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FAKTA OM KRONISKE HUDSYGDOMME

Kroniske hudsygdomme | DANMARK

- et underprioriteret sygdomsomrade

Omkring en halv million voksne danskere lider af en kronisk hudsygdom. For
nogle, er det en velbehandlet lidelse, for andre, er det en sygdom, der er sveer
at fa under kontrol. Der er altsd tale om en stor patientgruppe med varierende
behov for pleje og behandling. En gennemgaende tendens for hele denne
gruppe er, at hudsygdomme ofte negligeres, og samtidig er det forbundet med,
at patienter fgler sig stigmatiserede, oplever psykosociale udfordringer, som alt
sammen kan have store konsekvenser for livskvaliteten og samtidig begraense
mulighederne for eksempelvis at tage en uddannelse eller fastholde et arbejde.

O ATOPISK EKSEM

Patienter med en kronisk hudsygdom mgdes ofte med en opfattelse af, at
sygdommen er af ren kosmetisk karakter, og alvorligheden af at leve med
generne ved en hudsygdom bliver derfor ofte undervurderet af omgivelser,
patienterne selv og de politikere og beslutningstagere, der star for den
overordnende prioritering af sundhedsveaesnet.

O HIDROSADENITIS SUPPURATIVA (HS)

Et liv med en kronisk hudsygdom kan veere udfordrende at mestre, og det
har stor indvirkning pa alle dele af livsforlgbet og hverdagslivet. Samtidig
kan behandlingsmulighederne veere uoverskuelige, og vejen gennem
behandlingssystemet kringlet, hvilket kan resultere i, at patienterne giver
op uden at na frem til den rette behandling eller stgtte. Dette kompliceres
yderligere af, at kroniske hudsygdomme i mange tilfaelde ikke er den eneste
sygdom, som patienten skal leve med, for kroniske hudsygdomme medfgrer
nemlig ogsa en gget risiko for samtidig at fa andre sygdomme, som eksempelvis
diabetes, depression, allergi og astma.

Det er baggrunden for, at de tre patientforeninger 'Atopisk Eksem Forening,
'Patientforeningen HS Danmark’ og 'Psoriasisforeningen’ har taget initiativet
til at etablere Hud-Sagen. HudSagen er en tvaerfaglig alliance bestaende af
patientforeninger og sundhedsfaglige eksperter inden for det dermatologiske
speciale.

O PSORIASIS
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HudSagens vision

Vores vision er at belyse alvorligheden af sygdommene og vise, hvor man kan
forbedre omradet, sa den store faglighed, der allerede er pa det dermatologiske
omrade, styrkes og understgttes yderligere, sd det kommer patienterne mest
muligt til gavn.

HudSagen gnsker at bidrage til at skabe de bedste rammer for et liv med en
kronisk hudsygdom, hvor man far stillet sin diagnose i tide og har adgang til den
rette behandling og relevant stgtte til at mestre sygdommens indvirkninger
fysisk, psykisk og socialt, sa den enkelte patient opnar de kompetencer, der er
ngdvendige for at kunne leve det bedst mulige liv med sin kroniske hudsygdom.

Der er behov for viden om og anerkendelse af den byrde, der knytter sig til at
leve med en kronisk hudsygdom, og hvordan det pavirker det hele menneske.
Blandt andet er der en manglende forstaelse for pavirkningen af livskvaliteten
for den enkelte og de psykosociale konsekvenser, det i mange tilfeelde har.
Desuden mangler der fokus pa og redskaber til de fglgesygdomme, der ofte
ogsa er en konsekvens af at have en kronisk hudsygdom.

HudSagen gnsker at udbrede denne viden til alle niveauer, s& bade
patienterne selv, klinikerne og det omgivende samfund forstar og accepterer
sygdomsbyrden.

HudSagen har derfor opstillet fire malsaetninger,
som alliancen vil arbejde for at opna:

O
O
O
O

Vi skal understgtte sammenhaengende patientforlzb
Vi skal sikre lige adgang til behandling og stgtte
Vi skal skabe heldhedsorienteret og involverende behandling

Vi skal forebygge stigmatiseringens alvorlige konsekvenser

Dette positionspapir uddyber malssetningerne og opstiller forbedrings-
muligheder, som kan bidrage til, at vi i feellesskab opnar malene og den samlede
vision for HudSagen.

HudSagens primaere fokusomrade er mennesker, der lever med alle former
for kroniske hudsygdomme. Omradet eksemplificeres dog primeert ved de tre
sygdomme, som repraesenteres af de tre initiativtagende patientforeninger;
atopisk dermatitis, HS og psoriasis.

Kronisk forstas her som tilbagevendende gennem hele livet — ogsa selvom det i
perioder kan veere uden symptomer. For kendetegnet ved alle disse sygdomme
er, at de ofte kan veere cykliske, hvilket betyder, at patienten kan have perioder
med rolige faser og med opblussende faser, hvor symptomerne forveerres.

