


"En sjukdom
som beror”

Atopiskt eksem &r nagot som ror och berar. Forst och
framst de barn och unga som drabbas, men ocksa
deras foraldrar. Som ordforande i Astma- och Allergi-
forbundet far jag héra manga berdttelser fran barn
och unga om hur sjukdomen paverkar dem. Vart ar-
bete for en battre vard maste fortsatta!l

Tack vare gediget arbete och banbrytande forskning har vi kommit en bra bit pé
vag. | dag finns det en etablerad behandlingstrappa, Likemedelsverket har presen-
terat nya behandlingsrekommendationer och det finns systemiska lékemedel for de
allra svérast sjuka. Men det dr fortfarande en bra bit kvar tills vi ér néjdal

Atopiskt eksem dr en folksjukdom, men en ofta gémd och glémd s&dan. Mdnga
lider fortfarande i tysthet och fér inte den vérd och behandling de behéver och har
raitt till. Har finns det mycket kvar att géra. | dag dr vérden tyvarr [&ngt ifréin jamlik
och den vard du fér beror pé vilken region du bor i och vilken ldkare du tréffar.

Det har ar vart recept for en bra och jamlik eksemvard:

¢ Ldakemedelsverkets behandlingsrekommendationer.
De nya rekommendationerna har énnu inte blivit verklighet fér alla patienter.
Nu méste de implementeras i hela vérdkedjan.

Nationella riktlinjer for atopiskt eksem.

Forst med nationella riktlinjer f&r v&rdens beslutsfattare guidning fér resurspla-
nering och kan sdkerstélla tillgéngen pé specialistkompetens i hela landet. En
nédvandighet.

Kompetensutveckling for legitimerad vardpersonal.

Primdarvérden moter det stora flertalet patienter och vi méste skapa férutsatt-
ningar som gér att alla lékare och sjuksksterskor kan behandla sina patienter
pd bdsta satt.

Det dr dags for féréndring nu!

Mikaela Odemyr
Ordférande i Astma- och Allergiférbundet

Innehall

Vad dr atopiskt eksem?

Den atopiska marschen

Atopikerna arbetar for att du som har atopiskt eksem ska féa béttre vard
Livet med atopiskt eksem

Personlig berdttelse: "Jag kinde mig ensammast i varlden”

Forskaren: Det beh6vs mer kunskap i primarvéarden

Eksemt viktigt!
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Vad ar atopiskt
eksem?

Atopiskt eksem d@r en kronisk inflammatorisk hud-
sjukdom. | Sverige dr ungefar vart fjérde barn och
var tionde vuxen drabbad. Eftersom sjukdomen
ofta debuterar fore tva ars alder medfor den stora
utmaningar for saval barn som férdldrar. Sjukdo-

men kan tyvdrr inte botas, men det finns hjdlp att
fal

Atopiskt eksem, som dven kallas atopisk dermatit, dr en kronisk hudsjukdom
som kan debuteraii alla éldrar. Sjukdomen ger torr hud och réda, kliande
utslag. Hos personer med atopiskt eksem ér hudens barridrfunktion férsam-
rad, vilket gér att den lattare sldpper igenom bakterier, irriterande émnen och
allergener. Nér man kliar sig riskerar hudbarridirens yttre lager att skadas allt
mer och bli ett dnnu sémre skydd mot bakterier, allergener och virus, som i sin
tur leder till en inflammation i huden.

Atopiinnebér att du har en arftlig bendgenhet att producera sé kallade
|gE-antikroppar mot vanliga &mnen i vér narmiljé och en bendgenhet fér
allergisk astma, hésnuva och atopiskt eksem. Atopiskt eksem dr en autoimmun
sjukdom, vilket innebér att immunfsrsvaret angriper kroppens friska celler. Det
ar alltsd inte en sjukdom som smittar, som personer i omgivningen ibland kan
tro.

Sjukdomen ar bade érftlig och kan orsakas av miljén. Miljén kan péverka
genom att huden till exempel utsétts f&r ndtning, kemikalier eller torr och
dammig luft. | Sverige @r luften extra torr under vintern, vilket kan vara en
anledning till att eksem &r vanligare har én i lander med varmare klimat. Det
ar ocksé& forklaringen till att mé&nga blir battre sommartid.

Besvdren kan se véldigt olika ut hos drabbade individer. En del har milda
symtom som rodnad, torr hud och begrénsat med utslag. Andra har svérare
symtom med ihardig kl&da, utslag med skorpor och vétskande sér pé& kroppen.

Sjukdomen gér ofta i perioder. Det gér att man kan ma béttre och ha f&
symtom ibland, for att sedan drabbas av skov d& eksemet blossar upp och
forsémras. Allergi orsakar inte eksem, men kan fsrekomma samtidigt som ek-
semet, sdrskilt hos barn. Daremot kan barn med eksem och matallergi ibland
uppleva att allergin férvarrar eksemet. Badde barn och vuxna med eksem kan
ocksd ha besvar med luftvégarna. Atopiskt eksem ér alltsé en sjukdom somi
hég grad péverkar vélbefinnandet och begrdnsar livskvaliteten hos barn och
unga.




