PSORIASIS

Jag vill bérja
leva pa riktigt



@
m
—
—
=<
<
>
[}
m
n

GENERALISERAD PUSTULOS
PSORIASIS (GPP)

Omduupplever perioder eller skov av utbredd rodnad, inflammerad hud som
ar tackt av smartsamma, varfyllda blasor - med eller utan allmanna symtom
som feber, ledvark eller extrem trotthet — da kan det vara GPP.

Aven om du kanske inte kan forutse nar du kommer att & ett skov eller hur
allvarligt det kommer att vara ar det viktigt att kdnna igen och férsta skov
och vad som utléser dem for att kunna hantera din sjukdom.

Men eftersom GPP ar sallsynt kan det ta ndgra besdk hos olika lakare innan
du far en diagnos. Vissa lakare har inte sett manga fall tidigare, sa det kan

handa att du vid besodk hos vardcentral eller akutmottagning blir hanvisad
till en hudlakare som har mer erfarenhet av att bedéma och behandla GPP.

~N\ Boehringer
IV Ingelheim

PC-SE-103880 Hammarby Allé 29 |120 32 Stockholm

Om du ar oséker eller behéver mer information, sok da pa:
www.gppandme.com/se eller bit.ly/psoriasisforbundet-ppp l




FANTASTISKT

men skrammande

en har gingen dr det jag som skriver ledaren i rollen som
vice ordforande under tiden var ordférande Conny Erixon
aterhamtar sig fran sjukdom. Jag har varit aktiv pa olika
sdtt i Psoriasisforbundet sedan jag var tondring. Jag minns
mina forsta behandlingar och hur vil mottagen jag blev pa
den lilla behandlingsavdelningen i en lagenhet i Stromsund. Dar fanns
sjukskoterskan Birgitta som tog sig an mig, lyssnade, hjalpte till med
kladdet fran Ditranol och ljusbehandling. Jag minns lyckan nar jag
kunde borja med Micanol i stillet for Ditranol och jag minns trottheten
som drabbade mig under min ljusbehandling och de brianda 6ronen. Nu
klarar jag mig med lokalbehandling och det ar skont, psoriasis ar verk-
ligen en sjukdom som kan variera. Det ar fantastiskt hur utvecklingen
gatt framat gdllande olika behandlingar och samtidigt skraimmande
att det kan se sd olika ut i olika regioner. En jamlik vard over hela
landet dr ndgot som Psoriasisforbundet jobbar for och dar behovs du
som medlem. Ju fler medlemmar vi ar, desto starkare kan vi agera som
forbund och paverka varden.

Viarden behover vara tillganglig och det gor mig ledsen att lans-
avdelningen i Stockholm tvingats ansoka om konkurs och att deras
vardverksamhet fir laggas ner, trots att de kampat for att undvika det.
Det ar mycket trakigt och det visar att vi som forbund tillsammans
med er medlemmar, vara lins- och lokalavdelningar maste jobba
annu mer med paverkansarbetet ute i landet. Tillsammans ar vi
starka och vi ska visa att vi ar ett forbund att rikna med, ett
forbund som kdmpar for sina medlemmars rate till ratt vard.

Som jag nimnde fick jag min diagnos i tondren och har varit
aktiv sedan dess. Jag upplevde att jag var ensam om att vara ung
och ha psoriasis, det var mest mina kompisars fordldrar som hade
det. Jag blev vidl omhiandertagen av Psoriasisforbundet Jamtland
och vill passa pé att tacka for det. I och med mitt engagemang
triffade jag min man Marcus pé ett sommarldger. Han fick
psoriasis som barn och hans behandlingsresa ar intressant
att folja. Fran att behova speciella “smorjbyxor” till att nu
ta en spruta varje manad och komplettera med Metotrexat
varje vecka och nu vara ndstan helt besvarsfri. Det blir
spannande att se vad framtiden har for behandling
att erbjuda. Jag hjidlper forskningen genom att kopa
Psoriasislotten, gor det du med!

ERIKA JEPPSSON
Vice ordférande Psoriasisférbundet

»Ju fler
medlemmar
viar, desto
starkare
kan vi agera
som foérbund
och paverka

varden.«

LEDARE I




IREDAKTOR

Aret borjar i
uppforsbacke

et blev en minst sagt skakig start pa
2024, bara ndgon vecka in pa nya
aret fick vi beskedet att Psoriasis-
foreningen i Stockholms lan ansokt
om konkurs. Att en ldns- eller lokalavdel-
ning i en riksomfattande organisation far
lagga ner sin verksamhet later kanske inte
s3 dramatiskt, sidant hiander i forbund och
foreningar hela tiden. Men i det har fallet
handlar det inte om bristande engagemang
fran fortroendevalda eller sviktande medlems-
underlag. Har handlar det om att en forening
som bedrivit uppskattad psoriasisvard i 50 ar
tvingas stianga flera mottagningar pa grund
av att forutsattningarna for att, som ideell
organisation, bedriva psoriasisvard i Region
Stockholm helt enkelt inte finns lingre.

Vardval hud har lange kritiserats for en
ersattningsmodell och etableringsfrihet som
inneburit stora kostnader for Region Stock-
holm och lett till brist p4 hudlikare i andra
delar av landet. Men den modell som sdgs
belona enkla och snabba vardbesok har vil-
digt lite att gora med den vard som Psoriasis-
foreningen i Stockholm bedrivit for 5000
psoriasispatienter. Det dr svart att komma
ifrdn kdnslan att ndgonting valfungerande och
framfor allt samhallsnyttigt stryker med pa
kopet nar Vardval hud rullas tillbaka.

Arets skakiga start spiddes pa nir ytter-
ligare tva regioner meddelade att de inte lingre
erbjuder klimatvard. De regioner som erbjuder
vardformen dr nu firre d4n en handfull. Det
kanns darfor viktigare 4n nagonsin att som
medlemsorganisation kroka

arm med forskningen och
jobba for att patienter ska fa
ratt till den vard som de mar b =
bast av och inte bara den - m
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som ir billigast.

MARCUS REHNBERG
Redaktér
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IIBEHANDLING

An finns

framsteg
kvar att gora

Ett enkelt blodprov som berdttar vilken typ av psoriasis du har och vilken behandling
som kommer fungera allra bdst? An &r vi inte ddr, men psoriasisforskningen har gott
hopp om att sd smaningom kunna ligga steget fére sjukdomen.

Text MARCUS REHNBERG Foto COLOURBOX

aldigt mycket har hint de
senaste 20 dren, bdde med synen
pa vad psoriasis ar for typ av
sjukdom och inte minst med den
behandling patienter kan f4 idag.
Det tdl att upprepas att det inte var sarskilt
linge sedan psoriasis ansdgs vara enbart
en hudsjukdom och behandlades darefter.
Minga behandlingar lever kvar dn idag,
och kan vara effektiva for ritt patient, men
madnga fler kan leva ett normalt liv idag nar
vi vet att sjukdomen gdr betydligt djupare an
det 6gat kan se.

Arets forsta nummer av Psoriasistid-
ningen har behandlingstema och fokuserar
bade pa tillgdnglig befintlig behandling
och pad hur man hoppas kunna skriaddarsy
behandlingar i framtiden. Vi traffar aven
en patient som har en ovanlig och sarskilt
svirbehandlad form av psoriasis, GPP eller
generaliserad pustulos psoriasis, och far
hora hennes berittelse om vigen till bista
mojliga behandling.
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Forskningen och likemedelsutvecklingen
har redan kommit ldngt, i numret far vi
bland annat lara oss att systemlakemedel
forsoker overtala vita blodkroppar att det ar
dags att gd i pension i stallet for att fora ett
krig mot kroppen och huden. Bildligt talat
forstas, men forhoppningsvis lyckas vi gora
saker ndgorlunda begripliga med hjilp av
pedagogiske hudlikaren Anders Ljungberg
i den lingre intervju om systembehandling
som du kan ldsa ndgra sidor lingre fram.

En behandlingsform som vi skrivit om manga
ganger tidigare dr den allt mer svartillgiang-
liga — &tminstone om den ska bekostas av
patientens hemregion — klimatvarden dar vi kan
konstatera att ytterligare tva regioner nu slutar
erbjuda behandlingsformen for sina patienter.

Socialstyrelsens riktlinjer prioriterar
klimatvard hogt, och rekommenderar att det
erbjuds till patienter dir inget annat hjalper
tillrickligt mycket. Anda gar det nu att
rikna regionerna som fortfarande erbjuder
klimatvdrd pa ena handens fingrar.m






IIBEHANDLING

Riktlinjer och
rekommendationer

Det finns en mangd olika behandlingsalternativ att valja pd vid psoriasis
och patienter reagerar till exempel olika pa olika typer av ldkemedel. Till sin hjalp
har sjukvarden beslutsstod i form av riktlinjer och rekommendationer.

Text MARCUS REHNBERG

ar du laser texter i Psoriasis-

tidningen, inte minst intervjuer

med hudlakare, stoter du antag-

ligen da och da pa uttrycken
riktlinjer och rekommendationer. Det kanske
kan vara svart att veta vad de ir till for, vad
som skiljer dem &t och vilka som ar avsind-
arna bakom dem. Kortfattat handlar det om
tvd dokument, ett frdn Socialstyrelsen och
ett fran ett specialistlikarsallskap, som ska
hjalpa hudldkare och virden i stort att fatta
ratt beslut om vilken vard som ar lamplig for
varje enskild patient.

PASI och DLQI

En viktig variabel i bade riktlinjer och rekom-
mendationer ar mattet pd svarighetsgraden
pa psoriasis, eftersom det ligger till grund for
vilken behandling som ar aktuell. Tva veder-
tagna standardmatt som anvinds dr PASI

och DLQI. PASI stir for Psoriasis area and
severity index och anviands for att bedoma hur
stor del av patientens hudyta som ar drabbad
och hur allvarliga utslagen ar, i en skala fran
o—72. DLQI star for Dermatology life quality
index och ar ett sjalvskattningsverktyg dar
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patienten svarar pa tio frdgor om hur mycket
livskvaliteten paverkas av sjukdomen. Skalan
gér frdn o—30 dir 30 innebir storst paverkan.
Patientens besvir kan med hjalp av dessa
verktyg delas in i mild, medelsvar och svir
psoriasis.

Lindrig psoriasis innebadr PASI ldgre dn 3,
och DLQI p3 5 eller lagre. Vid PASI mellan
3 och 9 och DLQI mellan 5 och 9 bedoms
psoriasissjukdomen vara medelsvar. Nar bade
PASI och DLQI ar 10 eller hogre handlar det
om svar psoriasis.