Samtidig gnsker HudSagen seerligt at fokusere pa dem, der er hardest ramt
af deres hudsygdom, forstdet som dem, der har svaerest ved at leve et godt liv,
hvad end det er pa grund af somatiske, psykiske eller sociale faktorer.



ATOPISK EKSEM

18,9% af dem, der lider af AD, gar
med selvmordstanker, hvor det i
den gvrige befolkning kun er 6,8%.

43,9% af patjehter med AD o'plev<_—:‘r, at
det pavirker deres sociale liv og
fritidsaktiviteter.

41,8% feler at sygdommen har pavirket
= deres arbejde/ studie i hgj grad.

HIDROSADENITIS SUPPURATIVA (HS)

af alle HS-patienter oplever, at
de er zengstelige eller deprimerede.

40%

1[4 af alle HS-patienter har haft
selvmordstanker

overvejer ikke at fa bgrn pga.
sygdommen

20%

PSORIASIS

af mennesker med psoriasis
har undgaet situationer, hvor deres
psoriasis ville blive udstillet.

42%

53% af psoriasispatienter er enige i,
at psoriasis har haft en negativ
indvirkning pa deres selvveerd.

dermaititis is a. ideation, but not with ps
omskons:

oatients with atopic dermatitis: a systematic review and meta-analysis"

ATOPISK EKSEM

Personer med atopisk eksem har gget risiko for
udvikling af andre atopiske lidelser, som astma,
hgfeber og allergi.

25%

1/3

af alle voksne med atopisk eksem
har astma.

af bgrn med atopisk eksem
udvikler astma.

HIDROSADENITIS SUPPURATIVA (HS)
OG PSORIASIS

Autoimmune sygdomme (som eks. HS eller psoriasis)
gger risikoen for at udvikle ande sygdomme. Eksem-
pelvis vilmange med HS ogsda udvikle tarmsygdom-

men Crohns, psoriasis eller fa symptomer pad gigit.

21%

én eller flere autoimmune sygdomme', Modernisering af specialet Dermato-venerologi rev. 2018.

af patienter med autoimmune
sygdomme har flere autoimmune
diagnoser og samtidig viser under-
sggelser, at jo flere autoimmune
diagnoser, man har, jo sveerere er
det at tage en uddannelse og fa og
fastholde et arbejde.

af alle med HS har mere end én auto-
immun sygdom (2-5 autoimmune
sygdomme).

af alle med HS har én eller flere ikke-
autoimmune fglgesygdomme.

af personer med psoriasis har flere
end én autoimmun diagnose (2-5
autoimmune sygdomme).

af alle med psoriasis har én eller flere
ikke-autoimmune fglgesygdomme.

f behandling:
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Prevalence of asthma in

PA HOSPITALET:

15.815

180.080

42.797

somatiske hospitalsindlaeggelser
grundet sygdomme i huden (i 2018).

ambulante besgg pa hospitaler
grundet sygdomme i huden (i 2018).

sengedage pa hospitalerne grundet
sygdomme i huden (i 2018).

| SPECIALLAGEPRAKSIS:

1.975.910

registrerede ydelser inden for
dermatovenerologisk special-
leegepraksis (i 2015).




Malsaetning 1

UNDERST@TTE SAMMENH/ZAENGENDE PATIENTFORLZB

For at undgd, at patienter ungdvendigt bliver sendt frem og tilbage imellem sek-
torerne pga. uklarheder eller misforstdelser, skal vi styrke kommunikationsmulig-
hederne mellem almen praksis, specialleegerne og sygehusene. Der skal skabes
klarhed over, hvem og hvorndr der skal henvises, sé patienternes vej til diagnose,
stgtte og behandling bliver s@ overskuelig og kort som muligt.

UDFORDRINGER | DAG

Manglende kommunikation mellem
sektorer ggr patienterne til kastebold

Et patientforlgb for mennesker med en dermatologisk sygdom kan veere langt,
forega i mange etaper og krydse mange sektorer, fgr de nar det endelige mal for
diagnose og behandling. Det optimale behandlingsforlgb tager udgangspunkt i
almen praksis, hvor patienter med lav sygdomsaktivitet behandles uden at skulle
henvises. | mere alvorlige og kompliceredetilfaelde er naeste trin en henvisning tilen
specialleegepraksis, som kan behandle alvorlige og komplicerede sygdomstilfeelde
og vurdere behov for behandling pa hospitalet. | de tilfaelde, hvor der er behov for
yderligere specialkompetence, henvises patienterne til behandling pa hospitalets
dermatologiske afdeling.

Men ofte oplever bade klinikere og patienter, at forlgbet langt fra foregar sa ligetil.
En undersggelse af patienter med autoimmune sygdomme (herunder psoriasis
og HS) viser, at 52% af dem, der har oplevet samarbejdsproblemer mellem
lzegerne, oplever, at de selv skal formidle viden mellem behandlerne i deres forlgb,
og 45 % oplever, at diagnosticeringen trak ud, og 19% oplever, at de ikke har faet
den behandling, de gnsker!.

