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Forord

Psoriasisforbundet bildades 1963. Initiativet till bildandet kom fran personer med egen
erfarenhet av §ukdomen psoriasis. De ville att forbundet skulle verka for 6kad kunskap om
sukdomen, béttre behandlingsmetoder och storre resurser till forskning. Man hoppades att
forskningen skulle ledattill att "psoriasisgétan” kunde |6sas och att déarmed ett botemedel
kunde finnas inom rackhall. Annu finns inget botemedel, daremot har de 6kade
forskningsinsatserna resulterat i avsevart forbattrade behandlingsmetoder.

Psoriasisférbundet & en demokratiskt uppbyggd och partipolitiskt obunden
intresseorganisation for psoriasisguka. Férbundet har foreningar i allaregioner, lan och i ett
hundratal kommuner. Férbundskangliet finnsi Stockholm.

Ung med psoriasis, arbetar med fragor som sarskilt berdr barn och ungdomar med psoriasis.
Ung med proriasis & dppen for allamellan 7-30 ar och strévar efter att ha lansforeningar och
sektioner dver hela landet.

M alséttning och syfte

Psoriasisfor bundets syfte ar

- att arbeta for tillganglig vard med hog kvalitet for personer med psoriasis och psoriasisartrit
samt andratill psoriasis relaterade sukdomar,

- att verka for att psoriasisguka tillforsékras samma ekonomiska, sociala och kulturella
standard som 6vriga medborgare,

- att sprida kunskap och information om psoriasis och psoriasisgukas livsvillkor,

- att upprétthalla den personliga kontakten med medlemmarna samt ge stod och réd till
psoriasissjuka,

- att genom bidrag till forskning verka for béttre behandlingsmetoder samt att steg tas mot
"psoriasisgatans’ |6sning.



Vard och behandling

Psoriasis & en kronisk sukdom som kréver livslang behandling. En va fungerande hdlso- och
sukvard &r darfor nodvandig for psoriasissuka. Sjukvarden méaste halla hog kvalitet och vara
sa létillganglig att den inkraktar sa lite som mdjligt pa den enskildes majligheter till arbete
och ett aktivt och braliv. For att psoriasisvarden ska kunna upprétthalla htg kvalitet kréavs
tillrackligt antal specialistlékare och ht g kompetens vid forskningsinstitutionerna.

For att den psoriasissiukes vardbehov helt ska kunna tillgodoses méste alla behandlingsformer
i vardkedjan finnas och fungera tillfredsstallande sasom 6ppenvard med mojlighet till
behandling och specialistkonsultation, slutenvard, medicinsk hand- och fotvard, klimatvard
och hemgjukvard. Den som har psoriasisartrit maste aven hatillgang till rorelserehabilitering
inom 6ppenvarden. K limatvard utgor ett viktigt komplement till 6vrig behandling vid bade
psoriasis och psoriasisartrit och kan vara den enda vardform som &r verksam fér en del
patienter.

For att stérka patientens mojligheter att fa likvardig, kunskapsbaserad vard i hela landet ska
nationellariktlinjer utarbetas aven for diagnoserna psoriasis och psoriasisartrit. Regionala och
lokala vardprogram ska utarbetas som ar baserade pa de nationella riktlinjerna.

Psoriasisforbundet och Ung med psoriasis arbetar for
- att al psoriasisvard ska vara av hog kvalitet och tillganglighet i hela landet, samt uppfylla
de krav pa sikerhet som stélls av SSI (Statens stral skyddsinstitut) och socialstyrelsen,
. att behandlingsanlaggningar ska finnasi hela landet och att dessa ska sta under tillsyn av
hudlakare och annan sjukvardspersonal,
- att alla psoriasissiuka ska ha tillgang till dermatolog och reumatolog inom rimligt avstand
och utan lang vantetid,
- att medicinsk hand- och fotvard ska vara en naturlig del av psoriasisvarden och finnas
tillganglig inom den Gppna varden,
. att klimatvarden ses som en viktig del i vardkedjan och att tillrackliga resurser till
klimatvard reserveras hos varje sukvardshuvudman,

att platser inom sluten hudsjukvard ska finnas i vaije [an under ledning av hudlakare,
. att &ven ddre med psoriasis, som vardasi hem eler painstitution ska hatillgang till
psoriasisvard av hogsta méjliga kvalitet.
. att hemsjukvarden for psoriasissiuka bedrivs under specialistlakares ansvar och att
sakkunnig hjalp alltid kan fas av ukvardsutbildad personal,
. att kunskapen om psoriasis och psoriasisartrit blir sd god inom sjukvarden att en snabb
diagnos kan stéllas och att den forsta viktiga informationen till patienten och den
sjukvardande behandlingen utfors pa ett initierat och engagerat sét,
- @it ett utbyte av erfarenheter och kompetens ska ske mellan dermatologer och reumatol oger
I syfte att forbéttra behandlingen av psoriasisartrit,
- att behandlingslampor kan erhallas som hemlan.

| nfor mation och utbildning

Psoriasis kan uppfattas som en dold gukdom. Detta har medfort att kunskapen om sjukdomen
ar bristfalig, vilket kan skapa férdomar. Stora krav stélls darfor pa att spridainformation om
psoriasis for att oka forstaelsen for de sjukas situation och dérigenom forbéttra deras
livsvillkor.



