliceret at interagere
med klassekammerater af det modsatte
ken (51,5 %), at undga fester (44,2 %),
at opgive andre skoleaktiviteter (42,3 %)
og manglende skoledage for at undga
potentielle mobbesituationer (28,8 %)
er alle hyppigt blevet beskrevet af
deltagerne i undersggelsen. Selvisolering
var betydeligt mere almindelig, nar der var
mobning til stede. Navnlig erindringen om
mobning kan forblive selv i voksenalderen
(55,2 % , alle aldre) og udfasede med
tiden (46,0 % i 55+ gruppen) (52).

AD/E har veeret forbundet med kronisk
fravaer fra skolen, presentisme og nedsat
undersggelsespraastation pa grund af
vanskeligheder med at holde fokus og
koncentrationiskolen eller lave lektier (52,
53). Blandt forskellige aldersgrupper fra
12 ar og opefter var fraveeret mere udtalt
blandt de unge i 12-15-arsgruppen, som
0gsa rapporterede en betydeligt hgjere
forekomst af klge og sgvnvanskeligheder
(53). Foreeldre til bern i skolealderen
med AD/E er mere tilbgjelige til at ga glip
af arbejde pga. pasning end foraeldre til
dem uden AD/E, hvilket indebaerer fravaer
fra arbejdet og tab af produktivitet for
omsorgspersoner (54).
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De unge kan blive splittet mellem at
onske, at deres jeevnaldrende og familier
skal forsta og tage deres AD/E alvorligt,
samtidig med at de @nsker at blive
opfattet som "normale" (51). Set ud fra
de sundhedsprofessionelles synspunkt,
der deltager i konsensusmaderne, kan
det vaere seerligt vanskeligt at treeffe AD/
E-beslutninger, da 'de unge endnu ikke
har deres egen stemme, men de snsker
ikke, at foraeldrene skal bestemme over
dem’.

Selvomunge glaeder sig over muligheden
for at tage en aktiv rolle i deres AD/E-
ledelse, kommer der ogsa nye roller og
ansvarsomrader med indledende frygt
og udfordringer, herunder kommunikere
deres behandlingsproblemer og prae-
ferencer med sundhedspersonale og
fole sig uforberedt pa overgangen til
en voksenklinik (48). Patienter mellem
11 og 18 & med AD/ E kan derfor veere
den vanskeligste befolkningsgruppe at
behandle (50, 48). Ikke desto mindre
viser forskning, at denne patientgruppe
har brug for stotte til at handtere deres
egen pleje, til at identificere triggere
og opblussen samt til at evaluere
behandlingens succes. De har ogsa
brug for psykosocial stotte for at
finde en balance mellem at acceptere
sygdommens langsigtede karakter og
habe, at den vil forsvinde (50). Hos
unge og unge voksne kan sygdommen
forvraenge deres livsplanlaegning
og pavirke deres professionelle valg
(55). AD/E i ungdomsarene har veeret
forbundet med selvmordstanker og
psykosomatiske forstyrrelser (56, 57).
Generelt varierer erfaringerne med og
byrden ved AD/E over patienternes
levetid og er forskellige for alle.

Ifelgedeltagerneikonsensusmaderneskal
sundhedspersonalet "veere opmeaerksom
pa den forlegenhed, som unge og unge
med en kronisk hudsygdom kan fole,
nar de meder sundhedspersonale’.
Ligeledes 'er det ogsa meget vigtigt
at overveje de barrierer, som unge
mennesker nogle gange stgder pa, nar
de henvender sig til sundhedssystemet
og sundhedspersonalet. "Frafald fra
konsultation sker, fordi de unge ikke
foler sig forstaet med hensyn til, hvordan



de har det og ser sig selv. Ogsa fordi
de kan ga tabt i systemet i forbindelse
med overgangen fra den paediatriske til
den voksne klinik. Det bliver et alvorligt
problem, da manglen pa professionel
overvagning af sygdommen medforer
en forogelse af byrden af AD/E i lang
tid, darlig behandling og oget risiko for
andre associerede sygdomme'.

En konsekvens af en utilstraekkelig
overgangsproces kan veere, at unge

voksne med AD/E i ferskolealderen/
skolealderen kan veere usikre p3,
hvordan de skal behandle og handtere
sygdommen (58). Sundhedspersonale,
der deltog i konsensusm@aderne,
understregede, at "unge skal opbygge
tillid til at made sundhedspersonale for at
beholde dem i behandling og i systemet.
De forskellige bekymringer, der er feelles
i deres alder, bor tages op, herunder de
wskonomiske problemer, som behandling
af sygdommen kan indebaere for dem”.

At leve med AD/E som voksen

Voksne med AD/E oplever plagsomme
opblussen, klge, hududslaet og smerter,
som alvorligt kompromitterer deres
daglige liv. Niogtyve pavirkende tegn
ogsymptomer er blevet fremhaevet af
voksne med AD/E og er vist i tekstboks 1
(47). Redme, torhed, ru hud og udslaet er
alle tegn, der opleves af mere end 70 % af
voksne, mens klge og smerte er de mest
almindelige og byrdefulde symptomer.
Traethed, gastrointestinalt ubehag og
ledsmerter er 0gsa til stede. Voksne med
svaer AD/E har sveerere klge og smerter,
flere komorbiditeter, darligere sevn og
hojere niveauer af angst og depression
end voksne med mild og moderat
AD/E (59).
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Patienter og omsorgspersoner, der deltog
i konsensusmgderne, rapporterede, at
"det bliver umuligt at bevaege sig rundit,
at lave mad, at gere rent, selv at ga til
butikken eller at overholde laegeaftaler,
fordi sygdommen er sa smertefuld,
hvor klzen er sa wodelaeggende, at et
normalt hverdagsliv er et uopnaeligt
mal'. Desvaerre anerkendte AD/E-
konsensusudvalgets  medlemmer, at
patienterne ofte vaenner sig til kroniske
smerter og klge, som medferer ungdig
lidelse og ubehag.



Tabel 1. Hyppigst rapporterede tegn og symptomer rapporteret hos voksne og unge

[tilpasset fra Grant L et al. (47)]

Tegn og symptomer

Symptomer

* Kilge (pruritus)c

» Braendende/kriblendefornemmelsec
* Varmec

* Hudsensitivitet A

* Felsomhed over for sol A

* @mhed/smerte ¢

* Hudirritation A

* Hudteethed A

Tegn

* Rgdmen (erytem) ¢

* Markere eller lysere hud ¢
* Torhed (xerose) ¢

* Grovhed ¢

* Papeler ¢

 Blister (vesikler) A

* Heerdning (induration) ¢
¢+ Afskalning ¢

» Spraekker (fissurer) ¢

Voksne med AD/E kan have alvorlige
sgvnforstyrrelser. Dette kan omfatte
besvaer med at falde i se@vn, hyppige
vagne episoder, kortere sgvnvarighed
og folelse af utilstreekkelig sevn, som
kan pavirke funktionen i dagtimerne og
arbejdsproduktiviteten (60). Patienter
kan befinde sig i en ond cirkel: Savnighed
forer til angst og folelsesmaessige
problemer, som igen forarsager
mere sgvnmangel (61). Til gengeeld
forveerrer angst og folelsesmasssig
angst symptomerne pa sygdommen
(28). Resultatet er, at klge, klge, smerte,
bledning og darlig sevn dybt og
negativt pavirker patienternes fysiske og
folelsesmaessige velbefindende.
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» Afskalning ¢

+ Afskalning ¢

» Fissurer A

* Fortykkelse A

* Udtynding af hud A

* Hudlgshed A

+ Skorpedannelse ¢

* Bladning ¢

+ Lugter/vaeskende A

¢+ @dem/havelse ¢

* Overdreven svedproduktion (Trans-epidermal
vaesketab) A

+ Sadannelse ¢

A Kun indberettet i undersagelser blandt voksne
(litteraturbedgmmelse, kliniske interviews (n=5)
eller patientinterviews (n=28)

B Kun indberetteret i undersggelser blandt unge
mennesker (n=20)

C Indberettet i undersggelser af bade unge og
voksne

Angst har ogsa bidraget til forveerring
af symptomerne pa AD/E under
SARS-COV-2-pandemien. Omkring
60 % af AD/E-patienterne oplevede
sygdomsforveerring i de tidlige bgalger
af COVID-19-udbruddet (62). Perioder
med hjemmeophold kan have forbedret
rutinen og anvendelsen af lokal
behandling for nogle patienter, men
palagt vanskeligheder med handvask for
andre (37). Psykologisk stress blev ofte
forklaret med bekymringer i forbindelse
med risikoen for infektion, et aendret
arbejdsliv og et eventuelt indkomsttab,
generelle pandemirelaterede forhold,
bekymring for bl.a. fysisk overlevelse
(63).



Deltagelseivirtuelle stgttegrupper, agede
daglige aktiviteter, herunder regelmaessig
motion, og undervisning i teknikker til at
reducere stress - herunder afslapning,
hypnose og kognitiv adfaerdsterapi - kan
lette den psykologiske byrde (62).

