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Idag &r runt en miljon personeri Sverige drabbade av hudsjukdomen atopiskt eksem -
alltsa ungefdr var tionde person. Atopiskt eksem kallas ibland den gémda och glomda
sjukdomen. Trots tystnaden kring sjukdomen ér atopiskt eksem en stor folksjukdom i
Sverige.

For de som lever med sjukdomen &r atopiskt eksem en konstant féljeslagare som ofta orsakar problem med
relationer, studier, yrkesliv samt sjukskrivning. Aven livskvalitet ér ndgot som péverkas i hég grad - enligt studier
mer sd dn vid till exempel insulinbehandlad diabetes, psoriasis eller astma. Att ha atopiskt eksem Skar risken for
psykisk ohélsa — och ger éven hégre suicidrisk.

Den hér rapporten togs ursprungligen fram 2019 - i denna version féljer vi upp och tittar pd situationen for
patienter med atopiskt eksem i Sverige idag. 2019 krévde vi nationella riktlinjer och det saknas fortfarande,
men det har dndd hant en del under de senaste tre ren. Det har till exempel tagits fram nya kunskapsunderlag
liksom fler nya lakemedel. Samtidigt uppger 80 procent av Sveriges regioner att de inte férser patienterna
med en skriftlig behandlingsplan, vilket ar problematiskt eftersom patienter med atopiskt eksem sjélva maste
ta hand om sjukdomen 365 dagar om dret. Dessutom ér det fortfarande 20 procent av regionerna som inte
anvdnder livskvalitetmdtt alls ndr behandlingen utvérderas och cirka 40 procent gér det endast sporadiskt.
Regionerna visar ddremot att de kan erbjuda bra behandlingar och stéd. Utifréin de europeiska riktlinjerna och
den sé kallade behandlingstrappan vid atopiskt eksem innebdr det: mjukgérande kramer och salvor, topikala
steroider, medicinska bad, ljusbehandling samt systemldkemedel inklusive biologiska ldkemedel och syntetiska
molekyler. Det finns dock stora skillnader éver landet i méjligheten att f& tillgéng till de mer avancerade
behandlingsalternativen och nya lékemedel ger ingen nytta om de inte férskrivs efter behov.

V&r mélsattning ér att alla hudkliniker, privata och offentliga, skatasig tid att fyllai det nationella kvalitetsregistret
for atopiskt eksem; SwedAD. Detta fér att kunna félja behandlingsresultat, registrera biverkningar och insamla
data fér forskning, men ocksé fér att sékerstdlla att varden bedrivs jamlikt, med god kvalitet &ver hela landet.
Detta blir an mer viktigt ndr det kontinuerligt kommer ut nya ldkemedel p& marknaden — dé& mdste resultaten
utvérderas, s& att vibadde behandlar rétt patienter och att patienterna fér rétt behandling. Sedan férra rapporten
har SwedAD stdrkts som kvalitetsregister, men behéver fortfarande en hégre téckningsgrad.

En fungerande egenvard ér en grundléggande del av behandlingen fér den som lever med atopiskt eksem. Vi
vet att en strukturerad patientutbildning kar méjligheten att ta hand om sig sjalv mellan vérdbessken, och att
det optimerar behandlingsresultaten. Tyvarr ér det alltfor f& som erbjuds patientutbildning idag.

Att ha atopiskt cksem Okar
risken for psykisk ohilsa - och
ger aven hogre suicidrisk.”
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Atopiskt eksem som inte dr under kontroll leder till att barn gér miste om en barndom full av méjligheter, dér det
forutom sémnbrist och sédnkt livskvalitet dven finns risk for isolering, koncentrationssvérigheter, nedstamdhet,
mobbing och undvikande av aktiviteter dér man till exempel svettas eller visar hud. P4 motsvarande satt riskerar
vuxna en sankt livskvalitet, sjukfr&nvaro fré&n jobb, psykisk ohdlsa, svérigheter att prestera pé arbetet sévéal somi
hemmet samt undvikande av sociala tillstdliningar. Mot denna bakgrund blir det tydligt att livskvalitet ér bland
de viktigaste métten fér att mata en behandlings effektivitet.

Var i Sverige du bor ska inte avgéra vilken vardkvalitet du f&r 2022 — vi kan béttre. Med det medicinska utbudet
som finns idag ska det vara méjligt att ha [8nga besvdrsfria perioder och uppleva en god livskvalitet trots sitt
atopiska eksem.

Vi som patientféretradare dr évertygade om att det ska gé att f&@ béde god OCH jamlik vérd. Nationella
riktlinjer skulle kunna utgéra just det kunskapsstéd och den végledning som behévs fér att inférliva den
visionen. Naturligtvis tillsammans med en regional uppféljning av féljsamheten samt en hégre téackningsgrad i
kvalitetsregistret SwedAD och en forhajd kunskapsnivd i primdrvérden.

Syftet med denna rapport dr att sammanfatta varfér detta ér viktigt och visa hur det &r méjligt att uppnd dessa
mal, fér svenska patienter som lever med atopiskt eksem.

i’ ' o8 F .

Sophie Vrang Mikaela Odemyr
Ordférande Férbundsordférande
Atopikerna Astma- och Allergiférbundet
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INTRODUKTION

Atopiskt cksem i Sverige

(
<

Atopiskt eksem (Gven kallat atopisk dermatit) ar en kronisk inflammatorisk hudsjukdom vars symtom kan variera
frén mildare besvar med rodnad, torr och kliande hud, samt mindre utslag, fill stora besvar med intensiv kl&da
och plégsamma utslag med skorpbildning, sprucken hud och vétskande sér pé stora delar av kroppen. | Sverige
uppskattas minst vart femte barn vara drabbat och dven om besvaren kan minska med &ldern estimeras upp fill
var tionde vuxen vara drabbad. De allra flesta som har sjukdomen fér sina symtom i en mycket tidig élder, men
det @r Gven mojligt att utveckla besvér senare i livet!

Sjukdomen delas ofta upp i tre faser och symtomen kan generellt te sig lite olika under de tre faserna, men typiskt ér:

1. Infantilfasen (0-2 &r) — hudutslag i ansikte, p& hals, stracksidor av extremiteter samt bal

2. Barndomsfasen (2-12 &r) — hudutslag i hudveck, ansikte, hénder och fétter samt rumpa och baksida eller
insida l&r

3. Vuxenfasen (12 &r och uppat) — hudutslag i hudveck, ansikte, hals och hénder?

Atopiskt eksem kan variera frén milt till mé&ttligt eller svért eksem som técker stora delar av kroppen. Fér personer
med sv&ra besvér kan sjukdomen ha en stor negativ inverkan péd livskvaliteten, till exempel genom sémnbrist,
&ngest eller depression samt péverka bade de sociala och professionella aspekterna av vardagen.® 5 ¢ Svért
atopiskt eksem kan ofta leda till begréinsningar i patientens val av yrke och fritidsaktiviteter.

Under senare delen av 1900-talet mer éin férdubblades férekomsten av eksem hos barn, och forskare ser éverlag
en dkning i antalet personer som drabbas av astma, allergi och eksem, men det finns inget tydligt svar pd varfér
denna 8kning sker.”
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Atopiskt eksem beror pd arftliga faktorer som leder till en defekt hudbarriér och ett defekt immunférsvar. Nér
en person med atopiskt eksem kliar sig riskerar hudbarridrens yttre lager att brytas ner ytterligare och slappa in
bakterier, allergener och virus.2 En vanlig missuppfattning dr att sjukdomen smittar.

