PSORIASISFORBUNDET
NYHETSBREV

Ett nyhetsbrev fran Psoriasisférbundet. Svart att Isa? Oppna i din webblisare.

Livesandning pa
Psoriasisdagen

Informed patients
can better manage
their condition.

Med anledning av Internationella
Psoriasisdagen 29 oktober bjuder
Psoriasisférbundet in till direktsand
intervju och chatt med experter pa
psoriasis och psoriasisartrit.

Arets tema fér World Psoriasis Day
(Psoriasisdagen) ar "Be informed”, dar
tanken ar att belysa vikten av att fortsatta
tillhandahalla relevant och aktuell
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 sjélv inhamta
kunskap om sjukdomarna. En
valinformerad patient har stérre mojligheter
att kunna ta sig fram i varden, fa bra
behandling och hégre livskvalitet.

Som del av detta genomfor i ar
Psoriasisférbundet ett samarbete med
héalsoportalen Netdoktor, med avsikt att
kunna na annu fler med information om
sjukdomarna. Samarbetet gar ut pa att
genomféra en livesdndning pa netdoktor.se
dar Mona Stahle, professor i dermatologi
och venereologi och Vilija Oke, 6verlakare
och specialist i reumatologi svarar pa
fragor om psoriasis och psoriasisartrit.
Fragorna kommer man kunna skicka in i
forvag, om man vill, eller chatta in live till
studion. Samtalet kommer ledas av Barbra
Bohannan, Psoriasisférbundet, samt
Besima Aho, Publisher/Ansvarig utgivare
pa Netdoktor/Bonnier Health. Sandningen
borjar klockan 18:30 den 29/10 och pagar i
ca 1 timme.

Vill du delta i webbinariet och stall dina
fragor direkt till experterna. Da kan
registrera dig redan nu har

Webbinariet sponsras av Janssen, Novartis
och UCB.

Psoriasisforbundet far
pengar for satsning pa
psoriasisskoterskor

Psoriasisforbundet har fatt 100 000

Nya miljoner till forskningen

Nu ar det klart vilka som far arets medel fran Psoriasisforbundets tva
forskningsfonder: Psoriasisfonden och Gosta A Karlsson 60-arsfond. Det
handlar om totalt 16 projekt inom en méngd olika omraden.

Psoriasisforbundets ordférande Tina Norgren hade garna sett att annu fler projekt
hade fatt medel om det varit méjligt.

- Det kom in ménga ansokningar och alla var intressanta. Sa det ar trakigt att vi
inte kan bevilja pengar till fler, sdger hon.

Bland de som fick pengar finns det dock en stor bredd, vilket &r positivt enligt Ake
Svensson, fére detta chef och dverlakare pa Skanes Universitetssjukhus och
ledamot i forskningsfondernas styrelser.

-Det finns en véldig spannvidd att titta pa bland de som fatt medel i ar. Det handlar
om alltifran undersokningar pa cellniva till halsoekonomi. Genom att ge de har
bidragen kan vi se till sa att de har omradena blir utredda pa ett bra satt av
intresserade forskare.

Syftet med de tva forskningsfonderna ar givetvis att lyfta fram vetenskapligt
relevant forskning men samtidigt vill man ocksa att de ska finnas en variation
bland de projekt som far medel, sa att s& manga aspekter som mgjligt av
forskningen kring psoriasis och psoriasisartrit finns med. Vissa projekt har en lite
kortare tidsrymd och kan snabbare ge konkreta resultat medan andra projekt
kraver ar av forskning innan det gar att presentera nagra slutsatser.

Tva av projekten sticker ut eftersom de fatt mycket mer medel an de andra. Det
handlar om Charlotta Enerback som far 600 000 kronor for sin forskning om
genetiska faktorers betydelse for utveckling av psoriasis och Liv Eidsmo som far
samma summa for sin forskning om T-cellernas roll i psoriasisflackars uppkomst
och lakning.

