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Psoriasisforbundets rapporter i serien Psoriasisharometern syftar till att belysa olika aspekter av psoriasis
och psoriasisartrit. Det kan handla om hur sjukdomen paverkar livskvalitén, om brister i varden eller om
andra samhallsfragor som &r viktiga for oss som har psoriasis i ndgon form. Psoriasisbarometern mater,
beskriver, forklarar och visar vart Psoriasisforbundet vill.

Forbundets syfte ar att:

« Verka for goda livsvillkor fér manniskor med psoriasis, psoriasisartrit samt andra till psoriasis
relaterade sjukdomar

«  Verka for vl fungerande och jamlik vard och behandling

+ Verka for vetenskaplig forskning samt spridning av information och kunskap



FORORD

Psoriasisforbundet arbetar aktivt med att bevaka och driva halso- och sjukvardspolitiska fragor och deltar
aven i utvecklingsarbete, for narvarande i kunskapsstyrningsprocesser avseende psoriasis.

Idag finns det oacceptabelt stora skillnader i den vard och behandling som manniskor med psoriasis och
psoriasisartrit far tillgang till. Vilken vard man far beror pa var i landet man bor och vilka prioriteringar de
enskilda sjukvardshuvudmannen gor. !

Psoriasisforbundet anser att Socialstyrelsens nationella riktlinjer for vard vid psoriasis och for rorelse-
organens sjukdomar bor implementeras i samtliga landets regioner. Likasa bor behandling ges i enlighet
med Lakemedelsverkets uppdaterade behandlingsrekommendationer for psoriasis och psoriasisartrit.
Dessa atgarder anser Psoriasisforbundet skulle ge forutsattningar for en god och jamlik psoriasisvard

i hela Sverige, da bade riktlinjerna och rekommendationerna ar framtagna av landets framsta experter i
samrad med patientforetradare.

Vi vill rikta sarskild uppmarksamhet pé:
Helhetssyn och samordning med individens behov i centrum

+ Psoriasis kan vara en allvarlig, kronisk systemsjukdom och maste behandlas darefter
+ Hela méanniskan — behov, férutsattningar och resurser — ska sta i centrum

+ Vard och behandling ska ges utifran individens behov - individuella behandlingsmal och behandlings-
planer ska upprattas

+ Halsoframjande insatser ska goras for att forbattra livskvalitet och forebygga samsjuklighet

Vard baserad pa kunskap
+ Psoriasisvarden ska vara jamlik 6ver hela landet

+ Kunskapen om psoriasis i alla former maste 6ka inom sjukvarden, sarskilt inom primarvarden, for att
sakerstélla diagnos och ratt behandling

+ Fast vard- eller Iakarkontakt ska finnas for trygghet, kontinuitet, samordning och patientsékerhet

+ Hela vardkedjan ska vara saker och funktionell

Var vision

Psoriasisforbundets vision ar ett bra liv for alla med psoriasis och psoriasisartrit. Forutsattningarna for
detta &r en personcentrerad, samordnad och kunskapsstyrd vard som grundar sig i individens behov, inte

i bostadsort eller socioekonomisk situation. Psoriasisforbundet som organisation och vara medlemmar
besitter en unik kunskap om och insikt i psoriasisvarden — darfor anser vi att vi bor ses som en resurs i det
pagaende arbetet med att utveckla och forbattra den i hela landet.

Varfér en rapport om ljusbehandling?

Ljusbehandling har anvants i decennier for behandling av psoriasis. Den utgor fortfarande en vanlig be-
handlingsform, sarskilt for de som har lindrig eller medelsvar psoriasis och for de med svar psoriasis

dar systembehandling av olika orsaker inte ar maijlig att ge eller dar systembehandling periodvis behover
kompletteras med ljusbehandling for 6kad effekt. Darmed &r behandlingen en viktig del av varden for vara
medlemmar och de grupper som vi i Psoriasisforbundet representerar.

