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Ett nyhetsbrev fran Psoriasisférbundet. Svart att 1dsa? Oppna i din webblésare.

Ny chef pa Livesandning pa Psoriasisdagen
IFPA

Den internationella
psoriasisorganisation IFPA
har utsett en ny
verksamhetschef. Det ar
Frida Dunger Johnsson

Med anledning av Internationella Psoriasisdagen 29 oktober ordnade
Psoriasisforbundet ett direktsand onlineseminarium tillsammans med
Netdoktor, dar tva specialister fick svara pa fragor om psoriasis och
psoriasisartrit.

som narmast kommer fran
jobbet som
generalsekreterare for
valgbrenhetsorganisationen Behandlingsfragor och jamlik vard i hela landet var i fokus pa seminariet dar Mona
Emmaus Stockholm som

tar over efter Patrik Vuorio,

Stahle, professor i dermatologi och venereologi pa Karolinska institutet och Vilija
Oke, overlakare i reumatologi pa Akademiskt specialistcentrum — Centrum for
reumatologi, svarade pa fragor fran Barbra Bohannan fran Psoriasisforbundet och
Besima Aho fran Netdoktor, samt flera tittarfragor.

som suttit pa posten i tva
och ett halvt ar.

I en intervju i IFPA:s Temat for Psoriasisdagen i ar var "Be informed” (Var informerad), dar tanken ar att
nyhetsbrev IFPA Quarterly belysa vikten av att fortsatta tillhandahalla relevant information om
psoriasis/psoriasisartrit for personer som lever med diagnoserna, vardpersonal,
beslutsfattare och allmanheten. Men det handlar aven om att betona hur viktigt

det ar att sjalv inhamta kunskap om sjukdomarna.

berattar Frida Dunger
Johnsson hur hon ser
IFPA:s roll framdver.

_Manniskor som lever med — Det finns ett stort gap mellan vad som gors i varden och vad som gar att gora.

psoriasis och psoriasisartrit
moter manga svarigheter,
och att kdmpa for tillgang
till vard och tillracklig Pa seminariet diskuterades ocksa framstegen inom psoriasisforskningen de
behandling bor inte vara en senaste 30 aren och vad det betytt for patienterna.

av dem. Det ar har IFPA
spelar en central roll.
Tillsammans med
sekretariatet, styrelsen,
medlemmar och partners
vill jag driva den
noédvandiga férandringen Foto: Netdoktor
som férbattrar livsvillkoren

Det ar det gapet vi maste arbeta med. Patienterna ar en viktig spelare. Man maste
vara informerad som patient och hela tiden ifragasétta och féresla sambandet
mellan psoriasis och psoriasisartrit, sa Mona Stahle under seminariet.

— Det ar en stor skillnad pa att fa sin diagnos nu jamfoért med fér 30 ar sedan. Da
var det ndrapa en hopplds situation, nu kan vi i lakarkaren verkligen ge
patienterna hopp. Malet ar att man ska fa remission eller lag sjukdomsaktivitet, sa
Vilija Oke under seminariet.

Hela seminariet gar att se i efterhand har

for miljontals manniskor
som lider av psoriasis och

Kan man bli fri
fran psoriasissymtom?

Alla som lever med péor_iasis_hafréiﬂ att fz

psoriasisartrit, séger hon i
nyhetsbrevet.

Frida Dunger Johnsson

hoppas att organisationen behandling som ger dem en hud utan symtol

ska bli en annu viktigare Vill du veta mer om vad du kan forvénta dig
rost varlden 6ver nar det din vard och behandling, prata med din ldkare

galler psoriasis och
psoriasisartrit. Let e be

) CLEAR
-Jag vill att IFPA ska kunna

dela kunskap och sprida
information till fler lander

med &ndamalet att Forskningsnumret snart ute

paverkar forandring for

personer som lever med


http://gantrack.com/t/pm/4526039650446/
https://www.netdoktor.se/hud-har/psoriasis/artiklar/webbinarium-nationella-riktlinjer-for-dig-som-patient/?fbclid=IwAR3PhRoIlQS2qeTVjNeSGyhYLJMl36IJuLa2derLfVe2BAhZYHy1CtMhRI8
https://www.let-me-be-clear.com/se/sv-se.html

psoriasis och psoriasisartrit.

Jag vill att vi ska vara det
uppenbara valet for rad nar
Varldshalsoorganisationen
och regeringar inrattar
psoriasishandlingsplaner.
For mig ar det ocksa viktigt
att vi stravar efter allas lika
ratt till information och
behandling, oavsett var du
bor och vilken inkomst du
har, sager hon.

Foto: IFPA

Countrystjarna
visar upp sin
psoriasis

Countrystjarnan LeAnn
Rimes véljer att posera
naken pa sitt
Instagramkonto for att bryta
stigmat kring sin psoriasis.
Men for tidningen Glamour
beréattar hon att det inte var
ett 1att beslut att visa upp
sin sjukdom pa det har
sattet.

- Jag trodde arligt talat att
dessa bilder skulle bli
utmanande att titta pa. Det
ar en sak att se dig sjalv
och beddma dig sjalv i
spegeln. Jag trodde att det
skulle bli &nnu svarare pa
ett foto, varfor jag tidigare
inte lat folk ta bilder av mig
nar utslagen blossade upp,
beréattar hon fér tidningen.

Hon beréttar att hon fick
diagnosen nar hon var
valdigt ung.