Hos barn bendmns atopiskt eksem ofta som bajveckseksem, d& klédda och utslag oftast uppstér bland annat
vid knd- och bsjveck. Dock kan atopiskt eksem dyka upp var som helst pd kroppen och dven om sjukdomen kan
avstanna hos vissa, s& lever andra med problemen under hela livet’

Vanliga symtom

Svér kldda och utslag dr vanliga symtom pé& eksem, men de ér endast yiliga tecken pé det som pégér under
huden. En person med atopiskt eksem kan ha helt besvarsfria perioder d& symtomen inte ger sig till kéinna, men
inflammation kan fortfarande finnas kvar under huden och snabbt blossa upp.®

Vanliga besvér hos en person med atopiskt eksem inkluderar:

e Torr och kliande hud (intensiv kléda)
* Réda utslag

e Svullen hud

e Sprucken hud

o Vatskande sér

o Skorpbildning

*  Fértjockad hud

*  Flagande hud"

”En person med atopiskt cksem kan ha helt besvarsfria
perioder da symtomen inte ger sig till kinna”

Diagnos

Idag finns inget laboratorieprov fér att diagnostisera atopiskt eksem, utan diagnosen stélls kliniskt, det vill séga
genom undersdkning och anamnes. | vetenskapliga sammanhang anvénds ofta British UK Partys s& kallade
Williams kriterier™ som &r en kombination av:

»  kliande utslag med for &ldern typiskt utseende och typisk distribution

» generellt torr hud

e tidig debut

« egen diagnos eller familj (forstagradsslékting) drabbad av eksem och/eller annan atopisk sjukdom, som
astma eller rinokonjunktivit.”

Det armojligt att sjalv gora POEM-testet (Patient-Oriented Eczema Measure) for att utvérdera svarighetsgraden
av sitt atopiska eksem. Testet nds via www.atopikerna.se.

Behandling

Det finns olika behandlingsalternativ fér personer som lever med atopiskt eksem, exempelvis:

»  Topikala behandlingar, som mjukgérande och kortisonkréamer eller calcineurinhémmare

»  Eksemskola

*  Medicinska bad (kaliumpermangantbad)

* Ljusbehandling

«  Systemisk immunmodulerande behandling (konventionella lakemedel, biologiska lakemedel och syntetiska
molekyler).

Atopiskt cksem - Sveriges gomda och glomda folksjukdom 0



Mycket av dagens fokus inom atopiskt eksem ligger p& symtombehandling, och inte p& prevention.

—Det ar for lite fokus pé& prevention. Det dr en oerhért svér fréga. Det gér att séiga mycket p& gruppnivd,
men sitter man ddr med en enskild patient ér det inte alltid s& latt. Prevention som inkluderar strukturerad
patientundervisning och individualiserad r&dgivning om exempelvis triggerfaktorer, mdste vara ett
naturligt steg i behandlingen. Och I6sningen &r ékad kunskap, séger Ake Svensson, docent, hudlékare
och ledande forskare pd Sk&nes universitetssjukhus och hudklinik i Malma.

Tidig behandling

Atopiskt eksem i tidig d&lder kanske &kar risken fér andra efterféljande atopiska sjukdomar, sésom astma
och allergisk rinokonjunktivit, och detta brukar bendmnas den atopiska marschen Flera studier har férsokt
att underscka sjélva mekanismerna bakom, men idag &r dessa samband inte helt klarlagda och det behévs
mer forskning inom detta omrdade. Tidig behandling av atopiskt eksem har varit del av det finska nationella
programmet f6r att motverka atopiska sjukdomar och programmet har véldigt framgéngsrikt minskat effekterna
av astma och allergi p& nationell niva."®

Atopiker

Atopiskt eksem anvands som samlingsnamn fér olika former av eksem som existerar, men atopiskt eksem, eller
atopisk dermatit som det ocksé kallas, refererar till eksem oavsett samtidig férekomst av en sarskild antikropp
(IgE). Manga patienter har IgE-antikroppar, men deras funktion vid atopiskt eksem ér inte kénd och samma
namn anvénds ocksé for eksem utan férekomst av IgE-antikroppar.® Ordet atopi syftar till en érftlig bendgenhet
att utveckla IgE-antikroppar mot vanligt férekommande allergen och samtidig férekomst av allergisk astma,
hésnuva och eksem”.

Allergi orsakar inte eksem, men kan férekomma samtidigt som eksemet, sarskilt hos barn. Barn som har atopiskt
eksem och fédodmnesallergi kan ibland uppleva att allergierna férvarrar eksemet. Vanliga fsdoémnesallergier
bland barn inkluderar komjslk och hénsédgg, men dessa brukar vanligtvis gé éver av sig sjdlvt fére skoldldern.
Bade barn och vuxna med atopiskt eksem kan ocks& ha besvdr med luftvégarna, frén snuva eller astma. |
Sverige finns den sammanfattande termen “atopiker”, som ett samlingsnamn for personer som lever med dessa
sjukdomar, speciellt atopiskt eksem.

”|...] strukturerad patientundervisning och
individualiserad radgivning om exempelvis trigger-
faktorer maste vara ett naturligt steg i behandlingen|...|”

° Atopiskt cksem - Sveriges gomda och glomda folksjukdom
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PERSPEKTIV
Nationella riktlinjer saknas

Overlakare Ake Svensson, Skanes universitetssjukhus och hudkliniki Malmé, ér nestor och en av Sveriges framsta
experter inom atopiskt eksem. Han har verkat och forskat inom omradet i saval Sverige (frén sena 70-talet) som
Europa (fran mitten av 90-talet). Till vardags i Malmé traftar Ake Svensson alla typer av patienter med atopiskt
eksem, fran barnpatienter till svarare remissfall. Han berdttar att atopiskt eksem dr ett utbrett problem och att
morkertalet ér stort.

— Sannolikt ligger snittet uppemot 10 procent, vilket innebdr att Gver en miljon personer dr drabbade
av atopiskt eksem i Sverige. Dessa siffror gdller hela spektrumet, frén mild till svér sjukdom. Men
dven den milda varianten av sjukdomen kan vara bekymmersam.

En specialist i allmédnmedicin kan vara bra fér personer med mild sjukdom,
men fér svérare fall behdvs det en hudspecialist som bér héllai, och samordna,
behandlingen.

— Att patienten &r underbehandlad och inte fér kvalificerad vérd ar ett
problem. Vid atopiskt eksem é&r det viktigt att stélla ratt diagnos och
utesluta andra diagnoser som exempelvis kontaktallergi. Patienter med
lindrigt atopiskt eksem dér oftast hyfsat behandlade. Tyvérr ér det svérare
fall som ofta inte blir ratt behandlade. Atopiskt eksem ér en drabbande
sjukdom, faktum ér att de som har milt till mattligt atopiskt eksem ligger
i linje med de personer som har insulinkrévande diabetes vad det gdller
péverkan pd livet. M&nga forstér inte dettal Och patienter ska inte
behéva dka landet runt fr att f& kvalificerad vérd.

Atopiskt cksem - Sveriges gomda och glomda folksjukdom °




Kunskapsstyrning och Nationella programomraden (NPO)
En av utmaningarna som Ake Svensson ser dr brist p& kunskap och att det inte finns struktur kring vidare-
utbildning p& omrédet.