Personer med AD/E har starre risiko
for at wudvikle rheumatoid arthritis
og inflammatorisk  tarmsygdom i
voksenalderen (64). AD/E, rheumatoid
arthritis og inflammatorisk tarmsygdom
er karakteriseret ved kronisk
inflammation, der bidrager tilden kroniske
karakter af disse tilstande. Saledes kan
reumatoid arthritis og inflammatorisk
tarmsygdom initieres af en vedvarende
hudinflammation (18).

Voksne, der voksede op med sveer
AD/E i barndommen, har en betydelig
forsinket social udvikling sammenlignet
med patienter, der voksede op med mild
eller moderat AD/E eller ingen sygdom
i barndommen (66). De, der havde svaer
AD/E i barndommen, havde faerre venner
i voksenalderen, var mindre tilbgjelige til
at tilbringe fritiden med deres venner
og var mindre tilbgjelige til at tilhere en
gruppe af venner. De gik ogsa sjeeldnere
pd bar eller diskotek i gymnasiet,
og sjeeldnere rapporterede de, at de
havde veeret medlem af en sportsklub
i deres grundskolear og videregaende
uddannelsesar (66).

AD/E pavirker voksnes evne til at leve
livet negativt pa grund af de bekymringer
og begraensninger, der folger af at leve
med sygdommen (67). AD/E-patienter
har tendens til at undga visse job, der
isaer kan pavirke huden, herunder nogle i
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Voksne med AD/E er folelsesmaessigt
tynget af folelser som at forsgge at
skjule eksemet, fale sig skyldige i eksem
og have problemer med intimitet (8).
Tristhed og vrede pa grund af sygdom er
almindelige (65). Stigma, social isolation
og selve AD/E sveekker patienternes
selvtillid, selvaccept og selvveerd. Som
talmodige deltagere i konsensusmgdet
udtrykte det: "det er ikke kun et problem
at veelge taoj eller barbere sig eller at beere
makeup, vi som patienter med atopisk
dermatitis er ikke i stand til at se os selv
i spejlet eller at se vores spejlbillede i
nogen form for overflade".

sundhedssektoren, fodevaretilberedning,
rengering, frisgrvirksomhed eller
bilindustrien, hvilket kan medfere et tab
af muligheder (28). Erhvervsbetinget
stress kan fere til, at personer med
AD/E undgédr visse arbejdsopgaver
eller forretningsrejser, hvilket udger
en hindring for karriereudvikling (52).
Det er blevet foreslaet i litteraturen, at
dermatologer bgr radgive deres AD/E-
patienter tidligt om erhvervsmaessige
aspekter af deres sygdom og passende
karrierevalg og give omhyggelig vejledning
om profylaktisk hudbeskyttelse (11).

Voksnes psykiske velbefindende med
AD/E pavirkes pa flere mader: Klgen,
sygdommens synlighed, manglen pa
oplysninger om AD/E, den svaekkede
praestation pa arbejdspladsen, den
fortsatte sogen efter en effektiv behandling
og folelsen af frustration og hjaelpelgshed,
nar lgsningerne ikke virker (67).
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Patienternes selvveerd og selvtillid
forringes (8, 65). Set ud fra de
deltagende patienternes perspektiv i
konsensusmgderne er "eksistensiel krise
noget, som voksne med AD/E star over
for, fordi for voksne er det meget sveert
at fa job pa grund af alvorlige symptomer
eller pa grund af stigmatisering og
diskrimination, da patienter kan
betragtes som ’"smitsomme”, uanset
hvor de bevseger sig'.

Fraveerfraarbejdetkanskyldeslaegebesag
samt forvaerring af symptomer og AD/E
opblussen. Patienter kan i gennemsnit ga
glip af 12 arbejdsdage om aret pa grund
af deres AD/E (65). Arbejdstagere, der
oplever forskelsbehandling pa grund
af AD/E, rapporterer om mere udtalt
fraveer (52). Selv pa arbejdspladsen
oplever patienterne ofte nedsat
produktivitet (sakaldt presenteeisme)
pd grund af sevntab og angst (60).
AD/E er steerkt bestemmende for
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sygemeldingsprocenten samt risikoen for
at miste eller skulle skifte job. Starre AD/
E-sveerhedsgrad har veeret forbundet
med lavere arbejdsproduktivitet
hos voksne (68). En undersggelse
gennemfert i Tyskland anslog, at de
indirekte omkostninger ved AD/E kan
na op pa 483<€ pr. patientar pa grund af
uarbejdsdygtighed og produktivitetstab
(69) (se tabel 5, finansafsnittet).

Desuden viser forskning, at AD/E kan
pavirke patienternes og deres partneres
seksuelle liv (70). Seksualitetsrelaterede
problemer kan saledes veere meget
byrdefulde 0og foruroligende og
forarsage et fald i seksuel lyst og QoL
(70). Sundhedsprofessionelle, der deltog
i konsensusmgderne, rapporterede, at
"seksuelle problemer er et stort problem,
iseer for partnerne, og det er noget, som
folk normalt ikke diskuterer og ikke er
villige til at tale om, men som har en
meget stor indvirkning pa folks liv.”



DIAGNOSE-
OG PLEJEBYRDEN

VED ATOPISK DERMATITIS/EKSEM



DIAGNOSE- 0OG

PLEJEBYRDEN VED
ATOPISK DERMATITIS/

EKSEM

Diagnose af AD/E

AD/E diagnosticeres ofte i barndommen.
Foreeldre, der har mistanke om, at deres
barn kan have sygdommen, er ofte hurtige
til at sege laegehjeelp. Bevidstheden om
sygdommen i barndommen er vokset, og
der er ogsa tegn pa, at foraeldre med en
historie af AD/E har hgjere niveauer af viden
om symptomer og behandling (73). Set ud
fra de sundhedsprofessionelles synspunkt,
der deltager i konsensusmaderne, er
"atopisk dermatitis mere og mere kendt
blandt laegfolk i offentligheden. Hvis
bornene har atopisk dermatitis, vil en
mor vide, at det kan vaere noget som
dette. Naesten alle foreeldre, vi mader
under konsultationer, ved, hvad atopisk
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dermatitis er”. Sundhedseksperter er-
kendte imidlertid, at "forseldre har frygt
og spergsmal, sasom: Har mit barn det
virkelig? Er dette en skaebne for resten
af livet eller for fremtiden? Har barnet
allergi eller atopisk dermatitis? Er atopisk
dermatitis en allergi? Har barnet begge
dele? "

Overdiagnosticering af AD/E hos barn
kan forekomme. Sundhedspersonale, der
deltog i konsensusmadet, rapporterede, at
"vi har set overdiagnosticerede barn, hvor
folk troede, det ville have vaeret atopisk
dermatitis, men det var det faktisk ikke.
Vi har set fejldiagnosticering af atopisk
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dermatitis pa grund af nogle sjseldne
immundefekter'. Fejldiagnosticering af
AD/E forekommer sjaeldent i medicinsk
praksis sammenlignet med andre hud-
sygdomme (74).

Voksne med AD/E er derimod
langsommere til at sgge laegehjaelp. Ifolge
sundhedsprofessionelle, der deltager i
konsensusmaderne, "voksne med AD/E

kan udseette at soge laegehjeelp, fordi
de tillaegger en hudsygdom mindre
betydning, da den kan anses for mindre
presserende end andre medicinske til-
stande". Voksne kan farst sgge oplysninger
via uformelle kanaler, sdsom sociale medier,
snarere end at besgge en laege eller en
specialist (75). Denne fremgangsmade vil
fore til en forsinket diagnose og korrekt
behandling.

Henvisning til hudlzege eller specialisti AD/E

Patienterne oplever betydelig variation i
henvisningspraksis pa tvaers af lande og
regioner (21). Ventetiden til at ga til en
hudleege med speciale i AD/E kan vaere
meget lang i mange europaeiske lande
21). Ifelge patienter og omsorgspersonet,
der deltager i konsensusmgderne, "kan
patienter i Portugal feks. veere neodt til
at vente tre til fire maneder, indtil de
forste konsultationer med specialisten i
dermatologi eller allergologi i det offentlige
sundhedssystem finder sted".

Deltagere fra andre lande rapporterede,
at "det kan tage flere ar, for en specialist
tilser en patient med sveer AD/E, som har
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veeret darligt kontrolleret og har levet med
ubehag i lang tid". Sundhedspersonalet
understregede endvidere, at "hos midald-
rende voksne og &ldre patienter og hos
born tager det tid, for de kan ses af en
specialist, og den rette diagnose stilles".