- Vi var rérande dverens i styrelsen att om man tittar strikt vetenskapligt sa lag de
har tva projekten i topp. Det ar forskning som har en langsiktighet och ocksa en
internationell gangbarhet. De bedémdes vara lite vassare an alla andra
ansdkningar vi fick in och darfér far de mer pengar, séger Ake Svensson.

Det blev dock betydligt mindre pengar utdelade fran de tva forskningsfonderna i ar
jamfort med forra arets rekordutdelning pa nastan 6,5 miljoner. Nagot som till stor
del hade att goéra med en stor arvsgava som kom in da. Men de 2,7 miljoner fran
Psoriasisfonden och 450 000 kronor fran Gosta A Karlsson 60-arsfond som delas
uti ar innebar anda ett betydande bidrag till forskningen.

-Vi vill lara oss mer om de har sjukdomarna och vi vill att vara medlemmar ska bli
friska. Darfor satsar vi pa forskning. Var samlade bedémning &r att de har
pengarna gor skillnad for svensk psoriasisforskning, séger Tina Norgren.


http://gantrack.com/t/pm/4266142805226/
https://event.webinarjam.com/register/281/n65xxbp4

kronor for en satsning pa
vidareutbildning om psoriasis for
sjukskoterskor och underskoterskor,
med syfte att hoja kompetensen och dka
deras kunskap om sjukdomen.

Tanken ar satsningen forst ska drivas som
ett pilotprojekt under en tvaarsperiod. Och
férhoppningen ar att utbildningen sedan
ska kunna bedrivas mer permanent inom
ramen for en
specialistsjukskoterskeutbildning eller
liknande.

Redan i dag finns sa kallade
psoriasisskoterskor till exempel pa
Psoriasisféreningen i Stockholms
mottagningar och Psoriasisforbundets
ordférande Tina Norgren hoppas nu att den
modellen ska kunna utvecklas med hjalp
av det nya projektet.

- Psoriasisskoterskor gor ett mycket bra
jobb redan idag och med projektet vill vi
skapa en utbildningsmodell som
manifesterar deras viktiga roll for oss med
en livslang, kronisk sjukdom som kréaver
behandling. "Syrrorna" utgor ofta ett nav
kring de som gar pa behandling och ar
darmed bade ett viktigt stdd, och en viktig
kunskapskalla for patienterna. De lar ut sa
mycket till sina patienter. Det leder i sin tur
till 6kad halsa och livskvalitet hos de som
gar pa behandling, sager hon.

Pengarna kommer fran Psoriasisforbundets
forskningsfond Psoriasisfonden. Ingen i
Psoriasisférbundet deltog i beslutet,
eftersom de ar javiga.

Psoriasisforbundet har fatt 100 000 kronor
fér en satsning pa psoriasisskoterskor.

Foto: Roger Schederin

Har hittar du listan pa de projekt som beviljats medel fran Psoriasisférbundets
stiftelser i ar.

Foto: Roger Schederin

Enkat om
bemotande i
primarvarden

De allra flesta som lever med psoriasis och
psoriasisartrit har haft sin forsta
vardkontakt inom det som kallas
primarvarden, det vill sdga med
allmanlakare eller annan vardprofession pa
en vardcentral, husléakarmottagning eller
liknande. Manga kanske dven behandlas
for sin sjukdom inom primarvarden och inte
i specialistvarden hos exempelvis
hudlékare eller reumatolog.

Psoriasisforbundet vill nu férséka 6ka
kunskapen om psoriasis och psoriasisartrit
hos primarvarden och det forsta steget ar

Den 29 april i ar slapptes revideringen av de nationella riktlinjerna for
rorelseorganens sjukdomar, dar psoriasisartrit ingar. Nu har riktlinjerna varit
ute pa remiss och besvarats av bland annat Psoriasisférbundet.