— Strukturerade kunskapshéjande initiativ behévs, eftersom det inte finns krav pé vidareutbildning
idag. Sverige kan inte férlita sig p& eldsjdlar! De behandlande lékarna maste ha rétt kunskap.
Kunskapsnivén maste vara hégre, och definitivt mycket hégre i primérvarden. Fér att tala klarsprék:
den ldagsta kunskapsniv@n mdste vara klart hégre i Sverige. Speciellt nér man ska ta hand om en sé
pass stor grupp av patienter som med atopiskt eksem. Det méste finnas krav pé fortbildning. Det
har hant mycket inom omrddet vad det géller nya behandlingar bara under det senaste &ret eller sé&.
P& en regional nivé& skulle en strategi kunna vara att dela information, det vill séga att de lakare som
sitter med senaste kunskapen ska dela kunskapen pé ett strukturerat sétt. Kompetensen méste féras
ut till andra. V&ra politiker ar helt fokuserade pé& vérdkéerna — huruvida lékarna har rétt kompetens
érinte lika intressant.

Avsaknaden av nationella riktlinjer for atopiskt eksem i Sverige &r en annan brist som @r problematisk, vilket
ocksé vilar p& kunskapsstyrda insatser. Ett av de syften som det nationella systemet f&r kunskapsstyrning har ar
att ta fram kunskapsstéd och den arbetsgrupp som finns fér NPO Hud, dar Ake Svensson &r delaktig, arbetar for
jamlik vé&rd och f6r att Socialstyrelsen ska ta fram nationella rikilinjer f6r atopiskt eksem.

— Jag ser nationella riktlinjer som en viktig del i att v&rden ska hamna ratt — s@ att allt &r baserat pé
fakta och alla ér éverens. Férekomsten av mé&nga nya ldkemedel p& marknaden har dessutom dkat
behovet ytterligare. Konsensus &r en viktig sak for att patienter med atopiskt eksem ska tas om hand
korrekt med likvardig och adekvat behandling. P& sé satt varken 6ver- eller underutnyttjas resurser
och ratt behandling ges till réitt patient.

Genom omstéllningen till ndra véard har fokus flyttats till att se personen bakom symtomen mer, vilket kan ha
bade for- och nackdelar. Fér gruppen med svért atopiskt eksem menar Ake Svensson att det ér extra viktigt att
f& en vardkedja som fungerar, att politikerna spelar en viktig roll och att nya méjligheter kraver bredare kunskap.

— Utvecklingen gdr framat och idag finns det mycket mer redskap @n f6r bara ndgra &r sedan, men
detinnebdr ju ocksd att det krdvs att vi stéller annu storre krav p& utbildning och kunskapsférmedling.
Tillexempel genom att ta fram tydliga gransvérden for att avgéra sjukdomens allvarlighetsgrad samt
ramverk fér nar en patient ska remitteras fill specialist fér ytterligare utredning.

Primérvardensroll
Trots att atopiskt eksem &r en folksjukdom i stor skala ér det f& som férstdr detta.

— P& ett satt ér det s& att patienter med atopiskt eksem ofta blir bortglémda. Atopiskt eksem ar
en vanlig sjukdom med mdnga olika symtom. Sjukdomen kan vara svér att behandla. En kunnig
allménlékare kan hantera mycket av den har problematiken, men tyvérr tror ménga att sjukdomen
ar mer kosmetisk, men det stémmer inte. Det finns Gven en aspekt av samsjuklighet vad det géller
astma eller rinit. Vid svérare sjukdom finns Gven en ékad risk att utveckla kardiovaskulér sjukdom.
Atopiskt eksem kan d@ven bidra till psykisk ohélsa och har dessutom stor pdverkan pé livskvalitet samt
satter ofta familjelivet under stor press.

Ake Svensson ar dock tydlig med att problematiken kring atopiskt eksem gér att komma ét:
—Visom ger vard till patienter med atopiskt eksem méste vara uppdaterade med kunskap — dér ligger

nyckeln! Fér med rétt behandling och adekvat handldggning, det vill séiga information séval som rétt
|ékemedelsbehandling, kommer vi &t patientens symtom och ddrmed p&verkan péd livskvalitet.

a Atopiskt cksem - Sveriges gomda och glomda folksjukdom
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LIVSKVALITET
Alla aspekter i livet paverkas

Forsimrad livskvalitet vanligt dven vid milda besvér

De som dr drabbade av atopiskt eksem, i mattlig till svér grad, lever med symtom som pd&verkar livskvaliteten i
hég grad: svér kldda, smérta och stérd sémn samt dkad risk f6r samsjuklighet som exempelvis hudinfektioner,
allergier och astma.

Sjukdomen gér sig konstant p&mind och orsakar problem med relationer, studier och yrkesliv samt sjukskrivning.
Atopiskt eksem kan ha en stor negativ inverkan pd livskvaliteten. Barn med mattligt till svért atopiskt eksem (och
deras foraldrar) bedsmer att besvaren ar lika svéra eller till och med svérare i jamférelse med andra kroniska
sjukdomar hos barn, som till exempel epilepsi, astma och diabetes.® Men det finns inget sarskilt orsakssamband
mellan eksemets svarighetsgrad och péverkan péd livskvaliteten.” En person med lindrigt eksem kan allts& ha
pé&tagligt férsémrad livskvalitet, men det ér vanligare hos personer med svéra besvdr.

Utvédrdering av livskvalitet via skattningsmatt

Det finns flera satt att mata sjukdomspéverkan vad det géller eksem: exempelvis grad av kléda, sémnrubbningar
eller paverkan pé livskvalitet. Det finns olika frdgeformuldr framtagna speciellt fér att mata livskvalitet hos bé&de
barn och vuxna vid hudsjukdom, exempelvis DLQI, IDQOL, CDLQI och DFI. Dessa métt for att utvdrdera
livskvalitet bedémer exempelvis svérighetsgrad av sjukdom, symtom, férmé&ga att skdta vardagslivet sésom att
ata, klé p& och av sig, ta hand om hemmet, péverkan pé kénslor och humér, fritid, skola, semester, férhé&llanden
och sémn samt utgifter och behandling®.

En svensk studie visade att barn mellan 2 och 4 &r var mest negativt paverkade av kléda/kliande, laggdags och
huméret (enligt IDQOL). De éldre barnen mellan 5 och 15 &r var mest paverkade av kliande, 5mmande och
smartande hud, problem med behandling av huden och att de var generade, sjélvmedvetna, upprérda eller

@ Atopiskt cksem - Sveriges gomda och glomda folksjukdom



ledsna p& grund av deras hud (enligt CDLQI). Familjen var mest paverkad av att féralder maste hjdlpa barnet
med behandling, att barnets eksem orsakar trétthet eller utmattning hos férdldrar/den som tar hand om barnet
och extra kostnad och utgifter relaterade till behandling, kléder och s& vidare.

