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— LEVEN MET CONSTITUTIONEEL ECZEEM —

Weet je nog toen je student was of op school zat? Ik wel.
Stel je voor dat je een belangrijk examen hebt en dat je hele
lichaam jeukt alsof elke centimeter van je huid vol staat met
muggenbeten.

Alles waar je aan kunt denken is krabben. Je probeert jezelf
te beheersen en niet te krabben. Je wrijft discreet en heel
’\\‘& - . voorzichtig met je vlakke hand op de meest jeukende

. NS plekjes over je kleding. Maar je moet goed opletten, zodra
je begint, kan het uit de hand lopen. En als dat gebeurt, is er geen houden meer aan. Je weet dat de schade
toch al aangericht is, dus krab je maar door tot je bloedt. Dan volgt een kortstondig moment van tevredenheid
wanneer je pijn voelt, en geen jeuk meer.

Daarna probeer je je huidbarriére weer op te bouwen. Het duurt maanden, met tijdelijke aanvallen, verbetering
en achteruitgang en daartussen eindeloos insmeren, tijd en geduld.

Maar laten we teruggaan naar het examen. Het lukte me om me te beheersen, het jeuken uit mijn gedachten
te zetten en te slagen!

Dit zijn mijn ervaringen en ik heb licht tot matig constitutioneel eczeem. Dit rapport gaat met name over ernstig
constitutioneel eczeem.

EFA wil begrip kweken bij mensen die deze ziekte niet hebben, om Europeanen met constitutioneel eczeem te
helpen, zodat zij een normaler leven kunnen leiden. Zij krabben om te leven.

Wij hebben uw steun nodig.

Susanna Palkonen
Directeur EFA
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VOORWOORD

«lk sta er niet alleen voor», was mijn eerste gedachte toen
ik de resultaten las van de EFA-enquéte naar de impact van
leven met ernstig constitutioneel eczeem. Vervolgens voelde ik
een emotionele reactie - over mijn eigen lijden en dat van alle
anderen die in stilte lijden.

Ik was slechts vijf dagen oud toen ik ernstig constitutioneel
eczeem ontwikkelde. 54 jaar later is er weinig veranderd. Mijn
eczeem wordt erger en dan weer minder erg, een belangrijk
kenmerk van deze niet-besmettelijke huidziekte. Omdat ik het al kreeg toen ik een baby was, weet ik niet wat het is
om te leven zonder eczeem. Het is er altijd geweest en het heeft mij beinvloed in wie ik ben, hoe ik functioneer, mijn
dagelijkse routine, de kleren die ik draag en hoe ik tegen mezelf en de wereld aankijk.

Ik ben al meer dan twintig jaar belangenbehartiger voor mensen met constitutioneel eczeem, dus ik was erg blij toen
ik werd gevraagd om deel te nemen aan dit unieke onderzoek naar de impact van leven met constitutioneel eczeem in
Europa. Met mijn eigen ervaringen en wat ervaring in onderzoeksmethodieken kon ik een belangrijke bijdrage leveren
aan deze studie. Ik heb daarnaast ook mensen met constitutioneel eczeem actief betrokken bij de ontwikkeling van de
te stellen vragen.

De resultaten van het onderzoek worden in dit rapport geanalyseerd: deze zijn ontzettend veelbetekenend. Ze
weerspiegelen veel van mijn eigen ervaringen en de verhalen van veel mensen met constitutioneel eczeem waarmee
ik in contact ben geweest. Voor mensen met constitutioneel eczeem zal het deel over onze speciaal ontwikkelde
vragenlijst misschien het meest aanspreken, omdat deze lijst samen met patiénten is ontwikkeld. Het toont aan hoe we
eczeem proberen te verbergen, hoe het onze intimiteit beinvloedt, hoe moeilijk het is om te leven in een wereld waarin
iedereen streeft naar een vlekkeloze huid en hoe weinig nut het heeft om ons te vertellen dat we niet mogen krabben:
we doen het toch en tegelijkertijd voelen we ons er schuldig over. Het meest trieste, en dat heb ik zelf ook ervaren, is dat
het hebben van ernstig eczeem soms ons vermogen om het leven aan te kunnen ondermijnt.

Aan mensen met eczeem die dit rapport lezen wil ik zeggen dat u er niet alleen voor staat. Dat is wat dit onderzoek
op de meest krachtige wijze aantoont. De gevoelens en emoties die u voelt, worden in veel landen gedeeld door veel
mensen in dezelfde situatie. Dit verandert uw symptomen niet, dat besef ik, maar misschien helpt het te veranderen
hoe u zich voelt.

Aan mensen die geen eczeem hebben of die verantwoordelijk zijn voor de behandeling van mensen met eczeem, zoals
zorgverleners, verzekeraars en beleidsmakers: hoewel eczeem een huidziekte is, gaan de gevolgen veel verder dan de
huid. Het treft ons hart, onze geest, onze geliefden en ons leven. We willen graag dat u dat beseft en we hopen dat u
dat nu doet.

Bernd Arents
Patiéntenadviseur constitutioneel eczeem voor EFA van de Nederlandse patiéntenvereniging voor Mensen met
Constitutioneel Eczeem (Vereniging voor Mensen met Constitutioneel Eczeem - VMCE)
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WELKOM BIlJ ONS VERSLAG

Hoewel we ons niet altijd gesteund voelen, wordt de levenskwaliteit
van mensen met ernstig constitutioneel eczeem goed begrepen door
dermatologen, onze ambassadeurs. Daarbuiten is er weinig begrip
voor constitutioneel eczeem. Zelfs mensen die samenleven met
patiénten met constitutioneel eczeem begrijpen de volledige impact
die het heeft op mensen niet, misschien met uitzondering van families
die de pijn van slapeloze nachten delen omwille van een ongelukkig,
lijdend kind.

Als belangenbehartiger van allergie-, astma- en COPD-patiénten
bestaat de missie van EFA erin om de behoeften en rechten van patiénten te verwoorden, maar we hebben nauwkeurige
gegevens nodig om licht te werpen op de daadwerkelijke levens van de patiénten die we vertegenwoordigen. Daarom
presenteert EFA dit rapport, om een stem te geven aan miljoenen volwassenen die in rust en stilte lijden onder constitutioneel
eczeem.

Het rapport Krabben om te leven - Levenskwaliteit en kosten voor mensen met ernstig constitutioneel eczeem in Europa is het
resultaat van de grootste enquéte ooit naar de kwaliteit van leven met ernstig constitutioneel eczeem in Europa. We hebben
patiénten uit het noorden van Europa ondervraagd, in Denemarken, Zweden en het Verenigd Koninkrijk, uit het zuiden in
Italié en Spanje, uit het oosten in Tsjechié en in Centraal en West-Europa in Duitsland, Frankrijk en Nederland, om een pan-
Europees beeld te bieden van het leven met en het dragen van de kosten van deze ziekte.

Dit rapport helpt ons om bewustwording en begrip te creéren over constitutioneel eczeem en de reéle impact van de meest

ernstige vorm ervan. Het rapport is gericht aan:

- Patiénten, om de boodschap over te brengen dat u er niet alleen voor staat en dat er iets gedaan wordt om aandacht te
schenken aan de impact die deze aandoening op uw leven heeft

- Nationale eninternationale gezondheidszorgprofessionals en onderzoekers (dermatologen, allergologen, eerstelijnsartsen,
verpleegkundigen en farmaceuten) zodat de last die patiénten dragen gedeeld, verlicht en weggenomen wordt

- Verenigingen die lid zijn van EFA, onze partners en andere verenigingen van huidpatiénten, als hulpmiddel in hun werk om
het leven van mensen met constitutioneel eczeem te verbeteren en

- Europese beleidsmakers, om zich in te leven in de last die Europese patiénten ervaren en oplossingen te overwegen en aan
te bevelen.

Ik wil graag Bernd Arents van de Nederlandse Vereniging voor Mensen met Constitutioneel Eczeem bedanken, onze
ultieme expert en een creatieve en toegewijde patiéntenadviseur voor de enquéte, evenals professor Johannes Ring
als medisch adviseur, voor het bijsturen van de wetenschappelijke benadering met zijn wijsheid. Ik wil onze duurzame
financieringspartners Regeneron en Sanofi Genzyme bedanken voor hun rotsvast vertrouwen in ons bij alle uitdagingen
en voor hun ondersteuning van dit project met uitgebreide subsidies. Ten slotte wil ik ons projectteam bedanken, Antje,
Guiseppe, Isabel en Sofia en IMAS International, voor hun doorzettingsvermogen tijdens de uitvoering van de enquéte en
om deze opdracht tot een goed einde te hebben gebracht.

