PSORIASISFORBUNDET

Socialstyrelsen
NHV-remiss@socialstyrelsen.se

Dnr 36562/2019

Stockholm den 17 maj 2021

Yttrande rorande ”Genomlysning av vardomradet
allvarliga hudsjukdomar som nationell
hogspecialiserad vard”

Om Psoriasisforbundet

Psoriasisférbundet ar en intresseorganisation fér manniskor med psoriasis och
psoriasisartrit samt personer som stddjer vara syften. Vart dvergripande mal ar att alla
med psoriasis och psoriasisartrit ska kunna leva ett bra liv. Vi arbetar for 6kade
satsningar pa forskning, for battre vard och behandling och for att skapa kdnnedom om
och forstaelse for hur det ar att leva med sjukdomen. Arbetet bedrivs bland annat
genom opinionsbildning, informationsinsatser och utbildning.

Om psoriasis

Psoriasis ar en kronisk, inflammatorisk och komplex systemsjukdom som kraver ett
helhetsperspektiv i varden. Varldshalsoorganisationen, WHO, har faststallt att psoriasis
ar en kronisk, icke smittsam sjukdom som far svara konsekvenser for de drabbade -
fysiskt, psykiskt och socialt. Det finns aven en férhdjd risk for hjart-karlsjukdom, Crohns
sjukdom, ulcerds kolit, metabolt syndrom, stroke, leversjukdom och typ 2-diabetes.i

| Sverige har vi en befolkningsprevalens pa 2-4 %, varav cirka en fjardedel har en
medelsvar till svar sjukdom.

Ojamlikheten inom psoriasisvarden i Sverige ar pataglig. Kunskapen om psoriasis och
dess foljdsjukdomar ar bristande, sarskilt i primarvarden, vilket kan innebara stora
risker for underbehandling, allvarlig samsjuklighet samt funktionsnedsattning.

Sjukdomens komplexa art och samsjuklighetsproblematik innebar att stora krav stélls
pa sjukvarden vad galler samordning och kontinuitet for att sakerstalla
patientsakerheten samt genomférande av livsviktiga forebyggande insatser.

Precis som vid manga andra kroniska sjukdomar dar risk for allvarlig samsjuklighet
foreligger sa bor behovet av en samordnad vard dar medicinskt sakkunniga i form av
lakare, sjukskoterskor, dietister, fysioterapeuter, arbetsterapeuter och kuratorer kan
samlas kring patienten tas pa storsta allvar. Detta galler i synnerhet vid de svarare,
mer sallsynta formerna av psoriasis, exempelvis generaliserad pustulds psoriasis och
erytrodermisk psoriasis, dar en snabbt insatt och effektiv vard kan vara fullkomligt
livsavgérande.

Psoriasisforbundet, Bellmansgatan 30, 1 tr. 118 47 Stockholm.
Tel: 08-600 36 36, Organisationsnummer: 802002-7283, E-post: info@pso.se
www.psoriasisforbundet.se


mailto:NHV-remiss@socialstyrelsen.se

PSORIASISFORBUNDET

Det har skett avgérande framsteg inom forskningen och lakemedelsutvecklingen och
idag finns majligheter till att effektivt behandla aven de svarare formerna av psoriasis,
men for de mer sallsynta formerna pagar forskningen fortfarande och de
specialistkunskaper som kan behdvas for att korrekt diagnosticera och adekvat
behandla dessa kan nog sagas vara bland de mer avancerade inom omradet. i

Varldshalsoorganisationen (WHO) publicerade ar 2016 en global rapport om psoriasis
som innehaller flera rekommendationer for bade beslutsfattare och vardprofession,
dariblandii:

o Psoriasisvarden ska vara holistisk och personcentrerad. Detta innebar
att hansyn ska tas till hela sjukdomsbilden, inklusive samsjuklighet,
och paverkan pa bade halsa och livskvalitet.

o Standardiserade verktyg ska anvandas for att bedéma sjukdomens
svarighet samt behandlingseffekt.

o Halso- och sjukvarden bor strava efter att erbjuda patienterna
multidisciplinara team for att sékerstalla att vardbehovet fylls.

o Beslutsfattare ska tillse att mdéjligheten till en personcentrerad och
individuellt anpassad vard och behandling finns.

