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Remissyttrande avseende Socialstyrelsens Nationella
riktlinjer for rorelseorganens sjukdomar

Psoriasisforbundet ar en intresseorganisation for manniskor med psoriasis och psoriasisartrit
samt personer som stodjer vara syften. Vart dvergripande mal ar 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 kdnnedom om och forstaelse for hur det ar att leva med
vara tva huvuddiagnoser och deras samsjukligheter. 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
det arbete som genomforts for att identifiera och soka atgarda de brister eller ojamlikheter som
finns inom varden for de som lever med sjukdomar i rorelseorganen i Sverige.

Da Psoriasisforbundets ena huvuddiagnos ar psoriasisartrit s& kommer vart remissvar mer
specifikt beréra rekommendationer samt indikatorer fér denna diagnos i riktlinjerna. Dock vill vi
garna patala de synpunkter vi har pa riktlinjerna generellt, oavsett diagnos:

e Vigledning till primarvarden
| rapporten patalas att besvar fran rorelseorganen orsakar cirka 20 procent av alla
lakarbesok i primarvarden. Det uttalas aven att de flesta av rekommendationerna galler
primarvarden, som oftast moter patienterna forst. Psoriasisférbundet skulle har 6nska
att det blir an tydligare i rekommendationerna vad primérvardens roll &r och vilka
rekommendationer som galler framst primarvard eller bade primar- och specialistvard.

Det har faststallts i ett antal studier, samt av Socialstyrelsens utredning, att tiden till
diagnos ar oacceptabelt lang samt att varden ar ojamlik i landet. For att komma till ratta
med detta maste primarvarden ges verktyg for att kunna ratt bedéma och behandla
sjukdomar i roérelseorganen i ett tidigt skede samt ha kunskapen om i vilket skede (och
vart) patienten ska remitteras.

e Jamlik vard
| Socialstyrelsens utvardering av varden av rérelseorganens sjukdomar i Sverige fran ar
2014, som legat till grund for revideringen av riktlinjerna, patalas det att varden ar
ojamlik i Sverige. Detta ar dock inte helt tydligt klargjort fér samtliga diagnoser som
ingar i riktlinjerna, vilket gor det svart att utvardera arbetet och eventuella framtida
forbattringar. Psoriasisforbundet vill darfor se att detta reflekteras i framtagandet av
indikatorer och malnivaer sé att det blir lattare att bade jamféra diagnoserna med
varandra men ocksé kunna se eventuell effekt av implementering av de reviderade
riktlinjerna. Att indikatorerna skiljer sig sa pass mycket mellan exempelvis de olika
inflammatoriska artriterna ar anmarkningsvart och bor justeras till den slutgiltiga
versionen av riktlinjerna.
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Detsamma galler aven tillstands- och atgardsraderna dar det rader stor diskrepans
diagnoserna emellan. Detta blir sarskilt anmarkningsvart for de diagnoser, exempelvis
psoriasisartrit, dar okunskapen ar stor i halso- och sjukvarden (primarvarden i
synnerhet) och dar behovet av vagledning ar uttalat.

Forutsattningarna for en jamlik vard ar en personcentrerad, samordnad och
kunskapsstyrd vard som grundar sig i individens behov, inte i bostadsort eller
socioekonomisk situation. Patientorganisationerna och deras medlemmar besitter en
unik kunskap om och insikt i halso- och sjukvarden — darfor anser vi att vi bér ses som
en resurs i det pagaende arbetet med att utveckla och férbéttra den i hela landet.

e Klimatvard
Klimatvard ar en kostnadseffektiv form av teamrehabilitering med gott resultat for
manga patientgrupper. Mdjligheten att under en sarskilt avsatt tid fa fokusera pa att
forbattra sin halsa och livskvalitet genom att fa tillgang till specialiserad halso- och
sjukvardspersonal, ta del av information och utbildning om sin diagnos, fa ett individuellt
anpassat schema for fysisk aktivitet och att fa traffa och lara av andra i en liknande
situation vet vi, av flera studier och lang praktisk erfarenhet, leder till en avsevard
forbattring. Sarskilt nyinsjuknade eller patienter med flera diagnoser eller
funktionsnedsattningar borde ges tillfalle att ta del av denna unika vardform. | de
nationella riktlinjerna for psoriasis har klimatvard getts en hog prioritet och
Psoriasisforbundet ser garna att Socialstyrelsen évervédger denna vardform dven fér de
patientgrupper som omfattas av riktlinjerna fér rérelseorganens sjukdomar.