-Jag var bara tva ar
gammal nar jag fick
diagnosen psoriasis. Nar
jag var sex ar var ungefar
80 procent av min kropp
tackt av smartsamma réda
flackar - allt utom mina
hander, fotter och ansikte.
Pa den tiden fanns det inte
reklam om psoriasis pa TV
och det var inga 6ppna
diskussioner om
hudférhallanden. Ingen
pratade om det har,
berattar hon for Glamour.

Hon berattar vidare att hon
har provat all méjlig
behandling i sin ungdom
och att hon gjort allt for att
ddlja sjukdomen.

-Jag gjorde allt jag kunde
for att dolja det. Pa scenen
hade jag ofta tva par
strumpbyxor eller jeans -
aven i 35 graders varme.

Om en dryg vecka landar Psoriasistidningens forskningsnummer i alla
medlemmars brevlador. | tidningen kan man bland annat lasa om tva projekt som
nyligen fatt pengar av Psoriasisforbundets forskningsfonder. Det handlar dels om
Juha Kere vid Karolinska institutet i Huddinge som forskar om hur hudens celler
omvandlas och vaxer vid psoriasis och om hur en battre forstaelse kring detta kan
leda till nya lakemedel. Det andra forskningsprojektet som det berattas om i
tidningen bedrivs av halsoekonomerna Sofia Léfvendahl och Jenny Norlin som
jamfor tillgangen pa biologiska lakemedel, fore och efter inférandet av
biosimilarer. Tidningen innehaller ocksa artiklar om forskningsfinansiering och
forhallandet mellan forskare och lakemedelsindustrin samt om hur behandling och
forskning kring psoriasis och psoriasisartrit utvecklats genom historien.

Forutom att fa hem tidningen i breviadan kan du som medlem &ven lasa hela
tidningen direkt pa natet. Du hittar den under medlemsférméaner pa mina sidor.

Foto: Roger Schederin
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EU-standard for patientdelaktighet
framtagen

En forsta EU-standard for patienters delaktighet i den personcentrerade varden
har tagits fram med hjalp av SIS, Svenska institutet for standarder, skriver Dagens
Medicin. Arbetet med att ta fram en standard for personcentrerad vard startades
for fyra ar sedan av SIS. Det ledde sedan till ett europeiskt samarbete med
representanter fran tio Iander, vilket nu resulterat i minimikrav for delaktighet.
Tanken ar att standarden ska kunna anvandas for planering, genomférande och
utvardering av dagliga aktiviteter. Standarden ska ocksa sékerstélla att
patientperspektivet finns med nar tjanster och olika policys inom héalso- och
sjukvarden implementeras och utvarderas, skriver tidningen.

Foto: Roger Schederin



https://www.glamour.com/story/leann-rimes-psoriasis-photos
https://www.psoriasisforbundet.se/mina-sidor/
https://www.psoriasisforbundet.se/engagera-dig/bli-medlem/

Under min tréja var min
mage helt tackt av fjallande
partier som gjorde ont och
blédde. Under s& mycket
av mitt liv kdnde jag att jag
var tvungen att gémma
mig.

Genom att visa upp
sjukdomen pa det har sattet
hoppas hon kunna hjalpa
andra som ar i samma
situation.

-Jag vill ge en rost till vad
s& manga andra gar
igenom. Det ar antligen min
tid att vara arlig om vad
psoriasis ar och hur det ser
ut.

Forekomsten av psoriasis i varlden
undersokt

Hur vanligt ar det egentligen med psoriasis i varlden? Det har forskare fran
Tyskland och Storbritannien tittat pa i en ny metastudie.

Forskarna konstaterar att tidigare uppskattningar om forekomsten av psoriasis
hos vuxna varierar stort mellan olika delar av vérlden. En hogre prevalens
(forekomst) har visat sig vid hdgre breddgrader och hos vita manniskor jamfort
med andra etniska grupper. Samtidigt skriver forskarna att epidemiologiska data
om forekomsten av psoriasis ar begréansade och att de flesta studierna i amnet
genomforts i Europa och Nordamerika.

Utifran de data som finns gar det dock att konstatera att forekomsten av
sjukdomen var hdgst i lander med hég inkomst som Vasteuropa, Centraleuropa
och Nordamerika. Nar det galler de storsta vuxna befolkningarna som drabbats av
sjukdomen bodde dessa i USA, Indien och Kina, foljt av Tyskland, Brasilien,
Frankrike och Storbritannien.Forskarna konstaterat ocksa att det fanns ett starkt
samband mellan férekomsten av sjukdomen och alder, da sjukdomen var mindre
vanlig hos barn &n hos vuxna. Det var dock svarare att hitta ett samband utifran
kon. Samtidigt som den data som finns kring sjukdomen fortfarande &r begransad
sa papekar forskarna att data om férekomsten av psoriasis har 6kat de senaste
aren. Forskarna hoppas att de uppskattningar som tillhandahalls i studien ska
kunna hjalpa enskilda Iander saval som det internationella samfundet nar man
fattar beslut om hur sjukdomen bést ska hanteras. Resultaten publicerades i den
vetenskapliga tidskriften BMJ.
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Hej! Du far detta nyhetsbrev for att du har anmalt ditt intresse for nyhetsbrev fran oss pa Psoriasisforbundet.
Om du inte vill ha nagra fler nyhetsbrev klickar du har: Avsluta prenumeration.
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