Mellem hvert behandlingsled er der en henvisning, som skal fungere som
patientens adgang til naeste behandlingstrin. Men desveaerre er der ofte uklarheder
i forhold til henvisningerne, hvilket kan fa den konsekvens, at patienterne bliver
ungdvendigt afvist eller ungdvendigt henvist.

| mange tilfaelde oplever laegerne, at henvisninger eller epikriser er uklare, og den
manglende mulighed for at fglge op med afklarende spgrgsmal betyder, at den
pageeldende leege ma sende patienten retur uden at veere afklaret med arsagen
til henvisningen. Samtidig er mange praktiserende laeger ikke opmaeerksomme pa
muligheden for at indhente rad og vejledning fra praktiserende speciallaeger, eller
de benytter af forskellige arsager ikke denne mulighed, inden de henviser.

1 KORA (2016) "Oplevelser af behandlingsforlgb og sygdomskonsekvenser bland mennesker
med én eller flere autoimmune syg-domme”

Det kan resultere i, at patienter, der kunne veere blevet behandlet i almen
praksis - med den rette opbakning til de i forvejen gode indsatser, der foregar
her — ender med ungdvendigt at blive sendt videre til special-laege eller hospital.
Dertil kommer kommunikation med kommunerne, hvor eventuelle hjemme-
sygeplejersker skal kunne fglge med i patienternes behandling. Pa grund af
manglende kommunikation mellem sektorerne ender patienterne derfor i
nogle tilfeelde som kastebold, og de ma vente ungdvendigt leenge pa at f& deres
diagnose eller behandling.

Manglende viden og retningslinjer giver
ungdvendigt lang behandlingsrejse

Ud over den manglende kommunikation mellem sektorerne er mangel pa viden
og klare retningslinjer ogsa med til at skabe uklarhed over, hvornar og hvilke
patienter, der skal henvises. Pa tveers af bade almen prak-sis, privat praksis og
hospitalerne opleves uafklarede forventninger i forhold til hvilke problemer, der
skal Igses hvor.

Det kan veere sveert for den praktiserende leege at vurdere, hvornar der er behov
forat henvise til speciallaege eller kommunale stgtteordninger. Og da ventetiderne
ofte er lange hos de privatpraktiserende hudlaeger og pa hospitalerne, kan de
ungdvendige henvisninger betyde, at patienten sendes ud pa et ungdigt langt og
komplekst forlgb.

Ogsa hos leegerne i specialleegepraksis er der stor forskel pa, hvornar patienter
henvises videre til behandling pa hospitalet. Der er i dag ingen konkrete og
ensartede retningslinjer for, hvem og hvornar patienterne skal sendes videre
fra specialpraksis til behandling pa hospitalerne, hvilket i nogle tilfeelde betyder,
at patienter ungdvendigt sent i forlgbet henvises videre til hospitalernes
behandlingstilbud, som de ellers kunne have haft gavn af tidligere.



FORBEDRINGSMULIGHEDER

Understgtte og lette samarbejdet mellem almen praksis,
speciallaege og sygehus

For at undga uhensigtsmaessige henvisninger eller afvisninger af henvisninger
mellem sektorerne, hvor patienterne sendes ud pa ngdvendigt lange forlgb, er vi
ngdt til at sikre bedre kommmunikation mellem almen praksis, specialleegerne og
hospitalsafdelingerne.

Hvis almen praksis i hgjere grad opfordres og hjeelpes til nemt at spgrge
specialleegen til rads, kan der und-gas uhensigtsmasssige henvisninger videre i
systemet. Hvis specialleegen eller hospitalet pa den anden side nemt kan stille
afklarende spgrgsmal til henvisninger fra almen praksis, kan vi undga, at patienter
ungdvendigt afvises og skal starte forfra i deres behandlingsforlgb. Samtidig vil
nem adgang til kommunikation og mulighed for at spgrge ind til hospitalets
epikriser lette almen praksis’ opfglgende behandling og stgtte til patienterne.

Men det kraever, at der implementeres nemt tilgeengelige kommun-
ikationsveerktgjer, der kan benyttes mellem alle sektorerne. HudSagen foreslar, at
vi ser pa konkrete IT-lgsninger, der muligggr en mere effektiv kommunikationsvej,
der kan understgtte samt lette samarbejdet mellem sektorer. Disse kan med
fordel lade sig inspirere af de allerede eksisterende 'tele-dermatologier’, som i
nogle tilfeelde benyttes af almen praksis til at konsultere med speciallaegerne.

Styrket uddannelse af laeger i det dermatologiske omrade

For at undgd ungdvendige henvisninger, og i det hele taget sikre det bedst
mulige behandlingsforlgb for patienterne, er det afggrende, at alle laeger og gvrigt
sundhedspersonale, som patienterne mgder pa deres vej, er kleedt bedst muligt
pa til at vurdere, diagnosticere og behandle de dermatologiske sygdomme.