Dette kan til dels forklares ved forskelle i,
hvordan sundhedssystemerne er opbygget.
Ifalge det sundhedspersonale, der deltager i
konsensusmgaderne, "er det vigtigt at skelne
mellem lande, der har et gatekeeping-
system, hvor patienterne skal g& gennem
en alment praktiserende laege, og lande,
hvor folk har direkte adgang til hudlaegen,
og hvad denne forskel kan indebeaere".
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| lande, hvor henvisning til en specialist
sker efter at have besggt laegen, kan
tiden til henvisning veere staerkt afhaengig
af uddannelse af laeger, gaeldende
retningslinjer for klinisk  praksis og
sundhedssystemets struktur, funktionalitet
og kultur (76). Hvad angar uddannelse af
praktiserende laeger, viste en undersggelse
foretaget i Det Forenede Kongerige (UK),
at praktiserende laeger anerkendte en
mangel pa dermatologisk uddannelse
og manglende tillid til at anbefale
potente topiske kortikosteroider til unge
patienter (76). Leeger papegede ogsa, at
rutinemaessig gennemgang af medicin
eller sygdom var ualmindelig i klinisk
praksis pa grund af servicebegraensninger
(76). | 2000 foreslog den nationale
sundhedstjeneste i England en ny rolle
for leeger i primeaer sundhedspleje med
yderligere specialuddannelse, kendt som
praktiserende laeger med udvidede roller

En behandlingsproces bgar afspejles
i retningslinjerne for klinisk praksis,
hvilket ogsa andre forfattere har
foresldet (78). Men ifolge perspektivet
af det sundhedspersonale, der deltager
i konsensusmaderne, "retningslinjer for
klinisk praksis afspejler ikke den primaere
sundhedsplejers rolle i handteringen
af AD/E, et afgerende skridt til at
lette diagnosticering samt patientens
indfering i og bevaegelse inden for
sundhedssystemet’. Det nederlandske
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(GP's with Extended Roles, GPWER) (77).
Det forventedes, at GPwWER ville fungere
som en del af lokalt integrerede tjenester,
der yder mellemliggende pleje, hvilket
ville lette presset pa hospitalskonsulenter.
Dermatologi har veeret pa forkant med
udviklingen og gennemfgrelsen af sadanne
tjenester (77).

Set fra sundhedspersonalets synspunkt,
der deltager i konsensusmaderne
"Effektive henvisninger afhsenger i haj
grad af tillid og godt samspil mellem
primaer- og specialplejesektoren., og om
eksisterende  henvisningsforleb  inden
for hver sundhedsregion”. Endvidere
understregede de kliniske eksperter,
der deltog i konsensusudvalget, at
"mild til moderat AD/E bwor behandles i
primeaerplejen, og moderat til svaer og svaer
AD/E bor forvaltes af specialister’.

kollegium for alment praktiserende
laeger har offentliggjort et eksempel pa
retningslinjer for praksis, som anbefaler
henvisning til en dermatolog af en
AD/E-patient, hvis deres reaktion pa
behandlingen er utilstraekkelig. Henvisning
til en peediatrisk laege kan overvejes til
born med andre atopiske tilstande (79).
Risikoen er, at patienterne mister tilliden
til sundhedssystemet og i sidste ende
maske dropper ud af systemet.
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Kommunikation mellem patient og
lege under AD/E-konsultationen

Kort konsultationstid kan veere en stor
hindring for tilstraekkelig kommunikation
mellem laege og patient. Det kan ogsa
pavirke patienternes sundhedspleje og
laegers arbejdsbyrde og stress negativt
(80). Forskning har vist, at patienter i de 18
lande, der repraesenterer omkring 50 % af
verdens befolkning, tilbringer fem minutter
eller mindre med deres primaere plejelaeger
8n. Ifalge sundhedsprofessionelle,
der deltager i konsensusmgderne,
"konsultationer varer mellem to og
fem minutter pr. patient, hvilket er
utilstreekkeligt til en god kommunikation
og til at opbygge tillid mellem patienten
og Kklinikeren, isaer hvis patienten er
et barn og foraeldrene skal indhente
tilstreekkelig information og forstaelse til
at treeffe beslutningen". Dette afspejles

Foraeldre til bern med AD/E og
sundhedspersonale kan have forskellige
synspunkter om arsagerne og de bedste
tilgange til handtering af sygdommen
(82). Daglig behandling af et barns AD/E
kraever betydelig tid og dedikation. En
klar kommunikation mellem laeger og
patienter/foraeldre er afggrende for at sikre
en steerk forstdelse af konsekvenserne
af underbehandling og den forventede
virkning af behandling. Derudover er
patienter/foraeldre mere tilbgjelige til at
folge regelmaessig behandling, nar de
foler sig inddraget i beslutningsprocessen.
Aben kommunikation og empati er
hjornestenene i et godt forhold mellem
laeege og patient (84). Dette kan bedst
opnas ved hjeelp af dagligdags ordforrad
snarere end medicinsk terminologi.
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i kvalitative undersggelser, hvor forzeldre
og leeger var enige om, at begraenset
konsultationstid er en medvirkende
arsag til patienternes manglende ind-
dragelse i behandlingsbeslutninger
og til, at der ikke tages tilstraekkeligt
hensyn til sundhedsproblemer (82).
Laengere konsultationer og dannelse
af et godt plejer-patient forhold er de
staerkeste forudsigelser for tilslutning til
hudplejebehandling (83).

De fleste europaiske dermatologiske
eksperter, der helliger sig AD/E, ville vaere
enige i, at tidspres under konsultationen,
der dikteres af de tilbagebetalingssystemer,
der er lokalt, er en af de centrale arsager til
den lave tilslutning af AD/E-patienter.

Patienternes overbevisning og folelser
i forbindelse med sygdommen og
behandlingerne bgr ogsa undersgges
under konsultationerne for at Igse
problemeriforbindelsemedlangvarigbrug
af behandlinger (85). Laegernes ukorrekte
antagelser om patienternes niveau af
basisviden kan fere til misforstaelser
(84). For kroniske sygdomme som AD/E
er det desuden vigtigt at fastsaeette de
rigtige behandlingsmal (84). Udtryk
som '"uhelbredelig" eller "kronisk'kan
vaere skuffende og nedsldende for
patienter/foreeldre  (86). Ifslge de
sundhedsprofessionelle, der deltog i
konsensusmgaderne, er "alle langsigtede
tilstande naturligvis uhelbredelige.
Men for patienter kan udtrykket
uhelbredelig veere meget deprimerende
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og deflaterende. Klinikere bor overveje,
hvordan man rebrander AD/E, hvordan
man kan taenke pa mader at kommunikere
det pa, og betydningen af det for
patienterne, under hensyntagen til,
hvordan medicinske termer kan pavirke
folks overbevisning og falelser. Vi har brug

Behandling af AD/E

for bedre metoder til at fortaelle historien
om sygdommen og behandlingen af den,
sa den hjaelper folk med at udvikle en mere
tilpasningsdygtig og fornuftig forstaelse
af sygdommen baseret pa sund fornuft,
der vil seette dem i stand til at engagere
sig mere effektivt i behandlingen.

Det er mest sandsynligt, at patienterne
har gavn af symptomlindring, faerre
opblusninger og reduceret brug af andre
topiske behandlinger, nar det passende
bladgarende middel anvendes (87). Ifalge
kvalitative undersggelser kan det veere
en lang og vanskelig opgave at finde et
bladgorende middel, der passer til den
enkelte patient. Patienter, plejere og
praktiserende leeger gennemgar ofte en
prave- og fejlproces, for de opdager den
mest egnede og passende bladggrende
ingrediens til at lindre hudsymptomerne
ved AD/E (48, 82, 87).

Bekymring for brugen af topikale
kortikosteroider hos smabgrnsforaeldre
er en almindelig arsag til seponering
eller afbrydelse af behandlingen og
darlige terapeutiske resultater (11). Disse
bekymringer er ogsa blevet rapporteret
af sundhedspersonale, herunder
praktiserende laeger, farmaceuter og
barnelaeger (88). | nogle lande kan lokale
farmaceuter endda anbefale en svagere
formulering end den, laegen anbefaler
(89). | disse omgivelser er det n@dvendigt
at uddanne lokale farmaceuter i AD/E-
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behandlinger. Uddannelsesmoduler for
farmaceuter om detektion og handtering
af aktuelle problemer med kortikosteroider
kan forbedre praksis og overholdelse af
behandling (89).

Patienter kan fole sig meget utilfredse og
opfatter deres behandlingsmuligheder til
at vaere meget baseret pd (og begraenset
til) topiske kortikosteroider, som kan
udlgse bekymringer om langvarig brug
(84). Behandlingsafstemning er ogsa
altafgerende for mange foraeldre, der kan
fole sig utrygge ved, at deres barn bruger
langtidsteroider, og for voksne med AD/E
pa kortikosteroider.