Med denna rapport vill vi understryka vikten av en val fungerande vard i hela landet, dar de med psoriasis
ska kunna fa tillgang till val fungerande ljusbehandling och klimatvard.

Framfor allt onskar forbundet med denna rapport uppmarksamma

Vikten av en helhetssyn rorande de patienter som forskrivs ljusbehandling — omvardnaden som helhet
ska beaktas utifran patienternas individuella behov och forutséattningar

+ Narhet och tillganglighet - ljusbehandling ska erbjudas sa att patienternas behov rérande dag, tid,
tillganglighet och aven annan anpassning kan motas

« Sakerhet och kvalitet — utrustningen ska vara uppdaterad och kontrollerad i enlighet med de foreskrif-
ter som galler, vid ljusbehandling i hemmet ska sarskilda protokoll finnas och féljas for att sakerstalla
att behandlingen sker pa ett sakert satt
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+ Kunskap och kompetens — de som ansvarar for patienternas ljusbehandling ska vara sarskilt utbil-
dade och inneha kompetens for att tillhandahalla effektiv och séker behandling, samt kunna ge den
omvardnad och radgivning patienterna behdver och/eller efterfragar

+ Klimatvard - klimatvard &r en effektiv och kostnadseffektiv form av vard och behandling fér personer
med psoriasis som ar i behov av ljusbehandling och dvriga insatser. Rekommendationen i Socialstyrel-
sens nationella riktlinjer for vard vid psoriasis bor foljas av samtliga regioner.

Bakom denna rapport och inriktning star Psoriasisforbundets forbundsstyrelse. Dialog har forts med fortro-
endevalda inom forbundets lans- och lokalavdelningar samt med férbundets medicinska och vetenskapliga
rad. Rapporten grundar sig dven till viss del pa en undersokning om ljusbehandling som Psoriasisforbundet
genomforde i regionerna 2021/2022.

Stockholm i maj 2023

For Forbundsstyrelsen

6/‘;!4 /%[7;@(/

Tina Norgren, ordfoérande




Om psoriasis

Enligt bland annat Socialstyrelsens berakningar har 2-4 procent av den vasterlandska befolkningen psori-
asis. Socialstyrelsen har skattat hur stor andel av Sveriges befolkning som har svar, medelsvar och lindrig
psoriasis (prevalensen), men skriver i sina nationella riktlinjer for vard vid psoriasis att siffrorna av olika
orsaker troligtvis ar underskattade.

Tabell 2.1. Skattad prevalens fér psoriasis med olika svarighetsgrader i

jverige, 2016
Svarighetsgrad Antal Andel
Evinnor Méan Tatalt
Svér psodasis 10 700 12 200 23000 12%avala
med pioriasis
Medelswde p':briu'sis 11 900 10 800 24000  12% avala
mied pIoriosis
Lindrig psordasis 71 700 70900 146000 74 % av ala
méd psoriasis
Totalt o7 000 24 000 193000 2% av hala
varay 2 300 [waray 2 300 belolningen

under 18 dr) under 18 ar)

tala: Fatentregitret och dkemedelsregsinet, Sociakiymlsen

Psoriasisforbundet menar att cirka 250 000 till 300 000 individer har psoriasis. Det gor den till en av vara
vanligaste folksjukdomar. Det finns ett kunskapsglapp bade hos gemene man och hos varden. Foraldrade
forestallningar tenderar att hanga kvar, exempelvis att det ar en form av hudutslag/hudsjukdom eller att den
ar smittsam.

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

Ojamlikheten inom psoriasisvarden i Sverige ar pataglig. Kunskapen om psoriasis och dess f6ljdsjuk-
domar ar bristande, sarskilt i priméarvarden, vilket kan innebéra stora risker for underbehandling, allvarlig
samsjuklighet samt funktionsnedsattning.