Socialstyrelsens riktlinjer

Nir vi pratat om riktlinjer syftar vi allt

som oftast pa det vars fullstindiga namn ar
Nationella riktlinjer for vard vid psoriasis
—stod for styrning och ledning, som tagits
fram och publicerats av Socialstyrelsen 2019.
Dessa vander sig till bide beslutsfattare och
yrkesverksamma inom varden och ska bland
annat fungera som ett stod for resursplanering
genom att genom att lyfta fram vilka insatser
som bor prioriteras for respektive patientgrupp.
Riktlinjerna ska stimulera till anvindning av
vetenskapligt utviarderade och effektiva dtgarder =



SSDV:s behandlingsschema vid plackpsoriasis

Plack- — Egenvard s Livsstils-
psoriasis interventioner
Mild |, Topikal
psoriasis behandling
Mat_ﬂ'g _y Lusbehandling p  Klimatvard
psoriasis

l l

. TNF-alfa-himmare apremilast
psz\:;;is |, e, | (certolizumab, etanercept) ) ciklosporin
adalimumab IL17-hammare dimetyl-
(TNF-alfa- (brodalumab, bimekizumab, fumarat
5 ixekizumab, sekukinumab)
hammare) infliximab
IL12/23-hdammare (TNF-alfa-
(ustekinumab) hiammare)

IL23-hdammare
(guselkumab, risankizumab,
tildrakizumab)

TYK2-hdmmare
(deukravacitinib)

acitretin

PUVA
(ljusbehandling i kombination
med lakemedel)
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IIBEHANDLING

FOTO COLOURBOX

inom psoriasisvarden. Riktlinjerna innehaller
i sin tur ett antal reckommendationer om olika
atgarder vid olika situationer.

En viktig sak som Socialstyrelsen vill bidra
till genom sina riktlinjer, dr att minska de
stora regionala skillnaderna inom psoriasis-
varden och betonar vikten av att ritt patient-
grupp far ritt behandlingsinsats.

SSDV:s rekommendationer
Socialstyrelsens riktlinjer bestér av ett antal
rekommendationer, vilka inte ska forvixlas
med SSDV:s behandlingsrekommendationer
for systemisk behandling av psoriasis. SSDV,
eller Svenska Sillskapet for Dermatologi och
Venerologi, dr en organisation for specialist-
likare inom dermatologi och venerologi. Inom
SSDV finns en intressegrupp for psoriasis
som tar fram behandlingsrekommendationer
som ir utformade for att vara ett latthanter-
ligt beslutsstod for likare i deras moten med
patienter och ar tankta som ett komplement
till Socialstyrelsens nationella riktlinjer.

SSDV:s rekommendationer ska underlitta
valet av systembehandling vid svar psoriasis
och har ambitionen att uppdateras i takt
med det stadigt 6kande kunskapsliget om
psoriasis. Dokumentet innehaller till exempel
en oversikt 6ver mojliga behandlingar vid
plackpsoriasis, beroende pa svarighetsgrad
och vilken behandling som redan provats.
SSDV:s behandlingsrekommendationer
revideras vartannat ar, och den senaste
versionen dr frdn hosten 2023.8

En viktig variabel i riktlinjer och rekommendationer
ar mattet pa svdrighetsgraden pa psoriasis.
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Riktlinjerna innehaller rekommendationer

om féljande omraden:

e Levnadsvanor och samsjuklighet

e Utredning och uppféljning

¢ Topikal behandling (dven kallad lokal-
behandling, med krdmer och salvor)

¢ Behandling vid specifikt lokaliserad psoriasis

¢ Ljusbehandling och klimatvard

e Systembehandling

De rekommenderade atgarderna har rangordnats
med prioritet fran 1-10 (samt ett par steg till
utanfor den skalan, med atgarder som antingen
inte bor utforas eller som inte bor utforas rutin-
mdssigt utan endast inom ramen for forskning och
utveckling) dér 1 har hogst angeldgenhetsgrad.

Nagra exempel pa hur rekommendationer med
hog prioritet i de nationella riktlinjerna kan se ut:

e Utviardering av behandlingseffekt
vid svar psoriasis
Rekommendation: Halso- och sjukvarden
boér erbjuda strukturerad utvardering av
behandlingseffekt med bade livskvalitets-
instrument och kliniska instrument till personer
med svar psoriasis (prioritet 1).

¢ Medicinsk fotvard vid svar psoriasis
pa fotterna
Rekommendation: Hélso- och sjukvédrden
bor erbjuda medicinsk fotvard till personer
med svar psoriasis pa fotterna (prioritet 3).

¢ Klimatvard med vardteam vid svar psoriasis
Rekommendation: Halso- och sjukvarden
bor erbjuda klimatvard i minst tre veckor till
personer med svar psoriasis som har otill-
racklig effekt av andra behandlingsalternativ
och sérskilt behov av utbildning, férandrade
levnadsvanor och fysisk aktivitet (prioritet 3).

Alla rekommendationer i Socialstyrelsens riktlinjer
har utforligare forklaringar och motiveringar. Du
kan ta del av riktlinjerna i sin helhet pa Social-
styrelsens webbplats.



Triple Action Scalp Therapy \V/23
Shampoo MARK BIRCH

TR HOLOGEST

Hur man behandlar Psoriasis, Seborroiskt
Dermatit (mjalleksem) och inflammation

i Harbotten

1. Fukta hirbotten med varmt vatten och handdukstorka hiret och
hirbotten noggrant.

2. Applicera schampot dver de omréden som ska behandlas, aven det
inflammaerade omradet. Schampot ér nagot gelliknande och faster bra
pé hdrbotten och huden. Det behdvs inte appliceras over hela
hirbottan aller hirnat,
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3. Latverka i 10-20 minuter och skélj férsiktigt bort med varmt vatten,
anvand en mjuk handduk/tvatthandske eller massera férsiktigt med
fingertopparna (inte med naglarna).

4. For en mer effektiv behandling, téack harbotten med till exempel
plastfolie eller en duschméssa. Bastu och varme (i frisérsalonger,
en varmekupa med lag varme till exempel) ger en extra effekt d&
varmen stimulerar aktiva amnen. AKTIVA INGREDIENSER

Enbarsolja (olja fran baret) ar en
antibakteriell, naturlig antioxidant
som laker inflammation och vardar
harbotten.

5. Denna behandlingsprocedur bor helst utféras dagligen under den
férsta veckan eller tills symtomen har lindrats eller minskat.

6. UNDERHALLSBEHANDLING 2 génger i veckan, som ovan
Enbirsolja (olja frdn stammen)

behandlar och férebygger psoriasis,

TIPS: TRIPLE ACTION SCALP THERAPY SCHAMPOO FUNGERAR ek seouolls elenmeiit och il
OCKSA PA HUDEN! DET KAN ANVANDAS FOR ATT BEHANDLA, Eukalyptusolia 3 en naturlig anti-
L/NDRAQ OCH FOREBYGGA HUDPROBLEM PA SAMMA SATT SOM bakteriell, antiseptisk och svamp-

FOR HARBOTTEN. Triple Action Scalp Therapy Shampoo &r dédande olja. Den rengér harbotten
pH-balanserat och skonsamt mot huden. Samma procedur fér fran mjall och lugnar kliande hud.

huden som ovan. o ) ]
Tea Tree Oil &r en naturlig anti-

bakteriell och svampdddande olja.
Den hjélper till att ppna porer,
rengdr harbotten och harfolliklar
fran féroreningar.

NORMAL DAGLIG TVATT Fukta hiret med varmt vatten, ta en liten
mangd schampoo & massera hdrbotten.. Lat verka i 3-5 minuter
och skélj noggrant.

Schampot ar mycket djuprengérande och dérfér rekommenderar vi att Coco Glucoside ar ett milt, naturligt
anvédnda balsam, sarskilt fér langt har. Mark Birch Trichologist R&B rengéringsmedel som tvattar harbotten
Antioxidant Conditioner rekommenderas och det kan ocksd anvandas som utan att torka ut den. Aven lamplig for
leave-in balsam. kénslig hud.

Hela Mark Birch Trichologist produktsortiment
hittar du hos vara aterforséljare.

+MEDS Aporex
ETERITIQUE LYKO

Folj oss garna pa instagram: markbirchhairsweden

Vill du ha mer information? Kontakta oss: info@eteritique.se



IIBEHANDLING

Systembehandling
maklar fred i kroppen

Nar lokalbehandling eller ljusbehandling inte ar tillrackligt behandlas psoriasis
ofta med systemldkemedel. Psoriasistidningen har pratat med hudldkaren Anders
Ljungberg om vad det innebdr och hur man avgér vilken behandling patienten far.

Text MARCUS REHNBERG

nders Ljungberg ar hudspecialist och
har under manga &r varit behand-
lingsldkare for Psoriasisforeningen i
Stockholms lan. Hosten 2023 holl
han en vilbesokt forelasning och fragestund
om systembehandling vid psoriasis som du se i
efterhand pd Psoriasisforbundets hemsida. For
att ga annu mer pa djupet med dmnet system-
behandling har Psoriasistidningen gjort en
langre intervju med Anders Ljungberg.
Vi borjar pa den grunda dnden med fréga
om vad systembehandling ar.
—Idag vet vi att psoriasis beror pa en
overaktivering av immunsystemet, och
det bestér framfor allt av olika typer
av vita blodkroppar. Jag brukar siga
att de hir vita blodkropparna har
blivit som en rebellarmé som fétt for
sig att de har ett krig att utkdmpa i krop-
pen, och som ar riktat mot huden vilket gor
att man far psoriasis. Da behover vi pd ndgot
satt lugna ner dem. S& systembehandling ar att
man med antingen tabletter eller injektioner
forsoker paverka de har vita blodkropparna
till att bli mindre aggressiva, eller f& dem att
ga i pension skulle man kunna siga. Till ex-
empel metotrexat som dr en immunddmpande

=
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behandling, det ar ett satt att forsoka f& de har
vita blodkropparna att kinna efter och tycka
att de redan utfort sina arbetsuppgifter och att
det helt enkelt dr dags att gd i pension, sager
Anders Ljungberg.

Lyckliga tillfalligheter
Historien om vilka systemlikemedel som
genom dren anvints mot psoriasis har genom-
syrats av tillfalligheter av typen att behand-
lingar mot en annan sjukdom visat sig fung-
era dven mot psoriasis och psoriasisartrit.
Ett exempel 4r ovan nimnda meto-
trexat som funnits sedan 5o-talet och
frdn borjan ar en cancerbehandling,
men dér patienter med 6verlappande
diagnoser blivit battre i sin psoriasis
av medicinen.

—Fran borjan trodde man att psoriasis
berodde pa att det var sjdlva hudcellerna som
var uppstressade och behovde lugnas ner. Och
med ungefar tio gdnger snabbare cellomsitt-
ning dn normalt dr det inte sd dumt tankt
att ett cancerlikemedel eller cellhdimmande
medicin kan dimpa den processen. Men lingt
senare inser man att den bakomliggande
orsaken inte ar de uppstressade hudcellerna, =

)
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»Att ta tabletter
eller ge sig sjalv
en spruta tar

inte lang tid.«

Metotrexat kan ges i tablettform eller
som injektion. Foto ROGER SCHEDERIN



Anders Ljungberg liknar psoriasis vid att vita blodkroppar bildat en rebellarmé. roro coLoursox

utan dd borjar man uppticka att det dr vita
blodkroppar som strommar in i huden och far
hudcellerna att bete sig pa det har sittet. Efter
det har forskningen fokuserat mer pd sjilva
immunsystemet an hudcellerna.

Sa metotrexatbebandlingen fungerade,
men pd ett annat sdtt an man forst trodde?

— Precis, man trodde att det var en cell-
hammande effekt, alltsd som ett cellgift,
utifrdn det man sett i huden. Det vill siga att
hudcellerna var uppstressade och forokade
sig onormalt mycket.