Dit rapport behoort toe aan de 1189 patiénten die ons geholpen hebben met deze vragenlijst. U heeft het verschil gemaakt
en het is nu aan ons om de resultaten te gebruiken om gezamenlijk een verandering te bewerkstelligen.

Mikaela Odemyr
Voorzitter EFA
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————CONSTITUTIONEEL ECZEEM EN EUROPA ———

We leven via onze huid

Ons oppervlak is gemaakt van huid, ongeveer 1 tot 2 vierkante meter. De huid is het grootste orgaan van het menselijke
lichaam. De huid presenteert ons niet alleen aan de buitenwereld, zij beschermt ons ook daartegen. Elk stukje huid leeft
en staat klaar om ons te helpen onze lichaamstemperatuur te reguleren, de omgeving waarin we leven en sensaties zoals
aanraking, warmte, koude of zelfs liefde te ervaren.

De huid bestaat uit verschillende lagen. Wat we aan de
buitenkant te zien krijgen is maar een deel. Ziekten die onze
huid treffen hebben een grotere invioed dan het beschadigde KRABBEN: Als constitutioneel eczeem
oppervlak dat zichtbaar is. Constitutioneel eczeem is niet sterker jeukt, gaan patiénten meer

alleen een esthetisch probleem, het komt van onder de huid. krabben. Krabben leidt tot meer jeuk

Hoewel de daadwerkelijke oorzaken onbekend blijven, heeft en dit leidt tot een patroon van jeuk-
krabben-jeuk. Deze vicieuze cirkel

de wetenschap vooruitgang geboekt in de onderliggende
mechanismes, wat er gebeurt in de verschillende huidlagen en
het menselijke immuunsysteem.

zorgt voor veel onrust en stress en
belast de patiént nog eens extra.

(Hong J., Buddenkotte J., Berger T. G. &
Constitutioneel eczeem in Europa Steinhoff M., 2011)
Constitutioneel eczeem wordt gedefinieerd als een
immuun-inflammatoire, jeukende, chronische of chronisch
terugkerende huidaandoening, die vaak voorkomt in families met andere atopische aandoeningen (astma en/of allergische
rhinoconjunctivitis). Het is één van de meest voorkomende chronische ontstekingsziekten van de huid en treft tot 20% van
de kinderen en 2-8% van de volwassenen in de meeste landen ter wereld, en 3,5-4,4% van alle Europeanen’. Bijna 10% van
de patiénten met constitutioneel eczeem lijdt aan een ernstige vorm. Hun huid jeukt en tijdens opvlammingen (flare-ups)
kan deze geinfecteerd raken door het krabben?3, Dit kan leiden tot vloeien van wondvocht en de vorming van gele korsten
of plekken, een opgezette en pijnlijke huid en bijbehorende koorts.

Constitutioneel eczeem is veel te lang ten onrechte beschouwd als een oppervlakkige, triviale huidziekte. De chronische
en terugkerende aard van constitutioneel eczeem heeft een enorme invlioed op het welzijn en de levenskwaliteit van
patiénten, met name bij ernstige gevallen.

Patiénten en gezondheidszorgprofessionals in Europa noemen deze aandoening in de omgangstaal eczeem. In
klinisch taalgebruik heeft constitutioneel eczeem in de verschillende talen een verschillende benaming:

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

Constitutioneel eczeem = Atopische dermatitis = Eczeem = Atopisch eczeem = Neurodermitis

In dit rapport gebruiken we de benaming constitutioneel eczeem.

' Barbarot S., et al, 2018.

?Wollenberg, A, et al, 2018.

3 Constitutioneel eczeem wordt meestal beschouwd als ernstig als de SCORAD (SCORing Atopic Dermatitis, ontwikkeld door de European Task Force on Atopic Dermatitis
in 1993) hoger is dan 50, of bij een EASI (Eczema Area and Severity Index) score van 3 (Oakley A., 2015). Deze twee indicatoren differentiéren mild, matig en ernstig
eczeem door evaluatie van de mate en ernst van het eczeem. SCORAD evalueert naast de mate en intensiteit van de ziekte, tevens subjectieve symptomen zoals jeuk en
slapeloosheid. EASI bevat anderzijds geen mate van droogheid of schilfering, maar alleen ontstoken huidgebieden.
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Over de enquéte Leven met constitutioneel eczeem
De 1189 deelnemers aan dit onderzoek waren volwassenen met ernstig constitutioneel eczeem (ouder dan 18
jaar), 56% vrouwen en 44% mannen. De gemiddelde leeftijd was 42 jaar.

De meeste patiénten hadden een lichte of licht getinte huid. Donkere huidtypes waren minder sterk
vertegenwoordigd en betroffen meestal Mediterrane huidtypes uit Spanje en Italié. De meeste pati€énten wonen
in middelgrote steden (39%), een derde in grootstedelijke gebieden en een kwart in rurale gebieden en dorpen.
Het onderzoek werd uitgevoerd volgens methodes die gebruikt worden voor het meten van de levenskwaliteit
(Quality of Life - QoL) en de economische impact. Alle patiénten in ons onderzoek hadden een diagnose van
ernstig constitutioneel eczeem gekregen.

Voor het meten van de levenskwaliteit en de kosten op een manier dat de resultaten tussen verschillende landen

vergeleken kunnen worden, hebben we bestaande, wetenschappelijk gevalideerde instrumenten gebruikt. We

controleerden’:

- de huidige status van het constitutioneel eczeem/dermatitis, hoe ernstig het/de symptomen was/waren op
het moment van het interview®

- de psychologische last van de ziekte’

- de levenskwaliteit gerelateerd aan leven met constitutioneel eczeem?®

- de emotionele gevolgen®

- de kosten voor behandeling en preventie

We hebben ook vragen gesteld over de zorg.

Ons onderzoek omvatte 1189 mensen met ernstig constitutioneel eczeem. Zij kregen ofwel de zogenaamde
systemische behandeling en/of lichttherapielichttherapie, of zouden wegens de ernst van hun constitutioneel
eczeem hiervoor in aanmerking komen. Gezien het feit dat er geen goede definitie van ernstig constitutioneel
eczeem bestaat, werden patiénten in dit onderzoek als zodanig gedefinieerd op basis van hun behoefte aan
een bepaalde behandeling.

1 van de 10 patiénten met

constitutioneel eczeem leidt aan
een ernstige vorm van eczeem.

4 4 Lichtbruin huidtype, licht tot donkerbruin/blond haar, lichte of bruine ogen, nauwelijks sproeten, wordt traag/snel bruin en verbrandt zelden.

* Interviews uitgevoerd tussen oktober 2017 en februari 2018. Constitutioneel eczeem is naast chronisch ook erg variabel, ook naargelang de seizoenen en
weersomstandigheden.

¢ De Patient Oriented Eczema Measure (POEM) verwijst naar de ernst van de ziekte op het moment van het interview en in de voorafgaande week.

7 De Hospital and Anxiety Depression Scale (HADS).

® De Dermatology Quality of Life Index (DLQI).

° De Atopic Eczema Score of Emotional Consequences (AESEC) werd tijdens dit project ontwikkeld door EFA, zie kader.




KRABBEN OM TE LEVEN : LEVENSKWALITEIT EN KOSTEN VOOR MENSEN MET ERNSTIG CONSTITUTIONEEL ECZEEM IN EUROPA

De 1189 patiénten werden voornamelijk geronseld via artsen (84%), de rest (16%) via patiéntengroepen,
aanbevelingen van patiéntenleiders, patiéntenhulpgroepen in de sociale media, en andere. In Tsjechié,
Denemarken, Zweden en Nederland was het door nationale regelgeving niet mogelijk alle patiénten via artsen
te ronselen. Patiénten die niet geronseld zijn via artsen werden tweemaal gescreend en gevraagd of zij ooit
een diagnose gekregen hadden van een arts, waarin de ernstige vorm van constitutioneel eczeem bevestigd
werd. Patiénten die deze vraag niet met een duidelijke ‘ja’konden beantwoorden, zijn niet opgenomen in deze
enquéte.