Eksem pa melaninrik hud

| dag &r ndrmare tvé miljoner invénare i Sverige utlandsfédda. Mé&nga av
dem har melaninrik hud, vilket gor att eksemet ser annorlunda ut. Det gér att
vérden har svérare att stélla ratt diagnos. Rodnad ér mindre vanligt pé& en
mérkare hud, i stdllet f&r den en mérkare, gré eller lila ton. Eksemet sitter ofta
pd strécksidorna i stéllet fr i bojvecken. Eksemet kan ocksé vara mer "sma-
knottrigt” pd mork hud och kan léka bdde med mérkare omréden i huden, sé
kallade postinflammatoriska hyperpigmenteringar, eller ljusare omraden, sé
kallade postinflammatoriska hypopigmenteringar.

Sa diagnostiseras eksem

For att f& ratt hjalp och behandling &r det viktigt att sé tidigt som mgjligt f& en
diagnos. | dag finns inget laboratorieprov som kan bekrafta diagnosen, utan
diagnosen stélls kliniskt, det vill séga genom undersékning och sjukdomshisto-
ria.

Sjukdomskriterierna dr:

Svart atopiskt eksem leder *  fidig debut

ofta till begrénsningar i val ¢ generellt torr hud

av fritidsaktiviteter och sé *  kliande utslag med fér aldern typiskt utseende och placering
smaningom yrke. * ndraslakting drabbad av eksem och/eller annan atopisk sjukdom, som

astma eller rinokonjunktivit.

Tidig sjukdomsdebut

Ofta debuterar sjukdomen tidigt, fore tvé ars élder, och kallas d& for bojveck-
seksem. Det beror pé att eksemen vanligtvis finns i armvecken, kndvecken

eller vid vristerna. Sjukdomen delas in i infantilfasen (0-2 &r) och barndoms- For att utvirdera svarlghefsgraden av eksemet kan patienten s;ulv gora

fasen (2-12 &r). Hos spédbarn sitter eksemet ofta i ansiktet eller p& armarnas det sé kallade POEM-testet (Patient-Oriented Eczema Measure). Det dr
och benens utsidor. Ofta &r klédan besvarlig och kan ge stérd nattsémn och ett verktyg for patienter som bland annat finns pé Atopikerna.se.

grinighet. Spadbarn gnuggar och gnider sig pd grund av klddan, éldre barn
river sig.

Aterkommer efter fondren S& behandlas eksem

Vuxenf 12 &r och uppat fta utslag i hudveck, ansikt t hals och
uxenfasen (12 &r och uppd) ger ofta utslag i hudveck, ansikte samt hals oc Atopiskt eksem &r en kronisk sjukdom som inte kan botas, men det finns

mé&nga olika typer av behandlingar som lindrar och démpar besvéren. | dag
finns det s@val lokala behandlingar som kréimer och 6gondroppar som syste-
misk behandling fér de allra svérast sjuka. En systemisk behandling p&verkar
sjukdomen inifrén och kan fés i form av tablett eller spruta.

hénder. M&nga som haft eksem som barn blir symtomfria i ton&ren. Men
besvdren kan tyvérr dterkomma senare i livet, ofta i form av handeksem.
Knappt tio procent av den yrkesverksamma befolkningen drabbas av han-
deksem och risken f&r att utveckla det ér 3—4 génger stérre hos personer som
har eller har haft atopiskt eksem i barndomen.
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Den atopiska
mjukgdrande keiim, kortisonkréim eller calcineurinh&mmare m a r s c h e n

eksem- eller smérjskola

Olika slags eksembehandlingar:

medicinskt bad (kaliumpermangantbad)
Begreppet atopi anvdnds for att beskriva en arftlig bendgenhet att produ-
ljusbehandling cera antikroppar mot vanliga dmnen som till exempel damm, pollen eller mat.

Det har brukar man kalla f6r den atopiska marschen, eftersom en atopisk
systemiskaimmunmodulerande behandlingar i form av konventionella sjukdom ofta leder till en annan. Den bérjar ofta med utslag hos spadbarnet

Idkemedel, biologiska likemedel och syntetiska molekyler. och vid 6-12 ménaders alder bildar barnet sedan allergiantikroppar mot égg-
och mjélkprodukter. Darefter utvecklas allergiantikroppar mot exempelvis
damm och husdjur, vilket i sin tur kan utvecklas till astma. Att barnet bildar
allergiantikroppar innebdr inte alltid att barnet blir allergisk, men risken for att

gora det dr hogre.

Atopiskt eksem matallergier hésnuva/astma

Orsaken dr troligtvis en sammankopplad immunologisk mekanism, dér den
forsamrade hudbarridéren och underliggande inflammation éven kan leda fill
andra allergisjukdomar.