De totala livskvalitetspodngen enligt de olika matmetoderna i studien:

IDQOL CDLQI DFI

(2-4 &r) (5-15 a&r) (faralders svar)
Siffra 28 50 77°
Median (omfang) 7.0 (skala 1-18) 6-0 (skala 2-18) 8.0 (skala 0-27)
Betydelse (+SD) 8.6(+5.3) 71(:4.4) 8.3(:6.0)
Korrelation med DFI 0.78 (p <0.07) 0.44 (p <0.07) -
Korrelation med annat matt™ 0.48 (p <0.05) 0.31(p <0.05) 0.44 (p <0.07)
Korrelation med SCORAD 0.30 (p >0.05) 0.18 (p >0.05) 0.18 (p >0.05)

IDQOL: Infants’ Dermatitis Quality of Life Index
CDLQI: Childrens Dermatology Life Quality Index
DFI: Dermatitis Family Impact Questionnaire

SD: Standardavvikelse (standard deviation)

o Ett svar bortraknat p& grund av saknad parameter
*Rajka & Langeland eczema severity score

Svensk studie: atopiskt eksem och livskvalitet
Gdnemo et al, Quality of Life in Swedish Children with Eczema

AR

-

" |

- -
Paverkan pa livskvalitet barn 2-4 ar Paverkan pa livskvalitet barn 5-15 ar
Kl&da och kliande . Kliande
Laggdags Ommande/smartande hud
Humér Behandling av huden

Generade, sjdlvmedvetna, ledsna

Ra

Péverkan pa livskvalitet familj/fordldrar
Hjalpa barn med behandling
Trotthet eller utmattning
Utgifter relaterade till behandling
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PERSONLIGT PERSPEKTIV
"Atopiskt cksem kraver konstant underhall”

Maria Gunnarsson, 49 &r, bérjade uppleva besvar med atopiskt eksem tidigt i livet, redan vid tv&-, tredrséldern.
Hon minns inte riktigt nar hon fick den officiella diagnosen, men kommer ihdg att hon traffade béde lékare och
hudlékare i tidig &lder och fick med sig att hon skulle behandla eksemen med mjukgérande kréim och kortison.

—Jag fickingen riktig uppféljning nér jag var liten, utan jag fick min krém och s& gjorde mina féraldrar
s& gott de kunde f6r att hjélpa mig ldra mig smérja korrekt och regelbundet. Vé&rden gjorde négot
halvdant férsok med att skapa en eksemskola, men det blev inte s& mycket mer dn sé.

Maria beskriver sina besvar som méttliga till svéra. Eksemen kommer i skov och kan vara stundtals tuffa, men
daremellan kan hon uppleva béttre perioder.

— Atopiskt eksem kréver konstant underhéll. B&de med mjukgérande krém och med extra insatser
under perioder med skov. Fér sjalvkanslan ér det tufft nér det blossar upp i ansiktet och jag blir helt
rdd och torr, dd vill man kanske inte umgés med ndgon, f6r man kénner sig smutsig och ofrésch. De
senaste dren har jag dessutom haft valdigt svéra eksem i handflator och fotsulor, och det blir ju lite
speciellt fér det ar svért att gé pd grund av smdrta, fétterna svullnar upp och vétskar sig, och nér det
gdller hénderna vill man undvika att réra saker fér att inte f& bakterier i séren. Man blir rérelsehindrad
ndr det paverkar héander och fotter, fér det gor ont, sd det har ganska stor pé&verkan pé& vad man
klarar av att géra, s& man fér prioritera det som dr viktigt fér stunden. Och s& gér smértan att man
inte orkar g& en promenad eller gé och tréna och dé& blir pafsliden att det ér létt att bli Gverviktig pé
sikt. S& det p&verkar livsstilen mer an vad man egentligen kanske tror och tanker.

Utéver kontinuerlig smérjning har Maria flera vardagsrutiner hon utfér f6r att hélla sjukdomen i schack, s& som
att tvatta handdukar och séngklader regelbundet, samt att undvika att trigga igéing eksemet genom att till
exempel undvika kladmaterial som ér stickiga, inte andas eller har starka férgmedel.

Stédet frén vérden beskriver Maria som oregelbundet:

- Naér jag var barn hade jag vid ett tillfalle en jattebra hudlékare,
men sedan var stédet ndstan obefintligt under ménga é&r, och
eftersom det dr en kronisk hudsjukdom s& ska man ju tréffa vérden
regelbundet. Jag tycker dock att det har blivit battre de senaste
daren, nu har jag &terkommande kontakt med en bra hudldkare.

|dag beskriver Maria sin sjukdom som under kontroll, med respekt fér att
eksemen plstsligt kan blossa upp igen. Sedan hon gick med i Atopikerna
upplever Maria en stor trygghet i att & traffa likasinnade samt kunna
dela erfarenheter, tips och information om atopiskt eksem.

— Jag éar hoppfull kring forskningen och ser positivt p& att man

idag inte bara fokuserar p& huden, utan dven pratar om sémn och
sjalvkansla till exempel. Att man ser ménniskan bakom eksemen.

° Atopiskt cksem - Sveriges gomda och glomda folksjukdom
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PERSONLIGT PERSPEKTIV
"Fotboll och mental traning blev min riddning”

Albert Jérnvik, 27 &r, har envist kdémpat med svért atopiskt eksem i hela sitt liv men med idrotten som stéttepelare
lyckades han ta sig igenom en tuff period som ung. ldag &r Albert symtomfri och har inga synliga eksem langre.

Albert spelade fotboll pd elitnivé i tondren samtidigt som hans svéra atopiska eksem gjorde livet problematiskt.

— Det ar komplext att vara tondring och ténka p& hur man ska se ut och vara. Det var inte det |Gttaste
att ha atopiskt eksem samtidigt som det kéindes som att livet var s& mycket lattare fér alla andra.

[bland ville inte Albert ha shorts eftersom han inte ville visa sina ben som var tdckta av eksem. Besvaren blev dessutom
varre av den svett och dusch som féljde trdningen varje dag, och ibland till och med ett par génger per dag.

— Sommaren var dessutom komplicerad fér ibland ville jag inte visa mig i badklader fér jag hade
eksem p& magen eller benen. Man blev lite skér ndr man ténkte p& idealet for hur man ska se ut. Det
dr svért att ta sig vidare frén de tankarna. Men dé blev det viktigt f6r mig att ta fram den extra skéna
glada och hérliga killen inom mig fér att vaga upp fér att jag séig annorlunda ut.

Albert upplever att den stérsta utmaningen med atopiskt eksem har varit p&verkan pé sjélviértroendet.

"Jag fick tinka att cksemen inte var jag”

- Jag fick tdnka att eksemen inte var jag, utan att jag fick visa vad jag gick fér péd fotbollsplanen. Jag
fick verkligen anvéndning fér den mentala tréining vi gjorde pd idrottsgymnasiet — jag anvédnde dessa
verktyg fér att hantera kénslan av motgéng som uppstod pé grund av eksemen.

Nar Albert blev 18 &r gick han fr&n barn- till vuxenvérd och det var inte en helt smidig évergéng.

— Plstsligt flot inte allt pé langre. Jag fick ta tag i saker sjélv och séka
fram mina egna svar. Inget var givet léngre. Jag fick dessutom vénta
mycket langre pé& vardtider och fick alltid samma svar frén sjukvérden;
att jag skulle smérja mer. Jag ville skrika: "Ar ni tokiga, jag smérjer ju
hela tiden men det hjdlper ju inte”. Jag fastnade i en cirkel utan svar
och hjalp fr&n vérden.

For ett par &r sedan fick Albert héra talas om en privat hudvérdsklinik som
hade bérjat behandla atopiskt eksem med en ny biologisk behandling. Han
sokte sig dit och lékaren konstaterade omgéende att Albert var en kandidat
for denna typ av behandling.