Patienter, der deltog i konsensusmgaderne,
rapporterede ogsa, "at patienter maerkes
med kortikosteroidfobier. Men det er
meget sveert, nar medicinen ikke virker.
For eksempel, at veere pa kortikosteroider
i mere end 30 ar, som ikke fungerede,
og leeger sagde, at de skulle virke. At
der kan vaere behov for mere og mere,
men kortikosteroider fungerede ikke. Sa
i sidste ende kan patienterne ikke bruge
noget, der er skadeligt for dem, og tage

23



medicin, der ikke virker, som det skal".
Patienter, plejere og sundhedspersonale,
der deltog i konsensusmadet, opfordrede
tilenholistisk tilgang til rutinemaessig pleje.
Dette kan omfatte ernaeringsmaessige rad,
mindfulness og andre komplementaere
behandlinger, der er rettet mod at
forbedre patienternes QolL, herunder
analyse af hudens mikrobiom.

Personer med AD/E finder ofte
naturmedicin  og alternativ. medicin
attraktivt (12). Sundhedspersonale, der
deltog i konsensusmederne, mindede
om, at "alternativ medicin anvendes i
vid udstraekning. Og de fleste patienter
har brugt det, for de kommer til
konsultationen. Naesten alle, der har AD/E
leengere end et ar, har provet en alternativ
medicin". Patienter og omsorgspersoner,
der deltog i konsensusm@derne, erkendte
det "patienterne veelger alternative
tilgange, fordi de er temmelig utilfredse
med den nuvaerende behandling, og
fordi de fleste sundhedsprofessionelles
tilgang er "sygdomsorienteret” i stedet
for "patientorienteret’’. Patienterne
understregede yderligere, at "AD/E er en
kronisk og odelseggende sygdom. Det er
noget, der gor, at man snsker at springe
ud af vinduet. Og patienterne ville prove
enhver alternativ behandling, som de
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kunne, hvis de ikke far den rette effekt af,
hvad de bruger. De kan naturligvis heller
ikke fa [den onskede effekt] med de
alternative behandlinger, men de har i det
mindste forsegt, fordi der ikke er nogen
anden made at handtere sygdommen
pa".

Misforstaelse af behandlinger,
kompleksitet af  behandlingsregime,
manglende viden om sygdommen og
terapeutiske muligheder, problemer med
at fa adgang til innovativ og systemisk
behandling for svaere patienter og
generel mangel pa en individualiseret
tilgang til behandlingen, utilfredshed
med behandlingsstrategier, sjeelden
opfelgning, og brugen af komplementaer
og alternativ medicin er alle afgesrende
faktorer for darlig overholdelse af
behandlinger (90). Patienter/foraeldre
er bekymrede over akkumulering af
bivirkninger fra langtidsbehandlinger
med kortikosteroider til behandling af
komorbiditeter (f.eks. lokal anvendelse
tii AD/E, inhalatorer til astma og
naesesprayer til allergier). Forskning har
vist, at skriftlig langtidspleje hjeelper
patienter med at forudse de naeste skridt i
tilfaelde af, at behandlinger ikke virker, og
med at beslutte, hvornar de skal ga videre
on.

24



Fortsat og tvaerfaglig behandling af AD/E

Der er behov for ngje og vedvarende omhu
for at sikre tilstraekkelig kontrol med AD/E,
overholdelse af behandlinger og lgbende
deltagelse i konsultationer. | stemmen
af patienter og omsorgspersoner, der
deltager i konsensusmgderne, "at have
kontinuerlig pleje efter diagnose er af
storste betydning. Som patienter eller
omsorgspersoner far vi at vide, at vi (eller
vores barn) har en kronisk sygdom uden
en kur og vil have brug for en masse pleje
fra sundhedspersonale og familier, da
AD/E er en kronisk sygdom".

Selvledelse er undertiden meget
udfordrende, isaer i moderate til sveaere
tilfaelde af AD/E. S& det bliver altafgerende
at have adgang til pleje i naerheden, samt
teet opfolgning uden for de medicinske
aftaler og konsultationer. Men, opfelgende
besag sker normalt efter et stykke tid (f.eks,
efter seks maneder) og med forskellige
laeger, der ofte er uvidende om diagnosen
eller historien om sygdommen. Denne

Patienter lider ikke altid af udbrud eller
har symptomer, nar de deltager i en
medicinsk konsultation. Dette kan betyde,
at selv om deres AD/E ikke er kontrolleret,
kan de ikke pavise dette over for laagerne,
selv. om de har brug for yderligere
laegehjeelp.  Fortsat og  tveerfaglig
pleje er af allersterste betydning for
AD/E-patienter. Patienter, der deltog i
konsensusmgaderne, rapporterede, at nar
de gar til laegen, finder de det undertiden
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mangel pa kontinuitet i behandlingen gar
det vanskeligt for patienterne at behandle
hele sygdommens indvirkning pa den
enkelte. Desuden varierer de Kkliniske
manifestationer af sygdommen betydeligt
over tid. En patient beskriver en oplevelse,
der deles af forskellige AD/E-patienter
under konsensusmgderne, som faelger:
"Det er et stort problem, at hver gang
du gar til hudlsegen eller en hvilken som
helst specialist, far du en anden lsege, og
den naeste aftale er om seks maneder
med en anden lsege igen. S3 efter de seks
maneder den anden lsege ser dig og siger
'hvad laver du, du forsemmer din hud eller
huden pa dine born”, fordi denne lzege
mener, at du skal gore noget andet. Det er
derfor vigtigt, at en eller to af de samme
laeger altid tilser patienten". Patienter og
plejere, der deltog i konsensusmgaderne,
understregede, at "der er meget mere
end sygdommen i huden, der skal plejes,
da hele kroppen kan blive pavirket af
AD/E selv under remissioner’.

vanskeligt at forklare deres symptomer,
isaer hvis de medicinske tests ikke viser
yderligere problemer. "De forseger at
forklare, at der er andre problemer, at de
har smerter, men testen kommer tilbage
normal, og lsegerne vil ikke gore meget.
Sa patienten lider i stilhed. Det er et stort
problem, fordi vi som patienter mister
tilliden til medicinske eksperter og ikke
finder nogen grund til at ga tilbage til
specialisterne".
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| dette scenario kan patientrapporterede
resultatveerktojer gore det muligt for
lzeger at folge patienterne mere effektivt
og overvage den langsigtede effekt af
behandlingen uden n@dvendigvis at
have hyppige konsultationer. Brugen af
software (widgets), der er tilgaengelig
pd internettet, eller dedikerede apps,
kan hjeelpe laeger, patienter og plejere
til at udfylde speorgeskemaerne og dele
det virkelige forlgb af sygdommen
med laegerne (92). Telemedicin og
telekonsultation er vigtige for bade
patienter og sundhedspersonale for at
sikre fortsat pleje (31).

Mangler i patientplejen kan identificeres
og afhjeelpes ved at overvage og evaluere
plejekvaliteten. Initiativet vedrgrende
atopisk  dermatitis og plejekvalitet

har foreslaet tre niveauer, som kan
anvendes afhaengigt af indstillingen (93):
Enkle og nemme tilgange med fokus
pa mal, resultater og patienterfaring.
Interventioner pa mellemniveau, som
omfatter  konsekvent benchmarking
af patienterfaringer med henblik pa
evaluering og overvagning. Avancerede
centre, som kan udvikle elektroniske
patientdashboards og omfatte ekstern
revision.

Koordineredeogstruktureredetvaerfaglige
plejeteam yder holistisk patientpleje.
Patienter og sundhedspersonale, der
deltog i konsensusmgdet, var enige om,
at sygeplejersker og diastister bgr indga
i et tveerfagligt team, der tager sig af
AD/E-patienter. Denne tilgang er blevet
gennemfegrt i centre rundt om i verden.

Tabel 2. Tvaerfaglig forvaltningsplan for atopisk eksem/dermatitis i Sdo Paulo, Brasilien
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Sygeplejersker spiller en afggrende
rolle i at vejlede patienterne i at
vedtage mestringsstrategier, som
kan forbedre behandlingens succes.
Sundhedspersonale, der deltog i
konsensusmgderne, styrkede idéen om,
at "sygeplejersker hjeelper patienter og
omsorgspersoner med bedre at forsta, at
selv om sygdommen maske ikke er helt
kontrolleret, kan livskvaliteten forbedres
betydeligt. De hjeelper ogsa patienter
og omsorgspersoner med at overveje at
kontrollere andre aspekter sdsom kost
og miljeeksponering, der kan mindske
responsen pa medicin". Sygeplejersker
er ngglen til at imedekomme patientens
behov mere omfattende, og er i den
bedste position til at favne bade patienten
og deres familier (94, 95). Dermed spiller
dermatologiske sygeplejerskespecialister
en ngglerolle med hensyn til at give
undervisning og betydelig patientstotte
inden for et tveerfagligt team.
Sygeplejerskeledet uddannelse o9
eksemskoler kan reducere sygdommens
svaerhedsgrad og forbedrer QoL ved at
forbedre selvledelse, overholdelse og
patientengagement (95).