”"Man brukar kalla det for den atopis-

ka marschen, eftersom en atopisk
sjukdom ofta leder till en annan”
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Atopikerna arbetar
for att du som har
atopiskt eksem ska fa

battre vard

Sophie Vrang ar sjukskéterska, men ocksa grund-
are och ordforande i Atopikerna. Hon har sjélv
erfarenhet av att ha atopiskt eksem. Nu vill hon
sprida kunskapen till andra.

— Om man har en kronisk sjukdom sa ar mycket
vunnet om man forstar sin sjukdom, sdger hon.

Atopikerna ar en temaférening under Astma- och Allergiférbundet som
ar rikstdckande och har fokus pé atopiskt eksem. Sophie Vrang dr inte bara
ordférande, utan ocksé en av grundarna till féreningen.

—Jag ség att det fanns ett stort behoy, ett kunskapsglapp, och att det sak-
nades en plattform f6r patienter, anhériga och dven den sjukvérdspersonal
som moter patientgruppen och som vill veta mer, séger Sophie.

— Jag ér sjdlv sjukskoterska i botten och har haft atopiskt eksem sedan jag
var barn och fér mig har det varit viktigt att vara en aktiv och pélast patient
som kénner till mina majligheter och rattigheter. Det vill jag att andra ocksé
ska kunna géral

Sophie fick sitt eksem som barn. S dr det ocksé for de allra flesta som
drabbas. Atopiskt eksem debuterar ofta fére tvé érs &lder, vilket forstds staller
stora krav pé& férdldrarna.

— Som litet barn kan du inte tillgodogéra dig informationen, utan det ér
dina féraldrar som har kunskapen och som smérjer in och fixar. Det gor att
det kan bli svért nar barnet sjalv kan ta ansvar och bli adresserad av vérden.
Det ar ett gap vi har kvar att adressera — att géra ungdomar mer involverade
ochiratt tid.

En annan sak hon lyfter fram &r att atopiskt eksem &r en synlig sjukdom.
| vart utseendefixerade samhalle kan detta vara extra kénsligt f6r barn och
unga.
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Sophie Vrang, sjukskéterska, medgrundare av och
ordférande i Atopikerna

— Det kan vara kénsligt att vara ett barn eller en tondring och inte kunna
vara som andra, att inte kunna anvénda smink till exempel, att sticka ut i
simhallen eller vara begrénsad vad géller val av kléder. Dessutom kan ménga
kénna sig dckliga och smutsiga av eksemet. Att frenetiskt klia sig kan upplevas
som ett avvikande beteende av andra, som gér att du sticker ut. Det kan falla
av hudflagor och bérja bléda, séiger Sophie och fortsatter:

— Det hér kan orsaka ett utanférskap och blir gt en ond cirkel, dér nattlig
kldda ger déligt med sémn. Det i sin tur skapar trétthet p& dagen och gér att
du alltid ligger lite p& minus. Kl&dan ér nastan tatuerad pd insidan av hjarnan
och den kan inte jamféras med ndgon annan hudsjukdom.

Barnet eller den unga personen som lever med eksem dr kanske trétt i sko-
lan, hinner inte med och har svérare att koncentrera sig. Detta, tillsammans
med ofillracklig behandling, gér att det kan vara latt att hamna'i ett likgiltigt
ldge, menar Sophie, dar man helt enkelt inte orkar kavla upp drmarna och
hitta ratt i vérddjungeln. Till exempel har forskningen sett ett samband mellan
sjukdomen och 6kad risk f&r depressionssymtom. Men med r&tt behandling
har det visat sig att depressionssymtomen férsvinner.

Finns det ndgot att géra fér att undvika att det blir s& har? Sophies réd ér
till synes enkla, men kan vara avgérande for hur sjukdomen utvecklas.

— Det ar viktigt att féraldrar férstér att det hér dr en sjukdom dér man
standigt méste underhélla huden, Gven om det inte syns ndgot just nu, och
smorja och smérja med mjukgérande krdm. Om du hela tiden ligger efter sé
kan det fallera snabbt och det behovs ibland valdigt lite fér att det ska bli sé.

Det finns mycket att vinna pé att skaffa sig kunskap om sin sjukdom och
att vara féljsam, menar hon, vilket kanske inte alltid dr det lattaste for ett barn
eller en ungdom.

— Vérden borde ocksé bli battre pd att séga: det har kan vi erbjuda dig,
men dé& férvantar jag mig att du r féljsam till den behandling som du och jag
kommer éverens om. Fér mig var det en gamechanger nér jag fick acceptans
f&r min sjukdom. | dag finns det ocks& s& mé&nga bra behandlingar, men det
gdller att st& pé& sig i varden!

Tyvérr ér varden ojamlik i dag och beror ofta pé vilken lakare du traffar
och var du bor i landet, menar Sophie. Det finns effektiva behandlingar, men
det gdller att lakare kanner sig trygga att rekommendera till exempel en
systemisk behandling och inte enbart f6rnya gamla recept som dndé inte ger
resultat. Har ar kunskapen om behandlingstrappan och ratten till en behand-
lingsplan viktig.