Derfor foreslar HudSagen, at der bade pa den generelle leegeuddannelse
udvides mere fokus pa det dermatologiske omrade, og at der skabes langt bedre
muligheder for efteruddannelse for bade leeger og sygeplejersker inden for det
dermatologiske omrade.

2 SMEATS033U Klinisk kursus i dermato-venerologi

3 Studieordning, Sygeplejerskeuddannelsen

4 Chen J, Ou L, Hollis SJ. A systematic review of the impact of routine collection of patient reported
outcome measures on patients, providers and health organisations in an oncologic setting.
BMC Health Serv Res201313:211

-ave"

Som det er i dag, modtager de medicinstuderende undervisning svarende til
25 ECTS-point ud af samlet 180 ECTS-point pa kandidatuddannelsen; hertil
skal bemaerkes at de 2,5 ECTS-point bade geaelder for undervisning i hud- og
harsygdomme samt kgnssygdomme?. Pa sygeplejestudiet indgar kun 11 enheder
af 45 minutter relateret til hud og sar3. Endvidere er der aktuelt ikke et tilbud om
formel videreuddannelse for sygeplejersker inden for dermatologien.

En styrket viden samt bedre muligheder for efteruddannelse i det dermatologiske
omrade, vil bidrage til at Igfte behandlingen af de kronisk hudsyge, men ogsa
imgdekomme en tidligere opsporing af sygdommene — og ikke mindst bidrage til
feerre ungdvendige henvisninger.

Mere systematisk brug af PRO-data

| takt med, at flere patienter indrapporterer mere data om deres helbred og
kroniske hudsygdom, muligggr dette ogsd en mere skreeddersyet og personlig
behandling. HudSagen er fortaler for, at man vha. borgerens egne data
understgtter mulighederne for at malrette den enkeltes behandling samt finde de
korrekte og bedst egnede behandlingstilbud. Klinikere anerkender anvendelsen
af patient reported outcomes (PRO'er) som effektive og brugbare maleenheder,
der kan anvendes til at forbedre samt udvikle en patients behandling.

Malrettet anvendelse af PRO data giver bedre kontakt og dialog mellem
leegen/sygeplejersken og patienten, og fordi behandlingen baseres pa feelles
beslutningstagning. Malrettet anvendelse af PRO'er kan fgre til at patienterne
nemmere og oftere fglger lsegens anvisninger, og patienterne oplever bedre
patientforlgb“>6. Hos de patienter, hvor PRO data aktivt involveres i behandlingen,
far de ofte en stgrre forstaelse for deres egen sygdom og symptomer, og de bliver
langt bedre til at kommmunikere med de sundhedsprofessionelle og tage ansvar
for ikke blot behandling men ogsa deres egen sundhed.

Pa denne baggrund er HudSagen stor fortaler for, at man begynder at inddrage
PRO'eroftere og langt mere systematiskibehandlingen afkroniske hudsygdomme.

5 Marshall S, Haywood K, Fitzpatrick R. Impact of patient-reported outcome measures on routine
practice: a structured review. J Eval Clin Pract2006,12:559-68

6 Santana M-J, Feeny D. Framework to assess the effects of using patient-reported outcome measures
in chronic care management. Qual Life Res2014,23:1505-13



Malsaetning 2:

SIKRE LIGE ADGANG TIL BEHANDLING OG ST@TTE

Det md aldrig veere dit postnummer eller dit overskud til at navigere i systemet,
der afger dine behandlingsmuligheder. Derfor er det vigtigt, at vi sikrer, at bade
de strukturelle og fysiske rammer er pd plads, samt adgang til den ngdvendige
viden om behandlingsmulighederne pd tveers af regioner og patientgrupper.

UDFORDRINGER | DAG

Store forskelle mellem regionerne

| dag oplever patienterne store forskelle pa tveers af regionerne — bade nar det
geelder antal af specialleeger og ventetider. Bor man i Midtjylland, vil mange
patienter opleve at vente i mange uger, fgr de far den ngdvendige behandling.
Har man derimod adresse i Hovedstaden, er man bedre stillet, da der er markant
kortere ventetider.

TABEL1
Region Region Region Region Region
Hovedstaden Midtjylland Nordjylland Sjeelland Syddanmark
Befolkningstal 1.846.023 1.326.340 589.936 837.359 1.223.105
Samlet antal
praktiserende 38 16 8 13 17
hudlaeger
Antal per 100.000
indbyggere 2,05 1,2 1,35 1,55 1,39
Gennemsnitlig
ventetid angivet
S W 8 uger 24 uger 14 uger 15 uger 14 uger
(juni 2020)

Kilde: Danmarks statistik og sundhed.dk, februar 2020

Tabel 1 viser de store forskelle i den gennemsnitlige ventetid pa behandling fordelt
pa de fem regioner. HudSagen mener, at der er plads til forbedring, nar man i et
land i Danmarks stgrrelsesorden ser sa store variationer, fra 8 ugers gennemsnitlig
ventetid for borgere i Region Hovedstaden til 24 uger, hvis man bor i Region
Midtjylland”.