Patienter er muligvis ikke opmaerksomme
pad eksistensen af ekspertdisetister i
teamet, og hvor nyttige de kan veere
til at justere patienternes kost. Selv
om mange patienter mener, at det er
vigtigt, at laeger taler med dem, hvilken
rollen som kosten har i forvaltningen af
AD/E, konsulterer kun nogle fa deres
hudleege om spwergsmalet (96). Op til
halvdelen af patienterne viser tegn pa
fodevarespecifikke allergier  (knyttet
til IgE-antistoffer), og en tredjedel af
de alvorlige tilfeelde af AD/E kan have
positive symptomer udlgst af visse
fodevarer (97). En mulig grund til dette er
evnen af allergener, forurenende stoffer,
og mikrober til at traenge gennem huden,
hvor de udlgser en immunrespons.
For patienter kan dette fore til en ond
cirkel, hvor de er modtagelige for en
allergisk reaktion, som igen forveerrer
deres tilstand og yderligere svaskker
hudbarrieren (98).En stor del af barn med
AD/E er felsomme over for fedevarer.
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Hudtest til identifikation af potentielle
fodevareudlgsere anbefales dog ikke,
medmindre patienten har en anamnese,
der tyder pa fodevareallergi og/eller
moderat til svaer AD/E, som ikke reagerer
pa optimal lokal pleje. Ukritisk testning
kan fere til en hgj andel af falske positive
test og skadelige kostrestriktioner
(97). For de fleste fodevareallergener
(undtagen jordngdder) er der ingen
godkendte behandlinger. Standarden
for pleje er fortsat at undga
allergifremkaldende fgdevarer og akut
handtering af allergiske reaktioner med
antihistaminer, kortikosteroider eller
epinephrin (adrenalin). Imidlertid er det
vanskeligt at undga allergener, da mange
allergener, som patienterne er falsomme
over for, er almindelige ingredienser
i fodevarer (98). Diactister kan lgse
problemet med fedevareallergi sa tidligt
som muligt efter AD/E-diagnosen for at
reducere allergier eller for at reducere
opblussen. Desuden skal bern, unge og
voksne uddannes i at genkende tegn
og symptomer pa fodevarereaktioner.
Derfor er ernaeringsvejledningens rolle i
AD/E af afgagrende betydning (99).

Personer med AD/E og deres
omsorgspersoner oplever en hgj grad af
stigmatisering, social tilbagetraeckning,
angst og depression. Stress foradrsaget
af AD/E kan forveerre symptomerne
pa sygdommen. Forelgbige beviser fra
psykodermatologi, et forskningsomrade
i udvikling, der fokuserer pa samspillet
mellem sind, hud og krop, tyder p3a, at
en stigning i endogene glukokortikoider
kan forstyrre hudens barrierefunktion,
hvilket ger den sarbar over for
inflammatoriske lidelser som AD/E. Malet
med psykodermatologisk behandling
er at forbedre hudens tilstand og at
lere patienter/omsorgspersoner,
hvordan man handterer sygdommen.
Dette kraever en mangesidet tilgang,
og tid og talmodighed til at fastsla de
enkelte patienters behov. Derfor bar det
tveerfaglige AD/E-team ogsa omfatte
en psykiater og psykolog, der kan levere
skraeddersyet pleje af hgj kvalitet til
patienterne (100).
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Patient- og omsorgspersonuddannelse
som led i den tveerfaglige behandling af AD/E

Uddannelse  af  patienter og  deres
omsorgspersoner kan vaere del af den
tveerfaglige pleje (101). Sundhedsuddannelse
kan forbedre behandlingen af barn med
AD/E, reducere katastrofale tanker om
AD/E og fremme sygdomskontrol (102). | et
behandlings- og uddannelsesprogram, der
blev udviklet i Utrecht (Holland), blev bgrn
og unge feks. tilset naesten ugentligt pa
poliklinikken. De havde fem konsultationer med
hudleegen/dermatologsygeplejersken, fire
konsultationer med barneleegen/allergikeren
og tre konsultationer med psykologen. Barn
0og unge deltog i workshops om, hvordan
man anvender aktuelle behandlinger, og blev
uddannet af  dermatologisygeplejersken.
Spillede AD/E videnspil og deltog i en
gruppemedicinsk aftale om handtering af
AD/E og behandlingsoverholdelse (103).

| Tyskland, Frankrig, USA og andre lande
over hele verden, uddannelse af bgrn, unge
og voksne plus foraeldre til barn med AD/E
farer til bedre handtering af hudsygdommen,

samt til en reduktion i sveerhedsgraden af
hud symptomer og tegn (120, 121, 104). |
disse modeller tilbgd et team bestdende af
en hudlaege, psykolog, ernaeringsfysiolog
og sygeplejerske en "eksemskole" (eller
"atopiskole™) til interesserede patienter
med AD/E og deres familier. Dette
patientuddannelsesprogram bestod af tre
ugentlige to-timers sessioner, som omhandler
ordentlig hudpleje, klge-kradsecyklus, sund
ernaering, og rollen som stress spiller i AD/E
(104).

Foraeldre og omsorgspersoner til barn
med AD/E faler sig tilfredse og mere sikre
i handteringen af deres bgrns sygdom efter
workshops arrangeret af en atopiskole,
hvilket forbedrer prognosen og Qol,
ifolge en tysk og spansk undersagelse (121,
105). Maderne i Spanien behandlede fem
hovedemner: Generel hudpleje, aktuelle
behandlinger, bekymring for aktuelle
kortikosteroider, allergisk vurdering og
psykologisk orientering for foraeldre og barn.

Tabel 3. Terapeutisk patientuddannelsesprogram i fire trin
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Mgderne blev undervist af et tvaerfagligt
team bestdaende af dermatologer, en
paediatrisk primeerlaege, en psykolog og
en padiatrisk allergolog. Efter mederne
blev emnerne droftet blandt foraeldre,
omsorgspersoner og sundhedspersonale
(105).

SessionerneiTyskland daekkedelaegefaglige,
ernaringsmaessige og psykologiske
problemer, og de blev gennemfart af et

multifagligt hold bestdende af dermatologer,
psykologer og ernaeringseksperter (121).

Desuden kan paedagogiske veerktojer
sasom onlinespil vaere en made, ikke kun at
uddanne patienter, men ogsa til at overvage
patientens fremskridt. Dette er tilfaeldet
med "Walk of Skin", som nasvnt ovenfor, der
overvager patienternes fremskridt, mens de
deler erfaringer og modtager uddannelse
3.

Tabel 4. Eksempel pa paedagogiske vaerktajer, der anvendes i nogle europaiske lande

Patientvidneudsagn er ogsa nyttige
uddannelses- og fortalervaerktgjer til at
henvende sig til et bredere publikum,
idet det understreges, at AD/E ikke
er smitsomt, men at det medfgrer en
tung byrde for patienter og plejere.
Patientvidneudsagn og fortalerarbejde
kan ogsd tilskynde AD/E-patienter til
at so@ge indgriben. Der er behov for
engagement pa sociale mediekanaler for
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at fremhaeve individuelle historier. Dette
kan vaere en graenseoverskridende indsats,
hvor bedste praksis og rollemodeller
potentielt kommer fra andre lande. Dette
arbejde skal 0gsa adressere falske nyheder
om AD/E og behandlingen heraf. Der er
mange AD/E-fortalergrupper. Eksempler
herpa er National Eczema Association
i USA, National Eczema Society i Det
Forenede Kongerige og EFA i Europa.
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Bladgarende midler

Bledgorende midler er den bedst kendte
strategi til at reducere klge og smhed og til
at mindske tilbagefald af AD/E-symptomer.
De refunderes dog normalt ikke, og i nogle
lande er udbydere af primaer sundhedspleje
tilbgjelige til at undga at udstede recepter til
bladgarende midler for at spare udgifterne
til sundhedssystemet (108). At skulle betale
for blegdggrende midler har en skadelig
indvirkning pa patienters og familiers
gkonomi. Desuden beskattes bladgerende
midler i nogle lande som en vare snarere end
som en ngdvendig medicinsk behandling,
hvilket @ger deres omkostninger betydeligt
for mennesker med AD/E. Som rapporteret
af patienter, der deltager "i konsen-
susmgderne, er blodgerende midler
nodvendige selv for en mild form for
sygdom, og bledgarende midler beskattes
med den sterst mulige lovlige skat. Derfor
har omkostningerne ved blodgerende
midler en enorm indvirkning pa den enkeltes
og familiens budget. Bledgerende midler
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betragtes som luksusprodukter. S& dette
er en stor bekymring for os, fordi de er en
del af behandlingen". Flere undersggelser
har vist, at hgje omkostninger ofte er en
drivkraft for behandlingens ineffektivitet,
da patienterne bruger bladgerende midler
sjeldnere eller i mindre mangder end
anbefalet. | sidste ende fgrer utilstraekkelig
eller mangelfuld brug af bladgaringsmidler
til darlige kliniske resultater, der kraever
flere opfelgningsbeseg og yderligere
medicin pd lang sigt, hvilket @ger udgif-
terne til sundhedssystemet til pleje af AD/E-
patienter (108, 109).