o Helhetsperspektiv saknas
Att drabbas av en kronisk, funktionsnedsattande ledsjukdom leder inte bara till att
rorelseférmagan eller funktionen drabbas. Livssituationen paverkas fér manga i hog
grad och livskvaliteten blir lidande. Till detta kommer aven en lang rad féljdsjukdomar,
vilket gor det an viktigare att forkorta tid till diagnos och tillse att en effektiv och
individuellt anpassad behandling séatts in. Rapporten och rekommendationerna ndmner
dock mycket lite om varken foljdsjukdomar eller vad som kan gdras for att forbattra
livskvaliteten for patientgrupperna som omfattas. Det hanvisas helt kort till att patienter
med reumatoid artrit kan do i fortid, ofta pa grund av hjart-karlsjukdomar, men ges inga
rekommendationer fér screening, genomgang av riskfaktorer eller liknande atgarder.
Inte heller for nedstamdhet/depression vilket ar en icke oansenlig samsjuklighet for
manga personer med sjukdomar i rérelseorganen.

Psoriasisforbundet vill darfor se att ett fortydligande gérs i bade rapport och
rekommendationer om paverkan pa livskvalitet samt samsjuklighet och vilka atgérder
hélso- och sjukvarden bér erbjuda for att 6ka de berdra patientgruppernas livskvalitet
och halsa.

e Hanvisning till andra riktlinjer
Psoriasisférbundet vill uppmuntra Socialstyrelsen om att i riktlinjerna hénvisa till évriga
riktlinjer, fran myndigheter samt specialistséllskap, dar sa ar mdjligt och lampligt for att
ge vardens beslutsfattare 6kad vagledning och stod.

e Patientorganisationernas roll
Riktlinjerna lyfter vikten av patientutbildning, &ven om de inte detaljerat gar in pa
rekommendationer kring hur en sadan ska vara uppbyggd eller bér genomféras. Har vill
Psoriasisforbundet papeka att patientorganisationerna har en mycket viktig roll att fylla.
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Patientorganisationerna inom omradet har lang och god erfarenhet av samverkan med
héalso- och sjukvarden samt regionerna i fraga om att planera, genomféra och utvardera
patientutbildningar pa bade individ- och gruppniva. Detsamma galler for
implementeringen av riktlinjerna. Med representation runt om i landet sa ar
patientorganisationerna en resurs som bor tas tillvara och vi énskar dérfér att detta
belyses i riktlinjerna.

Diagnosspecifika synpunkter - psoriasisartrit

Tid till diagnos och behandling

Psoriasisartrit &r en progressiv sjukdom som obehandlad kan leda till bade signifikant
funktionsnedsattning och langvarig smarta och vark. Tidig diagnos och tidigt insatt,
individuellt anpassad behandling ar av yttersta vikt for att forhindra bland annat
leddestruktion.’ | Socialstyrelsens utvardering av varden av rorelseorganens sjukdomar
(2014) sa konstaterades det att tid till diagnos vid reumatoid artrit varierade stort mellan
regionerna. Psoriasisférbundet finner det anmarkningsvart att ingen sadan utvardering
gjorts aven for psoriasisartrit, med tanke pa det onédiga lidande och den onddiga
funktionsnedsattning en fordrdjd diagnos och behandling kan innebéra for individen,
samt en 6kad kostnad for samhallet i férlangningen.

Psoriasisforbundet vill sérskilt papeka att det bér finnas rekommendationer i riktlinjerna
som ror vikten av tidig diagnos &ven vid psoriasisartrit, hur sédan diagnosticering bér ga
till och vilken del av vardkedjan som berérs. Okunskapen om psoriasisartrit ar stor i
primarvarden och missuppfattningar om vilka som kan fa sjukdomen och inte ar manga.
Har kan som exempel ndmnas missuppfattningen att enbart personer med utbredd
psoriasis i huden kan drabbas av psoriasisartropati/psoriasisartrit. Att detta fértydligas i
riktlinjerna, exempelvis i informationsavsnittet (s. 16) samt i rekommendationerna
rérande diagnostik och utredning (s. 23-24) skulle kunna leda till att fler personer med
psoriasis och ledbesvér far en korrekt utredning och sedermera behandling, vid behov.