Synen pé att det ar immunsystemet som ar
drabbat vid psoriasis fick fiste pa riktigt pa
8o-talet, i samband med att transplantationer
av organ blev allt vanligare. Patienter som
transplanterats behandlas med immun-
diampande likemedel for att uppritthélla
det transplanerade organets funktion.

—Ett av de forsta preparaten som anviandes
for att dimpa immunforsvaret efter trans-
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plantationer var ciklosporin. I samband med
en njurtransplantation hos en patient med
svar psoriasis som fick ciklosporin efter sin
operation upptiackte man att hennes psoriasis
blev helt utlakt. D4 fick man upp det spéret,
att immunsystemet och psoriasis hanger ihop,
berittar Anders Ljungberg.

Nir man borjat forstd sambanden som
ligger bakom sjukdomen gick det att ta fram
medicin som slog specifikt just mot det som
kallas for T-celler och som ir sjalva motorn
som driver psoriasis. Fran nittiotalet och
framét har likemedelsindustrin borjat ta fram
allemer specifika lakemedel i takt med att
forskningen gétt framat.

— Med de forsta preparaten forsokte man
blockera T-cellerna. Det var sd ldngt man hade
kommit da, men utifrdn dagens effektmatt sa
var det ganska daliga likemedel. S& smdningom
sdg man att T-cellerna inte bara bestar av en
enda sort utan flera olika. Sa idag har vi snivat
in oss pa den T-cell som kallas Th-17 och som



BEHANDLING |l

»Jag brukar siga att de har vita
blodkropparna har blivit som
en rebellarmé.«

ligger bakom ménga autoimmuna sjukdomar.
Antingen forsoker man angripa Th-17-cellen
direkt, eller utmognaden (processen dar en
T-cell utvecklas till en specifik T-cell, till
exempel Th-17, reds. anm.) av Th-17-cellen,
forklarar Anders Ljungberg.

Olika preparat

Patienter som fir systembehandling har antag-
ligen hort talas om till exempel TNF-himmare,
IL-17-hammare och IL-23-himmare, som ar
exempel pa preparat varden har att tillgd for
att angripa Th-17-cellerna. Utan att gd in for
djupt pa detaljer sa handlar dagens behand-
ling med biologiska likemedel mycket om att
hiamma eller blockera s kallade signalimnen.
Anders Ljungberg forklarar att man framfor
allt paverkar sjalva utvecklingen av de speci-
fika Th-cellerna.

—Jag brukar ibland siga att Th-cellerna ska
gd i en skola for att utvecklas till de celler de
ska bli, i samband med det si behover de stimu-
lans och de hir olika signalimnena hjilper dem
pa vagen. For att en Th-cell ska utvecklas till
fullvardig och elak Th-17-cell s behover den
signalamnet IL-23 och det kan vi idag block-
era med hjilp av IL-23-hammare. Forutom
de hir signalamnena som behovs for att bli
en fullvardig Th-17-cell sa vet vi att det kravs
aven andra molekyler. Dessa smamolekyler som
ocksa behovs for cellens ”utbildning” kommer
nésta generation av biologiska likemedel, som
ar under utveckling nu, vara inriktad pa.

Hur manga kan bebandlas med dagens
utbud av systemlikemedel?

—Jag tror det ar mellan en av 20 och en
av 40 som vi inte lyckas hjilpa si bra som vi
skulle vilja. Manga kan idag leva ett normalt

liv pa ett helt annat sitt an tidigare. Sedan kan
det finnas till exempel samsjuklighet som kan
gora det mer svirbehandlat. Och for en del
som har bdde psoriasis och psoriasisartrit fun-
kar tyvarr vissa mediciner lite battre pa lederna
men samre pd huden och vissa dr battre pd
huden men samre pé lederna. S& ibland kan
man som patient fa vilja vad man prioriterar.

Ndr blir man som patient aktuell
for systemldkemedel?

—Sedan de biologiska likemedlen kom i
borjan pa 2000-talet sa foregds behandlingen
av mer grundlig kontroll. Tidigare var det mer
subjektiv bedomning, om patienten antingen
skrek tillrackligt hogt eller om ingenting annat
fungerade sa fick man systembehandling. Den
gamla behandlingstrappan, alltsd att man
startade lingst ner med kramer och salvor och
gick successivt uppét via ljusbehandling, den
finns egentligen inte lingre. Utifrdn svéarig-
hetsgrad kan vi numera gd in direkt med den
behandling som 4r limplig. Har man ett PASI-
varde over tio och ett DLQI-virde 6ver tio sa
har man en svér psoriasis. D4 ar det ingenting
att snacka om, da har man ritt att fa system-
behandling direkt, siger Anders Ljungberg.

Som hudldkare har man behandlings-
riktlinjer vid psoriasis att luta sig mot, dar
vedertagna PASI- och DLQI-matt gor det
relativt enkelt att avgora nar det ar dags att
sitta in systembehandling. Den grupp dar
det kan vara svdrare att avgora ar patienter
med medelsvar psoriasis, dir man enligt
riktlinjerna i forsta hand ska forsoka med
lokalbehandling (kramer och salvor) eller
ljusbehandling.

— For ljusbehandling giller det att bo nara

ett stille dir man kan f3 det. Man dker kanske =
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Systembehandling rekommenderas vid svdr psoriasis.

inte garna tio mil med bil for att ga pa ljus-
behandling i 30 sekunder och sedan kora tio
mil tillbaka hem igen.

-S4 ménga ganger fir man som behand-
lande doktor viga in dven det psykosociala
och vilken livssituation patienten har. En
forialder med smdbarn hemma eller barn som
ska hamtas pa forskola kanske helt enkelt inte
hinner gd pa behandling, d4 kan man ta till
ndgot som inte dr lika tidskrdvande. System-
behandling 4r ju smidig om den fungerar bra,
att ta tabletter eller ge sig sjalv en spruta tar
inte lang tid, siger Anders Ljungberg.

Att vilja ratt lakemedel

Vad ar det da som styr vilket likemedel man
far? SSDV, Svenska sillskapet for dermato-
logi och venerologi, dr en forening for bland
annat specialistlikare inom dermatologi och
tar fram behandlingsrekommendationer for
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systembehandling av psoriasis. Forstahands-
valet for patienter med svar psoriasis, alltsa
med PASI och DLQI 6ver tio, som ska fa
systembehandling ar antingen metotrexat eller
det biologiska likemedlet adalimumab, som
ar en sd kallad TNF-himmare. Tidigare var
metotrexat sd gott som alltid det forsta som
sattes in, men idag kan man vilja att gd direkt
pa biologiska likemedel.

- Det beror mycket pa att adalimumab
numera finns som biosimilar, alltsd en kopia
av originallikemedlet, vilket gor det betydligt
billigare. S& som doktor har man mojlighet att
satta in ett biologiskt lakemedel direkt utan
att g omvigen via metotrexat. Metotrexat
ar inget daligt lakemedel, det fungerar bra
for manga och det dr enkelt att ta tabletter
en gang i veckan. Men alla svarar inte pd
det och for att uppna riktlinjernas behand-
lingsmal ”PASI 90” (90 procents forbittring,
reds. anm.) sa kan man nog rikna med att
kanske 8o procent maste forsoka med en
annan behandling 4n metotrexat, sager Anders
Ljungberg.

For den som inte hjilps tillrackligt av
metotrexat eller TNF-hdmmaren adalimumab
vintar antagligen forsok med antingen en
IL-17-hammare eller en IL-23-hammare. De
tva grupperna innehaller i sin tur en miangd
olika likemedel med olika aktiva substanser.
Rekommendationerna frin SSDV 6ppnar for
att prova négot av cirka 15 olika preparat om
den forsta systembehandlingen inte hjilper.

— Vilket man viljer dd ar nog upp till vad
behandlande doktor tycker. Till exempel har
Stelara (med den aktiva substansen ustekinu-
mab, reds. anm.) anvints sedan 2009 och jag
tror manga doktorer gdrna vill ha ndgonting
som kanns sakert och som man vet hur man
ska hantera. S4 det blir nog ofta nista steg i
behandlingen.

Sa till sist far man testa sig fram?

—Ja, lite s ir det. I framtiden skulle man
garna vilja kunna ta ett blodprov och kanske
fa en signalamnesprofil eller en cytokin-
profil for att se vilka signalimnen som styr
just den hir patientens psoriasis. Sa att man



snabbare kan hitta ratt behandling, men dit
har vi tyvirr inte kommit dn. Det kostar
bade pengar for samhallet och frustration for
patienten att testa sig fram innan man hittar
ritt, men det finns inget annat sitt annu,
sager Anders Ljungberg.

Nir vi pratar om biologiska likemedel och
pengar ar det nistan oundvikligt att komma in
pa biosimilarer. Biologiska likemedel produce-
ras i eller renas fram ur material av biologiskt
ursprung, alltsd levande celler eller vavnad.
En biosimilar ar ett likemedel som liknar ett
redan godkint biologiskt originallikemedel
utan att vara helt identiskt. Biosimilarer finns
till ndgra likemedel, men inte till alla. Kost-
naden for en biosimilar ligger p& runt tio
procent av kostnaden for ett originalpreparat,
vilket forstds ar ett incitament till att byta,
medan man som patient vill veta att det har
samma effekt och ar sikert innan ett byte.
Enligt Anders Ljungberg innebar det normalt
sett inga problem att byta till en biosimilar.

»Manga kan idag leva ett

normalt liv pa ett helt
annat sdtt an tidigare.«

—Det har gjorts likemedelsstudier dir man
jamfort biosimilarer med originalpreparat
och pd gruppnivd har de lika god effekt for
patienterna. Ofta har man bytt fram och
tillbaka mellan preparaten ett par ganger i
studien for att se om det kan paverka effekt,
biverkningar eller ndgonting annat, men det
har man inte sett da. Sedan finns det enskilda
patienter som tycker att det ena preparatet
fungerar battre dn det andra. Exakt vad det
beror pa dr jattesvart att siga, men ser man
att psoriasisen blir simre nar man har bytt
till en biosimilar sa brukar man byta tillbaka
till originalpreparatet. Bland vira patienter pa
Psoriasisforeningen i Stockholm tror jag att
over 99 procent har bytt till biosimilarer, sa
det fungerar for de allra flesta.m

BEHANDLING |l

Ordférklaringar

PASI (PSORIASIS AREA SEVERITY INDEX): Ett
skattningsverktyg for att bedéma psoriasis-
utslagens utbredning och svarighetsgrad i
en skala fran O (mildast) till 72 (svarast).

DLQI (DERMATOLOGY LIFE QUALITY INDEX):
Ett hudspecifikt skattningsinstrument for
att mata hur mycket livskvaliteten paverkas
negativt av sjukdomen. Skalan ar frdn O
(ingen paverkan) till 30 (storst paverkan)

METOTREXAT: Ett immunddmpande lake-
medel som anvdands mot flera inflamma-
toriska och autoimmuna sjukdomar. Lake-
medlet har anvénts sedan 1950-talet och
férutom psoriasis behandlas till exempel
reumatoid artrit och inflammatoriska
tarmsjukdomar med metotrexat.

TNF-ALFA-HAMMARE (ELLER TNF-HAMMARE):
En grupp biologiska ldkemedel som hdmmar
effekten av proteinet TNF-alfa som kroppen
producerar ett dverskott av vid psoriasis och
psoriasisartrit. TNF-alfa, som &r ett signal-
amne inom immunsystemet, haller inflam-
mationen aktiv i bade hud och leder.