P& frégan vad som ér allra viktigast for Atopikerna i dag ér svaret enkelt:
patienters ratt till en behandling som fungerar samt att stérka patienterna
och ge dem kunskap. Mdlet ér ett atopiskt eksem under kontroll.

Varfor ska man vara med i Atopikerna?

— Forst och framst for att stdrka en rést som har varit alldeles f6r nedtryckt
alldeles for ldnge. Men ocksé for att vi gor s& mycket bra och roliga saker och
har tagit fram s& mycket bra material. Det finns en stor potential i att hjdlpa
varandra och stérka varandra! Vérden har ocksé saknat en patientférening,
de har inte bangat pé& ett enda av véra initiativ till samarbete. Det tyder ocksd
pd ndgonting. Allt vért arbete gor vi fér medlemmarnal

Astma- och Allergiférbundet Eksem hos barn och unga

”l dag finns det sé manga
bra behandlingar, men det

gdller att sta pasig i var-
den!”
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Livet med
atopiskt eksem

Att leva med irriterad och standigt kliande hud
paverkar hela livet. Somnen blir stord, du ar trott
i skolan och orkar kanske inte vara med pa akti-
viteter pa fritiden och den psykiska hélsan kan
forsamras. Dessutom kostar kramer, lakarbesok
och ldkemedel en hel del.
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"Hela familjen paverkas
och ett stort ansvar ligger

pa fordldrarna som
skéter de yngre barnens
behandlingar”

Milt, mattligt eller svart?

Barn och ungdomar med lindrigt atopiskt eksem kan ofta leva sitt liv ungefar
som vanligt. Fér de som har mattligt eller svart atopiskt eksem far sjukdomen
en betydligt stérre p&verkan pé livet. Med kliande och vatskande utslag kan
det vara svart att sova, vilket leder till 5kad irritation och minskad koncentra-
tion pd grund av trotthet. Bade skola och fritidsaktiviteter blir lidande. Hela fa-
miljen paverkas och ett stort ansvar ligger pé fordldrarna som skéter de yngre
barnens behandlingar. Det fésrekommer till och med att fordldrar drabbas

av utmattning. Efter 18-&rsdagen péverkas familjen ocksé av kostnader for
vérdbesok och ldkemedel.

Ta hand om din hud

Att ta hand om sig sjélv och sin hélsa ar viktigt for alla manniskor, men extra
viktigt om du har atopiskt eksem. En nyckelfaktor ar att skaffa kunskap om
eksem och hur det behandlas. Det galler att dagligen anvanda mjukgérande
kramer som skyddar din hud och hindrar &mnen som retar att ta sig in. Det ar
viktigt att smérja Gven nar huden ser frisk ut.

Bad och dusch

Att bada eller duscha ofta riskerar att torka ut huden. Anvéand gérna ljum-
met vatten och duscholja sé att huden inte blir fér torr. Det ar viktigt att inte
duscha och bada fér lange. Aterfukta huden direkt genom att smérja med
mjukgdrande krdm.

Klimat och klader

Raitt kladd fér vadret géller dven om du har eksem. Ar det kallt och blasigt
ute eller varm och torr luft s& kan eksemet p&verkas och bli samre. Att svettas
kan ocksé gora eksemet varre. Darfor ar det bra att anvénda luftiga och latta
klader p& sommaren. P& vintern gdller lager pé lager-principen, sé att du blir
lagom varm och inte svettig. Undvik klader av ylle eller syntet som kan géra
eksemet samre.

Trdning och skolidrott

Aven om det kan kiinnas tufft att visa upp sdriga eksem, ér det viktigt att
trana och idrotta. Vid svettning kan eksemen svida rejélt och dé kan luftiga
traningsklader hjalpa. Det dr ocksé bra att ha en dialog med trénare och
lérare om att det kan finnas tillfallen nar det helt enkelt inte gér att kéra pé for
fullt.

Sov gott

Ett svalt sovrum med mjuka lakan och en skén pyjamas skapar de bésta férut-
sattningarna for att kunna sova bra. Om kl&dan blir akut finns det lugnande
antihistamin.