Psoriasisforbundet ska informera om aktuell forskning och nya behandlingsformer.
Medlemmarna ska ges mdjlighet att, vid moten, kurser, familjeldger samtala om hur man pa
basta sétt ska kunna leva med sin §ukdom.

Medlemmarna ska erbjudas utbildning i vard- och intressepolitiska frégor, foreningskunskap
samt om forbundets verksamhet.

Psoriasisforbundet och Ung med psoriasis ar betar for

- @it via Psoriasistidningen spridainformation om behandlingsmetoder- och majligheter,
pagaende forskning, ekonomiska och sociala réttigheter samt férbundets 6vriga verksamhet,

- att viaadlatillgangliga informationskanaer sprida information om psoriasis och
psoriasisartrit till sukvardspersonal och andrasomi sitt yrke eller i sitt fértroendeuppdrag
kommer i kontakt med psoriasisguka, till beslutsfattare och allmanhet,

-t utbilda informatdrer vilka har till uppgift att i skolor, vid arbetsplatser och inom
foreningslivet informera om psoriasis och psoriasisg ukas livssituation,

- att kunskap om psoriasis och psoriasisartrit formedlas vid utbildningar av 18kare, hand- och
fotvardsterapeuter, vard- och skolpersonal samt vid utbildning av andra yrkeskategorier som t
ex arbetsformedlare och frisorer,

- att bedriva en kontinuerlig studieverksamhet for medlemmarna.

Ekonomisk trygghet

En kronisk gukdom, som psoriasis, medfor att den egna ekonomin utsétts for onormala
péfrestningar hela livet.

Full ekonomisk kompensation ges inte vid sukskrivning. Lakarbesok, behandlingar och
lakemedel ska betalas. Den enskilde psoriasissiuke nér, kanske efter bara nagra veckors
behandling, taket pa hogkostnadsskyddet.

Den enskilde har dven kostnader for mjukgorande salvor och schampo, extra slitage pa klader
och sanglinne m m samt ofta |6neavdrag for att f& behandling under arbetstid. Darutéver
kommer kostnader for egenavgifter for ukresor och behandlingsmedel som inte réknas som
lakemedel, egenkostnader vid klimatvard och slutenvard.

Psoriasisférbundets principiella uppfattning &r att ala psoriasisguka ska garanteras en
avgiftsfri behandling.

Psoriasisfor bundet och Ung med psoriasis arbetar for

- att salvor och andra behandlingsartiklar som inte & receptbelagda skaingdi
hogkostnadsskyddet,

. att patientens htgkostnadsskydd hélls pa en g och rimlig niv4,

- att hogkostnadsskyddet d&ven omfattar medicinsk hand- och fotvard och egenavgifternavid
sukresor,

- att sukpenning ska beviljas vid klimatvard, aven for den som galv betalar vardresan,

- att i forsta hand alla psoriasissjuka barn och ungdomar garanteras en avgiftsfri behandling,
- att en niva pa 18 procent av basbeloppet infors i handikappersattningen.



Barn och ungdom

Det forekommer, men & inte vanligt, att &ven sma barn far psoriasis. Daremot & det vanligt
att §ukdomen debuterar i puberteten. Att under en sadan kéndlig fasi livet fa besked om en
sjukdom som inte gar att bota utan kanske kraver livdang behandling kan kannas mycket
nedsldende och paverka sjavuppfattningen pa ett negativt sétt.

Ung med psoriasis har bildats for att stodja psoriasissuka barn och ungdomar och tatillvara
deras intressen i samhéllet.

Psoriasisforbundet och Ung med psoriasis arbetar for

. att genom lagerverksamhet och klimatvard skapa maéjligheter for barn och ungdomar att
traffas, utbyta erfarenhet sam fa dkade kunskaper om sjukdomen och dess
behandlingsmgjligheter,

. att genom uthildningsverksamhet 6ka de ungas majlighet att paverka sin egen livssituation,
- @it spridainformation om psoriasis inom utbildningsvasendet, till andra

ungdomsorgani sationer och beslutsfattare,

- att ge barn, ungdomar och foraldrar stod och rad samt méjlighet att tala med andrai en
liknande situation.