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

Om ljusbehandling

Ultraviolett ljus har en gynnsam effekt pa olika sjukdomar som yttrar sig i form av hudbesvér, och ljusbe-
handling har anvénts vid specifikt psoriasis sedan 1920-talet. Sedan slutet pa 1980-talet ar det framfér allt
smalbands-UVB (NB-UVB) som anvéands vid psoriasis.

| dag ar ljusbehandling vanligt vid sjukhusens hudkliniker, Psoriasisforbundets avdelningars behandlings-
anlaggningar, pa sarskilda anlaggningar for psoriasisbehandling i vissa regioner samt a@ven vid vissa héalso-/
vardcentraler.

Ljusbehandling har visat sig ha potenta immunreglerande egenskaper, vilka involverar ett flertal mekanis-
mer i bade det medfédda och forvarvade immunforsvaret, sarskilt T-cellerna vilka dveraktiveras vid psori-
asis. Utover dess immunreglerande egenskaper sa kan behandlingen dven verka gynnsam for att hdmma
tillvéxten av hudceller och minska klada. NB-UVB &r idag den vanligast forekommande typen av ljusbehand-
ling och det finns ett stort antal studier som pavisar dess gynnsamma effekt vid psoriasis.3

Lakemedelsverket rekommenderar ljusbehandling vid mattlig psoriasis dar topikal behandling ej gett
tillracklig effekt. Ljusbehandling kan dven ges i kombination med exempelvis acitretin och kalcipotriol. Vid
svar psoriasis dar enbart UVB ej gett effekt kan dven psoralen tillforas, sa kallad PUVA-behandling.4

Socialstyrelsen ger ljusbehandling vid medelsvar till svar psoriasis en hog prioritet i de nationella riktlinjer-
na for vard vid psoriasis och konstaterar att hilso- och sjukvarden boér erbjuda ljusbehandling med UVB.®

Utmaningar pa kort och lang sikt - exempel

Trots att ljusbehandling &r en hogt prioriterad rekommendation i de nationella riktlinjerna sa vet vi att bade
tillganglighet och utbud kan variera runt om i landet. Med anledning av detta och den da hogst aktuella
pandemin sa var det angelaget for Psoriasisforbundet att forsta hur situationen sag ut for den patientgrupp
som behover denna specifika vardform. Darfor genomforde forbundet en kartlaggning av ljusbehandling
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for psoriasis i Sverige. Kartlaggningen genomfordes i form av en enkadt som gick ut till storre verksamheter
som erbjuder ljusbehandling, i samtliga regioner. Svar inkom fran 17 verksamheter i 14 regioner. Resultaten
har diskuterats internt inom Psoriasisférbundet samt med andra parter, bland annat med férbundets med-
icinska och vetenskapliga rad. Nagra av de utmaningar man inom varden ser med ljusbehandling pa kort
samt lang sikt listas har nedan. (Se enkéatsvaren i urval i slutet av detta dokument.)

Pa kort sikt

Att, efter pandemin, kunna aterga till tidigare arbetssatt.
Besvarligt for patienter att ta sig till mottagningen.

Arbetstempo i samhallet gor det svart for de som éar i yrkesverksam alder att genomfora
ljusbehandling.

Att det saknas personal som har tillracklig kunskap.

Mottagningar eller behandlingsenheter som har sviktande antal patienter riskerar att inte kunna
halla tillrackligt hog medicinsk standard eller Ionsamhet.

Att de som behdver ljusbehandling inte far tillgang till behandlingsformen.

Pa lang sikt

Att man lagger ner mojligheten att fa ljusbehandling pa fler mindre sjukhus och vid vard- eller
halsocentraler i regionen.

Att de som behdver ljusbehandling inte far tillgang till behandlingsformen.
Oftast ej hallbar effekt pa lang sikt, behandlingen kan behéva upprepas med jamna mellanrum.

Effektivare/enklare behandlingar kanske kommer att gora att ljusbehandlingen pa lang sikt
forsvinner ur behandlingsarsenalen.