De patiénten afkomstig uit 9 verschillende landen van de Europese Unie (Tsjechié = 52, Denemarken = 50,
Frankrijk =180, Duitsland = 180, Itali€ = 180, Nederland = 150, Spanje = 180, Sweden = 37 en Verenigd Koninkrijk
= 180) werden telefonisch geinterviewd.

In Zweden was het niet mogelijk het beoogde aantal (50) patiénten te bereiken. Dankzij de grote omvang van
de steekproef heeft dit echter geen invloed op de geldigheid en de kwaliteit van de resultaten.

De emotionele gevolgen van constitutioneel eczeem op patiénten werden
gemeten met een nieuw gevalideerd instrument dat ontwikkeld is door
EFA. De ‘Atopic Eczema Score of Emotional Consequences’ (AESEC ©)
gebruikt items uit andere levenskwaliteitsonderzoeken, gecombineerd
met aspecten die in de sociale media vaak besproken worden door
mensen met constitutioneel eczeem. Deze items zijn bewust

herschreven in positieve en negatieve bewoordingen en werden
vervolgens gecontroleerd door specialisten in psychologie,
onderzoeksmethodiek en taal. Er werd online in 5 EU-landen
(n=100) een vragenlijst getest met 37 items, om onze selectie van
de meest gevoelige en betrouwbare beweringen te evalueren. De
uiteindelijke, gevalideerde AESEC © bevat 28 items, geselecteerd
op basis van methodologische betrouwbaarheid.
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—— BEHANDELING VAN CONSTITUTIONEEL ECZEEM ——

De diagnose van constitutioneel eczeem verschilt per land

De eerste diagnose van constitutioneel eczeem wordt meestal gesteld door huisartsen (43%) en dermatologen (41%).
Kinderartsen stellen 11% van de diagnoses, allergologen 2% en de diagnose van de resterende 3% wordt gesteld door
andere gezondheidszorgprofessionals. In onze enquéte werd voor patiénten in Frankrijk, Duitsland, Itali€, Spanje en
het Verenigd Koninkrijk de eerste diagnose van constitutioneel eczeem voornamelijk gesteld door huisartsen (43%)
en dermatologen (41%). In Denemarken werd bij de patiénten die deelnamen aan de enquéte de eerste diagnose van
constitutioneel eczeem in 74% van de gevallen gesteld door hun huisarts. In Nederland, Zweden en Tsjechié werd de eerste
diagnose bij respectievelijk 29%, 18% en 12% van de respondenten door hun huisarts gesteld. In Tsjechié werd 46% van de
eerste diagnoses gesteld door kinderartsen, in Nederland bij 21% van de patiénten. Ten slotte werd in Zweden de diagnose
bij meer dan de helft van de patiénten door dermatologen gesteld.

Tabel 1. Gezondheidszorgprofessionals die een diagnose
stellen van mijn constitutioneel eczeem

9
35
43
8

Tsjechié Denemarken Frankrijk Duitsland Italié

Totaal
1.189
patienten

Nederland Verenigd Koninkrijk Totaal

Percentages van patiénten die hun eerste diagnose krijgen van: Bl Huisarts B Dermatoloog I Allergoloog Il Kinderarts

«Wij zouden beter behandeld moeten worden,
om te beginnen bij het stellen van de diagnose,
zodat we een betere en snellere behandeling
kunnen krijgen. Momenteel duurt het veel te
lang voordat je verbetering ziet». «ledereen kan getroffen worden door
constitutioneel eczeem. We moeten meer
Patiént met constitutioneel uitleg krijgen van de artsen en ze moeten
eczeem uit Italié vooral niet zomaar een zalfje voorschrijven».

Patiént met constitutioneel eczeem uit Spanje
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De meeste patiénten (79%) heeft ook andere atopische aandoeningen zoals astma en allergie tegen stuifmeel, huisstofmijt,
dieren, ingrediénten in voedingsmiddelen en contactallergieén of medicijnenintoleranties, waardoor hun leven en de
behandeling gecompliceerder worden. Patiénten met constitutioneel eczeem leven daarnaast met andere chronische
aandoeningen zoals stofwisselingsziekten, aandoeningen aan de luchtwegen, hoge bloeddruk en hart- en vaatzieken,
evenals andere huidziekten, wat pleit voor een correcte diagnose en patiéntgerichte multidisciplinaire zorg.

Afbeelding 1. Andere atopische aandoeningen die ik heb

Percentages van patiénten met andere atopische aandoeningen

Uit een lijst:

4 4%

Allergische klachten Allergische klachten aan Voedselallergie Astma
. aan de luchtwegen door de luchtwegen
Allergische klachten aan de huisstofmijten door dieren

luchtwegen door pollen
Spontaan genoemd:

Contactallergieén

Intolerantie voor Intolerantie/allergisch Allergisch voor Allergisch voor parfum/: Overige
medicijnen voor metaal textiel (latex) geurtjes

> o «Er moet veel meer nadruk
Bij 4 van de 5 patiénten met komen op het zorgteam, zoals

constitutioneel eczeem wordt de last dermatologie, "mm""°;;’9"€ en
o aillergie».

van hun aandoening nog verergerd o

door andere allergieén en astma. Patient de Suéde atteint d’eczéma atopique

«Als je met artsen praat, krijg je soms het gevoel dat ze je
niet serieus nemen. Het is geen levensbedreigende ziekte,
maar mentaal is het erg zwaar».

Patiént met constitutioneel eczeem uit Frankrijk
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Ernstig constitutioneel eczeem geeft nooit rust.

We vroegen de patiénten in onze enquéte hoe ernstig de symptomen waren in de week voorafgaand aan het interview'.
Ondanks de huidige behandeling en het feit dat de meeste patiénten in onze enquéte zorg ontvangen omdat ze via artsen
geronseld waren, leed bijna 1 op 2 patiénten (45%) nog altijd aan ernstige symptomen van constitutioneel eczeem. Dit
percentage was zelfs nog hoger bij deelnemers uit Duitsland en Nederland. Er is geen effectieve manier om aan constitu-
tioneel eczeem te ontsnappen.

Afbeelding 2. De ernst van mijn symptomen in de afgelopen week

Percentages van patiénten met symptomen: M vrij van symptomen/nagenoeg vrij van symptomen | licht B middelzwaar N ernstig Bl zeer ernstig

Patiénten hebben vrijwel dagelijks te maken met terugkerende symptomen. In de week voor hetinterview had bijvoorbeeld
36% van de patiénten last van een droge of ruwe huid, 28% had jeuk, 20% had last van een schilferende huid en 17% had
een gebarsten huid.

Constitutioneel eczeem beinvloedt het leven elke dag, niet alleen tijdens opflakkeringen ervan (flare-ups). Het niet
hebben van een huid die ons beschermt heeft een enorme impact op onze algemene gezondheidstoestand. Patiénten
zonder huiduitslag of met licht constitutioneel eczeem in de week voorafgaand aan het interview voor ons onderzoek,
rapporteerden over het algemeen ook een goede of zeer goede algemene gezondheid. Patiénten die leden onder
middelzwaar of ernstig constitutioneel eczeem in de week voorafgaand aan het interview beschreven hun gezondheid
meestal als slecht of zeer slecht. Als middelzware of ernstige symptomen optreden, is de algemene gezondheid slecht.

Afbeelding 3. De conditie van mijn huid in de afgelopen week

... hoeveel dagen had je last van een jeukende huid m
... hoeveel nachten werd je slaap verstoord m

... hoeveel dagen bloedde je huid

... hoeveel dagen kwam er heldere vloeistof uit je huid

... hoeveel dagen was je huid gebarsten 41 28 14 4 13

osveel dagenschrte i NE T E AT

... hoeveel dagen voelde je huid droog of ruw aan 14 25 24 7 29
Percentages van patiénten met huidsymptomen: B geen enkeledag ' 1-2dagen M 3-4 dagen N 5-6 dagen M elke dag

1© Gemeten met de gevalideerde Patient Oriented Eczema Measure (POEM), een gevalideerde en patiéntgerichte evaluatiemaat voor het monitoren van de ernst
van constitutioneel eczeem in de afgelopen week. Door de meting op een specifiek moment in de tijd te verrichten, kan de POEM-score variéren naargelang de
reactie van de patiénten op behandeling en andere externe factoren. Dit betekent dat een patiént met ernstig constitutioneel eczeem zijn ziekte onder controle
kan hebben terwijl hij of zij de vragenlijst invulde en daarom in die week van minder ernstige symptomen te lijden had.
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Behandelingsopties moeten verbeterd worden
De vaakst voorgeschreven behandelingen die momenteel in Europa gebruikt worden zijn huidverzachtende/hydraterende

crémes en lokale corticosteroiden. Patiénten met ernstig constitutioneel eczeem krijgen ook voorschriften voor antihis-

taminica, orale corticosteroiden, systemische immunomodulerende therapie en lichttherapie, maar ze gebruiken al deze
behandelingen niet steeds zoals voorgeschreven: patiénten maken zich zorgen over bijwerkingen (66%) of hebben een
negatieve perceptie van de behandelingen. De behandeling wordt niet altijd vergoed of is niet betaalbaar, en soms voelen
patiénten de noodzaak niet om de behandeling toe te passen. Mensen met constitutioneel eczeem moeten zelf hun veran-

derende huidconditie in de gaten houden en dagelijks zelf beslissingen nemen, afhankelijk van vele factoren.