Astma- och Allergiférbundet Eksem hos barn och unga
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Behandlings- Sa smorjer du
trappan ratt

Alla som lever med atopiskt eksem har ratt fill vérd utifrén den europeiska Det dr viktigt att smérja huden regelbundet med mjukgérande kram. Atopiskt
behandlingstrappan. Patienten har ratt till en egen behandlingsplan, remiss eksem kan férebyggas om man anvander mjukgérande kram som ger fukt och fett
till specialist vid behov och utvardering av behandlingen. En del hudkliniker, till huden. Det minskar retning och inflammation och gér att det kliar mindre. Det
men tyvarr [&ngt ifrén alla, erbjuder eksemskola. Eksemskolan ékar dina kun- gdller att smérja Gven i perioder ndr eksemet ar battre, eftersom det forebygger att
skaper om din diagnos och om vad som utléser och férvarrar sjukdomen. besvéren kommer tillbaka.

e Oftast behdver du smérja flera ganger varje dag. Smérj alltid efter att
huden varit i kontakt med vatten.

e  Sndlainte med mjukgérande krdm utan ta en ordentlig klick och massera
inihuden med hela handen.

e Smorj huden direkt efter dusch och bad, innan den har torkat.
e Anvdnd en fetare salva om ditt eksem dr torrt.
e Omditt eksem vatskar sig, anvéind en tunnare hudlotion.

e Kortisonsalva har en antiinflammatorisk effekt och anvénds vid kléda.

Baserad p4 riktlinjer frén European Academy of Dermatology and Venerology
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Psykisk ohdlsa vanligt

Det finns ett tydligt samband mellan atopiskt eksem, livskvalitet och psykisk
ohdlsa. Personer med atopiskt eksem har éven en ékad risk att drabbas av
&ngest eller depression. Det gdller framfér allt barn och unga. Ménga mér
psykiskt déligt, speciellt under perioder av skov. Atopiskt eksem, speciellt nér
det ar svért eller okontrollerat, kan dven orsaka psykosocial stress och psykolo-
gisk samsjuklighet.

En studie om samsjuklighet och systemisk behandling fér vuxna patienter
med atopiskt eksem visade att mer dn halften av patienterna med méittliga
till svéra eksembesvar uppvisade symtom pé& depression. En ficrdedel hade
méttliga till svara depressiva besvér och fem procent av dem hade uttryckta
sjdlvmordskdnslor. | studien pavisades att systemisk behandling inte bara
minskade symtomen pé& eksemet, utan éven reducerade depressionssymto-
men.

En svensk studie frén 2019 visade att vuxna personer med atopiskt eksem
har 30 procent légre chans till mentalt védlbefinnande. Personer drabbade
av atopiskt eksem dr ocks@ mer sannolikt sjukskrivna fér psykisk ohdlsa samt
dven for stress och utbrandhet.

| dag forskas det ocksé pé& icke-medicinska behandlingar som kan minska
klddan och f& personer med atopiskt eksem att md battre, till exempel kogni-
tiv beteendeterapi i digital form.

God och jamlik vard for alla?

| dag &r det tyvarr stora kvalitetsskillnader mellan regionerna nar det galler
vérden fér barn och unga med atopiskt eksem. Dessutom ar kunskapen om
sjukdomen ojémn och ofta l18g inom halso- och sjukvérden. | en alltmer pres-
sad vard, tar patientundervisning som till exempel eksemskola helt enkelt for
mycket tid och resurser i ansprék. En patient med atopiskt eksem kan inneba-
ra en pedagogisk utmaning som kréver mycket tid d& patienten méste lara
sig, och forsté, sin sjukdom. Sjukvérden som den ser ut i dag maktar helt enkelt
inte med, vilket gér att patienter kommer i klam.

"Nationella riktlinjer for atopiskt eksem
dr nodvandigt. Bara da kan varden bli

jamlik”

— Mikaela Odemyr, ordférande Astma- och Allergiférbundet
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Battre overgang fran barnvard till
vuxenvard

Fér ménga barn med atopiskt eksem blir dvergdngen till vuxenvérden en
chock. M&nga mér béttre under sena tondren, en del blir till och med helt
symtomfria. De éverrumplas nér besvaren kommer tillbaka med full kraft
ndgra &r senare. Fordldrarna har tagit huvudansvar fér alla vardkontakter
och @r den som har bast kunslaper. Men efter 18-8rsdagen férvéintas pa-
tienten pd egen hand plstsligt kunna axla huvudansvaret. Det blir en stor
kontrast. Tyvarr saknar ofta mottagningar struktur och organisation fér unga
vuxna. Manga unga uttrycker att de kéinner sig vilsna och att de ldmnas utan
planerade uppfsljningar. Forskare har ocksd sett i studier att ungdomar med
atopiskt eksem ofta dr underbehandlade.

— Overgéngen frén barn- fill vuxenvérd haltar ibland, vilket kanske beror
pd att manga blir lite béttre i tondren. Det gér att man kanske inte behéver
vérd just d& — men besvéren kan &terkomma senare i vuxen &lder och d& har
man inte kvar sin v&rdkontakt, sdger Emma Johansson, éverldkare med fokus
pd atopiskt eksem.

Halsans ekonomi

Atopiskt eksem &r en kostsam historia. Behandlingarna kan vara dyra och
sjukdomen leder till sjukhusbesdk, frénvaro frén skola och arbete. Fér den
enskilde individen handlar det till exempel om kostnader for sjukvérdsbessk
och lakemedel. Bor man l&ngt ifr&n sjukhus eller vardenhet tillkommer trans-
portkostnader. For féraldrar till barn med atopiskt eksem tillkommer ocksé
inkomstbortfall vid v&rd av sjukt barn.
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Kladan och bélderna hon haft som liten forsvann
i tonaren och Magdalena trodde att hon blivit
battre. Da slog eksemen till med full kraft igen.