Solskador av olika slag nar patienten utsatts for mycket UV-ljus under livet.




Psoriasisforbundets inrikining

Det ar Psoriasisférbundets sammanvagda bedémning, utifran kontakt med psoriasissjuka och med vard-
professionen, att ljusbehandling fortsatt ska finnas for de som behover den behandlingsformen. | takt med
att mer kvalificerade systemlakemedel blir tillgangliga for allt fler behovet av ljusbehandling for de grupper
som har svar psoriasis (ca 12 procent av de som har psoriasis). Dock kvarstar det faktum att psoriasis ar
en bade underdiagnostiserad och underbehandlad sjukdom och att cirka 88 procent av de som har psori-
asis har medelsvar eller lindrig sjukdom och darmed inte, annat an undantagsvis for narvarande, ar aktuella
for kvalificerade systemlakemedel. Det ar var uppfattning att detta talar for att fler, inte farre, personer med
psoriasis borde fa tillgang till ljusbehandling.

Inom varje region och aven nationellt finns rekommendationer for hur ljusbehandling ska ske samt hur
den tekniska utrustningen ska handhas och kontrolleras, aven om det finns variationer mellan regionerna.
Atminstone inom eller fér den offentliga varden. Som redan konstaterats har Socialstyrelsens nationella
riktlinjer for vard vid psoriasis givit ljusbehandling med UVB till personer med medelsvar eller svar psoriasis
prioritet tre, vilket &r en hog prioritet, det finns dven foreslagna atgarder for andra typer av ljusbehandling,
till exempel Bucky/mjukréntgen.

Enligt samma riktlinjer ar dven klimatvard en hogt prioriterad atgard for personer med svar psoriasis,
prioritet tre.

Vi menar att rekommendationer och riktlinjer, utfardade av experter, sjalvklart ska foljas. Vidare ar var inrikt-
ning att ljusbehandling ska praglas av:

Helhetssyn och omhandertagande

Ljusbehandling ska utgodra ett helt omhandertagande av en patient. En individuell vardplan med tydliga be-
handlingsmal ska finnas. Psoriasis ar en kronisk livslang sjukdom som innebar att patienten fran och till be-
hover avlastning fran den egna behandlingen. Det innebér att det maste finnas resurser for exempelvis hjalp
med smodrjning, avfjallning, radgivning, med mera, vid sidan av den tekniska delen, sjalva ljusbehandlingen.

Narhet och tillganglighet

Ljusbehandling ska i normalfallet ges minst tre ganger per vecka. Den behéver darfér kunna ges i nagorlun-

da nérhet till patientens bostad eller arbete/sysselséttning. Restiden till och fran behandlingsenheten far

inte vara for lang och Oppettiderna maste vara rimliga i forhallande till patienternas behov och majligheter.
Hansyn behover aven tas till att patienter med psoriasis kan behdva andra anpassningar eller stéd av

vardpersonal vid sina behandlingstillfallen, sarskilt vid samsjuklighet i form av psoriasisartrit eller andra

ledbesvar. Varden ska anpassas efter patientens behov och férutsattningar.

Sakerhet och kvalitet

Ljusbehandling ska ges pa ett sdkert satt for att undvika att skador uppstar, bade pa kort och pa lang sikt.
Det innebar dels anpassad efter hudtyp, dels tekniskt, dels efter patientens 6vriga behov och mojligheter.
Behandlingen ska I6pande féljas upp och utvarderas, i syfte att halla en god kvalitet och kunna korrigeras
nar det ar pakallat. Det ska finnas en plan for att folja upp och utvardera dven den tekniska utrustningen
och sakerstalla att den foljer de aktuella riktlinjerna och sakerhetskraven. For att en behandlingsform verkli-
gen ska kunna utvarderas korrekt och patienten erhalla basta majliga, individanpassade vard sd maste det
finnas en nationellt framtagen princip for hur ljusbehandling ska foljas upp och utvarderas. Utrustningen
maste ocksa vara praktisk och enkel att anvanda.