Skola, yrkesval och arbetsmarknad

Eftersom psoriasis ofta bryter ut under skoldren, kan péfrestningar uppsta som inverkar
negativt pa skolarbetet och i kontakten med larare och kamrater. Behandlingarna &r ofta
tidskravande. Det kan vara svart att §alv klara av att berétta for |arare och kamrater om sin
sjukdom. Den unge behdver stod och hjalp fran foraldrar, skolans personal och fran
forstdende kamrater. Viss hansyn till sukdomen kan behtvatas vid val av yrke.

Tillgangen till l&ttillganglig, kvallstppen véard utan tidsbestallning & en av de viktigaste
forutséttningarna for att psoriasissguka ska kunna skéta bade arbete och behandling, och
dérmed kunna leva ett normalt liv. Psoriasisguka har inte fler gukdagar én andra. For dem
som har svarbehandlad psoriasis och psoriasisi kombination med ledpaverkan kan
sjukskrivning for rehabilitering och behandling bli nddvandig. D& &r det till stor hjadlp om god
kunskap om sjukdomen finns hos arbetsgivare, foretagshélsovard och arbetskamrater.

Psoriasisfor bundet och Ung med psoriasis arbetar for

- att elev- och skolhalsovarden tilldelas resurser och personal sa att en god elew och
skolh@sovard kan bedrivas, inte minst for dem med medicinska och dolda handikapp,

- att allalérare och 6vrig skolpersonal ska hatillrécklig kunskap om gukdomen for att kunna
ge den enskilde eleven stdd och kurage att leva 6ppet med sin gukdom,

- att elever som tvingas till franvaro for att skota behandling erbjuds extra undervisning och
stod.

- att konsulenttjanster inréttas med speciell kompetens om medicinska handikapp och om hur
skolsituationen ska forbéttras for dessa elever,

. att skol- och yrkesvagledare samt arbetsformedlare har sddana kunskaper om psoriasis att
radgivning om utbildningsvagar och yrkesval kan ges med hénsyn till de eventuella
begransningar §ukdomen kan ge upphov till,



- att 6ka kunskapen hos arbetsgivare och foretagshal sovard om psoriasis och dess
behandlingsbehov,

- att verka for att psoriasisguka inte diskrimineras pa grund av sin §ukdom vid anstélIningar
och i 6évrigt inom arbetdivet.

Samverkan

All samverkan med samhéllspaverkande krafter och/eller organisationer bor standigt
utvecklas for att Oka vara mojligheter till medinflytande, paverkan och delaktighet.

| egenskap av medlemsforbund i HSO &r Psoriasisférbundet en del av handikapprorel sen. For
oss & speciellt samverkan i 6vergripande intressepolitiska fragor angelagna, for att ge okad
styrka bakom organisationernas krav. Studie- och kursverksamhet sker i samverkan med
ABF.

Samverkan dver nationsgranserna & en viktig del i arbetet, framfor allt samarbetet med de
nordiska landernainom NORD PSO. PSO har ocksa ett nara samarbete med de baltiska
psoriasisforbunden och & medlem i EUROPSO (Psoriasisforbunden i EU-lénderna) samt i
den internationella organisationen IFPA, International Federation of Psoriasis Associations.

Psoriasisforbundet samverkar med
- andra forbund inom handikapprorelsen, saval paloka som central niva,
. andra organisationer som verkar for liknande mél,
psoriasisforbunden i de nordiska och baltiska |énderna samt internationel It i ovrigt.

Forskning

Psoriasisférbundet stodjer genom sina tva fonder, Psoriasisfonden och Gosta A. Karlssons 60-
arsfond, vetenskapliga projekt som syftar till att 6ka kunskapen om psoriasis och
psoriasisartrit och om psoriasissukas levnadsforhallanden och till att utveckla béttre
behandlingsmetoder. Genom fonderna tillfor forbundet mede till forskningen samtidigt som
man sprider information om forskning och forskningsresultat.

Psoriasisforbundet och Ung med psoriasis arbetar for att stddja forskning

- som syftar till att 6ka kunskapen om orsaken till ukdomen,

- som syftar till att finna mer effektiva och for patienten bekvama bebandlingsmetoder med
fa eller inga biverkningar,

- som har psykologisk, social eller ekonomisk inriktning, eftersom psoriasissukas totala
livssituation kan paverkas av sjukdomen.

Fragor till Psoriasisforbundet?
Kontakta oss garna via telef on 08-600 36 36 eller via mail: pso@pso.se