— Det gjorde sa ont att jag grat, sdger hon.

Hon hade lamnat barndomshemmet i Dalarna och flyttat ini en egen l&-
genhet i Géteborg nér eksemen &terigen blossade upp. Det bérjade med lite
kl&da, som snabbt blev varre.

— Det var svért att |&ta bli att klia, sérskilt pd néatterna. Darfér hade jag sto-
ra s8r som sved och stramade nér jag vaknade, sdger Magdalena Brobdack,
26.

Hon har flera olika allergier mot mat, pollen och pélsdjur. S& nér pollen-
sdsongen kom férvarrades eksemen ytterligare. Hon kontaktade sjukvérden
i sin nya stad och fick en remiss till en hudmottagning, men fick veta att det
skulle dréja &tta ménader innan hon kunde & hjélp med behandling och nya
kramer.

— Det var lite av en chock. Det kliade och gjorde s& fruktansvért ont att jag
knappt sov n&got alls pé& natten. Jag médde s& déligt att jag grdt och tving-
ades sjukanmala mig frén jobbet. De som kénner mig vet att jag dr valdigt
envis och aldrig skulle sjukanmala mig om det inte var riktigt illa.

Aven om det kéindes som att eksemen kommit frén ingenstans hade
Magdalena en hel del besvar nér hon var yngre. Bélder och sér som ibland
blev battre och ibland sémre. Eksemen p&verkade henne mycket, sarskilt tiden
runt hégstadiet.

Hon minns en skolavslutning i sexan.

— Jag hade képt nya jattefina sandaler som jag verkligen ville ha p& mig.
Men de var helt 6ppna och pd insidan av fétterna hade jag tvé jattestora
eksem som jag tyckte forstérde allt. Jag minns att jag grdt och inte ville gé pé
avslutningen. Men mamma peppade mig och sa att ingen skulle bry sig. Sa till
slut gick jag dndd@ — och ingen brydde sig.

Det har blivit enklare med tiden att léra sig acceptera det som syns utat,
tycker hon. Varst ér det dock ndr eksemet sitter i ansiktet, eftersom det blir
svart att sminka sig nér huden ar sdrig.

— Jag brukar ofta f& héra "har du provat att smérja in dig?” fréin folk jag
inte kdnner. Det kan kdnnas jobbigt. Jag fattar att folk vill vél, men det ér vl
klart att jag smérjer in mig? Jag lagger flera timmar i veckan pé att smérja in
mig!

| dag lever vi dveni en varld dar ménga kdnner férvéntningar p& att posta
bilder och videos i sociala medier. Hur péverkas man av de férvéntningarna
ndr man &r mitt inne i ett eksemskov?

— Jag tror att ménga péverkas av det och att det tar pé sjdlvidriroendet,
sdrskilt om man dar i 14=15-&rséldern. | dag bryr jag mig inte s& mycket, men
jag lagger heller inte upp en bild dér man ser hela min arm om jag har eksem,
utan kanske bara pé ansiktet. Jag téinker ocksd pa vilka kléder jag tar p& mig,
sdrskilt p& sommaren. Samtidigt forséker jag tdnka att vi alla har problem att
tampas med och att eksemet rakar vara mitt.

Forskning har visat att atopiskt eksem dkar risken for psykisk ohélsa och
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depression. Magdalena har dock aldrig fétt ndgon fréga frén vérden om hur
hon mér eller pdverkas av sin sjukdom. Inte heller om triggerfaktorer, allts&
s&dant som kan p&verka eksemet. Utan fokuset har legat pd att skriva ut
behandling, menar hon.

Hur gick det dé fill slut med eksemet som plétsligt kom tillbaka? Jo, efter nég-
ra plégsamma md&nader kontaktade Magdalena till slut hudmottagningen
och berdattade att hon inte ldngre stod ut. Dé fick hon en tid. Och med hjdlp av
smérjbehandling och medicinsk ljusbehandling blev hon successivt battre.

— Det var jatteskdnt att bli av med den vérsta smartan och kl&dan. Men
jag &r besviken dver att jag skickades tillbaka till v&rdcentralen igen efter det,
trots att hudldkaren tyckte att eksemet var sé illa att jag kanske skulle behéva
mer avancerad, s& kallad systemisk, behandling. Nér det nu bérjar bli varre
mdste jag Gterigen f& remiss och vanta 8 ménader pé ett besék hos hudldka-
re.

Atopiskt eksem @r en kronisk sjukdom som gér upp och ner. Det Gr en léng
och jobbig vag att gé sarskilt fér en ung person, menar hon, att hela tiden
behdva & en remiss for att & hjdlp.