» Ljusbehandling "pa egen hand”
+ Hemlan
| vissa regioner har man redan eller planeras for att erbjuda hemlanelampor fér egen anvandning,
utan narvarande vardpersonal. Det ar bra att det gar att hitta Idsningar for enstaka patienter som
av olika anledningar inte kan genomga en ljusbehandling pa ett sjukhus eller en vardcentral.

Det ar dock Psoriasisforbundets syn att detta bor forskrivas eller rekommenderas enbart undan-
tagsvis, just for att helhetsperspektivet och omvardnaden riskerar bli bristande for dessa patien-
ter. | dessa fall kan och bor andra behandlingsalternativ 6vervagas, men framfor allt anser vi att
ljusbehandlingsmajligheter, med tillgang till dartill utbildad vardpersonal ska 6ka, inte minska.

Ska ljusbehandling med hemlaneutrustning bedrivas sa &r det av yttersta vikt att patienterna far
en grundlig utbildning i anvandandet av utrustningen, far ha en tat kontakt med sérskilt utbildad
vardpersonal och att behandlingen utvarderas I6pande. Patientens sédkerhet och trygghet maste
vara A och 0.6



* Ljusboxar, obemannade
Det finns dven avdelningar inom Psoriasisférbundet som tillhandahaller ljusbehandling, vissa
med och andra utan narvarande eller dartill sarskilt utbildad vardpersonal.

Aven har maste forskrivande ldkare tillse att patienten &r utbildad i anvdndandet av ljusboxen
och att tat kontakt halls med vardpersonal med kompetens inom ljusbehandling, for att undvika
risk for skador pa huden som i varsta fall kan bli permanenta eller ge upphov till cancerogena
forandringar.

»  Erfarenheter fran pandemin

Under pandemin sténgdes en del ljusbehandlingsenheter, andra drog ned pa tillgangligheten till

behandlingen och en del patienter avstod pa eget initiativ. Detta har vi erfarit genom bifogade enkatre-

sultat och genom vara 6vriga kontakter med psoriasissjuka och med vardprofessionen.
Ljusbehandling &r en viktig typ av vard for flera diagnoser, daribland psoriasis. Att patienter i behov

av denna vardform far en personlig kontakt och utvardering av sitt vardbehov i handelse av att varden

behover stéllas om eller in pa grund av yttre omsténdigheter (exempelvis en pandemi) maste vara

en forutsattning. For att undvika att denna patientgrupp blir utan vard sa bér mottagningarna ha en

beredskap for och rutiner for hur vard och behandling sdkerstélls under saddana yttre omstéandigheter.

Kunskap och kompetens

Ljusbehandling ska ges efter basta maojliga kunskap och kompetens. Den personal som ansvarar for ljusbe-
handling och omhéndertagandet ska vara kunnig inom omradet psoriasis och kompetent att hantera saval
omvardnad, teknisk utrustning och radgivning, samt noga monitorera patienten for att undvika att nagon
skada uppstar. Personalen bor erbjudas inte bara en grundldaggande utbildning utan dven pabyggnadsutbild-
ning for att sakerstélla att kunskaperna ar aktuella och relevanta.”

Klimatvard

Psoriasisforbundet delar Socialstyrelsens uppfattning att sjukvarden bor erbjuda klimatvard med vardteam
i minst tre veckor till personer med svar psoriasis som har otillracklig effekt av andra behandlingsalternativ
och sérskilt behov av utbildning, férandrade levnadsvanor och fysisk aktivitet. Klimatvard ges i varmt och
soligt klimat med ett vardteam i minst tre veckor, exempelvis pa Teneriffa.