Generella synpunkter

Mot denna bakgrund énskar Psoriasisforbundet med detta yttrande ge sitt generella
stod till det forslag som sakkunniggruppen lamnat kring nationell hdgspecialiserad vard
for allvarliga hudsjukdomar, daribland psoriasis. Forslaget &r val genomtankt och ger
goda forutsattningar for en bade avancerad och adekvat vard av de svarast sjuka inom
detta omrade. Vi vill aven poangtera vikten av att forslaget om ett absolut minimum av
fem vardenheter beaktas for att sékerstalla att inte for stora hinder uppstar rent
geografiskt for svart sjuka patienter, varav flera aven kan ha en
samsjuklighetsproblematik, ar aldre eller funktionsnedsatta.

Alltsedan Psoriasisférbundet grundades har en av pelarna av var verksamhet varit att
stotta forskningen och verka for en robust och langsiktigt hallbar svensk forskning inom
psoriasis av internationell standard. Att bilda nationella centra fér hdgspecialiserad
vard for allvarliga hudsjukdomar ser vi som en positiv utveckling for att ytterligare
starka och utveckla forskningen och paskynda implementeringen av translationell
forskning inom den svenska halso- och sjukvarden. Detta galler sarskilt de mer
séllsynta och svara formerna av dessa sjukdomar, dar idag forskningen ar mycket
begransad och kunskapen inom varden liten.

Sarskilda synpunkter

Underlag fér remittering — symptom vs diagnos

Sakkunniggruppen har framlagt som forslag att det inom Delomrade 1 ar symptom och
inte diagnos som bor rada som underlag for remittering till NHVe. Da psoriasis ar en
komplex, heterogen sjukdom som kan variera stort 6ver tid ar detta en god ansats, da
en patient med tidigare mild eller medelsvar sjukdom hastigt kan férsdmras och ett
flertal komplikationer uppsta. Det bor aven beaktas behovet av en kunskapsintensiv
och framatblickande vard for patienter med svar och svarbehandlad psoriasis dar
upprepad behandlingssvikt féreligger eller dar allvarliga komplikationer uppstatt av
lakemedelsbehandling.
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Med det sagt sa finns det framfor allt tva diagnoser inom psoriasisomradet som i sig ar
sa allvarliga att det bor beaktas att sarskilja dem och 6vervaga att de bér inga i
definitionen — tidigare namnda generaliserad pustulds psoriasis samt erytrodermisk
psoriasis. Dessa diagnoser kan uppsta mycket hastigt och sarskilt den senare kan
innebara en akut fara for patientens liv. Det krévs snabb vard, ytterst specialiserad
kunskap och erfarenhet for att kunna behandla dem effektivt och adekvat och for att
forhindra att permanenta skador/besvar uppstar och férebygga framtida skov.v

Kompetens och resurser

Andra typer av kritisk kompetens:

Med tanke pa samsjuklighetsproblematiken och risk for/funktionsnedséttning vid svar
psoriasis (sarskilt pa hander och fotter, samt vid ledbesvar) sa anser vi att dietist,
arbetsterapeut och fysioterapeut aven boér inga i Delomrade 1.

Andra omraden (ffa medicinska):

Med hansyn till kdnd samsjuklighetsproblematik (sarskilt diabetes typ 2,
psoriasisartropati) och aven till smartproblematik kopplad till svar psoriasis sa anser vi
att tillgang bor ges till endokrinologi, reumatologi samt smartklinik aven for Delomrade
1.

Avslutningsvis vill vi tacka sakkunniggruppen for deras arbete med detta underlag och
aven stalla var kompetens och erfarenhet till Socialstyrelsens forfogande i det fortsatta
arbetet inom omréadet.

Med vanlig halsning,

Tina Norgren
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