Hon upplever ocksé att varden fungerade battre ndr hon var barn, efter-
som hennes allergilékare ség helheten pé& ett annat saitt. Denne ség ocksé ill
att hon fick komma till hudlékare och f& mer specialiserade behandlingar sé&
fort det behdvdes.

Vad kan bli béttre?

— Alla som behévt vérd pé specialistmottagning borde f& komma dit igen
med jémna mellanrum, utan krav p& remiss.

Finns det ndgot som hjalpt nar sjukdomen varit som tuffast?

— Under min uppvaxt kéinde jag mig ganska ensam om mitt eksem och mina
allergier, som att jag var den enda i hela vérlden som hade det s&. S& fick
jag en inbjudan till en medlemstraff med Unga Allergiker, dar jag fick traffa
andra med samma problem och engagerade mig i féreningen.

Den gemenskapen har gjort stor skillnad, menar Magdalena Broback,
och i dagssitter hon dven i Unga Allergikers styrelse.

— Det &r ocksé viktigt att komma ih&g att du @r fin som du @r och inte
sdmre for att du ar lite prickig. Men man behéver sté pé sig i vérden, for det
finns bra hjalp att f8.
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Magdalena Brobdck

Alder: 26
Bor: Géteborg

"Det kliade och

gjorde sa fruktans-
vart ont att jag
knappt sov nagot
alls pa natten. Jag
madde sa daligt att
jag grdt och tvinga-

des sjukanmdla mig
fran jobbet.”
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Forskaren: Det behovs
mer kunskap i primar-

varden

Fortbildning i varden och en battre 6vergang till
vuxenvdrden fér unga med eksem. Det ar tva sa-
ker som kan férenkla livet for barn och unga med
eksem, menar Emma Johansson, 6verldkare som
forskar om svart atopsikt eksem.

En dagiveckan arbetar Emma Johansson kliniskt och traffar barn och vuxna
med atopiskt eksem. Ovrig tid arbetar hon som forskare p& Karolinska institu-
tet i Stockholm.

— Atopiskt eksem &r en mycket vanlig sjukdom, framfér allt hos barn. Det
&r en inflammatorisk sjukdom. De flesta har lindriga symtom, men det finns
ocksé de som har valdigt, valdigt svéra symtom.

Eftersom sjukdomen &r vanlig och oftast lindrig ser ménga féraldrar be-
svdren som en normal del av smé&barnsdren, menar Emma Johansson.

— Det gér att det ibland ar svért for béde foraldrar och sjukvérdspersonal
att se ndr det "tippar éver” i svar sjukdom. Det gor att det kan ta léng tid att f&
mer avancerad hjélp, som behdvs vid svér sjukdom.

Barnet och tonaringen med eksem

Att vara fordldrar till ett barn eller en tondring med atopiskt eksem kan vara
utmanande, fast pé lite olika satt. Mindre barn vérdas av sina férdldrar som
skéter smorjning och omsorg, medan tondringen ofta vill skéta sig sjélv och
vara som alla andra.

En del patienter med svért atopiskt eksem kan f& det som kallas biologisk
behandling. Det ér ett nyare ldkemedel som ges i form av sprutor.

— En utmaning fér smé barn med svér sjukdom ér att de kan behéva 18
sprutor, vilket kan vara svérare f6r de smd barnen att acceptera. Dér dr det
lGttare med dldre barn som forstér varfér det ér nédvéndigt med sprutor och
darmed kan std ut med smartan for att bli battre i sitt eksem.

Nar det géller mindre barn paverkas hela familjen i stérre utstrdackning.
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"De flesta har lindriga
symtom, men det finns

ocksa de som har valdigt,
vildigt svara symtom.”

Det dr ofta inte bara barnet som sover déligt, utan hela familjen. Fér ton&ring-
en drabbar det ocksd alla i familjen, men kanske pé& ett annat sétt.

Fér dig som &r i tondren kommer éven andra utmaningar med sjukdomen.
Hér kan det bland annat handla om att inte kénna sig som alla andra, négot
som har sdrskild betydelse i tondren.

En annan utmaning &r évergéngen frén barn- till vuxenvard. Tyvarr finns i dag
stora skillnader nér det géller vilken vérd och behandling du som patient fér —
och mycket beror pé var i Sverige du fér vard.

— Ofta har man ett bra omhdndertagande pé barnmottagningarna. Det
kan bero pd att barnsjukvérden ér battre p& att involvera flera olika vérdan-
stéllda och olika professioner jamfort med vuxenvérden. Tondringen ér béde
stor och liten samtidigt, och det blir svérare fér de dldre tondringarna som blir
hanvisade till vuxenvérden, sager Emma Johansson.

En orsak till att dvergéngen frén barn- till vuxenvérd ibland haltar ér att
mdénga blir battre i sitt eksem i tondren. Det gor att du kanske inte behéver vérd
just precis d&. Men om besvdaren dterkommer senare i vuxen &lder har du inte
kvar din v&rdkontakt.