Tabel 2. Mijn voorgeschreven, ooit gebruikte en huidige behandeling in Europa

100
89
84
80 79
68
60 59 59 57
5152 51
40 38 37 3433
32
s B, sl 5y 23
20 15
12 9 8 13 119
) u 4 447 332, 1
— e e e e e e e e e e e e e = = L-——
&y = — ——
gz £f § ££ £& £f £ % & g 5 & &5 5
g3 S8 b £ £ =<3 2 £ S S S s 5 SE &
£= Sz £ £E £Eg 33 SE = g -2 S S SE
$s & § &8 £§ £5 =g £ s £ g s 5
Sg S g = & 32 £ g S g g 25
<5 £ = £ Jg S = = = TS
5 S s g g&§ % 2=
= = S 2
£ g s S
5 g
£ <
voorgeschreven M ooit gebruikt Bl momenteel gebruikt

Percentages van patiénten per opgegeven gebruik van behandelingen

«De behandeling van constitutioneel eczeem vereist een
groot aantal gecoérdineerde individuele maatregelen bij

de patiént. De grootste uitdaging is de behandeling van de

kwellende jeuk».
Patiént met constitutioneel eczeem uit het Verenigd Koninkrijk

Ondanks de zorg hebben
1 op 2 patiénten met ernstig

constitutioneel eczeem

dagelijks last van hun
symptomen, in terugkerende

cycli.

«Dokters zouden moeten kijken
naar alternatieve behandelingen
naast corticosteroiden, omdat deze
alleen de symptomen bestrijden».

Patiént met constitutioneel
eczeem uit Tsjechié
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59% van de patiénten gebruikt systemische behandelingen' of lichttherapie. Deze worden vaak voorgeschreven aan
patiénten met ernstig constitutioneel eczeem en meestal zijn zij daarmee tevreden. Een uitzondering was cyclosporine,
wegens de impact of de bijwerkingen ervan.

Tabel 3. Mijn voorgeschreven, ooit gebruikte en huidige behandeling per land
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«Het onderzoek moet breder. Er
moet niet alleen gekeken worden naar
conventionele medicijnen».

Patiént met constitutioneel eczeem uit Spanje

" Systemische behandelingen zijn geneesmiddelen die ingenomen worden als tabletten of via injecties. Deze komen in de bloedbaan terecht en vlakken
het immuunsysteem af zodat het eczeem overal in het lichaam bereikt en behandeld wordt (Wright, A.).
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In Denemarken wordt volgens ons onderzoek lichttherapie veel minder toegepast dan in andere landen. Corticosteroiden
werden aan Deense respondenten vaak voorgeschreven en werden er ruim gebruikt, gevolgd door ciclosporine en aza-
thioprine. Tijdens het onderzoek werd in Denemarken, maar vooral in Zweden, vaker dan in andere landen methotrexaat
gebruikt.

Opvallend is dat patiénten over het algemeen tevreden zijn met de verschillende behandeling. Deelnemers met middel-
zware tot ernstige eczeemsymptomen zijn echter veel minder tevreden over hun behandeling. Deelnemers gaven aan
tevreden of zeer tevreden te zijn met de behandeling (79%), dankzij de goede resultaten die deze oplevert. Ze voelen zich
gelukkig met hun behandeling als deze een positieve impact heeft op hun levenskwaliteit en hun huidconditie en -voor-
komen verbetert, en als ze geen bijwerkingen ervaren. Van de 79% tevreden patiénten zijn slechts 15% zeer tevreden met
de behandeling in het algemeen. Dit geeft aan dat er nog ruimte voor verbetering is. Daarnaast was 6% ontevreden met
de behandeling, met name omdat ze ontevreden zijn over de effectiviteit.

De verschillen in het gebruik van de voorgeschreven behandelingen, de ernst en tevredenheid met behandelingen en de
ernstige impact op de levenskwaliteit die in dit onderzoek naar voren komen, moeten nauwgezetter bekeken worden. Het
is echter duidelijk dat er behoefte bestaat aan effectieve behandelingen die de levenskwaliteit verbeteren en de cyclus van
opflakkeringen (flare-ups) doorbreken.

«lk zou willen dat mensen beseffen dat onderzoek naar
constitutioneel eczeem hard nodig is. Mijn dochter heeft
het, en ik zie dat zij er nog meer over inzit dan ikzelf».

Patiént met constitutioneel eczeem uit Denemarken

" «Constitutioneel eczeem is een
2 van de 3 patiénten met vervelende aandoening. Je moet

ernstig constitutioneel verschillende therapie-opties
uitproberen tot je er één gevonden hebt
eczeem maken

die voor jou werkt. Veel geneesmiddelen

zich zo rgen over hebben een groot aantal bijwerkingen,

bi jwerki ngen vooral de gewichtstoename is vervelend».

Patiént met constitutioneel eczeem uit Duitsland

«Leven met constitutioneel eczeem kan een hel zijn. Er komt
zo weinig nieuws vanuit de medische sector, er worden geen
geneesmiddelen ontwikkeld. Wordt er geen onderzoek meer
gedaan? Het lijkt erop dat eczeempatiénten niet belangrijk
genoeg zijn. Ik heb ook veel medicijnen gebruikt. Nu gaat
het erg goed».

Patiént met constitutioneel eczeem uit Nederland
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«Deze ziekte moet serieuzer genomen worden. Bij
kankerpatiénten is iedereen geschokt, maar bij onze ziekte
reageren we alsof het onze eigen schuld is».

Patiént met constitutioneel eczeem uit Spanje

«Soms is het moeilijk dat je iets
niet kunt wat anderen wel kunnen,

maar ik heb het gevoel dat ik mijn
eczeem aankan».

Patiént met constitutioneel
eczeem uit het Verenigd Koninkrijk

«Het heeft een grote impact op je leven. Maar je past

je levensstijl ook op een natuurlijke wijze aan. Je weet
dat je beperkte carriérekansen hebt. Je zult niet gauw een
managersfunctie krijgen, want dat zorgt voor stress. Het kan mij niet
schelen wat anderen denken over mijn huid».

Patiént met constitutioneel eczeem uit Nederland

\
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—— |MPACGT OP HET LEVEN ——

De impact van constitutioneel eczeem op het leven van patiénten
gaat verder dan de huid

Constitutioneel eczeem is een ziekte die de huid van mensen treft en de gevolgen zijn daarom goed zichtbaar. De impact
van de ziekte is echter veel groter dan wat zichtbaar is, omdat het een grote impact heeft op de levenskwaliteit.

Het uiterlijk van hun huid beinvloedt patiénten. Hun huid zorgt ervoor dat patiénten schaamte (58%) voelen en dit
beinvloedt hun dagelijkse leven, net zoals de kleding die ze aantrekken (61%)'.

Terwijl 55% tracht te vermijden dat hun ziekte hun sociale leven en ontspanning beperkt, had het bij 45% wel degelijk
invloed op hun relaties, seksleven en hobby’s zoals sport, in de week voorafgaand aan het interview. Hoewel het waar zou
kunnen zijn dat constitutioneel eczeem patiénten niet vaak weerhoudt van werken of studeren, verklaarde 38% van de
geinterviewden dat ze zich tijdens het werk door hun huid geremd voelen.