— Det @r som en natt och dag! Jag har inga eksem léingre, men det
krévdes att jag hittade |6sningen p& egen hand.
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_ PSYKISK OHALSA
Okad risk for atopiker

Mer éin hilften lider av depression

Att ha atopiskt eksem ger 6kad risk fér psykisk ohdlsa och éven hégre suicidrisk. Personer med atopiskt eksem
lider av en tung psykisk bérda, speciellt under perioder av skov. Atopiskt eksem, speciellt nér det @r svért eller
okontrollerat, kan ge psykosocial stress och psykologisk samsjuklighet. Detta drivs av en rad olika faktorer som
exempelvis att kdinna sig generad i sociala sammanhang, stérd sémn och svér kldda, samt méjligen effekt p&
neuromodulatorerna.??

En epidemiologisk studie om samsjuklighet och systemisk behandling fér vuxna patienter med atopiskt eksem
visade att mer d@n halften av patienterna med méttliga till svéra eksembesvér uppvisade symtom pé& depression.
En fjardedel av dessa hade mattliga till svéra depressiva besvér och fem procent av dem hade uttryckta
sjclvmordskdnslor. | studien pdvisades att systemisk behandling inte bara minskade symtomen pé de atopiska
eksemen, men det reducerade dven depressionssymtomen.®

En ny svensk studie visar att vuxna personer med atopiskt eksem har 30 procent légre chans till mentalt
vélbefinnande. All psykisk ohdlsa 6kar med svérighetsgrad av sjukdomen och odds fér depression &r ndgot
hégre f6r man an fr kvinnor. Dessutom visar studien att personer drabbade av atopiskt eksem mer sannolikt ar
sjukskrivna for psykisk ohdlsa och dven for stress och utbrandhet.?*
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Samma paverkan pa livskvaliteten som hjértsvikt eller diabetes
Atopiskt eksem pdverkar den drabbade personens energinivéer och de kénner sig "bromsade”. Ménga saknar
livslust och férlorar intresset av att ta hand om sitt utseende.

Andra studier har visat att forekomsten av ADHD ar hogre bland pojkar med atopiskt eksem,? speciellt fore fem
ars alder, i jamforelse med bakgrundsbefolkningen. Mattligt och svart atopiskt eksem kan darfér ha en radikal
péverkan pd livskvaliteten hos bade patienter och familj/narstdende.

Christian Vestergaard, éverldkare, med. dr och PhD pé& Arhus universitetssjukhus i Danmark sager:

— Atopiskt eksem har stor p&verkan pé livet, bland vuxna likstélls svért atopiskt eksem med hjértsvikt
och bland barn med diabetes nér det kommer till paverkan pé livskvalitet. Sjukdomen péverkar alla
aspekter i livet som utbildning, arbete, tréffa en partner och skaffa familj. | studier har man sett skad
risk f6r b&de depression och sjalvmord i samband med atopiskt eksem.

Sambandet mellan atopiskt eksem, depression och suicid ér tydligt, till exempeli form av de sémnsvérigheter som
bé&de klada och depression i sig kan orsaka. Aven faktorer som social isolering, stigma p& grund av synliga eksem
samt begransningar i aktiviteter, relationer, sexualitet och ekonomi kan leda till depression. Risken fér ytterligare
samsjuklighet 6kar ocks& genom att depression i sig till exempel har pdvisats kunna leda till hjartkarlsjukdomar.2é

Figur - Modell f6r potentiella samband mellan atopiskt eksem och hjértkérlsjukdom
Oversatt frén Iverts L, Atopic dermatitis in adults : epidemiological studies
of comorbidity and studies of patients on systemic treatment (2021)

Medlare

Sémnsvérigheter pd grund av kldda och kliande, depression,
orala glukokortikoider, rokning, dverfvikt, diabetes (typ 2),
hogt blodtryck (hypertoni), samt hyperlipidemi.

Systemisk

Atopiskt inflammation? Hjartkarl-
eksem sjukdom

Okontrollerade eller

okdnda variabler
T.ex. socioekonomisk status

Skattningsskalor kan upptdcka depression hos atopiker

| behandlingen av depression anvénds ibland skattningsskalor fér att utvédrdera depression och férdandringar i
symtomen, till exempel MADRS-S, som &r en sjalvskattningsskala dér nio faktorer undersoks: (1) sinnesstamning,
(2) oroskanslor, (3) sémn, (4) matlust, (5) koncentrationsférmaga, (6) initiativiérmaga, (7) kdnslomassigt
engagemang, (8) pessimism samt (9) livslust. Alla symtom skattas frén 0-6 och kan totalt ge mellan 0 och 54
poding, ddr hdgre poding indikerar en svérare depression. | en studie gav fréigan om begrénsade méjligheter
till arbete pd grund av eksem hégre MADRS-S-podng dn frdgan om synliga eksem pd hénder eller i
ansikte. Sjélvskattningsverktyg som MADRS-S kan vara effektiva fér att upptécka depressiva symtom och
sjclvmordsbendgenhet, som annars kan vara svért att detektera, hos patienter med atopiskt eksem.?’
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HALSOEKONOMI
Atopiskt eksem - en kostsam historia

Atopiskt eksem @r en kostsam historia fér s&vdl individ som samhadille. Behandlingarna kan vara dyra, sjukdomen
leder till sjukhusbesck, fr@nvaro frén arbetet p& grund av kontakter med sjukvérden samt sjukskrivningar.
Direkta kostnader ér exempelvis sjukvdrdsbesdk och inlédggning, diagnostiska tester, transport och ladkemedel.
Som indirekta kostnader rdknas produktivitetsbortfall.

En holléndsk studie?® visar att personer med atopiskt eksem har en genomsnittlig total samhdllskostnad pé
163 310 kr (€15,231) per &r. Kostnaden kan brytas ner p& patienter med okontrollerat atopiskt eksem 221900 kr
(€20,695) och kontrollerat atopiskt eksem 121000 kr (€11,287) - dér okontrollerat eksem kostar hundratusen mer.

163 310 kr

Genomsnittlig samhallskostnad per &r
for en person med atopiskt eksem

1 1
221900 kr 121000kr

Person med okontrollerat Person med kontrollerat
atopiskt eksem atopiskt eksem

=100 900 kr mer

per person och ar for personer
med okontrollerat atopiskt eksem

Referens: Ariéns et al, Economic Burden of Adult Patients with Moderate to Severe Atopic Dermititis Indicated for Systemic Treatment
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Atopiskt eksem kostar EU-landerna uppskattningsvis €2 miljarder &rligen bara i utebliven produktivitet. Den
totala kostnaden f6r eksem uppskattas ligga pd uppemot 2,68 miljarder kronor per ér i Sverige.?

Den europeiska EFA-undersékningen om atopiskt eksem visade pé& néstan 20 procent hégre kostnader i
vardagen (for personlig hygien) for dem som lever med atopiskt eksem, dn genomsnittet i Sverige.*

Felaktiga patientvagar pd grund av bristen pé specialister kostar ocksd samhdillet stora summor idag.® Med en
strukturerad vérd av patienter med atopiskt eksem kan stora besparingar géras, fér samhallet och individen.
Dessutom kan vi minska det enorma lidande som drabbade med svérare varianter av sjukdomen lever med.

Viktigt med forstaelse fran beslutfattare
Ake Svensson, dverldkare vid Ské&nes universitetssjukhus och hudkliniki Malmé, menar att stédet frén myndighets-
nivé& ar avgdrande for att 1& vérden att fungera, speciellt med tanke pé den regionsuppdelning Sverige har.