IL-12/1L-23 HAMMARE: En grupp av biologiska
l&dkemedel som hammar proteinerna IL-12
(Interleukin 12) och IL-23 (Interleukin 23)
som dr en del avimmunsystemets aktivering
vid psoriasis och haller den immunologiska
reaktionen i gdng bade i huden och ilederna.
Det finns dven ladkemedel som enbart riktar

in sig pa IL-23.

IL-17-HAMMARE: En grupp innehaller en
antikropp som binder och neutraliserar
signaldmnet IL-17 (Interleukin 17) som
produceras av Th-17-celler.

BIOSIMILARER: Snarlika kopior av biolo-
giska lakemedel som &r billigare &n original-
preparatet. Nar patentskyddet for ett lake-
medel upphor kan andra foretag utveckla

kopior.
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Behandling
for ndstan alla

Drémmen om att kunna skraddarsy behandling for varje enskild patient har funnits
lange och ar inte unik for psoriasis. ldag kan nastan alla bli hjalpta med nya
och effektiva lakemedel, men det finns fortfarande oférklarliga undantag.

Text MARCUS REHNBERG

ndividanpassad vard eller behandling ar

ett brett begrepp som gdr att anvianda

pd olika sitt. I det har fallet pratar vi

framst om de eventuella mojligheterna
att kunna forutse vilken behandling som
passar allra bast for en enskild individ och
att till exempel kunna forutse vilka biverk-
ningar en behandling kan innebara.

Psoriasistidningen har pratat med Charlotta
Enerback, hudlikare och professor i dermato-
logi vid Linkopings universitet om hur langt
forskningen pd omradet har kommit idag och
vilken nytta vi skulle kunna ha av att kunna
anpassa behandlingarna mer utifrdn varje
patient.

— Sammanfattningsvis kan man vil sdga att
det har funnits manga forhoppningar, men att
man dnnu inte har funnit en forklaring till att
ett antal patienter inte fir ndgon effekt, trots
att nya lakemedel ar valdigt effektiva. Det ar
forvanande och forklaringen borde rimligen
vara att det rent molekylart handlar om en
annan sjukdom. Att det alltsd finns varianter
av psoriasis som vi inte kan skilja pa kliniskt,
och som samma behandling visar sig ha olika
effekt pa, siger Charlotta Enerback.
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Den stora gatan att 6sa dr varfor en del
patienter inte verkar kunna bli hjilpta av ndgon
behandling, medan de flesta med liknande
symtom kan hitta ndgonting som de svarar bra
pa bland de lakemedel som finns tillgiangliga
idag. Patienter med svar psoriasis behandlas
ofta med ndgon form av systemlikemedel, och
instegsbehandlingen dr metotrexat som an-
vints i flera decennier, eller en si kallad TNF-
hdammare som ir ett biologiskt likemedel.

— En del patienter blir jittebra redan dar,
ingenting kommer tillbaka och de blir helt
nojda. For andra fungerar det inte med meto-
trexat eller TNF-hammare och dd fir man ga
vidare till ndgot annat. Vi har idag inga sitt
att forutse det, utan patienten fir da genom-
lida fyra manaders utvardering for varje
likemedel som testas.

Genetiska faktorer

Charlotta Enerbick berittar om hypotesen att
genetiska faktorer, alltsd varianter i arvsmas-
san hos olika patienter, skulle kunna avspeg-
las i effekten patienten fir av behandlingen.
Den gen som spelar storst roll for att utveckla
psoriasis heter HLA-Cwé6. =
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Ger var genetiska
uppsattning upphov
till olika varianter

av sjukdomen?
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»Vi har ju alltid en patient framfér oss
sa det ar sjdlvklart att varden
anpassas for den individen.«

— Just den genetiska faktorn, alltsd HLA-
Cwe, ar si stark att det gar att tinka sig
att det dr skillnad mellan HLA-positiva och
HLA-negativa individer (om patienten har
genen eller inte, reds. anm.). Diar har man sett
en skillnad i effekt mellan de tva grupperna
for ett lakemedel, vilket kan vara intressant.
Sarskilt eftersom det kommer en biosimilar
(en kopia som ar billigare att framstalla an
originallikemedlet) till det likemedlet under
aret. Men att gora en genetisk analys som
en screening for att hitta vem som ska ha
vilken behandling, dar ar vi inte dnnu, siager
Charlotta Enerbick.

Det finns alltsé skillnader som ar svira
att forklara, bade nar det giller vilken effekt
olika patienter fir av samma likemedel, och
vilka som rakar ut for biverkningar. Aven om
kunskapen om vad det beror pd inte riktigt
finns idag, sa finns forhoppningar om att i
framtiden kunna hjilpa dnnu fler.

Dagens individanpassning

Individanpassad behandling dr som sagt ett
brett begrepp, och dven om vi inte dr framme
vid att tidigt kunna sla fast vilket lakemedel
som passar bist for en specifik patient, s gors
det massor av individuella avvigningar for att
behandla sd ratt som mojligt.

— Vi har ju alltid en patient framfor oss sa
det ar sjalvklart att vdrden anpassas for den
individen. Utifrdn om det finns leversjukdom,
om det planeras for graviditet eller nagot
annat. Det dr en slags individanpassning att
vilja det som dr bast just for den hir perso-
nen. Om en patient till exempel har ledbesvir
viljer man likemedel utifrdn det. Eller om

patienten vill ha tita eller glesa intervall av
sprutor, det kan finnas en fordel med att
kunna sitta ut likemedlet snabbt infér en
operation. Sddana saker paverkar, siager
Charlotta Enerback.

Aven om dagens behandlingar i de allra
flesta fall fungerar bra, sd forskas det en hel
del for att forsoka losa de genetiska gétor
som dr kopplade till sjukdomen. Eller om det
snarare handlar om sjukdomarna, eftersom
mycket talar for att det vi idag kdanner som
plackpsoriasis eller psoriasis vulgaris i sin tur
bestdr av flera olika sjukdomar.

— Det kanske gar att hitta olika subgrupper
av psoriasis. Vi ser att personer med psoriasis
har olika genetiska uppsattningar, alla har
alltsd inte samma anlag. Den viktigaste
anlaget dr som sagt HLA-Cwé, som finns
hos 60-80 procent av psoriasispatienterna.
Men dven men de som inte har genen har
en psoriasis som man inte kan skilja fran
den hos patienterna som har genen. Sa olika
genetiska uppsittningar kan leda till samma
kliniska bild. S& det 4r sannolikt flera olika
subgrupper det handlar om, och d& blir det
ju valdigt intressant att titta pd om de ska
behandlas pa olika sitt.

Kommer vi prata om flera nya psoriasis-
diagnoser med egna namn i framtiden?

— Det kan bli s3, men det kommer antag-
ligen vara pa& mer molekylarniva. Nu pratar
jag framst om plackpsoriasis, for vi har till
exempel guttat psoriasis och pustulir psoria-
sis, och det finns andra grupper. Men inom
gruppen plackpsoriasis kan sjukdomen bete
sig pa olika sitt. Det kan vara valdigt smd =
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och ettriga flaickar som kommer och gér och
det kan vara flackar som ar vildigt stabila.
S4 rimligen borde man kunna hitta skillnader
mellan olika subgrupper av psoriasis.

Behover da behandlingen anpassas till
sjukdomen snarare dn till egenskaper hos
patienten?

— Det dr egentligen samma sak. Patienten
har en viss genetisk uppsattning vilket ger
upphov till en speciell subgrupp av psoriasis.
Men det ar svért att se och man har inte hittat
ndgra starka kopplingar mellan enskilda gener
och behandlingssvar.

Tanken pd individanpassad behandling av
psoriasis har funnits med linge, och sedan vi
larde oss att psoriasis inte bara var en hud-
sjukdom for nagra decennier sedan har man
hoppats pa att 16sningen péd den genetiska
gdtan bakom sjukdomen bara ska ligga nagra
ar framdt i tiden.

— Med okad kunskap om genetiken bakom,
sa kldcktes forhoppningen och tanken om
en individanpassning utifrdn den moleky-
lara bakgrunden till sjukdomen hos just den
individen. Det giller for sjukdomar i storsta
allmanhet, sager Charlotta Enerback.

Viktigare med tillganglighet
Det ar uppenbart att det gér att diskutera
individanpassad vard utifrdn olika definitioner,
redan idag tas det hdnsyn till s manga aspek-
ter som mojligt, bade sociala och rent fysiska.
Och nir ett likemedel inte fungerar si finns det
flera andra att forsoka med, till en viss grans.
— Och om vi vidgar det lite till sa har vi sam-
sjuklighet, i form av till exempel kardiovas-
kuldr sjukdom. Man forsoker definiera vilka
som loper storst risk for att drabbas av det och
vilka av de nya lakemedlen som ar bast pa att
ddmpa den risken. Det kan ocksa bli en viktig
faktor, d4 skulle man kunna vilja ett like-
medel som utover huden ocksé har bra effekt
mot inflammation i kirlen. Idag vet vi inte
vilket som fungerar bast. TNF-alfa-hammare
fungerar sannolikt battre an metotrexat mot
inflammation i kirlen, men det finns mot-
stridiga studier, sdger Charlotta Enerback.
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En eller flera sjukdomar? Plackpsoriasis kan bestd av
flera subgrupper.

S& kortfattat innebar den individanpass-
ning av behandling mot psoriasis som finns
idag att man tar hansyn till s& mycket kdnd
information om patienten som mojligt,
och sedan testar sig fram med stod av de
behandlingsriktlinjer som finns till hands.
Och for den som har svir psoriasis och ska fa
systembehandling handlar det alltsé oftast om
metotrexat.

—Det ar ett sa oerhort sikert och tryggt
likemedel som vi har haft i 50 ar. Det ar dar-
for vi borjar med det, inte for att det 4r billigt,
och ungefir hilften av patienterna blir bra
utan biverkningar. Sedan gdr man vidare till
ndgot annat om det behovs. Behandlingarna
ar valdigt effektiva idag och jag ser inte det
som ett stort problem att en del patienter fir gd
igenom ett par behandlingar innan man hittar
ratt. Det viktigaste idag ar att oka tillganglig-
heten, s& att du har mojlighet att komma till en
hudmottagning och triffa en kunnig hudlikare
oavsett var du bor i landet.m



Lat ditt sparande bldra

t|II en battre varid.

Att valja fonder som arbetar mot specifika mal ar ett bra satt att paverka
framtiden. Swedbank Humanfond placerar i féretag som jobbar med
miljo, manskliga rattigheter, hjalpverksamhet och forskning. Nar du
investerar i fonden ger du ocksa en gava — 2 procent av ditt sparande
skanks till en organisation som du véljer. Med Humanfonden investerar
du inte bara for och i framtiden. Du kan vara med och paverka den.

Historisk avkastning garanterar inte avkastning i framtiden. Vardet pa fonden kan minska och
Oka kraftigt i varde och det ar inte sdkert att du far tillbaka alla pengar du satt in. Faktablad,
informationsbroschyr och information om dina rattigheter finns pa swedbankrobur.se
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Hoppas forbindra
psoriasisartrit

Precis som for psoriasis hoppas forskningen kunna erbjuda
skraddarsydd behandling till den som drabbas av psoriasisartrit,
och allra helst redan innan sjukdomen utvecklas.