Afbeelding 4. Mijn levenskwaliteit met constitutioneel eczeem

....hoe jeukend, gevoelig, pijnlijk of stekend is je huid geweest “ 47 21 7
...hoe gegeneerd of ongemakkelijk heh je jezelf gevoeld door je huid “m
el ot e | T N«
gaan winkelen of het zorgen voor je huis of tuin
. invelke mate heeftjehuidinvloed gehad o de eding diejecraagt [ N I T SN AN T

....in welke mate heeft je huid sociale of ontspannende activiteiten belemmerd

...in welke mate heeft je huid het moeilijk gemaakt om te gaan sporten

....in welke mate heeft je huid voor problemen gezorgd
met je partner of goede vrienden/familieleden
....in welke mate heeft je huid gezorgd voor seksuele problemen

...hoe problematisch is de behandeling van je huid geweest, d.w.z. doordat ze ertoe leidde
dat je huis rommelig werd/door de tijd die ze kostte

Percentages van patiénten per impactniveau op hun levenskwaliteit: Bl helemaal M een beetje 8 vrij veel B heel veel 1 Niet relevant

«Deze ziekte is erg lastig, vooral in de zomer. Alles doet pijn, jeukt en je
blijft krabben tot je bloedt. Zonder de steun van familie en artsen zou het
erg moeilijk zijn om om te gaan met constitutioneel eczeem’.

Patiént met ernstig constitutioneel eczeem uit Duitsland

«Constitutioneel eczeem heeft een grotere impact dan zichtbaar is, zoals slaapgebrek
of het aanbrengen van zalf. Je insmeren met zalf beinvloedt wat je kunt,
je bent vettig en je ruikt vies».

Patiént met ernstig constitutioneel eczeem uit Nederland

2. Gemeten met de gevalideerde Dermatology Quality of Life Index (DLQI).
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Patiénten met lichte of milde symptomen op het moment van het interview ervaarden een beperkter effect op hun
levenskwaliteit (slechts bij 9% was dit effect gemiddeld, groot of zeer groot) dan patiénten waarbij de symptomen op
dat moment (zeer) ernstig waren (bij 90% was het effect gemiddeld, groot of zeer groot). Gemiddeld is de impact op de
levenskwaliteit evenwel, ongeacht of de symptomen ernstig zijn of niet, voor minstens de helft van de patiénten gemiddeld
tot groot. Tsjechische en Nederlandse patiénten die de enquéte beantwoordden, rapporteerden een grotere impact op
hun levenskwaliteit dan in andere landen, waar patiénten de impact als gemiddeld beschouwen.

Afbeelding 5. De impact van constitutioneel eczeem op mijn leven

Tsjechié 7 AN e nitra

Denemarken [N 12 18 8
Frankrijk 20 L 32 14\
Duitsland  NNETT NN 32\ 18\ )

Italic [NEZ N 35 17

Nederland I A A2 5 10|
Spanje 38 18\

Zweden TN 41 19 8
Verenigd Koninkrijk [ S T\ 1 3N 2
TOTAAL [P L 32\ D0\ 3

Percentages van patiénten per impactniveau van hun constitutioneel eczeem:
M geen effect " klein effect Il middelgroot effect 8§ heel groot effect l extreem groot effect

«Constitutioneel eczeem is een

erg veeleisende ziekte, zowel op
psychologisch als op financieel
vilak. Soms kan ik niets vastpakken

Hoe ernstiger de met mijn handen, ik heb hulp
symptomen van het

nodig maar dagbehandeling is niet
mogelijk».
eczeem zijn, des te

zwaarder de impactis Patiént met ernstig constitutioneel

- - eczeem uit Tsjechié
op de levenskwaliteit J
van de patiénten.
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Ernstig constitutioneel eczeem kan leiden tot depressie

Globaal vertoonde 1 op 10 patiénten een depressieve' stemming. Toch had 30% van de patiénten met ernstige symptomen
op het moment van het interview te lijden onder zware psychologische spanningen en een depressieve stemming. Naast
de ziekte en de symptomen daarvan, dragen patiénten met constitutioneel eczeem een aanzienlijke psychologische last
die nog verslechtert tijdens opflakkeringen (flare-ups).

Constitutioneel eczeem beinvloedt hoe energiek patiénten zich voelen. Zij voelen zich ‘afgeremd’ Veel patiénten hebben
geen plezier in het leven en verliezen de interesse in het verzorgen van hun uiterlijk.

Afbeelding 6. De impact die constitutioneel eczeem heeft op mijn mentale gezondheid

I Zeler nog z0 veel I et 20 veel &R Ateen een beetje | Bijna nooit
Ik geniet nog steeds van de dingen die ik leuk vond 79 14 5\2
I 2o veel als ik altijd kon I o niet 20 veel meer &R zekerniet 20 veel meernu I Helemaal niet
Ik kan nog lachen en ergens de lol van inzien 82 14 4.1
I Weestal I soms B ietvaak I ooit
Ik voel me opgewekt [ NN
I Helemaal niet M soms . Heel vaak | Bijna altijd
Ik voel alsof ik afgeremd word 42 42 10 6
I K besteed er nog net z0 veel zorg aan I Ik besteed er niet 70 veel zorg meer 8 ikbesteed er niet z0 veel z0rg aan als ik zou moeten W Zeler
Ik geef niet meer om mijn uiterlijk 80 12 6 N2
I Net z0 veel als ik ooit deed I Heel wat minder dan ik deed R\ Zeker minder dan ik deed | Bijna nooit
Ik kijk met plezier uit naar dingen 78 16 4\2
I vaak I soms &R et vaak I et vaak

Ik geniet wel van een mooi boek of radio-/tv-programma 78 17 4

Percentages van patiénten met een impact op hun geestelijke gezondheid

«Geef ons meer aandacht, ook wij
lijden, hoewel we misschien niet meteen

Hoe ernstiger de in levensgevaar verkeren. De mentale

symptomen van gezondheidsproblemen worden onderschat».
constitutioneel eczeem
zijn, des te hoger het
risico is op depressie.

Patiént met constitutioneel
eczeem uit het Verenigd Koninkrijk

«lk zou deze ziekte niet eens mijn grootste vijand toewensen,
constitutioneel eczeem is verschrikkelijk. Je komt makkelijk in een
depressie terecht».

Patiént met ernstig constitutioneel eczeem uit Denemarken

3 Gemeten met de gevalideerde Hospital and Anxiety Depression Score (HADS).
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Constitutioneel eczeem beheerst de emoties van patiénten

Tot wel 1 op 4 patiénten voelt dat ze niet goed kunnen omgaan met hun eczeem en voelt dat ze dit niet
onder controle kunnen houden'. Zorgwekkend is het feit dat zij geen positieve kijk hebben op hun leven met
eczeem (23%). Patiénten hebben te maken met veel problemen als gevolg van onbeheersbare jeuk die lang kan
aanhouden. Bij de meesten (57%) drijft de jeuk hen tot wanhoop. De helft van de deelnemers (50%) zei tevens
dat constitutioneel eczeem hen verdrietig stemde. 72% is jaloers op mensen met een gezonde huid.

Patiénten zouden graag een normale huid hebben en schamen zich voor hun huid. Ze proberen hun eczeem
te verbergen (51%), schamen zich of hebben moeite met hun uiterlijk (40%). 1 op 3 probeert zelfs lichamelijk
contact met anderen te vermijden en 39% van de deelnemers beschouwt intieme relaties als problematisch.

Afbeelding 7. De emotionele gevolgen van constitutioneel eczeem - Negatieve aspecten

Ik ben nerveus
Ik voel me schuldig over het krabben
Ik heb problemen om me te concentreren [ N NN -
Ik maak me zorgen over mijn leven vanwege mijn eczeem TSR ..
Ik voel me onzeker

Ik voel een afstand tussen mij en anderen 1
Ik probeer mijn eczeem te verbergen  E L T R PR T .
Ik probeer fysiek contact of het aanraken van andere mensen te vermijden 1
Ik heb het moeilijk met mijn uiterlijk 1
Ik ben bang om afgewezen te worden 1
Ik schaam me ervoor hoe mijn huid eruit ziet 1
Ikben bang mijn famileleden tot st e 2|1 A SSRGS

Ik ben jaloers op mensen met een normale huid DN 36NN 36 |
Ik voel me overweldigd door mijn eczeem 1
Mijn eczeem maakt me boos 1
Ik ben verdrietig dat ik eczeem heb
Ik voel me opgesloten door mijn eczeem [ T SRR,
De jeuk maakt me gek

Percentages van patiénten met emotionele gevolgen:
[ helemaal niet van toepassing M eerder niet \ is een beetje van toepassing M is helemaal van toepassing "1 geen antwoord

«Veel mensen voelen zich
ongemakkelijk wanneer ik in de buurt
ben, dat is niet aardig en slaat nergens
op. Mensen hoeven niet bang te zijn, het
is niet besmettelijk».