— Just nu &r ett arbete pd géng hos Lakemedelsverket, dér man ser éver hur den medicinska
behandlingen med atopiskt eksem ska géi till. Tanken &r att det ska skrivas ihop en plan som borde bli
klar n&gon gé&ng under 2023, och d& kommer det dels att diskuteras vilka ldkemedel som ar aktuella,
men dven alla andra aspekter av atopiskt eksem, det vill séiga omhéndertagande, diagnostik och sé&
vidare. Ett helhetstédnk kring livet for atopiker.

Christian Vestergaard, éverldkare, med. dr och PhD pé& Arhus universitetssjukhus i Danmark séager:

—Det ar viktigt att beslutstattare férstér att atopiskt eksem méste tas pé stort allvar och att de behéver
tanka l&ngsiktigt, inte bara ett till tvé &r fram i tiden, fér det kommer att innebdra besparingar fér
samhallet. Att budgetera fér patientutbildning som eksemskola ér viktigt; i Danmark far vi (sjukhuset)
inte ersdttning fér att utbilda patienterna trots att det har visat att patientutbildning har lika stor
effekt som en klass ll-steroid. Patientutbildning hjdlper exempelvis patienten att lara sig hur man
korrekt smérjer in sin forskrivna krédm — det drinte enkelt att veta vad "smérjain ett tunt lager” innebar
- utan instruktion gér ungefdr 90 procent fel.

Lékemedelskostnaden ska inte avgora patientens 6de

Nya lekemedel dr dyra och eftersom patientgruppen ér stor kan det bli héga kostnader fér samhadllet p& sikt
om fel individer behandlas. Det &r darfér viktigt att framtida nationella riktlinjer och myndighetsutfardade
subventionsbegrénsningar fér behandling av atopiskt eksem féljs. Huruvida en patient fér tillgéng till Iakemedel
eller inte ska avgdras av behovet, inte av kostnaden eller i vilken region patienten bor.

Nationella riktlinjer f6r atopiskt eksem skulle f6r vérden generellt innebéar ckade kostnader pé kort sikt, men
pd l8ng sikt kan de leda till stora kostnadsbesparingar. Rekommenderade &tgdrder kan ocks& ge en 6kad
sjukdomskomtroll, vilket innebar minskade kostnader fér halso- och sjukvérden. Ratt behandling fér varje patient
ar en nyckel till framgdng fér b&de samhdlle och individ.

"Det ar viktigt att beslutsfattare
forstar att atopiskt cksem maste
tas pa stort allvar och att de
behover tinka langsiktigt”
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MEDLEMSUNDERSOKNING

Vad patienterna siger om varden

Atopikerna har genom en medlemsenkat undersokt upplevelser av varden fér atopiskt eksem i Sverige. Enkéten
genomfordes 2021, inkluderade totalt 24 fragor och hade 147 svarande (varav 85% sjdlva hade eksem, 27% hade
barn med eksem och 15% hade en narstdende med eksem). Nedan féljer en summering av resultatet:

E 48 procent 43 procent
# ansdg att samverkan mellan primérvérd och ansdg att varden ar ddlig eller mycket dalig pé
specialistvard fungerade déligt eller mycket déligt att kanna till resultat frén tidigare vardbessk

|ZI= ansdg att varden ar ddlig eller mycket délig pé att ansdg att varden dr ddlig eller mycket

wmy 65 procent 59 procent a

erbjuda en skriftlig personlig behandlingsplan délig pé att erbjuda patientutbildning

ansdg att varden ar délig eller mycket délig pé att ansdg att varden ar ddlig eller mycket délig

@ 45 procent 42 procent

ge lattillganglig information om vérd/behandling p& hjélp med information till nérstdende

‘ 42 procent 56 procent
0

svarade "Stammer déligt" pa frégan svarade "Stammer déligt" pa frdgan om varden

om de dr néjda med sin behandling foljer upp och utvirderar behandlingsmaél

Vad de svarande anser att varden behover bli béttre pa
| frdgan om vad varden behover bli battre pa fick de svarande vérdera sina svar enligt: (1) "Mycket viktigt att
forbattra”, (2) "Viktigt att forbattra”, (3) "Vore bra om det férbattras” och (4) "Behéver inte forbattras”

Nedan presenteras dessa i rangordning, fréin vad som anségs vara viktigast till minst viktigt att forbattra:

Viktigt

Mindre viktigt

Samverkan mellan priméarvard och specialistvérd

Kontinuitet t. ex. att tréffa samma lékare eller sjukskéterska vid olika tillfallen
Att kanna till resultat frén tidigare vérdbesok

Att géra patienten delaktig i vad ndsta steg i utredningen eller behandlingen ar
Att ge v8rd utan véntetid

Att erbjuda en skriftlig personlig behandlingsplan

Att erbjuda patientutbildning

Att vérden tar hdnsyn till patientens egna erfarenheter av sin sjukdom/hélsotillstand
Att ge lattillganglig information om hur vé&rd och behandling fungerar

10. Hjalp med information eller informationsmaterial till narstdende

1. Att underlatta dvergdngen mellan barn- och vuxenvérd

12. Att erbjuda hembesok

V0N AW
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MALSATTNING
God och jamlik vard vid atopiskt cksem

God vard vid atopiskt eksem

| en tid ddr personcentrerad vard anses vara hégt prioriterat inom svensk sjukvérd och dér patienten ska upplysas
och géras delaktig i planering och beslut dr eksemskola/strukturerad patientundervisning grunden fér god vérd

inom atopiskt eksem.

Men patientundervisning tar tid. En patient med atopiskt eksem kan innebéra en pedagogisk utmaning som
kraver mycket tid d& patienten maste léra sig om, och férstd sin sjukdom. Sjukvérden som den ser ut idag
gynnar inte komplexa patienter som kraver tid och patienterna kan darmed komma i klém. Utbildning av fler

eksemsjukskéterskor diskuteras som en av [&sningarna.

— Det ér viktigt att tidigt ldgga ribban for de personliga behandlingsmélen och att ha en dialog om
att mélet inte ska vara att bli botad och frisk, utan att patienten ska ha en bra behandling med sé lite
besvadr som méjligt, séger Emma Johansson, disputerad éverldkare inom dermatologi vid Karolinska
universitetssjukhuset. D& kan patient och lékare pd ett redlistiskt satt jobba tillsammans mot god

kontroll och langsta majliga skovfria perioder.

MAIN BEHANDLINGSPLA
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Vissa hudkliniker erbjuder eksemskola. Grunden till framgdngsrik behandling av atopiskt eksem léggs ofta av
patienten sjdly, s kallad egenvérd. Syftet med eksemskolan ar att 6ka kunskapen om eksem, 6ka sin livskvalitet
och lara sig om utlésande/trigger- och férvarrande faktorer. Dessa kan delas upp i bland annat:

Icke-allergiska: Klimatet, varme och svettning, mekanisk irritation, kemisk irritation, infektioner, emotionell stress.
Allergiska: Fédoamnen, luftburna allergen, allergen frén hudens mikroflora.

ldag upplevs varden av patienter med atopiskt eksem som varken likvérdig eller jamstalld i Sverige. Ake Svensson,
hudldkare och forskare, héller till stor del med om detta:

— Det finns ratt stora skillnader runt om i landet. En del mottagningar fungerar bra med eksemskola
och hantering av yrkesval etc. Men om man ser pd Sverige som en helhet s& dr det nog inte lika
bra, vilket drabbar patienter som f&r fel behandling, vilket leder till usel livskvalitet p& grund av
exempelvis sémnbrist och social isolering. Den kénslan f&r man och dérfér behdvs en stark rést med
patientperspektiv fér att driva frégorna.