Text MARCUS REHNBERG

soriasistidningen har stallt ndgra

i reumatologi vid universitetet i Leeds,
om vad som ar pd ging inom forskninge
pa psoriasisartrit.

fragor till Philip Helliwell, professor
Q

A

Din forskning inom psoriasisartrit
fokuserar framfor allt pa feno-
typning, kan du forklara?

—Jag undersoker de olika sitt
psoriasisartrit paverkar manniskor. Jag
ar sarskilt intresserad av hur det paverkar
ryggraden, och hur psoriasisartrit utvecklas
hos personer med psoriasis. Vi vet att ungefar
en femtedel av alla personer med psoriasis
kommer att utveckla dven psoriasisartrit och
mitt fokus dr att identifiera dessa personer
tidigt, med forhoppning om att kunna for-
hindra det. Och om vi inte kan forhindra det,
sd i alla fall behandla sa tidigt som mojligt.

Vad kan en storre forstaelse for fenotyperna
av psoriasisartrit innebdra nar det giller
individanpassad bebandling?

— Det ar en jittestor fridga. Det 4r numera
uppenbart att olika vavnader reagerar olika
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pa behandling, sd dagens tillvigagangs-
satt handlar om att bedoma sjukdomens
totala paverkan pa en person for att sedan
skraddarsy behandlingen med hansyn till
sd mdnga aspekter som mojligt. Det
brukar fungera bra men ibland
maste vi anvdnda en kombination
av olika behandlingar for att siker-
stdlla att alla sjukdomens uttryck
behandlas pa ritt satt.

Pa vilka satt kan vi idag erbjuda
individanpassad behandling till patienter
med psoriasisartrit?

— Jag far utveckla mitt svar pd forra
frigan med nagra specifika exempel pa hur
vi anpassar behandlingar i dagslaget. Hos
patienter med psoriasisartrit fungerar artrit-
behandlingar inte alltid sd bra pa huden, och
dé behovs ytterligare hudspecifik behandling.
Ett sdrskilt problem ar ryggraden dar det
finns markant heterogenitet i behandlings-
svaret (att olika patienter fir olika effekt av
samma behandling, reds. anm.) och vi maste
ibland ge tva biologiska behandlingar for att
fa en bra effekt pa alla relevanta aspekter av



Fenotyper innebar
alla eller delar av
en organisms yttre
och observerbara
egenskaper. Fenotypning
handlar om att definiera,
analysera och
forutsaga dessa.

Forskningen hoppas kunna forutse vem som ska utveckla psoriasisartrit.

»Nar det kommer
till psoriasisartrit ar
Ingen person
den andra lik.«

sjukdomen. Studier som pdgdr just nu kommer
att forsoka besvara dessa fragor genom detal-
jerad molekylar och genetisk fenotypning.
Framtiden for riktad individanpassad be-
handling av psoriasisartrit ser ljus ut.

Vilka framsteg tror du vi far se under de
ndrmaste decennierna?

—Under det kommande decenniet
forvintar jag mig att fa se nya avancerade
behandlingar med méanga fler behandlings-

mal — vi har redan médnga for psoriasisartrit
och listan vaxer drligen. Gatan att 16sa ar
att ta reda pa vilket likemedel man ska ge
till vilken patient och nar — med andra ord
att verkligen anpassa behandlingen till den
aktuella patienten. Som jag nimnde pagar
stora vilfinansierade projekt som borde
kunna bidra till svaret pa den hir fragan.
Dessutom, nir vi vet mer om utvecklingen
av psoriasisartrit hos ndgon med psoriasis
kommer vi att kunna rikta in oss pd behand-
ling och livsstilsforandring for att forhindra
att det ens intrdffar. Slutligen finns det en
liten grupp patienter som inte svarar pa
nagon av de behandlingar som iar tillgdngliga
idag. En battre forstdelse for mekanismerna
bakom det kommer inte bara att hjilpa
dessa patienter utan dven alla andra. Nir det
kommer till psoriasisartrit 4r ingen person
den andra lik — det ar en utmaning och en
beloning (for mig) att kunna behandla varje
patient effektivt.m
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IIBEHANDLING

NY BEHANDLING
testas i Skane

I Malmé finns nu méjligheten
att ljusbehandla utslag utan att
exponera den friska huden.

edan ndgra manader
S finns ett nytt behand-

lingsalternativ pa
ljusbehandlingsenheten som
drivs av Psoriasisférbundets
lokalavdelning i Malmo-
Vellinge. Det handlar om
en sa kallad excimerlampa
som enklast beskriven dr en
handhallen lampa for riktad
ljusbehandling av mindre
omraden pa kroppen.

Forst i Sverige

—Jag tror vi ar forst i Sve-

rige med att kunna erbjuda
den hir behandlingen, siger
hudlikaren Albert Duvetorp
som ar medicinskt ansvarig pa
anldggningen.

De flesta patienter som far
ljusbehandling idag behand-
las i ljusboxar med kortvagigt
ljus, sa kallad smalbands-
UVB. Viglangdsmassigt
ligger Excimerlampan vildigt
ndra smalbands-UVB, 308
nm jamfort med 311 nm for
att vara exakt, och de bida
behandlingarna pdminner om
varandra i ménga avseenden.
Den storsta skillnaden mellan
excimerlampan och traditio-
nell ljusbehandling i ljusboxar
ar att det gar att behandla
enbart den hud som har
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psoriasisutslag, utan att frisk
hud exponeras for UV-ljuset.
Ett huvudbegrepp inom
ljusbehandling ar MED
(minimal erythemal dose)
eller minsta erytemdos,
som dr den dos UV-ljus som
borjar orsaka knappt synliga
hudrodnader. MED ér indi-
viduellt for varje patient och
madste provas fram for att inte
ljusbehandling ska orsaka till
exempel brannskador.
—Fordelen ar att man
endast behandlar den hud
som ar sjuk. Nar det giller
psoriasis kan vi darfor borja
med en hogre energimangd
an vid traditionell ljusbehand-
ling, och direkt behandla
med en dos som dr dubbelt
sa hog som patientens MED.
Vilket innebar att man kan
minska antalet behandlingar
till totalt 15—20 ganger istallet
for 25—30 som dr normalt for
ljusbehandling, sidger Albert
Duvetorp.

Bra for enstaka utslag
Excimerlampan lampar

sig alltsd inte for utbredd
sjukdom utan for enstaka
och mindre men besvirande
utslag. Till exempel ndgon
som lyckats behandla nistan
alla utslag med systemlike-
medel, eller utslag som sitter
for svardtkomligt for annan
ljusbehandling.

Med excimerlampan gar det att
ljusbehandla enstaka utslag i
harbotten.

Underskoterskan Marianne
Nilsson dr en av dem som
behandlat patienter med
excimerlampan pd mottag-
ningen i Malmo, hon fram-
haller att den ar latthanterlig.

—Det som dr bra ir att man
kan komma &t lite envisare
omraden med psoriasisutslag.
Kanske bakom 6ronen eller
under brosten, och det gér
att gora en bena i haret och
behandla i harbotten, siger
Marianne Nilsson.

An s linge har endast ett
fatal patienter behandlats
med lampan.

— Men vi hoppas att det tar
fart och att fler far upp 6go-
nen for att mojligheten finns,
sager Marianne Nilsson.

Text MARCUS REHNBERG
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NU SANKER VI GRANSEN

genom att besoka

am (] - -
for manadsgivare till 50 kronor pso.se/manad eller
genom att skanna
For vissa ar 50 kronor mycket, fér andra ar det inte sa mycket. QR-koden nedan.

For oss pa Psoriasisforbundet betyder varje manadsgivare véldigt
mycket och nu har vi sdnkt gransen for att bli manadsgivare

till 50 kronor, s att fler kan delta i vart arbete for ett battre liv
for alla med psoriasis och psoriasisartrit.

Alla manadsgivare far ett valkomstpaket med ett UV-kort
och vykort med svenska arstider.

Tack for ditt engagemang!

Aldersgrins 18 ar. Psoriasisforbundet lagrar kunduppgifter for att kunna SVENSK
fullgéra kundrelationerna. Genom att uppge din e-postadress godkanner m ‘ INSAMLINGS
du att vi kontaktar dig med information och eventuella erbjudanden. Vi

hanterar alla personuppgifter enligt Dataskyddsférordningen 2018 (GDPR). konto | KONTROLL
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Rapport fran REGERINGENS PATIENTRAD

Vardansvarskommitténs huvudsekreterare Rickard

Broddvall. rForo Tina NorGREN

2| borjan av februari
samlades Regering-
ens patientrdd, dar
Psoriasisforbundet
ar en av 13 patient-
organisationer som
arinbjudna att

delta i radet fram till
juni 2025. Psorias-

forbundets tidigare
ordférande Tina Nor-
gren var forbundets

representant pa motet,

som leddes av sjuk-
vardsminister Acko

Ankarberg Johansson.

P& motet informe-
rades bland annat om

2024 ars dverenskom-
melser mellan staten
och Sveriges kommu-
ner och regioner (SKR).

— Enligt ministern
ar det vardefullt for
beslutsfattarna att vi
patientorganisationer
ger dterkoppling kring
hur 6verenskommel-
serna fungerar, sdger
Tina Norgren.

REGERINGEN har utsett
en kommitté som ska
arbeta med fradgan
om ett helt eller delvis
statligt huvudmanna-
skap inom hélso- och
sjukvarden — den sa
kallade Vardansvars-
kommittén.

Rickard Broddvall
som dr kommit-
téns huvudsekrete-

rare berattade om
arbetet, som dnnu ri
bérjan av sin process.
Psoriasisférbundet har,
liksom ett 70-tal andra
organisationer, dven
ldmnat in skriftliga syn-
punkter till kommittén.
| dessa synpunkter
formedlar forbundet
vikten av att sjukvar-
den bland annat behd-
ver bli mer jamlik och
rattvis i hela landet,
berattar Tina Norgren.

LAS HELA Psoriasis-
forbundets yttrande
pa forbundets hemsida
(Www.pso.se) genom
att klicka pa "Om oss"
och sedan pa "Vara
fragor" dér du hittar
alla vara remissvar och
yttranden.m

NYHETER om psoriasislotten

‘psORIASISL OT

fersong ochfomten P14

VINN UPR.TILL
100.000:-
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< Psoriasislotten har
fatt tva nya inslag
till &r 2024. Den
forsta nyheter géller
dig som skrapar
fram en tidnings-
prenumeration pa
din vinstlott, nu gar
det att vdlja atta
nya lotter i stéllet
om du inte hittar en
prenumeration som
faller dig i smaken.
Den andra nyheten
galler dig som inte
skrapat fram ndgon

vinst, under forsta
kvartalet erbjuds
mojligheten att delta
i en dragning med
nitlotter déar det gar att
vinna 5 000 kr. Forsta
nitlottsdragningen
genomfors i borjan
av april 2024 och om
detta gdr bra kan
nitlottsdragningarna
upprepas under &ret.
Lds mer om nit-
lottsdragningen pa
Psoriasisforbundets
hemsida.m

o 4 1 i
. 3
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Familjetema pa
Psoriasisdagen

2 Vérldsorganisatio-
nen IFPA (International
federation of psoriasis
associations) har nu
beslutat 2024 &rs tema
for World Psoriasis
Day som infaller 29
oktober: "Family".m



NYTT&NOTERAT Il

ALLT FARRE REGIONER erbjuder klimatvérd

21 boérjan av 2024
meddelade Region
Varmland och Region
Jonkoping att de inte
langre erbjuder klimat-
vard som behandlings-
alternativ for patienter
med psoriasis. Vid en
genomgang av de re-
gioner som fortfarande
erbjuder klimatvard
kan vi nu rékna till fem
regioner av landets
totalt 21.