«Mensen benadrukken vaak hoe tolerant ze zijn,
maar als ze bij mij in de buurt zitten, bijvoorbeeld in
hetzelfde restaurant, kijken ze de andere kant uit

of gaan ze zelfs ergens anders zitten».

Patiént met ernstig constitutioneel

Patiént met constitutioneel eczeem uit Spanje
eczeem uit Italié

' Gemeten met de gevalideerde Atopic Eczema Score of Emotional Consequences (AESEC).




KRABBEN OM TE LEVEN : LEVENSKWALITEIT EN KOSTEN VOOR MENSEN MET ERNSTIG CONSTITUTIONEEL ECZEEM IN EUROPA

Constitutioneel eczeem 1is zwaarder voor mensen dan we dachten
Patiénten kijken vaak negatief tegen zichzelf aan: 39% van de patiénten voelt zich schuldig over het krabben, 32% wordt
zenuwachtig, 31% voelt zich onzeker en 28% heeft problemen om zich te concentreren en maakt zich zorgen over het
leven. Patiénten vinden ook dat ze niet dezelfde kansen krijgen als anderen: 1 op 4 mensen kunnen bepaalde zaken in het
leven niet aan die andere mensen wel kunnen doen.

In het algemeen is de impact van ernstig constitutioneel eczeem op het leven belangrijk of erg belangrijk voor 30% van de
patiénten. Hoe ernstiger de symptomen zijn, des te zwaarder is de impact op hun leven. Meer dan 60% van de patiénten
met ernstige of zeer ernstige symptomen ervaart de grootste impact (groot tot zeer groot). Ook voelen ze zich minder
optimistisch, minder in evenwicht, hebben ze grotere problemen met intimiteit en voelen ze dat ze minder controle
hebben over hun eczeem. De impact op de levenskwaliteit is met name hoog bij Tsjechische en Nederlandse patiénten die
onze vragenlijst beantwoordden.

Afbeelding 8. De emotionele gevolgen van constitutioneel eczeem - Positieve aspecten

Ik ben zelfverzekerd 1
Ik ben een ontspannen persoon

Ik ben een veelzijdig persoon 1
Ik vind dat ik kan doen wat anderen kunnen doen | PN TS 0 e
Ik vind dat ik als persoon goed genoeg ben

Ik heb geen probleem met intimiteit [N O .

Ik vind dat ik kan omgaan met mijn eczeem 1

Ik ben optimistisch over mijn leven met eczeem 1
Ik heb mijn eczeem onder controle

Ik kan goed met mijn eczeem omgaan 1

Percentages van patiénten met emotionele gevolgen:
M is helemaal van toepassing M is een beetje van toepassing " eerder niet M helemaal niet van toepassing L1 geen antwoord

«lemand met deze ziekte leeft niet
meer, gaat niet meer naar buiten om
mensen te ontmoeten, de psychologische

gemoedstoestand heeft er sterk onder te lijden
en het kan echt gevaarlijk worden».

Patiént met constitutioneel eczeem uit Frankrijk




KRABBEN OM TE LEVEN : LEVENSKWALITEIT EN KOSTEN VOOR MENSEN MET ERNSTIG CONSTITUTIONEEL ECZEEM IN EUROPA

Afbeelding 9. De impact die constitutioneel eczeem heeft op mijn emoties

CEDH®D

Tsjechié Denemarken Frankrijk Duitsland Italié

<

8 9
30 r e 7]
patiénten

Nederland Espagne Zweden Royaume-Uni Total

Percentages van patiénten met emotionele symptomen: M klein I weinig I hoog H zeer hoog

23% van de patiénten
mey constitutioneel
eczeem hebben geen
optimistische kijk op
hun leven met eczeem
en 57% zegt dat de
jeuk hen gek maakt.

«Constitutioneel eczeem vergt heel
wat energie. Ik denk dat ik het niet meer
aankan».

Patiént met ernstig constitutioneel
eczeem uit Zweden
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——— KOSTEN EN ZIEKTEVERZUIM ———

Niet terugbetaalde zorguitgaven zijn standaard

Extra uitgaven voor gezondheidszorg is een andere tegenslag voor mensen met constitutioneel eczeem, omdat kosten
voor behandelingen en zorg niet altijd vergoed worden. Slechts 5% van de respondenten gaf aan geen extra uitgaven te
hebben als gevolg van hun aandoening. Vrijwel alle patiénten betalen jaarlijks gemiddeld € 927,12 voor de behandeling
van hun constitutioneel eczeem. Met name huidverzachtende en hydraterende cremes kosten maandelijks veel geld
(gemiddeld € 27,61), gevolgd door € 17,74 voor geneesmiddelen.

Volgens ons onderzoek besteden Nederlandse patiénten maandelijks veel minder (€ 57) dan het gemiddelde (€ 77,26).
Deense en Zweedse patiénten betalen maandelijks in het algemeen meer dan patiénten uit andere landen.

Tabel 4. Mijn maandelijkse niet terugbetaalde kosten voor gezondheidszorg

S Sm M M e e S0
AV
40%
62% 73% 80% 86%
88%
60%
38% 27% 27% 20% 14%

Percentages van patiénten: " Patiénten met niet terugbetaalde kosten B Patiénten zonder niet terughetaalde kosten

Patia b d «Leven met constitutioneel eczeem is
atienten besteden zwaar, de behandelingen moeten goed
maandel ij ks gem iddeld zijn, je moet elke maand terugkomen voor
77 euro aan hun zo rg. een controle en veel betalen voor medicijnen
en andere zaken».

Patiént met ernstig constitutioneel
eczeem uit het Verenigd Koninkrijk

«Een ziekte zoals constitutioneel eczeem is erg duur. Financiéle
ondersteuning door de zorgverzekering zou fijn zijn. Met name
als het gaat over lichttherapie, bij een acute terugval, moet je
de therapie voor het grootste deel zelf betalen”.

Patiént met constitutioneel eczeem uit Duitsland
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In tegenstelling tot de effecten op de levenskwaliteit van patiénten worden gezondheidszorgkosten niet sterk beinvioed
door de ernst van het constitutioneel eczeem. Ook patiénten met licht of mild constitutioneel eczeem hebben zeer hoge
extra kosten (met een variantie van slechts 9%). De waarschijnlijke verklaring is dat de meeste uitgaven gedaan worden
voor huidverzachtende en hydraterende cremes en behandelingen (in grote aantallen) die door vrijwel alle respondenten
gebruikt worden.

Tabel 5. Mijn maandelijkse niet terugbetaalde
kosten voor gezondheidszorg per land

3,48
3,09

Tsjechié Denemarken Frankrijk Duistland Italié

€41,34 per maand €172,05 per maand €74,08 per maand €78,43 per maand €72,82 per maand

0,56
1,26

Totaal per
maand in €

1,93
Nederland Spanje Zweden Verenigd Koninkrijk Totaal
€57,18 per maand €81,53 per maand €43,97 per maand €90,92 per maand €76,66 per maand

M Verzachtende en vochtinbrengende middelen N Geneesmiddelen M Verbandmiddelen
W Dokter/ziekenhuis [ Fototherapie M Ziekenhuishehandeling M Reiskosten

“lk wil gewoon meer financiéle
ondersteuning. Alle persoonlijke
verzorgingsproducten en
«Constitutioneel eczeem kwaliteitskleding zijn erg duur».
leefbaar maken kost veel
geld. Om een normaal leven te Patiént met constitutioneel
kunnen leiden moet je veel extra eczeem uit Spanje
kosten maken. Dat is bijna niet te
betalen. Sport, vakantie, eten, thuis
wonen, werken, alles wordt door
constitutioneel eczeem beinvloed».

Patiént uit Nederland




KRABBEN OM TE LEVEN : LEVENSKWALITEIT EN KOSTEN VOOR MENSEN MET ERNSTIG CONSTITUTIONEEL ECZEEM IN EUROPA

Preventie is kostelijk voor patiénten

Naast de gemiddelde jaarlijkse uitgaven van € 927,15 aan zorgkosten moeten patiénten met constitutioneel eczeem ook
extra geld uitgeven aan directe dagelijkse behoeften zoals persoonlijke verzorgingsproducten (+18%/maand), omdat ze
geen standaardproducten kunnen gebruiken, met name de goedkoopste geparfumeerde opties. Ze moeten maandelijks
ook extra geld besteden voor de aankoop van waspoeder, kleding, reinigingsproducten, voedsel, beddengoed en
handschoenen om de bloedende huid te beschermen, en ook omdat bepaalde materialen en chemicalién in producten de
huid verder kunnen irriteren of opvlammingen (flare-ups) veroorzaken. Slechts 7% van de patiénten maakt helemaal geen
extra kosten voor dagelijkse behoeften.