"Béde barn och vuxna fér ofta olika réd frén sjukskéterskor och lékare nér det géller behandling av sjukdomen.
Det kan bero p& att det finns en osdkerhet kring sjukdom och behandlingsstrategier som gér réden vaga,
vilket ocksé bekraftas av Bachelor et al i en studie fr&n 2013. Allt detta sammantaget férsvérar féljsamhet hos
patienten.”* - uttalande fran ASTA (Astma- Allergi- och KOL-sjukskéterskeféreningar) som backas upp av
ledande experter inom atopiskt eksem. Detta visar pd ofillréicklig kunskap inom sjukvérden.

Gemensamma och pé& sikt nationella behandlingsrikilinjer kommer att hjélpa det vi anser vara god vérd:
strukturerad patientundervisning med eksemskola, erbjudande av hjélpmedel som solning och bad, att alla med
atopiskt eksem ska f& en personlig behandlingsplan med behandlingsmél som f3ljs upp regelbundet och tillgéing
till nya innovativa behandlingsalternativ. Varje patient har ratt att vérdas enligt dessa steg, oavsett i vilken region
vérden sker.

Behandlingstrappa for atopiskt eksem
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ENKATUNDERSOKNING
Vardtillgangen i regionerna

Jamlik vard vid atopiskt eksem
D& atopiskt eksem kan ge grava konsekvenser fér drabbade och dess familjer har vi undersékt hur vérden av
personer med atopiskt eksem ser ut runt om i Sverige. Alla 21 regioner deltog i en enkatundersokning:

FRAGA 1. Inom din region, dr det standard att patienter med atopiskt eksem férses med en skriftlig, personlig
behandlingsplan som inkluderar behandlingsmal?

FRAGA 2. Vilka typer av behandlingar** och stéd for patienter med atopiskt eksem erbjuder ni i din region?
(anges i antal av totalt 7 behandlingsalternativ nedan)

FRAGA 3. Anvénder din region livskvalitetmétt (DLQI) vid utvérdering av behandlingseffekt fér patienter med
atopiskt eksem? (Endast ett svar)***

81 procent av regionerna férser inte, per standard, patienter med en personlig behandlingsplan. 19 procent
anvdnder inte livskvalitetméatt vid utvérdering av behandlingseffekt, 33 procent gér det sporadiskt 47 procent
gor det for svart eksem. Mdnga regioner &r ddremot bra pd att erbjuda olika typer av behandlingar och stéd.

Region F1 F2 F3

1. Stockholm Ne;j. 7/7 Ja, for svart eksem.
2. Uppsala Ne;. 717 Ja, for svért eksem.
3. Sérmland Ja. 7/7 Sporadiskt.

4. Ostergétland Nej. 717 Ja, fér svért eksem.
5. Jonképing Ja. 717 Ja, for svért eksem.
6. Kronoberg Ne;j. 717 Sporadiskt.

7. Kalmar Nej. 6/7 Ja, f6r svért eksem.
8. Gotland Nej. 5/7 Sporadiskt.

9. Blekinge Ne;j. 6/7 Ja, for svért eksem.
10. Skéne Nej.  7/7 Sporadiskt.

11. Halland Nej.  7/7 Sporadiskt.

12. Vasta Gétaland Nej. 7/7 Ja, for svart eksem.
13. Varmland Ne;j. 7/7 Ja, for svart eksem.
14. Orebro Ne;j. 6/7 Ja, for svart eksem.
15. Vastmanland Nej.  6/7 Nej.

16. Dalarna Nej. 7/7 Sporadiskt.

17. Gavleborg Ne;j. 6/7 Sporadiskt.

18. Vasternorrland Nej.  5/7 Ne;.

19. Jamtland Harjedalen  Ja. 517 Nej.

20. Vasterbotten Ja. 6/7 Ne;j.

21. Norrbotten Ne;j. 6/7 Ja, for svart eksem.

**Behandlingsalternativ inkluderar (1) medicinska bad, (2) ljusterapi, (3) systemisk eller immun-
hammande behandling, (4) biologiska likemedel, (5) eksemskola/patientutbildning, (6) tillgéng till
psykolog/kurator, (7) syntetiska molekyler.

***Svarsalternativ frédga 3: (1) Ja, f6r alla patienter med atopiskt eksem, (2) Ja, fér patienter med svart
atopiskt eksem, (3) Sporadiskt, (4) Nej.

Svaren dr inte nédvéndigtvis representativa fér samtliga vérdinstanser i regionerna, utan kan givetvis
skilja sig &t mellan mottagningarna.
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PERSPEKTIV
"Lakare behover mer tid for att
informera patienten om atopiskt eksem”

Manga svenska barn far inte rétt hjdlp

Emma Johansson, disputerad &verlékare inom dermatologi, arbetar pd barnhudmottagningen vid Karolinska
universitetssjukhuset. Tvé dagariveckan tréffar hon patienter med atopiskt eksem och évrig tid ar hon bitrddande
klinisk lektor p& Karolinska institutet.

Atopiskt eksem dr utbrett bland barn och ungefar vart fjgrde barn drabbas av sjukdomen. BAMSE-studien om
barn, allergi och milj ar en prospektiv kohortstudie som startade 1994 och som har genererat unika data éver
tid om bland annat atopiskt eksem. Enligt Emma Johanssons doktorsavhandling p& BAMSE-studien har de
atopiska eksemen gétt tillbaka p& endast halften av barnen nar de nér skol&ldern.®

— 20-25 procent av barn &r drabbade av atopiskt eksem. Over hélften har eft lindrigt eksem och
kan f& adekvat hjdlp inom primérvérden, men ungefdr 10 procent har svért atopiskt eksem. Tyvdarr
f&r mdnga barn i Sverige inte ratt hjélp idag. Det ér inte bra med tanke pd att s& pass ménga barn
upplever ddlig livskvalitet p& grund av atopiskt eksem. Sjukdomen ger upphov till svér kiédda som
pdéverkar koncentrationen dagtid och stér sémnen nattetid, inte bara fér den drabbade utan fér hela
familjen. Dessutom p&verkar sjukdomen utseendet vilket ér av stor betydelse vid socialainteraktioner.

En dansk studie om atopiska sjukdomar visade att 30 procent av skolbarn inte hade haft kontakt med sjukvérden.

— Varfér ménga inte séker vard vet vi inte fullt ut. Men ofta har patienter vid kontakt med sjukvérden
fatt mycket kortfattad information om hur de ska behandla sitt atopiska eksem, och ocksé& fér liten
méngd utskriven krdm fér att kunna behandla sitt eksem pé& ratt saitt.

Eksem ses som ett naturligt inslag i barndomen
En del fordldrar ser eksem som ett naturligt inslag i barndomen, ungefdr pé samma sétt som akne kan héra fill tondren.

— Foraldrar kanske kanner att eksem @r en normal del av barnadren, och séker darfor inte vérd. De
forstdr inte att det dr en inflammatorisk sjukdom som oftast behéver anti-inflammatorisk behandling.
Man kanske smérjer huden lite med en vanlig mjukgdrande, men inte mer én sé. Tyvarr blir det ofta
s& att sjukdomen en dag tippar éver och krdver vérd.