VID EN motsvarande
genomgang som
gjordes hosten 2021
(Psoriasistidningen
nr4/2021) var det tio

regioner som kunde
erbjuda klimatvard for
psoriasispatienter.

REGIONERNA Ostergot-
land, Skane och Halland
har information om hur
du som patient ansoker
om klimatvérd vid
psoriasis pa respektive
regions sida om "Reha-
bilitering i varmt klimat”
pa 1177.se, medan
Region Kronoberg och
Region Sérmland svarar
i mejl till Psoriasistid-
ningen att det fortfa-
rande finns mojlighet
att dka pa klimatvards-
resor i regionens regi.m

Fem regioner av 21 erbjuder fortfarande klimatvard
for psoriasispatienter.

Personcentrerat vardforlopp for psoriasis PA GANG

2 Psoriasisforbundet
ingdr i Nationell arbets-
grupp for psoriasis
(NAG psoriasis) som
just nu arbetar for fullt
med framtagandet av
ett personcentrerat och
sammanhallet vard-
férlopp for psoriasis.

SAMMANHALLNA
vardforlopp tas och
har tagits fram inom
ett antal olika sjuk-
domsomraden och

ar ett gemensamt
initiativ fran staten och
Sveriges kommuner
och regioner (SKR)
med syfte att skapa
en jamlik och effektiv
vard baserad pa basta

tillgangliga kunskap.
Genom béttre sam-
ordning och delaktig-
het ska till exempel
personer med sarskilda
behov kunna tillgodo-
gora sig bade informa-
tion och vard pa lika
villkor som resten av
befolkningen.

I SLUTET av 2023
skickades en forsta
version av vardférloppet
for psoriasis ut pa
remiss till bland andra
Psoriasisférbundet och
Reumatikerférbundet.
Under bérjan av 2024
pagar arbetet med ta
emot och bearbeta de
synpunkter som kommit

in. Efter det ska en

ny remissversion vara
fardig infér en storre
granskningsrunda som
gors i april. Under
sensommaren gors

eventuella revideringar
utifrdn remissvar och
efterfoljande diskus-
sion, innan vardforlop-
pen forvéntas bli klara
hoésten/vintern 2024.m

Alla vardforlopp som tas fram

ska uppfylla foljande kriterier:

e De ska kunna starta i primarvarden, innefatta
den specialiserade varden samt &ven vid
behov den kommunala hélso- och sjukvarden.

® De ska kunna innefatta patienter med
komplexa och langvariga sjukdomar.

® De ska kunna frdmja hélsa i hela férloppet.

® De ska utgd fran tillforlitliga och aktuella
kunskapsstod.

® De ska utformas sd att de kan foljas i de nya
digitala vardstdden som regionerna just nu,
eller inom &verskadlig framtid, upphandlar.

Psoriasistidningen 1/2024 29



Bl PORTRATT

— Jag vill borja
leva pa riktigt

Eva Vigulv diagnostiserades for 25 ar sedan med GPP — en valdigt ovanlig
typ av psoriasis som paverkar hela hennes liv. Okunskapen kring sjukdomen &r hog,
men Eva har kimpat lange for att fa hjalp och hon ténker inte sluta.

Text JOHANNA LINDQVIST Foto MALIN GRONBORG

tanfor ar det minus 20 grader och
solen kampar for att hélla sig ovan-
for tradtopparna. Snon gnistrar och
pa Luledlven promenerar manniskor,
trots den stadiga kylan, for att njuta av
det lilla vinterljus som Norrbotten
bjuder pa i mitten av januari.

Hemma hos Eva Vigulv ar det
varmt och skont. Hon stannar
inne idag, for kylan gor att
hennes artrit blir varre och hon
far valdigt ont i hela kroppen.
Somrarna dr ocksa jobbiga, men
da pd grund av hennes generaliserad
pustulos psoriasis, GPP, som triggas av
solen. D4 méste hon hélla sig i skuggan hela
tiden.

— M4dnga med psoriasis mér ju bra av sol
och viarme, men inte jag. Egentligen har jag
problem med alla arstider. P4 vintern nar det
ar morkt gér det bast att vara ute, men da blir
man ju lite deppig av att aldrig se ljuset, sager
hon.

Redan nar Eva var 13 4r fick hon plack-
psoriasis. Nir hon var 15 hade hon vildigt ont
i sina hofter och var standigt trott. Under det
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»Méanga med
psoriasis mar ju bra
av sol och varme,
men inte jag.«

aret hade hon 75 i sinka, vilket indikerade att
det fanns en infektion i kroppen, men hon fick
hora att det var vaxtvark hon hade.
—Nu i efterhand forstar jag ju att det
var psoriasissymptom.

Kanns som brannskador

Efter att Eva fick sin yngsta son,

for 25 &r sedan, borjade kroppen

bete sig valdigt konstigt. Hon

var dd 30 4r och hade just gétt

igenom en skilsmassa som hon

sorjde mycket.

- Jag fick plack over hela kroppen.
D4 bodde jag i Visterds och gick pa hud-
mottagningen dar de gav mig cellgifter. Det
var dé jag fick den har postuldra varianten
med bldsor. Sjukvirden trodde att de var en
biverkning pa cellgifterna, men de forsvann

aldrig.

2006 fick hon diagnosen GPP. Sitt langsta
skov hade hon i somras och det holl i sig i 16
veckor. Hon kidnner fortfarande av det, trots
att det gdtt ett halvar.

- Blasorna som jag far vid ett skov spricker
och blir som andra eller tredje gradens =
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Bl PORTRATT

Eva Vigulv har den ovanliga psoriasisformen
GPP vilket paverkar hela hennes liv. Nar hon
far skov uppstar sma blasor pa huden som gar
sonder, vilket gor fruktansvart ont.
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Det géller att hitta pa saker inomhus nér vadret sétter stopp fér promenader. Eva spelar gérna tv-spel
for att skingra tankarna. "Jag spelar inga vdldsamma spel. Det blir mest Sims eller bilspel.”

brannskador. Det gor sa fruktansvart ont. Som
om ndgon stoppat ner mig i kokande vatten.

Sjukdomen har satt sig inte bara pa huden
utan dven orsakat bland annat trotthet,
frusenhet, IBS, artrit i benen, dimmig syn,
tandlossning och karlkramp. P4 arets andra
dag fick Eva akut gora en ballongspringning i
ett karl, vilket skakade om henne vildigt.

—Jag var sa rddd hela tiden. Jag ar sd radd
for att do.

Sedan manga &r ar hon en flitig besokare
pa hudmottagningen, reumatologen, vard-
centralen och nu efter karlkrampen dven pa
hjartmottagningen. Hon bollas runt mellan
enheterna och kdnner stor frustration 6ver att
inte fa hjalp.

— Jag skulle vilja ha biologisk medicin som
sanker sinkan sa att jag slipper ha sd ont i
lederna. Den medicinen finns, men fragan ar
om jag tal den d& jag ar likemedelskanslig.
Sjukvarden vet inte om de vigar ge mig den,
men jag forstar inte varfor de inte ligger in
mig och provar. Det har ir ju allvarligt.

Ett stindigt parerande

Just att parera och prova sig fram dr Evas
vardag. Hon far forhalla sig till vadret, kan
inte anvanda vanliga hygienprodukter, kan
inte dta eller dricka vad som helst och kan inte
anvinda smycken. Livet ar som en balansakt
pa en vildigt smal lina. Satter hon foten fel
blossar psoriasisen upp. =
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Hudmottagningen ringer for att meddela att Idkaren kommer att ringa upp Eva for ett samtal.
Hennes dnskan var att traffa lakaren for att kunna forklara sin situation battre, men sa blev det inte.

Varje morgon borjar med att hon smorjer
in sig med en extra fet mjukgorande salva
och varannan dag kommer hennes yngste son
och hjalper henne med ryggen dar hon inte
ndr sjilv. Harbotten smorjer hon en géng i
veckan. Hon forsoker rora pa sig och pro-
menera, spenderar tid i soffan med sina tvd
katter dar hon ser pa tv, lyssnar pa en ljudbok
eller spelar tv-spel.

— Jag har markt att det skingrar mina tankar.

Nir jag spelar tv-spel tinker jag bara pa det.

Vill leva pa riktigt

Trots den stindiga kampen sa dr Eva 4nd4 i
grunden en glad person. Hon tycker om soci-
ala ssmmanhang och drommer om att triffa
en partner som gillar naturen och att vara
ute och fiska. Hon vill skaffa en hund. Sitta i
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solen pé en strand och lyssna pa vigorna. Och
kunna trina ordentligt.

— Jag forsoker ta vara pa varje sekund och
njuta av livet. Men hela mitt liv har bestitt av
sjukdom och jag vill bérja leva pa riktigt.

Hon har inte gett upp. GPP ar en valdigt
ovanlig sjukdom och efter att sjalv ha list pa
och levt med den i 6ver 20 ar dr Eva oftast
experten. Hon diskuterar och argumenterar
for sin sak nar hon triffar sina likare.

— Jag har stott pa sa mycket okunskap och
det dr inte ovanligt att jag fatt hora att det jag
lider av kan vara psykiskt. Det ar ensamt att
leva sd hir och jag forstar om manniskor blir
deprimerade och borjar sjilvmedicinera nar
de har sa ont och inte far hjalp.

Eva onskar att fler skulle kdnna till GPP
sd att det blev lattare att stdlla diagnos. =



1=l =

4;"—‘- Ietigll skont att ligga pastis

g ‘singen och lyssnapaen
y! p:

~ ljudbok. I sovrummet &r
~ detvarmt och skont och
~ Evatrivsbrahar.



Bl PORTRATT

Tuber och
flaskor med
mjukgdrande
medel och salvor
finns i stort antal
hemma hos Eva.

Hon 6nskar ocksa att fler likare hade battre
kunskaper kring sjukdomen och att det fanns
ndgon som kunde hjilpa henne.

Andras stod

Som ett sitt att knyta kontakt med andra
drabbade, fa ventilera och utbyta tankar
startade Eva Facebook-gruppen A#t leva med
psoriasis och psoriasisartrit for tio ar sedan,
som nu har 2000 medlemmar. Dir efterlyste
hon manniskor med GPP och fick svar fran en
kvinna som bor i Kiruna. Forutom henne kan-
ner Eva inte till nigon annan som drabbats.

Tanken med gruppen ar att fa skriva av
sig. Vill man gnalla s fir man gora det och
maénga lagger ut bilder som ett sitt att slippa
bara allt det jobbiga sjilv.

— Skulle jag lagga ut bilder pd mina bldsor i
mitt privata flode skulle nog méanga tycka att
det var obehagligt, men i gruppen gar det bra.

Hennes senaste inlagg handlade om kirl-
krampen och samsjuklighet.