En annan orsak kan vara att tondringen inte alltid ér s& motiverad fill att
soka vard, menar Emma Johansson.

— Ungefar halften av barnen som haft eksem blir symtomfria i tonéren.
Men sedan &terf&r ménga det som handeksem nar de blir éldre. Varfor det ér
s& dr inte klarlagt énnu.

Att psykisk ohdlsa ar vanligt ér val belagt, framfor allt for dem med svéra
symtom.

— Dar har jag framst tittat p& vuxna och av dem med svéra besvar har mer
an halften depressionssymptom ndr de kommer till oss. Men de blir battre nar
de f&r behandling for sitt atopiska eksem. Vi vet inte riktigt vad depressionssym-
tomen beror pd, men tror att sémnbristen kan bidra till att trigga i géing dem.

Men trots alla svarigheter och utmaningar fér barn och unga med atopiskt
eksem vill Emma Johansson éndé ge hopp.

— Majoriteten av patienterna med atopiskt eksem kan arbeta och fungera
normalt. Men det ér viktigt att man f&r mjukgérande salva pé recept, s& att
alla har rédd med sin behandling. En del regioner har pratat om att ta bort det
och det tycker jag vore jattedumt, det kan & folk att avstd frén att hamta ut sin
kram.

Emma Johansson ser trots allt en positiv utveckling nér det galler framtiden,
livet och mojligheterna fér patienter med atopiskt eksem.

— Det kdinns valdigt ljust tycker jag. Det har kommit ménga nya och vélfung-
erande lakemedel och vi blir battre p& att forséka anpassa behandlingen efter
individen med sé kallad precisionsmedicin. Det gér vi redan i dag, men mer
forskning behdvs for att vi ska bli annu battre pé det.

Utmaningen inom féltet ér bland annat att avgrdnsa vilka som ska ha de
dyra behandlingarna. En annan utmaning &r att en del av patienterna dr réd-
da for kortisonkrémer, trots att det dr en vélfungerande basbehandling.

— De korta patientbessken dr en utmaning. De har patienterna behéver tid
i varden for att sjdlva férstd och kunna ta hand om sin behandling. | och med
att det ér en sé& pass vanlig diagnos, méste de f& vérd i primérvarden i férsta
hand, men d& mdste personalen utbildas ordentligt. Fortbildning ér oerhért
viktigt, sdger Emma Johansson.
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"Majoriteten av de med
atopiskt eksem kan arbe-
ta och fungera normalt,

men det ar viktigt att
man far mjukgoérande
salva pa recept”
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Eksemt viktigt!

Astma- och Allergiférbundet och Atopikerna ar-
betar stindigt for att alla som lever med atopiskt
eksem ska fa en god och jamlik vard. Vi har iden-
tifierat tre omraden dar en forandring maste ske.

Nu!

Hoj kunskapen i primarvarden - gor det obligato-
riskt med kompetensutveckling for vardpersonal

Personer med atopiskt eksem har rétt att méta vérdpersonal som
vet hur milt och méttligt eksem bast behandlas, hur behandlingen
ska féljas upp och ndr remiss ska skrivas till specialistvérden. Kun-
skap kréver kompetensutveckling och det Gr en bristvara i dagens
vérd. Vikréver darfor att kompetensutveckling ska vara en obligato-
risk del av legitimerad vardpersonals arbetstid.

rekommendationer

2 Implementera Lidkemedelsverkets behandlings-

Lakemedelsverkets behandlingsrekommendationer for atopiskt

eksem dr ett steg i réitt riktning och vi kréver att de anvénds av alla
vérdgivare i hela vérdkedjan. Regionerna ansvarar fér att kunska-
pen nér ut och omsatts till god vérd. Alla som behandlar personer
med atopiskt eksem ska kanna till vikten av egenvard, patientutbild- Vart fiarde barn ér drabbat.
ning och behandlingsplan. Om basbehandling inte fungerar bér

en hud- eller barnlékare med erfarenhet inom svért atopiskt eksem
avgdra om exempelvis systemisk behandling eller ljusbehandling ér

Snabba fakta om atopiskt eksem

Var tionde vuxen ér drabbad.
Sjukdomen debuterar ofta innan tvé &rs &lder.

vagen framét. Sjukdomen kan férsvinna i tondren, men kommer ofta tillbaka
senare i livet.

Sjukdomen kallas f6r "den gémda och glémda folksjukdomen”.

Ta fram nationella riktlinjer for atopiskt eksem Atoni o
topiskt eksem smittar inte.

| dag saknas nationella riktlinjer fréin Socialstyrelsen fér atopiskt
eksem. Riktlinjerna forser regionerna med kunskap om god vérd av
atopiskt eksem och visar fér beslutsfattare inom varden vad som ar
viktigast att satsa pd. Bristen pd riktlinjer forsvérar f6r patienten att

f& en god vérd oberoende av var i landet denne bor.

Samsjuklighet med allergiska sjukdomar, som fill exempel astma
och allergi, ér vanligt.
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