7 Dette er selvfzlgelig kun et udsnit af det fulde billede, da ogsd antallet af dermatologiske sygeplejersker,
sosu-assistenter og dermatologer pd sygehusafdelingerne har betydning for kvaliteten af behandlingen.
8 Undersggelse blandt danskere med psoriasis 2015, Psoriasisforeningen

| de regioner, der har begreensede ressourcer, ggr det det ekstra sveert at
imgdekomme alle patienters symptomer og behov. Patienterne oplever her ikke
blot lange ventetider, men ogsa, at der ikke altid er tid til at tage hand om de
psykosociale symptomer sasom sgvnudfordringer og pavirket livskvalitet.

Samtidig er der stor forskel mellem regionerne pa, hvor langt der er til det
naermeste hospital. Det er en velkendt udfordring pa tveers af sygdomsomrader,
men som kronisk hudpatient, hvor den mest specialiserede behandling kun
tilbydes pa hospitalet, kan forskellen pa by og land, og korte og lange distancer til
hospitalet, medfgre ekstra store udfordringer.

Manglende viden om behandlingsmuligheder

Behandlingsforlgb, der kan virke enkle og overskuelige for den erfarne
sundhedsprofessionelle, kan ofte fremsta uoverskuelige for de patienter, der skal
igennem dem. Bade patientforeningerne og klinikerne oplever en manglende
viden hos patienterne om behandlingsmulighederne og virkningen af de
forskellige behandlinger.

Grundet den ofte komplicerede og langvarige vej til optimal behandling, giver
patienterne ofte op undervejs. Dermed risikerer man at tabe nogen pa gulvet,
inden de overhovedet far stillet deres diagnose eller finder frem til den behandling,
der kan bringe deres sygdom i ro. Dette er seerligt de ressourcesvage patienter,
der maske endda er dem med stgrst behov for hjaelp.

Eksempelvis far ca. halvdelen af de psoriasisramte blot fornyet deres recept og
snakker kun sjeeldent om nye eller andre behandlingsmuligheder, nar de skal
have ny medicin. Kun 19% angiver, at de snakker med deres alment praktiserende
laege om nye behandlingsmuligheder i forbindelse med receptfornyelse?®.

Den manglende viden om de behandlingsmuligheder, der findes, kan samtidig
vaere en arsag til, at mange af patienterne ender med at give op og dermed ikke
far eller fglger den behandling, som ellers kunne have hjulpet dem. Eksempelvis
viser studier at under 10% af atopisk eksem-patienter fglger laegens anvisninger?.

9 “A prospective study of patient adherence to topical treatments: 95% of patients underdose’, AndreasStormMDa
EvaBenfeldtMD, PhDcStig EjdrupAndersenMD, PhDbJgrgenSerupMD, DMSca, Journal of the American Academy
of Dermatology, December 2008



Forskel pa fysiske rammer

Ifm. ambulante besgg pad hospitalernes dermatologiske afdelinger oplever
bade dermatologiske sygeplejer-sker og patienter, at der er stor forskel mellem
hospitalerne ift, om de har de ngdvendige fysiske rammer til at understgtte en
helhedsorienteret behandling.

Undersggelser viser, at patienterne finder det ubehageligt at overveere andre
patienters fortrolige samtaler med sundhedspersonalet, og indretningen pa
hospitalsafdelingerne kan afholde patienter fra at have fortrolige samtaler om
deres sygdom og bekymringer.

Pa nogle hospitaler er sygeplejerskerne ngdsaget til at give personlig og intim
information ude pa gangen, da der tit ikke er den ngdvendige plads til at tage
disse samtaler i private rum.

Hvis det skal ga hurtigt, og rammerne ggr, at patienten ikke fgler sig komfortabel
med at stille spgrgsmal, kan det nemt blive negligeret eller overset at tale om
eksempelvis psyko-sociale spgrgsmal eller spgrge ind til andre ting, der kan afslgre
fglgesygdomme. Forskellen i de fysiske rammer kan dermed skabe en stor forskel
i kvaliteten af behandlingen.

»-&-8-8,
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FORBEDRINGSMULIGHEDER

Bedre og mere lige adgang til avanceret behandling

Det er helt afggrende, at den rette og mest optimale behandling, med
udgangspunkt i den enkelte patients gnsker og behoy, altid er tilgeengelig for
patienterne, sa de bade kan f& den i tide, og uanset, hvor i landet man bor.

Derfor mener HudSagen, at vi bgr forkorte vejen til den endelige diagnose og rette
behandling ved eksempelvis at se pa, hvordan biologisk behandling kan ggres
mere tilgeengelig for de patienter, som kan have gavn af den, og at det ikke kun
er pa hospitalet, at patienterne kan fa viden om og behandling med biologiske
laegemidler.

Ved at gge viden og ggre mere behandling tilgeengeligt uden for hospitalerne
vil det bade forkorte de sektor "trin", som patienterne skal igennem, og i mange
tilfeelde ogsa den fysiske distance til behandlingsstedet. S& de patienter, der bor i
udkantsomrader med langt til det neermeste hospital, i stedet kan ngjes med at
skulle rejse til speciallaegen for at fa sin behandling.