For at sikre, at blogdgerende midler
kan refunderes, er det ngdvendigt at
revidere klassificeringen af dermatologi
og kosmetiske midler, s& de omfatter
bladgarende midler i gruppen af produkter,
der refunderes. De konsensusbaserede
europaiske retningslinjer for behandling
af AD/E, der blev offentliggjort i 2018,
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omfattededefinitionerafbladggrendemidler
og blagdgerende midler plus. Bladgerende
midler defineres som topiske formuleringer
med hjaelpestoffer, der mangler aktive
bestanddele, mens bladggrende midler
plus refererer til topiske formuleringer med
hjaelpestoffer og yderligere aktive, ikke-
medicinske stoffer. Disse etablerede termer
kan anvendes til at klassificere bladggrende

Sundhedsudgifter

midler som grundlaeggende behandlinger
for hudpleje inden for gruppen af produkter,
der refunderes (110). Kansanelékelaitos
(den finske socialforsikringsinstitution)
er et eksempel pd et sundhedssystem,
der refunderer blgdggrende cremer, der
anvendes til behandling af langvarige
hudsygdomme (110, 111).

Udoverbladgerende,andreikke-refunderet
medicin omfatter dem, der anvendes til at
forbedre klge eller sgvnlashed, der hjaelper
med at kontrollere AD/E mere effektivt. De
patienter, der deltog i konsensusmaderne,
erkendte "kloe og sevnleshed er meget
alvorlige  symptomer, der  kreever
behandling og refusion, at der er behov
for en grundig forstaelse af relevansen

Set ud fra de sundhedseksperternes
perspektiv, der deltog i konsensusmgadet,
kan "ikke at ga fra topiske til systemiske
behandlinger hurtigt nok” (terapeutisk
inerti)  praedisponere  patienten  for
forvaerringer og hospitalsindlaeggelser, der
ellers kan undgas, og @ge omkostningerne
ved sygdommen. Imidlertid er det i mange
tilfaelde ng@dvendigt at indlaegge patienter
pahospitalet (selvomdetikke eralmindeligt
i alle lande). Efter sundhedspersonalets
opfattelse, der deltager i konsensusmgadet,
"skal vi huske pa, at det i nogle lande stadig
er meget sikkert og godt at indleegge
patienter pa hospitalet for at tilpasse
behandlingen ordentligt og fa folk ud af
opblusningstilstande, men det er ikke
noget, der er almindeligt i alle europaeiske
lande".

Desuden kan pleje af patienter med sveer
AD/E som tidligere neaevnt indebaere
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af disse symptomer pa AD/E" blandt de
politiske beslutningstagere. | det lange lzb
bruger patienter med darligt kontrollerede
AD/E-symptomer betydeligt flere
sundhedsressourcer, herunder besgg hos
en hudlaege og hospitalsindlaeggelser,
og er dyrere for sundhedssystemet
og samfundet sammenlignet med
velkontrollerede AD/E-patienter (112).

vigtige livsaendrende beslutninger sasom
foraeldre eller omsorgspersoner, der skifter
job eller karriere eller forbliver arbejdslgse.
For de omsorgspersoner, der beholder
deres job, kan omsorgsrollen fa dem til
at ga glip af arbejde eller opleve nedsat
arbejdsproduktivitet (38, 40). Der er behov
for arbejdsordninger, der anerkender
alvorlig AD/E som en alvorlig sygdom og
giver ret til en kompensationsordning.

Generelt varierer omkostningerne ved
AD/E i Europa afhaengigt af, hvordan
omkostningerne beregnes (28). AD/E
kraever ambulant behandling fol¢]
hospitalsbehandling med en bred
vifte af arlige hospitalsindleeggelser,
leegebespg, besgg pa skadestuen,
udgifter til komorbiditet (f.eks. mental
sundhed), tab af produktivitet pa grund
af arbejde/jobsvackkelse og rapporterede
udgiftsposter (tabel 1).
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Tabel 5. Offentliggjorte undersggelser af omkostningerne ved AD/E i Europa

Sygdomsomkostninger

LAND, AR STUDIE-

(REFERENCE) POPULATION RESULTATER

Danmark, Voksne De samlede omkostninger for patienter med moderat til

1997-2018M® patienter svaer AD/E var 10.835 € pr. patient i undersggelsesperioden
(tre ar for og fem ar efter indeksdatoen). Dette omfattede
direkte omkostninger til besgg i den primaere sektor,
hospitalsindlaeggelser, ambulante kontakter, receptpligtig
medicin og indirekte omkostninger ved tabt produktivitet.

Europa: Voksne De samlede arlige direkte omkostninger varierede fra 2.242 €

Frankrig, patienter til 6.924 €, og de samlede arlige indirekte omkostninger

Tyskland, Italien, varierede fra 7.277 EUR til 14.236 EUR afhaengigt af

Spanien og Det sygdommens svaerhedsgrad.

Forenede

Kongerige ) . )

2017%14) 9 Psykosociale komorbiditeter (dvs. savnvanskeligheder,
depression og angst) blev observeret hos mere end halvdelen
af patienter med moderat til sveer AD/E, og var signifikant
forbundet med arbejdsrelateret svackkelse.

Tyskland, Voksne Direkte omkostninger: Median 874 € pr. patient pr. ar.

2017-2019¢69 patienter
Indirekte omkostninger: 483 € om aret pa grund af
uarbejdsdygtighed.

Hvis man antager en praevalens pa 3,7 % i den tyske voksne
befolkning, belgber udgifterne pr. ar til behandling af voksne
med AD/E sig til over 2,2 mia €.

Spanien, Paediatriske Direkte laegeudagifter til specialiseret behandling: 2.469 € pr.

2000-2017M® patienter patient pr. &r.

<5ar
Spanien, Voksne De arlige omkostninger naede op pa 9,3 mio. € (udgifter til
2013-2014 patienter sundhedspleje, 75,5 %, produktivitetstab, 24,5 %) med en

gennemsnitlig enhedsomkostning pa 1.504 € om aret.

Den korrigerede gennemsnitlige enhedsomkostning var
stgrre i svaer AD/E sammenlignet med moderat og mild
sygdom (henholdsvis 3.397 € mod 2.111 € mod 885 €).

Holland,
2016-20179™

Voksne patienter mp
med sveer AD/E

i systemisk
behandling

Samlede omkostninger pr. patient pr. ar: 15.231 € (direkte
omkostninger + omkostninger ved tab af produktivitet).
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Omkostningsposter

LAND, AR STUDIE-
(REFERENCE) POPULATION RESULTATER
Europa: Voksne » Gennemsnitlig 927 € pr. patient pr. ar pa sundhedspleje.
Tjekkiet, Danmark, patienter
Frankrig, Tyskland, =) Gennemsnitlige ekstraudgifter pr. maned er 77,26 €:
Italien, Nederlandene, 9 g pr ’ '
Spanien, Sverige, ’ h
Det Forenede blezdgarende midler og fugtighedscremer (27,63 €).
Kongerige, .
2018 medicin (17,74 €).

laeger og hospitaler (8,68 €).

lysbehandling (8,48 €).

bandager (7,2 €).

rejseudgifter (5,69 €).

behandling af indlagte patienter (1,94 €).

m) Yderligere 18 % udgifter pr. maned pa personlige
hygiejneprodukter (vaskeprodukter, sengetgj, ekstra tgj).

=) Folk rapporterede 0gsa, at de brugte ekstra penge pa
hverdagsprodukter sasom handsker, renseprodukter og
mad.

Frankrig, Voksne =) Gennemsnitlig 350,50 € pr. patient pr. &r (varierer
2018 ® patienter fra 0,00 € til 4000 € afhaengigt af sygdommens
svaerhedsgrad).

» Afledt af indtagelsen af medicinske og ikke-medicinske
produkter (blgdggrende midler, hygiejneprodukter,
te)), der ikke er opfert pa listen over produkter og
tjenesteydelser, der refunderes.

Irland, Voksne og =) 25 % af de adspurgte bruger op til 2.300 € &rligt
2019 paediatriske pa handkgbsbehandlingsprodukter, receptpligtige
patienter behandlinger, alternative behandlinger og laegegebyrer
pa grund af deres eller deres barns AD.
Tyskland, Voksne m) 377-497 EUR (median 211 €) om dret.
2017-2019 ©9 patienter

AD/E: Atopisk dermatitis/eksem
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KONKLUSIONER

AD/E er en kronisk, inflammatorisk,
systemisk sygdom med kombinerede
virkninger  af  hudbarriereforstyrrelser,
immundysregulering,multiorgansygdomme
og intense symptomer. Det er almindeligt
anerkendt som en  hudsygdom i
barndommen og rammer ogsa unge og
voksne. Symptomerne gar langt ud over
huden for at udvikle sig hvor som helst i
hele kroppen. Klge og smerte kan veere
odelaeggende, og lidelserne hos patienter
med AD/E kan blive uudholdelige. | Igbet
af 2021 samlede EFA ferende patienter
og sundhedseksperter for at blive enige
om de aktuelle behov, udfordringer og
mulige lgsninger til at forbedre AD/E-
behandlingen i Europa. AD/E-patienter og
sundhedspersonale var enige om de mange
elementer, der forklarer sygdommens
fysiske og falelsesmaessige byrde.