N&r Emma blickar framét s& hoppas hon pé nationella riktlinjer for behandling av atopiskt eksem. Hon menar
att det inte gér att forlita sig pd de lékare och sjukskéterskor som ér intresserade och engagerade.

— Det ér stor skillnad pé& nivé av behandling beroende pé var i Sverige patienten far vérd. Men det ar
individuellt, det ar inte knutet till en viss klinik eller region, utan hér ihop med om sjukvérdspersonalen
&r kunnig och intresserad. Pa Sachsska barnsjukhuset dér jag tidigare arbetade férsékte vi bidra till
att dka kunskapen om atopiskt eksem, till exempel genom att lagga ut informationsfilmer pé internet
tor séval sjukvardspersonal som patienter.

Det behovs mer tid mellan lékare och patient

| och med att atopiskt eksem @r en kronisk sjukdom som patienten behéver hantera livet ut, krdvs det att
patienten blir informerad om sjukdomen fér att pd ett bra sdtt kunna underhélla den och férhindra &terfall.
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Jamfort med vuxna med atopiskt eksem fér i dagsldget barn och deras féraldrar oftare strukturerad information
om sjukdomen och kanske till och med mgjlighet att delta i en eksemskola.

— Méanga patienter vill ha en férklaring till vad som utléser de atopiska eksemen. Ofta saknas en
tydlig utlésande faktor som goér att eksemen uppstar eller férsvinner. Det &r ofta pedagogiskt
svart att forklara sjukdomen pd grund av tidsbrist och fill viss del kunskapsbrist inom sjukvérden.
Landstingsdriven vérd ér finansierad per patientméte. Vi lakare behover mer tid for att informera
patienten om atopiskt eksem eftersom det oftast tar ett till tvé besok att forklara och hantera
sjukdomen. Det ar vetenskapligt bevisat att strukturerad patientundervisning i kombination med
standardbehandling ger battre effekt an standardbehandling utan undervisning.®®

Emma Johansson anser att det behdvs mer tid f6r patientméten for att kunna hjélpa patienter med atopiskt
eksem pd ett bra satt, men hon menar att det inte premieras inom det nuvarande systemet.

— Men forskningen gér framét och nu finns det bra systemisk behandling fér patienterna med allra
sv8rast sjukdom, dven fréin sex &rs &lder. Det ar dock viktigt att vi kan félja dessa patienter pé ett
strukturerat séitt s& att vi bade kan félja eventuella biverkningar och vélja ratt behandling till ratt barn
tidigare i sjukdomsférloppet, samt inte véinta fér lange med eksemskola. Vi méste se patientens olika
faser i livet och anpassa informationen och behandlingen dérefter.

Nationellt kvalitetsregister for atopiskt eksem

|dag saknas ett heltédckande nationellt kvalitetsregister for atopiskt eksem i Sverige, men Emma Johansson
hoppas att det nybildade registret Swed AD kan komma att fylla denna funktion. Ett register innebér en méjlighet
att f& kunskap om hur behandlingen fungerar i praktiken. SwedAD l&ter vérdpersonal p&d hudmottagningar
landet 6ver mata in bescksdata fér patienter som stér p& systembehandling fér sina atopiska eksem.

— ' maj 2022 hade vi 637 registrerade patienter i SwedAD, frén 39 olika mottagningar i landet. Det
ar svért att dra ndgra allfér avancerade slutsatser i nuléiget, men det vi kan séga dr att Region
Jénképing dr de som har flest registrerade procentuellt, med 70 procent av alla p& systembehandling
registrerade i SwedAD. Snittet f6r hela landet ligger mellan 30 och 40 procent.

| registret fér inte bara lakaren in eksemens tdackningsgrad, utan patienterna har éGven majlighet att sjdlva skatta
sin hdlsa enligt olika sjdlvskattningsskalor, efter parametrar gallande livskvalitet (DLQI), symtomkontroll (POEM),
kl&da (pruritus NRS) samt eventuella depressionssymtom (MADRS-S).

”[...Jofta har patienter vid kontakt
med sjukvarden fatt mycket
kortfattad information om

hur de ska behandla sitt
atopiska cksem|...|”

—
—
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AVSLUTANDE ORD
Det ar dags att agera!

For att Sverige ska kunna &stadkomma god och jamlik vérd fér patienter med atopiskt eksem ser vi tre tydliga
omraden dar féréndringar maste ske. Vi kraver darfor:

1. Nationella riktlinjer for atopiskt eksem — s& majliggérs en god och jamlik vérd

Idag saknas nationella riktlinjer, vilket férsvérar fér patienter att f& en god vérd oberoende var i landet man
bor. Riktlinjer skulle fungera som det verktyg och den guide som behévs fér att kunna bedriva en god, sdker och
jémlik vard oavsett kompetens och erfarenhet hos behandlande vérdpersonal. Det &r det ultimata sattet att
forse regionerna med bdsta tillgdangliga kunskap om god vérd av atopiskt eksem.

God véard bér bland annat inkludera patientutbildning, erbjudande om solning och bad, en personlig
behandlingsplan med individuella behandlingsmé&l samt tillg&ng till nya innovativa behandlingsalternativ.
Nationella behandlingsriktlinjer kommer att minska lidande och spara resurser. Det finns bra europeiska och
lokala behandlingsriktlinjer fér atopiskt eksem, men dessa behéver anpassas och implementeras till svenska
forhéllanden, och férankras.

2. Hég tackningsgrad i Swed AD — data 6r guld

|dag finns ett nationellt kvalitetsregister som hittills samlat in val utvald data som méjliggjort viktiga
utvarderingar och ny kunskap. Déaremot behévs det incitament och hégre krav for att fler hudkliniker, privata
som offentliga, ska ansluta sig till registret och registrera samtliga patienter med atopiskt eksem som behandlas
med systemldkemedel. Med en hég tackningsgrad i SwedAD samlas viktig kunskap, men framfér allt Gr det s& vi
tar veta vilka behandlingar som ar effektiva. Det bidrar i allra hégsta grad till ny kunskap och ér dessutom ett sétt
att kunna félja hur jamlik v&rden ar i Sverige f6r denna malgrupp.
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3. Hojd kunskapsniva i primérvarden — att veta hur milt och méttligt eksem bast behandlas
och nar remiss ska skrivas till specialistvérden

Primarvarden méste kunna behandla milt till mattligt eksem for att avlasta specialistvérden, men utan att
riskera patientens halsa och livskvalitet. Vi uppmanar beslutsfattare att ge primérvérden mer dronmarkt tid for
vidareutbildning/kompetensutveckling sa att fler allménldkare inom primérvarden kan hantera patienter med
atopiskt eksem pé& ett optimalt sétt.

Med insatserna ovan och de medicinska framgéngar Sverige har uppnétt under de senare &ren &r det absolut
méjligt for personer som lever med atopiskt eksem att ha l&nga besvdérsfria perioder och fullgod livskvalitet. Det
kommer spara b&de samhadllet resurser och individen stort lidande - det tycker vi ér val vart att kimpa for!

"I min roll som mamma till ett barn med
atopiskt cksem ar det svarast att alltid
halla lagan uppe vid smorjning da det
innebar oftast brak och tjafs. Sen lider

hela familjen av att somnen blir stord."

- svarande i Atopikernas medlemsenkit
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