Ensartet behandling pa tveers af regioner med klare
nationale kliniske retningslinjer

Der findes nationale kliniske retningslinjer for psoriasis, men ikke for de andre
kroniske hudsygdomme, hvilket ggr det sveert at sikre geografisk lige behandling
af samme hgje kvalitet. | en travl hverdag skal laegerne sgge information flere
steder frem for at have det samlet et sted.

HudSagen er fortaler for udarbejdelse af nationale retningslinjer for flere kroniske
hudsygdomme, der skal medfgre ensartet behandlingstilbud af hgj faglig kvalitet
pa tvaers af landet.

Ved at indfgre nationale kliniske retningslinjer til at supplere de kliniske
guidelines, kan man bedre sikre lige behandling pa tvaers af regionerne og et
sammenhaengende patientforlgb. Eksempelvis bgr de nationale retningslinjer
understgtte sektorskift gennem klare kriterier for, hvornar og hvordan patienten
kan henvises videre.

Fysiske rammer, der understgtter helhedsorienteret behandling

| HudSagens optik er det helt simpelt. Alle dermatologiske afdelinger, alle steder
i landet, bgr indrettes pa en made, der tager hgjde for, at der skal kunne tages
private samtaler med alle patienterne.

De fysiske rammer skal grundleeggende understgtte, at der altid er fokus pa det
hele menneske, sa der er tid og rum til at give personlige oplysninger, tage svaere
snakke og vejlede i psykosociale aspekter af sygdommen eller snakke om mulige
felgesygdomme. Ingen skal sendes hjem med et ubesvaret spgrgsmal eller et
overset symptom pa grund af utilstreekkelige fysiske rammer.
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Malszetning 3:

SKABE HELHEDSORIENTERET OG INVOLVERENDE
BEHANDLING

Kroniske hudsygdomme er sjeeldent det eneste, som patienterne skal handtere i
deres liv. Bade deres livssituation og ikke mindst folgesygdomme, som ofte falger
med, spiller en veesentlig rolle, og kan have alvorlige konsekvenser, hvis de ikke ta-
ges hgjde for, eller opdages. Derfor er det helt afggrende, at behandling af kroniske
hudsygdomme Igfter blikket over det dermatologiske aspekt, og med involvering af
patienterne selv fokuserer pd en helhedsorienteret og holistisk behandling.

UDFORDRINGER | DAG

Manglende fokus pa folgesygdommer

En sygdom kan vaere sveer at mestre og have stor indflydelse pé livog hverdag. Men
for mennesker med kroniske hudsygdomme kommer denne sygdom sjeeldent
alene, og ofte lever de ogsa med flere andre fglgesygdomme. Undersggelser
dokumenterer eksempelvis, at op mod 21% af patienter med en autoimmun
sygdom ikke kun lever med den ene sygdom, men har flere autoimmune
diagnoser™.

Disse fglgesygdomme opdages desveerre ikke altid i tide, eller tages tilstraekkelig
hand om. | mange tilfeelde oplever patienterne, at der er et manglende fokus pa
de mange fglgesygdomme, der ofte relaterer sig til kroniske hudsygdomme. De
dermatologiske specialister, som de mgder, har ofte primeert fokus pa huden, og
patienterne oplever, at der ikke altid spgrges ind til gvrige sygdomme, som gigt,
astma, depression, angst, eller andre af de psykiske og somatiske sygdomme, som
ikke sjeeldent fglger med den kroniske hudsygdom.

Det manglende helhedsorienterede fokus i patientforlgbet betyder ogsa, at
behandlere fagrst sent opdager, nar patienter har brug for en sasmmenhaengende
behandling, som indteenker behandling og mestring af deres fglgesygdomme.

10 "Oplevelser af behandlingsforlgb og sygdomskonsekvenser blandt mennesker med én eller flere autoimmune
sygdomme’, KORA, Kare Jansbgl, Louise Anker Nexg Nielsen, Pernille Hjarsbech og Pia Kjellberg, 2016

11 Michaud,P,Suris J, Viner R. The adolescent with a chronic condition,: epidemiology, developmental issues and
health care provision, 2007

12 Sawyer SM, Affifi RA, Bearinger LH, Blackemore SJ, et. al. Adolecence: a foundation for the future health. 2012

13 Rasmussen,CS, Kragballe K, Maindal HT, Lomborg K. experience of Being Young with Pso-riasis. self-management
support needs. 2018
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Saerlige udfordringer for bgrn og unge

At leve med og mestre en kronisk hudsygdom kan vaere en stor udfordring og for
mange en byrde. Dette ggr sig seerligt geeldende for bgrn og unge, der har behov
for seerlig stgtte til at handtere deres sygdom. De unge er i forvejen i en sarbar
position midt i deres udvikling fysisk og socialt, og de har derfor behov for szerlig
stgtte i deres almindelige teenageudvikling, hvor de ogsa skal inkorporere sygdom
i identitet og kropsbillede™.