Bevidstheden om AD/E's alvorlige og
kroniske karakter skal @ges i samfundet
og blandt de politiske beslutningstagere.
Stigma, manglende selvtillid,
bekymring, hablgshed og udmattelse
er centrale elementer i patienternes og
omsorgspersonernes oplevelser. Patienter,
omsorgspersoner og sundhedspersonale,
der deltog i konsensusmgdet, fremhasvede
de vigtigste udfordringer, der skal lgses,
herunder selvpalagt social isolation, lavt
selvveerd, skolefravaer, begraenset faglig
udvikling, forsinkede laegekonsultationer
og tab som opfelgning. Omkostningerne
ved ikke-refunderede behandlinger udger
en yderligere byrde for AD/E-patienter og
omsorgspersoner. Afbrudte plejeforlab,
manglende bevidsthed og traening samt
misforstaelser/fejlopfattelser omkring
sygdommen og behandlingen heraf
forklarer mange af de ulgste udfordringer i
behandlingen af AD/E-patienter. Patienter i
allealdreogderesomsorgspersonerharbrug
for individualiserede mestringsstrategier for
at stotte alle, der er ramt af sygdommen.

De europeaiske lande bgr indfere
patientorienterede, tveerfaglige og inte-
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grerede plejemodeller. Uddannelse og
forsvarlige kriterier for henvisning til
specialister samt eksempler pa bedste
kliniske praksis kan bidrage til at forbedre
kvaliteten af den primaere behandling
af AD/E. For at sikre retfeerdig adgang
til  behandlinger (herunder systemiske
og innovative behandlinger) og mere
effektiv. behandling af sygdommen,
alt efter sygdommens svaerhedsgrad,
begr myndighederne revidere deres
refusionspolitikker. AD/E-samfundet kan
bidrage til at @ge de europaeiske lovgiveres
og politikeres bevidsthed om de specifikke
refusionsbehov hos mennesker med AD/E.
De vigtigste beslutningstagere ma forsta
omfanget af den gkonomiske byrde ved
behandling af AD/E-patienter. Malet er at
sikre, at "alle AD/E-patienter har adgang
til passende sygdomsbekaempelse’ samt
'adgang til det nodvendige arbejdsomrade,
betingelser og behandlinger, sa de ikke
behover at veelge et job pa grundlag af
de begraensninger deres sygdom skaber.
Karrierevalg bor baseres pa, hvad de
onsker, hvad de studerer, og hvad patienter
foler et kald for', som de patienter, der
deltager i konsensusmadet, udtrykte det.

Efter patienternes og sundhedspersonalets
opfattelse, der deltager i mgderne, er der
mange evidensbaserede mader at overvinde
disse udfordringer pa. Adskillige initiativer,
organisationer og enheder i hele verden kan
tjene som eksempler og vaere modeller til at
gennemfeare, hvis der er tilstrackkelig politisk
beslutsomhed til at forbedre plejen af AD/
E-patienter i Europa. £ndring af byrden ved
AD/E kraever deltagelse af alle interessenter,
herunder politiske beslutningstagere pa
europaeisk og nationalt plan. Deltagerne
i konsensusmgdet har udviklet en raekke
konkrete lgsninger til at drive fremtidige
aendringer (se naeste afsnit). Disse forslag
er blevet analyseret og godkendt af
konsensusudvalget. EFA har omsat disse
forslag til en opfordring til handling rettet
mod de politiske beslutningstagere.

35



FORESLAEDE
LASNINGER OG
FORANSTALTNINGER
TILAT TACKLE

AD/E'S UDFORDRINGER | EUROPA



FORESLAEDE LOSNINGER OG
FORANSTALTNINGER TIL AT
TACKLE AD/E'S
UDFORDRINGER | EUROPA

Tvaerfaglige tilgange og uddannelse

« Tag en personlig og tvaerfaglig tilgang, nar der designes interventioner, der
tager hensyn til fysisk og psykisk sundhed og falelsesmaessig velveere.

¢ Indfeore uddannelse i dermatologi for psykologer.

¢ Inddrag ernaringseksperter for at sikre en afbalanceret diskussion om
kostfaktorer.

e Forbedre interaktionen mellem sundhedsprofessionelle. @ge dermatologisk viden
blandt praktiserende laeger og bernelaeger.

 Farmaceuter og sygeplejersker bar have en styrket rolle, afhaengigt af den
primaere behandlingssituation.

Et stattende miljo for patienter og omsorgspersoner

e Oprethold fleksible arbejdsplaner efter COVID-19-pandemien for at hjaelpe
patienter og omsorgspersoner med at administrere deres behandling.

e Brug af digitale vaerktgjer og platforme til at lette kommunikation mellem laege
og patient og forbedre patienters adgang til uddannelse om AD/E.

« Omfavn telemedicinske Izsninger for at forbedre sygdomsovervagning og
opfalgning.

«  @g videndeling og QoL ved at sikre, at patienter/omsorgspersoner kan fa adgang
til stettegrupper.
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* |Indfere AD/E-uddannelse i skolerne for at forbedre kvaliteten af patienter og
omsorgspersoner.

e Stotte patienter ud over deres laegebehandling, herunder i karrierevejledning og
ved at fremme en 'ingen skyld'-tilgang til manglende overholdelse af medicin.

¢ Giv mere tid under medicinske konsultationer for at give mulighed for mere
patientfeedback og yderligere forklaring af behandling fra laeger. Kombiner dette
med yderligere forberedelse uden for udnasvnelser for at forbedre effektiviteten.

«  Fremme af blgde faerdigheder i medicinsk uddannelse, herunder empati og lytten.

Behandlinger og medicin

* Garantere tilstraekkelig adgang til nedvendige behandlinger.

* Udvikle metoder og vaerktgjer til at klassificere virkningen af AD/E og informere om
foreskrivningsbeslutninger.

¢ Indferelse af en ny klassifikation af alternative laagemidler eller produkter, der falder
mellem kosmetik og laegemidler, for at lette den skonomiske byrde for patienterne.

* Opret ekspertisecentre i AD/E med gremaerkede budgetter.

¢ Undersgge omkostningerne for sundhedssystemerne ved forskellige behandlinger,
f.eks. avancerede behandlinger.

Bedre patientforlgh

¢ Indfere nationale retningslinjer for at forbedre patientforlgbet, herunder kriterier for
praktiserende laeger, der henviser patienter til en specialist.

¢ Vedtage kvalitetsstandarder, sidelgbende med patientrapporterings
oplevelsesforanstaltninger, for at forbedre overholdelsen af behandlingen.
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OPFORDRING TIL HANDLING
FOR AT REDUCERE BYRDEN
VED ATOPISK DERMATITIS/
EKSEM | EUROPA

o Fodevarestyrelsen anbefaler, at de politiske beslutningstagere tager falgende
skridt til at reducere den fysiske og falelsesmaessige byrde, som AD/E har
pa patienterne:

=)  Forbedre sundhedskompetencen omkring allergi og AD/E for at imgdega
misforstaelser, mindske stigmatisering, tackle falske oplysninger om 'uformelle
behandlinger’ og tilskynde AD/E-patienter til at sgge indgriben.

=) EFA opfordrer de politiske beslutningstagere til at stotte sundhedsoplysninger,
der understreger, at AD/E ikke er smitsomt, men at det medfgrer en tung byrde
for patienter og omsorgspersoner.

=)  Stotte fortsattelsen af fjernarbejdspladser og fleksible arbejdsplaner samt finansiel
statte for at gore det muligt for AD/E-patienter og omsorgspersoner at handtere og
konsultere deres behandling sammen med hverdagen.
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e EFA anbefaler, at de politiske beslutningstagere tager falgende skridt til at
forbedre patientrejsen for AD/E-patienter:

=) EFA anbefaler, at de politiske beslutningstagere indfgrer strukturelle andringer i
deres nationale sundhedssystemer, som i sidste ende vil forbedre diagnosticeringen
af sygdommen ved:

= At ggre det muligt for sundhedssystemerne at tilpasse deres fokus fra blot
at diagnosticere sygdommen til at omfatte kontinuitet i plejen og staotte til
patienter og familier.

= Overholdelse af de nyeste kliniske retningslinjer, etablering af et smidigt
system for henvisning af AD/E-patienter, der sa hurtigt som muligt klart
definerer ansvarsomraderne mellem praktiserende laeger og hudlseger, og
forbedring af interaktionerne mellem sundhedspersonale. Dette skal ogsa
omfatte forbedret uddannelse af ansatte i primaerplejen og barnelaeger, sa
ingen diagnose bliver overset.