— Vi kan ge varandra rad kring sjukvard
och mediciner. Manga som ir sjuka sitter
hemma sjilva och jag hoppas att gruppen
hjalper manniskor.m
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PUSTULOS PSORIASIS, PP, 4r mycket ovanlig
och yttrar sig i form av sterila varblasor.

Den kan vara begransad till ett litet omrade,
men det finns d&ven en 4nnu mer séllsynt och
allvarligare form som drabbar stora delar av
kroppen vilken heter generaliserad pustulds
psoriasis, GPP.

GPP kan vara ett mycket allvarligt tillstdnd
som kraver sjukhusvard. Vid stora hudomraden
som drabbas av rodnad, f6ljt av varblasor och
eventuell feber och allmén sjukdomskéansla bor
sjukvdrd uppsokas snarast. Man kan ha bade
plackpsoriasis och GPP, men det forekommer
dven att man bara far GPP.

Med snabbt insatt behandling gar de flesta
GPP-skov dver relativt snabbt, men det &r
en dterkommande sjukdom och man kan
drabbas av flera skov under sitt liv. Kdnda
triggerfaktorer ar forst och framst virala eller
bakteriella infektioner, men dven utsattning av
kortikosteroider och ciklosporin. Kdnd sam-
sjuklighet vid GPP &r bland annat inflammato-
risk ledsjukdom och metabolt syndrom.

Kélla: Psoriasisférbundet



Chans att vinna
upp till 100 0gg
kronorl

Nu kan du prenumerera pa

PSORIASISLOTTEN

En vinst for forskningen

Med mojlighet att vinna upp till 100 000 kronor. Las mer och
bestill lotter pa

Kop Psoriasislotten och bidra till att vi: www.psoriasislotten.se

< utbildar varden om psoriasis/psoriasisartrit, eller anvind QR-koden

2 informerar patienter med gratis broschyrer
pé landets sjukhus,
o stottar och sprider information om forskning.

Att kopa Psoriasislotten ar bland det allra viktigaste ekonomiska
stodet du kan ge Psoriasisforbundet och darmed psoriasis-
forskningen. Nu kan du dven prenumerera pa tio lotter varje
halvar, kvartal eller médnad. Prenumerationen kostar 250 kronor
per lottutskick (25 kronor per lott inklusive porto).

du att vi kontaktar dig med information och eventuella erbjudanden. Vi INSAMLINGS

Aldersgrans 18 &r. Psoriasisforbundet lagrar kunduppgifter for att kunna SVENSK
fullgora kundrelationerna. Genom att uppge din e-postadress godkanner w
hanterar alla personuppgifter enligt Dataskyddsférordningen 2018 (GDPR). konTo | KONTROLL
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Stockholms
lansavdelning i konkurs

Reviderat vdrdval, pandemin och avtal som inte hann komma pa plats i tid.
Har forsoker vi reda ut vad som féranledde konkursen som innebér att
Psoriasisforeningen i Stockholms vardverksamhet gar i graven efter 50 ar.

Text MARCUS REHNBERG

borjan av januari ansokte Psoriasis-

foreningen i Stockholms lan om konkurs,

vilket bland annat innebar att forening-

ens psoriasismottagningar i Hammarby
sjostad, Sundbyberg, Sodertilje och Norrtilje
ar stangda och vardverksamheten som bedri-
vits avvecklas.

P4 Psoriasisforeningens webbplats for-
klaras konkursen med ndgra fa men tydliga
meningar. ”Styrelsen i Psoriasisforeningen
i Stockholms ldn har beslutat att forsitta
foreningen med vardverksamhet i konkurs.
Anledningen ar att foreningen inte lingre kan
betala sina skulder samt I6ner till anstillda.
Det dr inte en tillfallig likviditetsbrist utan
vi ser detta som ett problem over lang tid

Stangt. 5000 patienter maste nu fa vard pa annat hall.
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framdat. Darmed dr vi pd obestdnd och har
den 10 januari 2024 ansékt om konkurs.”

Psoriasisforeningen i Stockholms lan har
fram till konkursen bedrivit bide en vard-
verksamhet och samtidigt varit en ldns-
avdelning inom Psoriasisforbundet. Bida
grenarna har rymts inom samma organi-
sationsnummer och darmed behéver kon-
kursen genomforas innan sjilva medlems-
organisationsdelen av lansavdelningen i
Stockholms ldn kan uppsta i ny skepnad.
Konkursen péaverkar inte medlemskapet i
Psoriasisforbundet for medlemmar som bor i
Stockholms lan.

Psoriasistidningen pratade med verksam-
hetschefen Annelie Edrén en dryg vecka efter
att konkursansokan lamnats in, om status
for medarbetarna och vad som lett fram till
konkursen.

— Status ar att vi gick i konkurs 11 januari
och att vi har en konkursforvaltare. Med-
arbetarna blev uppsagda mandag 15 januari.
Vi har arbetsplikt om och nir konkurs-
forvaltaren vill att vi ska jobba. Vi som jobbar
pé kansliet kommer att jobba lite langre an
ovriga eftersom det dr lite mer att ordna dér.
De som jobbar pd mottagningarna har, enligt



Psoriasisforeningen hade fram till konkursen bedrivit vard i 50 ar. roto macnus Laupa

instruktion frin konkursforvaltaren, fixat med
praktiska saker i lokalerna, men allt sidant

ar i princip klart nu. Flertalet blir d4 arbets-
befriade och far gd hem. Eftersom vi anvint
ett journalsystem sd mdste vi ocksa slacka ner
vara journaler och behorigheter och det tar
lite tid, s& det 4r ndgra som sitter och jobbar
med det. Vid en konkurs har de anstillda
lonegaranti fran staten under upp-
sagningstiden, upp till ett maxbelopp.
Det ir statusen for medarbetarna

just nu, sager Annelie Edrén.

Utrustningen siljs
Lonegarantin giller under upp-
sagningstiden och foljer LAS (lagen
om anstillningsskydd), sa hur linge man
far garantilon beror till exempel pd hur lange
man varit anstilld. Maxbeloppet for statlig
lonegaranti per anstilld dr idag fyra pris-
basbelopp, totalt 229 200 kronor.

Cirka 5000 patienter som tillsammans statt

L

for runt 70000 vardbesok per dr behover

nu soka sig ndgon annanstans nir psoriasis-
foreningens fyra mottagningar stinger. Den
utrustning som finns pad mottagningarna, till
exempel for ljusbehandling, kommer nu att
saljas av konkursforvaltaren.

Inom Vardval hud har det ingatt i avtalet att
kunna erbjuda ljusbehandling, och Psoriasis-

foreningen har agerat underleverantor till

flera privata virdgivare som sjilva inte
haft utrustningen péa plats for att
kunna utfora det.
Efter att vdrdverksamheten varit
i gdng i over 50 ar kan konkursen
ha kommit som en 6verraskning for
utomstiende, men ekonomin har varit
en killa till oro i ndgra ar enligt Annelie
Edrén.

— Det var oroligt redan nar jag borjade
2018. Ekonomin har alltid varit problematisk,
men da genomforde vi ganska stora fordnd-
ringar och drog ner pa antalet medarbetare. =»
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»Vi sag till att vardprocesserna
blev mer effektiva och 2019
kunde vi géra ett bra ar. Det blev till
och med ett dverskott.«

Vi sag till att vardprocesserna blev mer
effektiva och 2019 kunde vi gora ett bra ar.
Det blev till och med ett 6verskott. Sedan kom
pandemin och det drabbade oss till att borja
med ganska hart. Som manga andra anvinde
vi mojligheten att beldna redan inbetalade
skattemedel for att hantera pandemin, i tron
om att vi skulle kunna fixa det nir allting blev
nagorlunda som vanligt igen.

Tillfalliga avtal

Nir en revision av virdvalen inom region
Stockholm genomfordes 2022 valde Psoriasis-
foreningen att inte delta i det nya avtalet.
Enligt lag fick man fortsatta med sitt gamla
avtal i ett ar, vilket [6pte ut i manadsskiftet
februari/mars 2023.

— Efter det fick vi ett direktupphandlat avtal
enligt LOV (lagen om valfrihetssystem, reds.
anm.), men det var begriansat bade ekono-
miskt och tidsmassigt. Vi hade mote med
politikerna och tjanstemannen i regionen igen
ijuni. Alla som deltog fran var sida upplevde
verkligen starkt att de, framfor allt politi-
kerna, sa vi skulle fi en mer ldngsiktig och
héllbar 16sning. Det var ju bara det att avtalet
var pa vag att 16pa ut, antingen senast 31
december 2023 eller om pengarna i avtalet tog
slut innan dess, siger Annelie Edrén.

Hon berittar att de under tiden efter motet
ijuni tjatade for att f3 till moten, fragade vad
som hinde och skickade in forslag pa hur de
onskade att en framtida vard skulle se ut. Nar
de inte hade hort ndgonting i september bor-
jade de jobba hart for att f3 till ett nytt mote,
vilket de fick i oktober.
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- D4 fick vi beskedet fran bade politiker och
tjidnstemdn att de inte kan hjilpa oss pa laglig
vig, utan att vi mdste avvakta att man mon-
terar ned Vardval hud och ersitter det med
upphandling inom ramen f6r LOU (lagen om
upphandling). D4 forstod vi att det har inte
kommer att gé bra, berdttar Annelie Edrén.

Storre utgifter an intakter
Psoriasisforeningen och den advokat de hade
till sin hjdlp hidvdade 4 sin sida att det visst gick
att [6sa pa laglig vag inom ramen for LOU,
genom en sd kallad reserverad upphandling.
Niégot som regionen inte gick med pa, bland
annat for att det enligt dem skulle ta dtta
ménader att genomfora, trots att det racker
med att en enda aktor svarar pa en sddan.

- Vi borjade mirka redan i oktober att eko-
nomin sdg skral ut och sedan forstod vi, att nar
pengarna fran avtalet med regionen skulle upp-
hora, sa skulle vi inte g& runt pd de medel vi fick
in frdn véra huvudleverantorer for medicinsk
ljusbehandling. Vi klarade att betala 16nerna
i december, men sdg att i januari Overstiger
utgifterna intikterna med ungefir 1,5 miljon.
D3 gick det inte att hélla ihop det lingre och
styrelsen tog ett beslut ttonde januari om att
ansoka om konkurs, vilket vi gjorde den tionde.
Och den elfte januari fick vi beslutet.

Du nimnde pandemin som ett hart slag,
hade ni klarat er om den inte intriffat?
—Det ar flera saker som kunnat paverka.
Om pandemin inte slagit till hade vi inte gjort
beldningen av vara egna inbetalda skatte-
medel. Plus att vi hade ett tilliggsavtal med
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Det &r flera saker som péverkat ekonomin fér mottagningarna, bland annat pandemin.

en av vira huvudleverantorer pa ging, som
innebar att vi skulle 6verfora vara 1 630
systembehandlingspatienter till dem. Dessa
skulle sedan &terremitteras till vira likare for
behandling och vi skulle jobbat under deras
avtal. Om det hade skett hade vi kanske kun-
nat paborja det redan i november, da hade vi
klarat oss. Men avtalet kom for sent och niar
vi dessutom skulle behova borja betala av pa
skatteskulden igen i mars sd insdg vi att det
inte kommer att funka, vi far inte ihop det.