Det manglede fokus pa netop de unge kan have konsekvenser for deres handtering
og behandling af deres sygdom helt frem i deres voksenliv. De unges handtering
af disse udfordringer har nemlig afggrende betydning for deres sundhed ind i
voksenlivet, idet sundhedsopfattelse og sundhedsadfeerd grundleegges i disse ar'2

| behandlingen og stgtten til patienter med kroniske hudsygdomme er der derfor
behov for styrket fokus pa overgangen fra barn i til voksen, og hvordan psykosocial
screening kan fgres ud i praksis. En tilgang der stgtter de unges udvikling af
autonomi og deres handlekompetencer til selv at tage vare pa sygdom, behand-
ling og stgttemuligheder®.
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Styrket holistisk fokus

Deter heltafggrende, atder kommeretlangt mere gennemgaende og systematisk
fokus pa komorbiditet i behandlingen af kroniske hudsygdomme. Behandlingen
og stgtten af patienterne skal i alle led have fokus pa felgesygdomme, psykologiske
savel som somatiske — og ikke mindst have fokus pa patientens livssituation.

HudSagen mener bade, dette bgr adresseres i de kliniske retningslinjer og i det
tvaersektorielle samarbejde. For at sikre sammenhasng omkring patienterne, nar
de behandles pa hospitalerne, kunne saerlige multidisciplinaere teams pa landets
afdelinger yderligere vaere med til at sikre en helhedsorienteret behandling.

Mere systematisk patientinvolvering

Flere patienter oplever i kommunikationen med deres leege, at der opstar
misforstaelser eller indkaldelse til ungdvendige kontrolbesgg, fordi de har talt
forbi hinanden. Og ofte er patienterne i tvivl om, hvorfor de netop tilbydes den
behandling, de ggr.

For at skabe mere helhedsorienteret behandling, der lytter til patienten og tager
hgjde for patientens liv og hverdag, er det afggrende, at laegen og det gvrige
sundhedspersonale samarbejder, og involverer patienterne.

HudSagen vil derfor arbejde for, at patienterilangt hgjere grad involveres, nar derer
tale om udvikling af nye tiltag/interventioner mm. Patienterne bgr altid involveres
i, hvordan en konsultation kan forlgbe bedst for dem, sa de far mest muligt ud af
den, og dermed bedst muligt kan stgttes til rette behandling og handtering af
deres sygdom. For de unge geelder szerlige anbefalinger om ungevenlig tilgang'.

HudSagen foreslar desuden, at man ser pa mulighederne for at facilitere mere
vidensdeling mellem patient og leege. Dette kunne blive hjulpet pa vej af en
steerkere og mere letanvendelig brugerplatform, som skal muligggre information
begge veje, sa patienterne nemmere kan bidrage med viden og svar til leegen
mv., sa begge parter er fuldt oplyste, inden eventuelle konsultationer eller kontrol-
bes@g bookes.

14 Transition og overgang til voksenafdeling. Dansk Paediatrisk Selskab, 2019




Malsaetning 4:
FOREBYGGE STIGMATISERINGENS KONSEKVENSER

Skam, flovhed og fordomme kan have store personlige konsekvenser og resultere
i bade forringet livskvalitet, isolation og forsinket diagnose og behandling. Vi er
derfor ngdt til at veere opmeerksomme pd disse konsekvenser for at kunne imao-
dekomme og forebygge dem.

UDFORDRINGER | DAG

Stigmatisering kan lede til forsinket diagnose og behandling

Hudsygdomme er ofte forbundet med stort stigma i form af flovhed og skam
hos patienterne selv, og mgdet med fordomme og uvidenhed hos omverdenen.
Begge dele kan resultere i, at patienterne afskaermer sig fra sociale situationer, og
at de forsgger at skjule deres sygdom. Eksempelvis har 42% af mennesker med
psoriasis undgaet situationer, hvor deres psoriasis ville blive udstillet’™. Ligeledes
oplever 40% af alle HS-patienter, at de er aengstelige eller deprimerede. 16% af alle
HS-patienter har haft selvmordstanker, og 20% overvejer ikke at fa bgrn pa grund
af sygdommen'®. Der ses derudover en gget forekomst af selvmordstanker, angst
og depression hos borgere, der lider af atopisk dermatitis”.

Dette stigma pavirker ikke kun patienternes liv og livskvalitet, det kan ogsa i sidste
ende have negative konsekvenser for deres diagnosticering og behandling. Den
skam og stigma, der far mennesker med kroniske hudsygdomme til at skeerme
sig fra sociale sasmmenhange, kan ogsd medfgre, at de ikke sgger leege — eller
venter leenge med at sgge leege. Dette kan i sidste ende risikere at forsinke
diagnosticeringen og dermed behandlingen, og det kan pa leengere sigt kraftigt
forveerre den enkelte patients lidelse.

