PSORIASISFORBUNDET
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nr-psoriasis@socialstyrelsen.se

Remissyttrande avseende Socialstyrelsens Nationella
riktlinjer " Vard vid psoriasis — Stod for styrning och
ledning”

Psoriasisforbundet ar en intresseorganisation for manniskor med psoriasis och psoriasisartrit
samt personer som stodjer vara syften. Vart évergripande mal, att alla med psoriasis och
psoriasisartrit ska kunna leva ett bra liv. Vi arbetar for 6kad satsning pa forskning, for battre
vard och behandling och for att skapa kannedom om och forstaelse for hur det ar att leva med
sjukdomen. Arbetet bedrivs bland annat genom opinionsbildning, informationsinsatser och
utbildning.

Psoriasisforbundet har deltagit i Socialstyrelsens prioriteringsarbete rérande riktlinjerna.

Generella synpunkter

Psoriasisférbundet vill tacka Socialstyrelsen samt alla inblandade experter och myndigheter for
ett gediget arbete med att identifiera och soka atgarda de brister eller ojamlikheter som finns i
psoriasisvarden i Sverige. Sarskilt vill forbundet visa sin uppskattning fér Socialstyrelsens
arbetsformer, forhallningssatt till och lyhordhet for forbundet som medverkande
patientorganisation under prioriteringsarbetet.

Psoriasis &ar en kronisk, komplex systemsjukdom som kan vara svarbehandlad och som kraver
ett helhetsperspektiv. Psoriasisforbundet vill darfor sarskilt patala och bifalla hur en helhetssyn
pa individen genomsyrar riktlinjerna, d& viktiga atgarder s& som patientutbildning, samtalsstod,
klimatvard, utvardering av hjart-karlsjukdom samt utredning av psoriasisartropati inkluderats.

Ojamlikheten inom psoriasisvarden i Sverige ar pataglig. Kunskapen om psoriasis och dess
foljdsjukdomar ar bristande i primarvarden och anda ar det dar majoriteten av alla med psoriasis
har sin vardkontakt idag. Darfor 6nskar Psoriasisforbundet att Socialstyrelsen tydliggor att
riktlinjerna &ven omfattar primarvarden och att den kommande kartlaggningen av
psoriasisvarden samt indikatorerna for uppféljning tydligt redovisar primarvardens hantering av
psoriasispatienterna.

Psoriasisforbundet skulle aven vilja se att hansyn tas till de positiva samhéllsekonomiska
effekterna av att medborgare med svar psoriasissjukdom, med hdg risk for
funktionsnedsattande samsjuklighet, far en effektiv och adekvat vard och behandling.

Psoriasisforbundet vill att det tydligare belyses att lokalisation av hudféréandringar vid psoriasis
paverkar svarighetsgraden inte bara rérande livskvalitet utan aven funktionsmassigt, sarskilt vid
palmoplantar psoriasis (hander och fotter). Saledes bor detta tas i beaktande vid atgarder for
patientgrupper med svar psoriasis pa hander och fotter men som i 6vrigt bedéms ha lindring
sjukdom.

Psoriasisférbundet vill ocksa lyfta vikten av avfjalining for att uppna basta effekt av foreskriven
behandling och anser att detta bor belysas i riktlinjerna.
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Specifika synpunkter
Psoriasisforbundet foreslar att vissa textavsnitt rorande rekommendationer och/eller atgarder
fortydligas eller kompletteras, enligt nedan.

Klimatvard med vardteam vid svar psoriasis (s. 21-22, TA-rad 18)
Psoriasisforbundet foreslar att detta avsnitt kompletteras enligt nedan (eller med liknande
ordalydelse/innebord):

”Klimatvard med vardteam i form av vard och rehabilitering som innebar minst tre veckor av
obligatorisk utbildning, kontrollerad UV-ljusbehandling och sjukgymnastledd fysisk traning
forlagd till varmt klimat.” [Var kursivering.]

Vi foreslar att atgardsrad 18 delas upp i fler tillstandsgrupper, exempelvis:
18a) Svar psoriasis, otillracklig effekt eller icke-tolerans av andra behandlingsprinciper och
sarskilt behov av klimatvard

18b) Psoriasis, medelsvar till svar, nydebuterad med séarskilt behov av klimatvard
18c) Psoriasis, medelsvar till svar hos barn och ungdom med sarskilt behov av klimatvard

Motivering:

Klimatvard ar en form av vard och rehabilitering med mycket god klinisk effekt pa psoriasis.
Utover den matbara effekten p& PASI samt andra faktorer, exempelvis midjematt och BMI, s&
ska de psykosociala effekterna sarskilt varderas. Sarskilt kombinationen av utbildningen, den
sociala samvaron och erfarenhetsutbytet kan vara av mycket stor vikt for patienterna, da
psoriasis paverkar livskvaliteten patagligt.

Psoriasisforbundet anser att riktlinjerna tydligare bor betona vikten av denna vardform for de
patientgrupper som kan anses ha storst behov och nytta av insatsen, sa att aven de som inte
tolererar systembehandling, nydebuterade och ungdomar omfattas av atgérden.

Psoriasisforbundet papekar dven att klimatvardsbehandling ar en kostnadseffektiv vardform och
att det halsoekonomiska underlaget inte till fullo aterger jamférelsekostnaden for samtliga
vardatgarder som utfors under en klimatvardsbehandling utan enbart lakarbesok, vilket kan bli
missvisande.

Referenser:
Se not 1-5.

Psoriasisutbildning (TA-rad 26)

Psoriasisforbundet foreslar att definitionen av psoriasisutbildning klargors tydligare i
rekommendationerna, samt att patientorganisationen ses som en resurs eller ett stdd i
framtagande och genomférande av patientutbildning.

Utredning av misstéankt psoriasisartropati (s. 24, TA-rad 34)

Psoriasisforbundet foreslar att detta avsnitt kompletteras enligt nedan (eller med liknande
ordalydelse/innebord):

"Ungefar en tredjedel av alla med psoriasis far problem med leder eller muskelfasten.
Ledproblemen orsakar efta smarta, stelhet och rorelsehinder, och i sin allvarligaste form
utvecklas ledproblemen till psoriasisartrit. Det finns inget samband mellan svarighetsgrad av
psoriasis i huden och utveckling av psoriasisartropati.” [Var 6verstrykning samt kursivering.]
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Motivering:

Psoriasisforbundet anser det vara av stor vikt att riktlinjerna belyser det faktum att en stor del av
de som utvecklar psoriasisartropati har lindrig eller till och med mycket lindrig psoriasis i huden.
Stort fokus har lagts vid att dermatologer ska kunna identifiera tidiga tecken pa
psoriasisartropati men da majoriteten av de som har lindrig psoriasis behandlas uteslutande i
primarvarden ar risken for underdiagnostisering, underbehandling, och darmed ett mycket
ogynnsamt sjukdomsférlopp, stor.

Referenser:
Se not 6-7.
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