EFA opfordrer til en lovfaestet ret til henvisning for hver patient,
der diagnosticeres med AD/E i Europa. Som en del af dette bgr
vedligeholdelsesbehandling af patienter administreres af en specialist,
da sygdommens svaerhedsgrad kan aendre sig over tid, mens laeger
med primaer sundhedspleje bgr have grunduddannelse og veere
opmaarksomme pa deres henvisningsnetvaerk.

= |ncitamenter til sundhedssystemer til at s@ge den rette patientvej baseret pa
reaktion pa behandlinger og livskvalitet.

EFA opfordrer til en ny klinisk tilgang, hvor AD/E-diagnosen ikke er
statisk, men tilpasser sig pa grundlag af patientens udviklingstilstand og
de seneste videnskabelige beviser for at understatte en patientcentreret
behandlingsve;.

=) EFA anbefaler, at de politiske beslutningstagere for at forbedre adgangen til
personlig behandling og pleje, skal:

= \/urdere og fierne alle barrierer og sikre rettidig adgang til pleje.

=) Stotte indfarelsen af personlige behandlingsplaner fra diagnosens forste
dag, sa AD/E-patienter kan modtage kontinuitet i behandlingen fra starten.
Dette bar ogsa omfatte yderligere forberedelser uden for regelmaessige
konsultationer for at forbedre effektiviteten.

= Styrke eksisterende nationale referencecentre for at deekke og udvide
ekspertisen om alvorlige AD/E.

=) Oprette ekspertisecentre for AD/E med tvaerfaglige teams og sremarkede
budgetter.

= Uddanne lager i blade faerdigheder for at give mulighed for laege-patient
diskussioner om behandlingsbekymringer og give laeger mulighed for at give
de rigtige oplysninger til patienterne.

RAPPORT OM EUROPAISK KONSENSUS - BYRDEN AF ATOPISK DERMATITIS/EKSEM

ONITANVH 1L ONIHAH04d0



=) EFA anbefaler, for at de politiske beslutningstagere behgrigt kan stette processen
med at udvikle nye behandlinger for AD/E skal:

= |ndfore lovgivningsmaessige andringer pa EU-niveau for at sikre, at
patienterne inddrages i udformningen og gennemfgrelsen af kliniske
forsag.

=) Stotte til indferelse af QoL-endepunkter i alle relevante kliniske forsag.

=) Opfordre tilsynsmyndighederne til at anerkende begransningerne i de
nuvaerende metoder, der anvendes til at klassificere den overvaeldende
virkning af AD/E og male klge (f.eks. EQ-5D), sammen med udvikling af nye
metoder og veerktaijer til dette formal.

=) @remeerkning af EU-midler til forskning for at hjaelpe eksperter med
bedre at forsta arsagerne til og mekanismerne bag AD/E og udvikle bedre
behandlinger.

Med udgangspunkt i eksemplet med U-BIOPRED- og 3TR EU-IMI-
projekter om astma som bedste praksis opfordrer EFA til, at der
ivaerksaettes et ambitigst forskningsprojekt under initiativet for
innovativ sundhed (IHI) om AD/E, hvilket igen kan fgre til bedre
behandling, livskvalitet og i sidste ende forebyggelse.

=) Etablere de rette politiske rammer for at udnytte de muligheder, der
ligger i data fra den virkelige verden, for bedre at forstd AD/E og stotte
udviklingen af nye behandlinger.

EFA opfordrer til, at der oprettes nationale registre for AD/E, som
vil gare det muligt at indsamle data af hgj kvalitet med det endelige
mal at forbedre patienternes sundhedspleje og resultater.

=» Indfgre sundhedspolitiske aendringer for at sikre, at AD/E-patienter, isser patienter
med komorbiditeter, far den bedste behandling og tvaerfaglige behandling.

= EFA opfordrer til en styrket rolle for specialsygeplejersker, da deres funktion
er afggrende for at vejlede patienter om behandling og sygdomshandtering.

=) EFA opfordrer til, at psykologer far en storre rolle inden for AD/E-
behandling, herunder uddannelse i dermatologi som en del af deres pensum,
for at tage fat pa sygdommens psykologiske element og tilskynde til
droftelser om interaktioner mellem sind og krop.

=) EFA opfordrer til, at farmaceuterne far en styrket rolle, s& de kan
statte patienterne, nar det er ngdvendigt, afhaengigt af den primaere
sundhedssituation. Dette bar omfatte uddannelsesmoduler for farmaceuter
om detektion og handtering af aktuelle problemer med kortikosteroider,
hvilket kan forbedre praksis og overholdelse af behandling.

=) EFA opfordrer til, at ernzeringseksperter far en starre rolle, at der skabes
en mere holistisk tilgang til AD/E-behandling, og at det anerkendes, at
indgreb her kan bidrage til en tveerfaglig tilgang til behandling og forbedre
patienternes livskvalitet.
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=) EFA anbefaler, for at skabe et gunstigt milje for patienter, der behandler
behandling og pleje, at politiske beslutningstagere skal:

=) Stotte finansiering, oprettelse og integration af 'atopiske skoler’ i de
nationale sundhedssystemer som en del af hvert AD/E-referencecenter.

=) Sikre, at sundhedssystemerne er rustet til at udnytte de muligheder,
der ligger i udviklingen inden for digital sundhedspleje, for at sikre, at de

behandlingsmuligheder, der tilboydes AD/E-patienter, er omfattende. Dette

bear omfatte etablering af et framework, der ger det muligt for AD/E-
patienter at udnytte telemedicin fuldt ud, hvilket giver muligheder for
selvforvaltning og statte til deres tilstand.

=) Forbedre behandlingsadharensen og patientvejen ved at se pa
kvalitetsstandardveje og patientrapporterede resultater (PRO'er) og indfare en
'ingen skyld'-tilgang til manglende overholdelse.

= EFA opfordrer til, at der legges starre vaegt pa forebyggelse af AD/E-
opblussen og sygdomshandtering for dramatisk at reducere antallet af
indlaeggelser pa grund af AD/E.

e EFA anbefaler, at de politiske beslutningstagere for at mindske den
finansielle og gskonomiske byrde for AD/E-patienter:

=> Indferer en ny klassifikation for refusion af AD/E-behandlinger, der sikrer
patienterne tilstrackkelig adgang til grundleeggende ngdvendig pleje sasom
bladgarende midler, sengetgj, taj eller ernaeringsmaessig stotte.

=» Anerkende de samfundsmaessige og menneskelige omkostninger
ved forsinket adgang, navnlig gkonomiske overvejelser som f.eks. tabt
produktivitet pa grund af fravaer fra arbejde.
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METODE

Denne rapport er primaert udarbejdet pa grundlag af synspunkterne fra deltagerne
i konsensusm@det og suppleret med data fra publikationer, der er identificeret i en
litteraturgennemgang udfert i PubMed i henhold til den s@gestrategi, der er beskrevet
nedenfor (tabel 2):

Tabel 3. Strategi for litteratursegning

Anvendels- Europa (WHO'S definition af Europa) - kun undersggelser gennemfort i

esomrade europziske lande

Segeperiode 1. januar 2001 -31. december 2021. For lignende emner/resultater blev den
seneste publikation udvalgt til sammenligning

Segemaskine PubMed, Google Scholar

Sprog Engelsk

Nagletermer Defineret efter det s@gte emne (altid inklusive "atopisk dermatitis” "eksem")

Data, der skal Erklaeringer (resultater og tal), der definerer:

udtraekkes

1. den nuvaerende situation (resultatafsnittet i publikationer)
2. udfordringer (diskussionsafsnit i publikationer)

3. lgsninger og anbefalinger (diskussionsafsnit af publikationer, hvis de

foreligger)
Emner 1. Stigma 8. Kommunikation mellem leege
2. Mobning og patient (og omsorgsperson):
3. Emotionel byrde Forstaelse af sygdom og
4. Fysisk byrde behandling, bivirkninger
5. Unge (sarbare 9. Tveerfaglig teamtilgang til
befolkningsgrupper) pleje: Rolle for sygeplejersker,

6. Foraldre, bgrnepasning psykologer, farmaceuter,

7. Patientrejse: Under- og ernaringsfysiologer og dizetister
overdiagnosticering, henvisning til m.fl.
specialist, behandling og ledelse,  10. Laegeuddannelse: Kendskab til
opfelgning, s@gning pa internet/ sygdomme og terapier (laeger i
sociale medier til konsultation primaerpleje, hudlaeger)

11. Overholdelse af behandling
(arsager til darlig overholdelse/
vedvarende behandling)

12. Anvendelse af supplerende/
alternative behandlinger

13. Sygdommens gkonomiske
virkninger (sygdomsomkostninger
+ samfundsmaessigt perspektiv
(patientomkostninger)

+ arsager til ineffektivitet)

Offentligggrelse af europaeiske undersggelser blev overvejet forst. Publikationer af
undersagelser fra andre dele af verden blev betragtet som nummer to. Resultaterne af
litteraturen tjente til at underbygge og sammenligne synspunkterne hos patienter og
sundhedspersonale, der deltog i konsensusmg@derne om byrden ved AD/E.
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