15 Undersggelse blandt danskere med psoriasis 2015, Psoriasisforeningen
16 Hidrosa Adenitis Foreningen
17 Atopic dermatitis is associated with anxiety, depression, and suicidal ideation,
but not with psychiatric hospi-talization or suicide
18 Undersggelse blandt danskere med psoriasis 2015, Psoriasisforeningen
19 Jafferany & Pastolero (2018) Psychiatric and Psychological Impact of Chronic Skin Disease

Psykosociale konsekvenser

Kroniske hudsygdomme pavirker i vaesentlig grad alle aspekter af en patients liv,
herunder skole, relationer, karrierevalg, fritidsaktiviteter samt ens seksualliv.

Det kan veere fglelsesmaessigt meget sveert at leve med en kronisk hudsygdom.
Eksempelvis er mere end halvdelen (53%) af psoriasispatienter enige i, at psoriasis
har haft en negativ indvirken pa deres selvvaerd™,

Der er forbundet flere psykologiske lidelser med kroniske hudsygdomme, der
omfatter stress, angst, depression og social isolation. Desuden fgler mange
patienter skam, lavt selvweerd og en hgj fglelse af forlegenhed™®.

Stigmatisering er et sd almindeligt problem for patienter med kroniske hud-
sygdomme, at det kreever betydelig opmaerksomhed af den sundhedsprofes-
sionelle, som har kontakten til den pageeldende.
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Mere oplysning

HudSagen mener, at det er vigtigt at ggre op med fordomme omkring kroniske
hudsygdomme og fjerne den skam, som patienterne lever med til dagligt. Dette
vil kraeve gget opmaerksomhed og stgrre viden til den almene befolkning samt til
de sundhedsprofessionelle, som har interaktionerne med patienterne.

HudSagen foreslar, at der igangsaettes oplysningskampagner, der kan ggre op
med de misforstdelser, der ofte er forbundet med kroniske sygdomme, og dermed
med stigmatiseringen. Indsatser i pressen samt sociale medier med personlige
forteellinger kan ogsa indga som et centralt element i en oplysningskampagne.
Pa den made kan den almene befolkning fa et indblik i livet med en kronisk
hudsygdom.

Kampagnen bgr malrettes til alle niveauer, sa bade patienterne selv, klinikerne og
det omgivende samfund far viden om alvorligheden ved at leve med en kronisk
hudsygdom.

Pa den made kan kampagnerne samtidig bidrage til, at patienterne selv far mere
viden om deres behandlingsmuligheder.

Samarbejde med civilsamfundet

For at forebygge misforstdelser og skam med kroniske hudsygdomme, men
samtidig skabe forstdelse for alvorligheden ved at leve med en kronisk hudsygdom,
og hvordan det pavirker det hele menneske, kan det veere steerkere at sta sammen
med flere aktgrer i civilsamfundet, sd budskabet kommer bredt og nuanceret ud.

Derfor foreslar HudSagen, at der samarbejdes med sa mange @vrige aktgrer
som muligt. Her bgr man se pa alle de aktgrer, somn omkredser de kroniske
hudpatienters liv, hvor bade kommmunale og regionale aktgrer, arbejdsgivere,
fagforeninger, NCO'er, patientforeninger mv. kunne vaere relevante at samarbejde
med for netop at seette fokus pa kroniske hudsygdommes alvorlighed og mod-
virke misforstaelser og stigmatisering.




Hvordan kan vi sammen skabe forandring?

Hensigten med dette positionspapir har veeret at fremlaegge de veesentligste ud-
fordringer pa det dermatologiske omrade og anvise vejen til, hvordan vi sammmen
kan forbedre det.

HudSagen opfordrer alle aktgrer med bergring til sagen til at komme med input
og deltage som alliancepartnere, sa vi i feellesskab kan Igfte omradet og sikre et
bedre liv for patienter, der lever med en kronisk hudsygdom.

Hvem er HudSagen?

HudSagen har fglgende medlemmer, som alle har
bidraget til udarbejdelsen af dette positionspapir:

Atopisk Eksem Forening Anne Vastrup

Danske Dermatologers Organisation Tormas Norman Dam
Dermatologiske Sygeplejersker Jette Skiveren
Bispebjerg og Frederiksberg Hospital Simon Francis Thomsen
Patientforeningen HS Danmark Bente Villumsen
Psoriasisforeningen Lars Werner

Aalborg Universitetshospital Maiken Glud Dalager
Aarhus Universitetshospital Christian Vestergaard

Ambitionen for Hudsagen er at inkludere og samarbejde med relevante aktgrer
og eksperter pa omradet, og medlemsgruppen kan derfor Igbende blive udvidet.

Arbejdet er stgttet af AbbVie, Leo Pharma, Pfizer og Sanofi, idet de fire
virksomheder har finansieret aktiviteterne i opstartsfasen for HudSagen,
som varetages af Rud Pedersen Public Affairs. HudSagens medlemmer
har ikke modtaget honorar for arbejdet.
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