Kritiserat vardval
Vardval hud har kritiserats for att kosta mycket
pengar, belona enkla och snabba vardbesok,
samt dranera andra delar av landet pd hud-
lakare. Det gar att spekulera i om den typen
av vard som bedrivits pa Psoriasisforeningens
mottagningar stryker med pd kopet, sd att
sdga, ndar man forsoker fa bukt med problemen
genom att montera ned Vardval hud.

—Det dr det som dr sé konstigt, for om man
tittar pa vad vi har kostat sd har vi bedrivit
valdigt billig vard. Vi har en lakarbemanning

som motsvarar en och en halv tjanst pd fyra
mottagningar. Dir tillgodoser vi patientens be-
hov av lidkartid medan det ar sjukskoterskorna
som skoter den traditionella behandlingen och
ser till att de tar sina systemlikemedel pa ritt
satt och agerar om de ser att lakaren behover
folja upp ett provsvar. S4 vi har bedrivit billig
vard. Jag forstar inte hur de kan lata en sa
kostnadseffektiv verksamhet g i graven. Om
man ar irriterad pa att Vardval kostar sa dr det
inte vi som har kostat, siger Anneli Edrén.

— Jag forstdr inte varfor de inte vill radda
oss. Framfor allt inte ndr de skrivit s tydligt
i tjansteutlatandet infér nedmonteringen av
Viérdval hud att de ska prioritera ideell vard.
Jag vet inte, och vi far inget svar.

Efter konkursansokan har Psoriasis-
foreningen haft kontakt med de borgerliga
oppositionspartierna (L, M och KD) i Region
Stockholm, och dessa har lamnat in en skri-
velse som uppmanar till snabba dtgirder for
att radda psoriasisvdrden i Region Stock-
holm till Hilso- och sjukvardsndmndens
sammantrdde 23 januari.m
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Ulla Larsson och Susanne Jakku Kjellberg fran Psoriasisforbundets lansavdelning i Halland.

Foreldsningar och panelsamtal om

PSORIASISVARD | HALLAND

| hostas bjod avdelningen

i Hallands lan in ldkare och
politiker for att diskutera
psoriasisvarden i lanet under
rubriken PsoriasisTing Halland.
Mbotet spelades in och kan ses
i efterhand pa webben.

november 2023 arrang-
erade Psoriasisforbundets
avdelning i Hallands ldn
ett Oppet mote for att
diskutera psoriasisvarden
i Halland med inbjudna
representanter frin Region
Hallands Halso- och Sjuk-
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vardsutskott, samt likare
verksamma inom dermato-
logi och reumatologi.

— Syftet med det hir tinget
ar att vi vill 6ka samarbetet,
kunskapen och forstaelsen
for hur det dr att leva med
psoriasis och hur viktigt det
ar att f3 ratt vard 1 rate tid, sa
linsavdelningens ordférande
Susanne Jakku Kjellberg i sitt
inledningstal.

Forelasningar
Hela dagen, inklusive panel-
samtal, modererades av

Psoriasisforbundets verk-
samhetssamordnare for

vard och behandling Bar-

bra Bohannan och dagens
forsta programpunkt var
hudldkaren Magnus Karls-
son Thelm med forelasningen
Psoriasis — en komplex sjuk-
dom som kriver ett belbets-
perspektiv.

Direfter foreldste reumato-
logen Henrik Johanssons om
psoriasisartrit, hans forelas-
ning fokuserade till stor del
pa den kliniska bilden av
psoriasisartrit och hur viktigt



Lakare och politiker tog plats pa scenen under panelsamtalet.

det ar att satta ratt diagnos,
samt vilka behandlings-
alternativ som finns idag.

Enkat och panelsamtal
Efter foreldsningarna, och
infor stundande paneldiskus-
sion med inbjudna politiker
och ovan nimnda likare,
presenterade Ulla Larsson
frén lansavdelningen i Hal-
land resultaten fran den en-
kat som genomfordes tidigare
under dret bland medlem-
marna. Enkitens syfte

var att fd mer insikt i hur
patienterna i lanet paverkas
av sin sjukdom och vad de
tycker ar viktigt att fa hjalp
med i motet med varden.
Svaren i enkéten lag dven till
grund for panelsamtalet som

tog vid efter Ulla Larssons
genomgang. Cirka 180 av
lanets ungefar 500 medlem-
mar svarade pa enkidten som
bland annat inneholl fragor
om hur lang tid det tog att fa
sin diagnos och om upplevel-
sen av vardens kunskap om
psoriasis och psoriasisartrit.

Gar att se i efterhand

Vid dagens avslutande
paneldiskussion medverkade
lansavdelningens ordférande
Susanne Jakku Kjellberg,
dermatologen Magnus Karls-
son Thelm, reumatologen
Henrik Johansson, derma-
tologen Tore Sarnhult, samt
politikerna Ann Molander
(L) och Lise-Lott Benskold-
Olsson (S) som ar forste vice

respektive andre vice ord-
forande i Region Hallands
Hailso- och Sjukvardsutskott.
PsoriasisTing Halland holls
i hybridform sd det gick att
delta antingen fysiskt eller
digitalt. Motet filmades och
gar att se i efterhand pd
lansavdelningens hemsida.m

Text MARCUS REHNBERG
Foto CHRISTEL LIND

Psoriasisférbundets verksamhets-
samordnare Barbra Bohannan
ledde samtalen under dagen.
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Psoriasisforbundets KONTAKTPERSONER

2 Ibland kan det vara nyttigt att prata med ndgon
som redan upplevt det man sjélv gar igenom.
Kanske handlar det om en specifik psoriasis-
diagnos, eller om att vara nérstaende till ndgon
som drabbats av sjukdom. Psoriasisféorbundet
kontaktpersoner fungerar som kamratstodjare
och kan hjélpa dig med att till exempel hitta ratt
information infor dina kontakter med varden.

En kontaktperson dr en person som sjélv har
erfarenhet av att leva med psoriasis/psoriasisartrit
eller en person som lever som ndrstdende till en
person som lever med sjukdomen. Ingen fraga ar
for liten och blir fragan for stor kan du fa vagled-
ning om vart du ska vanda dig for att fa ratt hjalp.

*f

L

Namn, ort

Ursula O’Connor
Bromma,
Stockholm

Nina Kaptelinina
Hornefors,
Vésterbotten

Anna-Karin
Nylund
Boden,
Norrbotten

Marianne
Hedkvist
Ojebyn,
Norrbotten

Kurt Vanneback
Kalix, Norrbotten
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Presentation

Véra kontaktpersoner engagerar sig ideellt och
fungerar som en lattillganglig psoriasiskontakt som
gdrna delar med sig av sina erfarenheter. Alla vara
kontaktpersoner har deltagit i Psoriasisférbundets
utbildning for kontaktpersoner som ges flera
ganger per ar.

Vill du bli kontaktperson?

Var ambition &r att ha lokal ndrvaro genom
kontaktpersoner 6ver hela landet. Ju fler vi ar,
desto fler frdgor kan vi besvara med hjélp av egna
erfarenheter. Besok Psoriasisforbundets hemsida
for att se ndr ndsta utbildningstillfalle ges, eller
kontakta oss pd info@pso.se.

| am originally from Ireland. | was in my twenties when
| got the diagnosis. | want to support those that have
recently moved to Sweden or prefer to speak English.

Min sambo har psoriasis och psoriasisartrit.
Jag vill vara ett stod fér andra anhériga.

Jag har PPP (handflator och under fétterna) och psoriasis-
artrit. Jag delar garna med mig om mina erfarenheter av
sjukdomen och mina kontakter med sjukvarden.

Jag har manga i min slakt som har psoriasis/psoriasisartrit,
har sjalv misstankar men ingen faststélld diagnos. Jag vill
vara tillganglig och sprida kunskap.

Jag fick min diagnos 1998 efter en stressig period i mitt liv.
Jag vill sprida kunskap om psoriasis.
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Namn, ort Presentation

Annika Olofsson Jag har haft psoriasis och psoriasisartrit i cirka 40 ar.

Hornefors, Jag vill komma i kontakt med méanniskor for att visa dem

Vasterbotten att man inte dr ensam, st6tta, ge tips och rdd och beratta
om var verksamhet.

Ann-Sofi Eriksson  Jag har invers psoriasis, nagelpsoriasis och psoriasisartrit.

Bjarred, Skane Sjukpensiondr som tidigare arbetat som sjukskéterska. Jag
har sjalv kdmpat med att f& hjalp med min artrit och psoriasis,
och vill hjélpa andra och vara ett stod.

Jan Andersson Jag fick psoriasis 1969 och har pa olika séatt engagerat mig
Skurup, Skane i Psoriasisforbundet. Jag foljer med intresse forskningen
om psoriasis.
Rolf Claesson Jag vill dela med mig av mina erfarenheter om min psoriasis
Skillingaryd, som jag har drabbats av pd hela kroppen. Jag ar nu fri fran
Jonkoping symtomen och jag hoppas att jag kan stétta ndgon med min
erfarenhet.
Emilia Lestander Jag har bade psoriasis och psoriasisartrit sedan tio ar tillbaka,
Umea, men dven andra autoimmuna sjukdomar.
Vasterbotten
Helena Bender Jag har haft psoriasis i huden sedan ett par ars alder och
Tidaholm, fick diagnosen i forskoledldern. | borjan av 70-talet fick
Vastra Gétaland jag vark i kroppen vilket visade sej vara artrit.

Christer Markerius  Jag har haft psoriasis sedan tidiga tondren och psoriasisartrit
Stenstorp, sedan tjugoarsaldern. Jag vill hjalpa andra, stotta, vara ett
Vastra Gétaland bollplank och dela med mig av mina erfarenheter.

Fa kontakt!
Besok Psoriasisforbundets hemsida for att komma i kontakt med ndgon av vara
kontaktpersoner eller skicka ett mejl till info@pso.se med din fraga sa blir du kontaktad av oss.
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Tre korsordsvinnare far tva biobiljetter var. Ratt svar vill vi ha senast 20 mars 2024. Svara till info@pso.se
eller per post till: Psoriasistidningen, Bellmansgatan 30, 118 47 Stockholm.
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Visste du att vi har
familjemedlemskap?

Ett familiemedlemskap é&r ett fint sétt att
visa att man stottar sina néra och kéra med
saval ord som handling, och ger ytterligare en
rost i vart gemensamma péverkansarbete.

Férsta familiemedlemmen kostar 100 kronor
och fér 50 kronor till kan du ldgga
till ytterligare ett obegrénsat antal
familjemedlemmar. Alla som bor med en
medlem kan teckna familjemedlemskap.

Du som redan &r medlem anméler
familiemedlemmen p& Mina sidor.
Du nér oss ocksé p& medlem@pso.se

eller pa 08-6003636.

www.psoriasisforbundet.se/mina-sidor

)‘I:SORIASISF'URBUNDET
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Posttidning

Ejretur
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Locobase Psoriasis Cream ar
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- Kortisonfri och oparfymerad
- Lamplig for langtidsbehandling
och daglig anvandning.

Finns att kdpa pa apotek.

Locobase Psoriasis Cream &r en medicinteknisk produkt,
las bipacksedeln noga innan anvandning.
Karo Healthcare AB. www.karohealthcare.se