En hudldkare bedomer vilka patienter som skulle ha mest nytta av klimatvard, utifran sarskilda svarigheter
att hantera sin sjukdom. Vardteamet pa plats i det varma och soliga klimatet bestar ofta av lakare, sjuksko-
terska, sjukgymnast eller hdlsopedagog och i vissa fall psykolog och arbetsterapeut.

Utbildningen hjalper deltagarna att hantera sjukdomen. Samtidigt far de dela sina erfarenheter av att leva
med en kronisk sjukdom, vilket kan vara sarskilt vardefullt for barn och unga. | utbildningen ingar informa-
tion om solens, ljusets och UVB-stralningens effekter, bade positiva och negativa.

Deltagarna far ocksa lara sig hur personer med svar psoriasis ska sola, sa kallad terapeutisk solning. Sol-
ningen genomfdrs med ett individuellt solschema, som utformas efter hudtyp och arstid. Varje deltagare far
ocksa ett traningsprogram med bade individuella aktiviteter och gruppaktiviteter. Flera upplever att de mar
battre psykiskt av klimatvard, att de kommer i gang med fysisk aktivitet och att det blir lattare att hantera
sjukdomen.

Sammanfattning
Psoriasis ar en komplex och heterogen sjukdom som kréver att det finns en behandlingspalett att tillga for
en kvalitativ samt individanpassad vard och behandling. Ljusbehandling har lange anvéants framgangsrikt
vid psoriasis och ar alltjamt en viktig form av behandling, sarskilt for de patienter som inte kan eller bor
sta pa systembehandling. Ljusbehandlingen ger dven mojlighet for patienterna att fa stod, rad och hjalp av
vardpersonal vid sina besok, vilket bade underlattar deras vardag och bidrar till kad halsa och livskvalitet.
DA ljusbehandling kan se olika ut fran vardinrattning till vardinrattning och region till region &r det Psori-
asisforbundets asikt att det maste finnas en nationell, val underbyggd princip for hur ljusbehandling ska
bedrivas for att sdkerstélla en god, jamlik, séker, kompetent och trygg vard fér alla som behover den.
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Enkatsvar (urval)

Har Covid-19-pandemin medfdrt att ljusbehandling ersatts med systembehandling fér vissa av
psoriasispatienterna?

@ Ja i hég utstrickning. 0
@ Ja, i viss utstrickning. 3
@ Ja ilag utstrackning. 4
® Ne 8
@ Vete] 2

Har Covid-19-pandemin medfort att klimatvard ersatts med annan behandling?

@ Ja med ljusbehandling. 1 6
. Ja, med systembehandling. 2 54

@ Nej, har ¢j ersatts med annan ... 1 4 |

Har pandemin medfort att ljusbehandlingsverksamheten fatt stdnga eller pa annat vis gora
justeringar?
(Flera alternativ kan valjas.)

w

. Klimatvard erbjuds €j i region... 7
® Vet 3

® Annat 3

~nN

-

o

@ Ssténgt permanent.

o]

@ stangt tillfalligt.
@ Minskat antal ljusbehandlingar. 4

@ Andrat éppettider.

—

Annat 10
®
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Om verksamheten fatt justeras - har psoriasispatienterna som inte kunnat erbjudas
ljusbehandling skickats till annan anlaggning?

@ - 2
O Nej 8
® Vete 2
® Annat 5

Undantaget pandemin, vad ser ni for utveckling rérande antalet ljusbehandlingar?

Okar 0
®

@ Minskar 14

. Ligger kvar pa ungefar samma... 2

® Vetq 1

Om antalet ljusbehandlingar minskar (undantaget pandemin), vad ar orsaken till detta?
(Flera alternativ kan valjas.)

@ Brist pa personal. 1 2
@ Oppettiderna (minskad tillgan... 1 10 |

@ Minskat patientunderlag. 5 8 |
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@ Fler erbjuds systembehandling. 13

@ Politiska beslut.

-
S

N

@® Annat 7
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