Leddestruktion och bennybildning

Psoriasisforbundet skulle valkomna ett fértydligande i riktlinjerna kring den
leddestruktion samt bennybildning som &ar sa starkt férknippad med just psoriasisartrit
och som ytterligare forstéarker vikten av tidig diagnos och behandling (det senare vad
galler bade lakemedelsbehandling samt évriga insatser sa som fysisk
aktivitet/rehabilitering).

Psoriasisforbundet 6nskar papeka att det inte bara &r rérligheten som paverkas vid den
allvarligare formen av psoriasisartrit utan att det de facto ar sa att lederna kan skadas
permanent eller till och med destrueras. Sarskiljande for psoriasisartrit ar dessutom
férekomsten av entesit, nagot som bér fértydligas bade i informationsavsnittet rérande
psorisisartrit men bér &ven vara négot att ta stéllning till i fraga om diagnosticering samt
val av behandling.ii

Helhetsperspektivet saknas — livskvalitet, samsjuklighet och samordning
Psoriasisartrit ar en komplex sjukdom som kraver ett helhetsperspektiv, sarskilt med
tanke pa samsjuklighet och nedsatt livskvalitet och funktion.v

Psoriasisforbundet foreslar att ett instrument for livskvalitet kopplat till psoriasisartrit mer
specifikt (exempelvis PsAQoL som finns i svensk version och borde kunna
implementeras aven i klinisk praxis) anvands i riktlinjerna for att bedéma
svarighetsgraden av sjukdomen samt for att utvardera behandlingseffekt. Bedémning
av livskvalitet i form av EQ-5D anges som indikator efter nyinsjuknande i
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psoriasisartrit, men inte efter behandling. Fér reumatoid artrit finns daremot en indikator
for livskvalitet anvandande EQ-5D efter behandling. Psoriasisforbundet énskar dérfér se
denna indikator dven fér psoriasisartrit for att 6ver tid kunna utvérdera effekten av
behandling inte bara pa funktion utan pa livskvalitet.

Psoriasisforbundet vill dessutom se att mer uppmérksamhet och vikt ldggs vid den icke
oansenliga samsjukligheten vid psoriasisartrit (liksom 6vriga inflammatoriska artriter).v |
Socialstyrelsens nationella riktlinjer for vard vid psoriasis finns rekommendationer for att
halso- och sjukvarden bor erbjuda individuell genomgang av riskfaktorer kopplade till
levnadsvanor samt erbjuda aterkommande utvarderingar av kardiovaskulara
riskfaktorer. Som exempel kan namnas att depression ar en vanlig samsjuklighet vid
psoriasisartrit (cirka 20 procent av personer med diagnosen psoriasisartrit lider aven av
depression) — nagot som borde uppmarksammas i mycket hégre grad av halso- och
sjukvarden an vad gors idag. v Har behovs bade vagledning och verktyg vilket
Socialstyrelsen ar i en unik position att erbjuda i form av de nationella riktlinjerna.

For personer med kroniska sjukdomar som aven har flera diagnoser, vilket ar sarskilt
vanligt vid psoriasisartrit dar &ven merparten har psoriasis i huden, sa& ar samordning
och koordination mellan vardprofessionerna samt mellan primar- och specialistvard av
hog vikt, for att sakerstalla att adekvat, saker och effektiv vard och behandling erbjuds
och erhalls. Sa ser tyvarr sallan verkligheten ut idag. Psoriasisférbundet vill darfor se att
Socialstyrelsen inkluderar rekommendationer i riktlinjerna som kan tjéna till en
effektivisering av vardférlopp samt ldkemedelsbehandling fér personer med
psoriasisartrit.

e Sambhaliseffekter
Psoriasisférbundet skulle aven vilja se att hansyn tas till de positiva
samhéllsekonomiska effekterna av att medborgare med psoriasisartrit, som har en
pataglig risk for funktionsnedséttning och allvarlig samsjuklighet, far en effektiv och
adekvat vard och behandling."i

Psoriasisforbundet
Stockholm den 16 juni 2020
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