Patiénten in Nederland die de enquéte beantwoordden gaven minder extra geld uit aan voedsel, maar meer aan
reinigingsproducten dan patiénten uit andere landen. Patiénten uit de Scandinavische landen en Tsjechié die de enquéte
beantwoordden doen grotere uitgaven voor dagelijkse behoeften, met uitzondering van persoonlijke hygiéne.

Tabel 6. Mijn extra uitgaven op verschillende gebieden

Persoonlijke Kleding Wasmiddelen Voedings— Schoonmaak- Beddengoed Handschoenen
hygiéne middelen producten

45% 42% 55% 61%

Percentages van patiénten:
ja, extra uitgaven
H nee, geen extra uitgaven

Beddengoed Persoonlijke hygiéne

+11% +28%

Schoonmaakproducten

+10%

Voedingsmiddelen R
)
+13% F13%:

Wasmiddelen

+14%

Gemiddelde toename in % per maand voor dagelijkse benodigdheden

Slechts 7% van de patiénten : -
«De producten en instrumenten die je

heeft geen extra dagel J) kse nodig hebt voor eczeem zijn duur, ze

uitgaven. zouden vergoed moeten worden door de
zorgverzekering».

Patiént met ernstig constitutioneel
eczeem uit Tsjechié
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Constitutioneel eczeem leidt tot ziekteverzuim

In alle landen heeft meer dan de helft van de mensen met ernstig constitutioneel eczeem (57%) minstens één dag werk of
opleiding per jaar gemist. 26% miste meer dan één week werk en 13% miste 11 dagen of meer. Mensen waarbij onlangs
de diagnose van constitutioneel eczeem is gesteld, mensen die momenteel een systemische behandeling krijgen, mensen
die minder tevreden zijn met hun behandeling en mensen met middelzware of ernstige symptomen tijdens het interview
misten de meeste dagen school of werk.

Het ziekteverzuim als gevolg van constitutioneel eczeem is significant. Eén op drie patiénten met constitutioneel eczeem
uit Duitsland, Frankrijk, Spanje, Italié en het Verenigd Koninkrijk kon in de week voor het interview niet naar het werk of de
school wegens hun eczeem. 76% van de Deense patiénten, 40% van de Tsjechische patiénten, 29% van de Nederlandse
en 29% van de Zweedse patiénten die de vragenlijst beantwoordden, misten jaarlijks tussen één en tien dagen als gevolg
van constitutioneel eczeem. Daarnaast verloren 29% van de respondenten uit Tsjechié en 20% uit Duitsland meer dan tien
dagen per jaar als gevolg van constitutioneel eczeem.

Afbeelding 10. De dagen die ik op het werk of op school
dit jaar gemist heb vanwege constitutioneel eczeem

1-5 dagen gemist

6-10 dagen gemist

«Werkgevers zouden
meer moeten doen

voor collega’s met
constitutioneel eczeem.
We moeten vaker tijdens

de werktijd naar de «lk krab mezelf en dat betekent complicaties, ik kan niet zwemmen
dokter». of andere sporten beoefenen. Ik moet meer geld besteden aan
kleding en kan geen nauwsluitende kleding of gesloten schoenen

Patiént met ernstig dragen. Werkkleding is soms een probleem, soms kan die niet aangepast
constitutioneel worden. Ik ben bezorgd als ik een baan zoek, omdat je niet zo vaak je handen
eczeem uit Italié kunt wassen als eigenlijk nodig is. Het arbeidsbureau moet beseffen dat niet

alle vacatures geschikt zijn voor mij».

Meer dan 11 dagen gemist

Percentages van patiénten

Patiént met ernstig constitutioneel eczeem uit Zweden

«Het is erg vervelend om constitutioneel eczeem te hebben en het kan leiden tot
ziekteverzuim. Politici zouden moeten zeggen dat het niet besmettelijk is en dat we
veel doen om anderen er niet mee lastig te vallen».

Patiént met constitutioneel eczeem uit Denemarken
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In deze context kunnen patiénten met constitutioneel eczeem soms niet werken of naar school gaan, omdat ze opgenomen
zijn in het ziekenhuis. In Duitsland, Frankrijk, Itali€, Spanje en het VK werden ongeveer 20-30% van de respondenten uit
deze landen in de afgelopen 12 maanden opgenomen in een ziekenhuis als gevolg van hun constitutioneel eczeem.
De helft van de Nederlandse en Deense respondenten en drie op vijf Zweedse respondenten brachten de afgelopen 12
maanden enkele dagen in een ziekenhuis door.

Tabel 7. Mijn dagen ziekteverzuim vanwege constitutioneel eczeem per land

]
46
47

Tsjechié Denemarken Frankrijk Duitsland Italié

1% <
® 46qF

Nederland Spanje Zweden Verenigd Koninkrijk

Percentages van patiénten per aantal dagen ziekteverzuim opgenomen vanwege constitutioneel eczeem:
M geen N 1-10dagen M meer dan 10 dagen

Constitutioneel eczeem
leidt minstens tot een
dag ziekteverzuim bij
57% van de patiénten.
«Constitutioneel eczeem is een dagelijks gevecht en
dit wordt onderschat. Ik moet er altijd rekening mee
houden en ik weet nooit wat ik de volgende dag zal hebben.
Emotioneel is het zwaar dat ik niet kan werken en bijdragen
aan de samenleving. Ik ben een last en een kostenpost voor
de maatschappij. Ik kan niets teruggeven. Je kunt geen beloftes
maken. Zelfs geen vrijwilligerswerk. Ik heb altijd het gevoel dat ik
tekort schiet».

Patiént met constitutioneel eczeem uit Nederland
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CONCLUSIES

In Europa lijdt bijna 1 op 10 patiénten met constitutioneel eczeem aan een ernstige vorm. Ons onderzoek toont aan dat
volwassenen met een ernstige vorm van constitutioneel eczeem zwaarder lijden dan aanvaardbaar geacht wordt. Veel
patiénten (23%) hebben geen optimistische blik op hun leven met eczeem, 45% had op het moment van het interview
ernstige symptomen van eczeem en ondanks de zorg die ze kregen hadden ze vrijwel elke dag een droge of ruwe huid
(36%), jeukende huid (28%), gebarsten huid (17%) of hadden ze het gevoel dat hun huid schilferde (20%).

Patiénten hebben zeer dringend behoefte aan hulp. Onze enquéte maakt niet alleen de behoefte aan betere behandelingen
duidelijk (slechts 15% van de patiénten is zeer tevreden over hun huidige behandeling) maar ook betere ondersteuning
voor daadwerkelijke toegang tot zorg: mensen met constitutioneel eczeem besteden meer geld aan de gezondheidszorg,
gemiddeld € 927,12 per jaar, en geven meer uit aan dagelijkse behoeften zoals persoonlijke verzorgingsproducten,
gemiddeld 18% meer per maand.

Hoe ernstiger de symptomen van constitutioneel eczeem, des te groter deimpact op hetleven.Bij45% van de geinterviewde
patiénten beinvloedde de ziekte hun relaties, seksleven en hobby’s in de week voorafgaand aan het interview. Sterker nog,
38% van de respondenten verklaarden dat ze zich tijdens het werk belemmerd voelden door hun huid.

De emotionele last die patiénten met constitutioneel eczeem constant meetorsen is uitputtend: 1 op 4 patiénten voelt dat
ze hun constitutioneel eczeem niet onder controle kunnen houden, jeuk drijft hen tot wanhoop (57%) en ze voelen zich
schuldig over het krabben (39%). Ons onderzoek toont aan dat 1 op 4 patiénten soms niet in staat is om het leven aan te
kunnen, met name patiénten ouder dan 50 jaar en patiénten met ernstige huidaandoeningen. Hoe langer patiénten lijden
onder constitutioneel eczeem, des te slechter hun vermogen om het leven aan te kunnen: 43% van de patiénten die al
40 jaar of langer aan de ziekte lijdt, ervoer een aanzienlijk aantal keren dat de ziekte hun vermogen om het leven aan te
kunnen negatief beinvioedde.