Nar det géller psoriasisartrit handlade riktlinjerna framfér allt om tre saker:
Lakemedelsbehandling for de svarast sjuka, rehabilitering och samordning av
vardinsatser.

| Psoriasisforbundets remissvar trycker man bland annat pa féljande behov.

Det behovs atgarder for att patienter med psoriasisartrit ska kunna fa en
diagnos tidigt: | dag tar det ofta valdigt lang tid att fa en diagnos vilket skapar
onddigt lidande, enligt féretradare for forbundet. | remissvaret skriver man bland
annat: "Psoriasisforbundet vill sarskilt papeka att det bor finnas
rekommendationer i riktlinjerna som ror vikten av tidig diagnos aven vid
psoriasisartrit, hur sddan diagnosticering bor ga till och vilken del av vardkedjan
som berdrs.”

Det behovs ett helhetsperspektiv i varden: | remissvaret menar
Psoriasisforbundet att en sé pass komplex diagnos som psoriasisartrit kraver ett
helhetsperspektiv nar det galler alltifrén samsjuklighet till livskvalitet. Nagot som
det enligt forbundet saknas i dag. Férbundet féreslar darfor i sitt remissvar att ett
instrument for livskvalitet kopplat till psoriasisartrit anvands i riktlinjerna for att
beddma svarighetsgraden av sjukdomen och for att utvardera vilken
behandlingseffekt som &r bast.

Slutversionen av riktlinjerna publiceras vid arsskiftet 2020/2021.

Foto: Anne Stiernquist



https://www.psoriasisforbundet.se/fakta-o-rad/forskning/fordelade-forskningsmedel-2020/
https://www.let-me-be-clear.com/se/sv-se.html

att be de som sjalva lever med
diagnoserna om hjalp med att forsta deras
vardsituation. Svaren férbundet far in
kommer att ligga till grund fér en
informationskampanj riktad gentemot i
forsta hand allmanlakarna i Sverige som
férhoppningsvis kan leda till en battre och
mer jamlik psoriasisvard i hela landet.

Enkéten finns dels tryckt pa en svarstalong
i senaste numret av Psoriasistidningen,
men finns ocksa i digital form har.

Sista svarsdatum &r 30 november.
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Bli medlem!

Funktionsratt Sverige vill komma
tiliratta med ojamlikheten i varden

Det behdvs en nationell handlingsplan for att komma tillratta med ojamlikheter i
hélsa och vard. Det konstaterade Funktionsratt Sverige i ett pressmeddelande i
september med anledning av organisationens remissvar pa den statliga
utredningen "God och néra vard - En reform for ett hallbart halso- och
sjukvardssystem".

Funktionsratt Sverige, som samlar 46 av de rikstackande funktionsrattsférbunden
inklusive Psoriasisforbundet, pekade i sitt remissvar ut att stora resurser kommer
att behdva laggas pa att fa en val fungerande vard baserad pa individens behov,

villkor, méjligheter och inte minst rattigheter.

-I grunden behdvs en genomgripande férandring av synsattet pa patienten, sa att
individens méjligheter och férutsattningar verkligen beaktas. For att reformen ska
bli hallbar, ar det ocksa viktigt att civiisamhallet involveras som en likvardig
partner, sager Elisabeth Wallenius, ordférande for Funktionsratt Sverige i
pressmeddelandet.

Psoriasisférbundet har som medlemsorganisation i Funktionsratt Sverige bistatt
med synpunkter till remissvaret, men har &ven gett ett eget yttrande pa
utredningens huvudbeténkande.
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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.


https://www.psoriasisforbundet.se/vart-arbete/vara-fragor/enkat-primarvard/
https://www.psoriasisforbundet.se/engagera-dig/bli-medlem/
https://www.psoriasisforbundet.se/ge-en-gava/bestall-psoriasislotten/
https://www.facebook.com/Psoriasisforbundet/?e
https://twitter.com/psoriasistidn
https://www.instagram.com/psoriasisforbundet/
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