Patiénten zoeken constant naar informatie (70%) over nieuwe en efficiéntere behandelingen die hen kunnen helpen een

beter leven te leiden. Het is van het grootste belang de fysieke, psychologische en emotionele last van constitutioneel

eczeem te verlichten. Patiénten zijn van mening dat er meer inspanningen geleverd moeten worden voor:

« De acceptatie van en het begrip over de ziekte verbeteren bij het publiek, gezondheidszorgprofessionals, nationale en
Europese beleidsmakers: constitutioneel eczeem is geen onschuldige aandoening maar een ernstige chronische ziekte
en een grote lastin het leven van getroffen patiénten.

+ Patiénten helpen om hun eigen chronische ziekte beter te begrijpen, bijvoorbeeld met meer uitgebreide uitleg
over verschillende behandelingsopties, om patiénten in staat te stellen om samen met een arts die ze vertrouwen
geinformeerde keuzes te maken over hun behandeling.




KRABBEN OM TE LEVEN : LEVENSKWALITEIT EN KOSTEN VOOR MENSEN MET ERNSTIG CONSTITUTIONEEL ECZEEM IN EUROPA

« Toegang verstrekken tot betere en betaalbare gezondheidszorg voor patiénten, met betere financiéle ondersteuning
van zorgverzekeraars: patiénten met constitutioneel eczeem maken hoge kosten om hun ziekte te behandelen en
beheersbaar te houden. Een beter vergoedingsbeleid zou deze bijkomende last in hun leven ten minste verkleinen.

« Investeren in onderzoek naar ontwikkeling van nieuwe behandelingen: er zijn betere therapieén nodig om de ziekte
effectiever te behandelen en deze uiteindelijk te genezen.

Patiénten willen meer bewustwording en betere voorlichting aan het publiek om duidelijk te maken dat constitutioneel
eczeem niet besmettelijk of overdraagbaar is. Een beter begrip over deze ziekte kan mensen ervan weerhouden om
patiénten met constitutioneel eczeem aan te staren, in sommige gevallen met duidelijke signalen van afkeer over hun
uiterlijk.

De positieve boodschap van ons rapport is dat, ondanks het feit dat constitutioneel een zeer persoonlijke ziekte is, mensen
met ernstig constitutioneel eczeem er niet alleen voor staan: 53% van de respondenten is lid van een steungroep (of
profiteert van de informatie die deze groepen aanbieden) of communiceert met andere patiénten dankzij specifieke
groepen op sociale mediakanalen. Veel patiénten voelen zich gesteund door hun artsen, waarbij 91% van de respondenten
aangeeft hen te vertrouwen.
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AANBEVELINGEN

Constitutioneel eczeem is een uitputtende en beperkende ziekte voor patiénten, die verklaren niet alleen hun hele leven
te maken te hebben met ondraaglijke symptomen, maar die tevens lijden onder een gebrek aan begrip over een ziekte die
hen bijna dagelijks in een zeer oncomfortabele situatie plaatst.

De volgende aanbevelingen zijn gebaseerd op de berichten die deelnemers aan onze enquéte wensten te sturen aan de
verschillende doelgroepen die hieronder vermeld zijn:

Aanbevelingen aan gezondheidszorgprofessionals en onderzoekers, zodat de last die patiénten
dragen gedeeld, verlicht en weggenomen wordt

Hoewel patiénten met constitutioneel eczeem die deelnamen aan onze enquéte aangaven hun artsen te vertrouwen,
hebben ze het gevoel dat ze door hen niet serieus genomen worden. Hun gevoel gaat verder dan een persoonlijke indruk
en wijst op een systematische verwaarlozing van bepaalde aspecten van constitutioneel eczeem.

Aanbevelingen van patiénten aan gezondheidszorgprofessionals, met name artsen:

« nietalleen focussen op de huidsymptomen, maar meer aandacht hebben voor de mensen die leven met constitutioneel
eczeem, omdat menselijkheid en empathie patiénten kunnen helpen om een beter leven te leiden,

+ deziektein samenhang behandelen, het voorschrijven van corticosteroiden beperken, vooral bij kinderen, en patiénten
begrijpen die bepaalde medicijnen niet willen gebruiken,

. alternatieve methoden voorschrijven om de ziekte te behandelen, indien mogelijk, en aanbevelen om naar zee of een
kuuroord te gaan, of te reizen naar landen met een gezonder klimaat,

« werken in multidisciplinaire teams waarin voor reguliere controles, experts in dermatologie, immunologie en allergie
met elkaar samenwerken,

- voorschrijven van andere medische disciplines zoals psychologie, om patiénten te helpen hun mentaal lijden te
verlichten en depressies te voorkomen, maar ook voor een goede morele ondersteuning aan ouders die zich hulpeloos
voelen ten opzichte van deze ziekte.

Patiénten zoeken proactief naar nieuwe oplossingen die hen kunnen helpen maar zijn teleurgesteld door het gebrek aan
medische doorbraken op het gebied van constitutioneel eczeem. Ze begrijpen niet waarom het grootste orgaan van het
lichaam niet belangrijk genoeg geacht wordt voor onderzoek.

Aanbevelingen van patiénten aan onderzoekers:
« een breed onderzoek opstarten naar de menselijke huid, niet gefocust op symptoombeheersing maar op de het
wegnemen van de oorzaken,
+ bekijken hoe nieuwe therapieén buiten de conventionele geneeskunde patiénten kunnen helpen,
« onderzoeken waarom deze ziekte steeds vaker voorkomt.

Veel patiénten zijn bezorgd over de sterke bijwerkingen van langdurige behandelingen.
Aanbevelingen van patiénten aan de farmaceutische industrie:

« nieuw klinisch onderzoek opstarten naar nieuwe behandelingsopties,
« zoeken naar alternatieven die de huid niet overgevoelig maken.
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Constitutioneel eczeem is een ziekte met een dubbele last; niet alleen de symptomen kunnen ondraaglijk zijn voor
patiénten, maar ook de perceptie die anderen hebben over de patiénten kan sociaal en mentaal pijnlijk zijn.

Patiénten bevelen de verenigingen die hen vertegenwoordigen aan om de bevindingen in dit rapport te
gebruiken:

informatie verspreiden over de ziekte om af te raken van het vooroordeel dat constitutioneel eczeem een besmettelijke
ziekte zou zijn en door eigen toedoen zou ontstaan, zodat hun ziekte gerespecteerd wordkt,
bewustwordingscampagnes opstarten over constitutioneel eczeem als een ernstige, chronische huidziekte, om
discriminatie op uiterlijk waar patiénten onder lijden te verminderen, zodat de ziekte beter erkend wordt door de
maatschappij,

patiénten helpen om hun eenzaamheid te doorbreken door middel van steungroepen, met name voor kinderen, zodat
ze een normaal leven kunnen leiden ondanks de zichtbaarheid van de ziekte.

Constitutioneel eczeem is een ziekte die ook door allergieén, voedselintoleranties of door het contact van de huid met de
omgeving getriggerd kan worden.

Onafhankelijk van het geénquéteerde land verwezen patiénten in overweldigende mate naar de zware last waar ze onder
te lijden hebben om symptomen te voorkomen en toegang tot zorg te verkrijgen. Ze benadrukten in veel gevallen dat de
ziekte door overheden niet ernstig genomen wordt.

Ze formuleerden duidelijke aanbevelingen voor Europese beleidsmakers:

de erkenning verbeteren van huidziekten, met name van constitutioneel eczeem, als een ernstige chronische
aandoening met een grote sociale en emotionele impact,

de ongelijkheid verminderen tussen Europese patiénten door bevordering van consistentie in de gezondheidszorg
(multidisciplinaire aanpak), betere vergoeding in de diverse lidstaten en minder bureaucratische lasten voor patiénten,
hoogwaardige gezondheidszorg stimuleren voor allergische en luchtwegaandoeningen, het aantal gespecialiseerde
artsen verhogen en de wachtlijsten in medische centra inkorten, constitutioneel eczeem beter koppelen aan de
Europese levensstijl door middel van onderzoeksfinanciering, rond aspecten die de huid direct (voedsel, cosmetica,
stress) of indirect (luchtvervuiling en materialen die binnenshuis gebruikt worden, zoals bloemen, parfums, zeep en
reinigingsmiddelen) negatief kunnen beinvioeden.
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