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Har du fgrst faet diagnosen psoriasis, er du ’kro-
niker’ og ma indstille dig pa et liv med en lunefuld syg-
dom, der kan blive alvorlig. For nogle forbliver psoriasis
en hudsygdom, der generer, men som kan behandles
effektivt i samrdd med egen lage eller hudlaege. For
andre udvikler sygdommen sig pa en made, sa smer-
ter og klge, hospitalsbesgg, indlaeggelser og gentagne
nederlag med uvirksomme behandlinger bliver en ny
hverdag. Psoriasissymptomer, bivirkninger af creme og
medicin laegger en deemper pa mange psoriasispatien-
ters livskvalitet og psykiske velbefindende, pa en made,
sa de ma omlaegge deres liv, melde sig ud af sociale
sammenhange, fritidsliv og arbejdsliv, fordi overskud-
det forsvinder.

Endelig er der patienter, som lever stgrsteparten af
deres liv med sygdommen ‘i bero’, som kun sjeeldent
’blusser op’ og kun i de konkrete situationer har brug
for prompte sygdomskontrol.

Herudover er psoriasispatienter i forhgjet risiko for at
udvikle en raekke fglgesygdomme som psoriasisgigt,
diabetes, hjerte-kar-sygdomme og depression, hvilket
koster samfundet dyrt og hvilket fierner flere sakaldt
‘gennemsnitligt forventede kvalitets-levear’ fra den
enkelte. Hertil kommer omverdenens reaktion. Synlig
psoriasis i huden er fortsat anledning til mobning og
stigmatisering i dagens sociale sammenhange og pa
et niveau, der ggr det svaert for eksempelvis et ungt
menneske at vende et negativt selvbillede og fastholder
midaldrende mand i depression. Derfor har psoria-
sispatienter ogsa oftere tanker om selvmord end bag-
grundsbefolkningen.!

Fokus for denne hvidbog er hgjrisiko-psoriasispatienter.
Patienter hvor sygdommen er vanskelig at fa under
kontrol: Patienter hvis sygdom udvikler sig hastigt eller
bliver ved med at blusse op uanset behandlingsvalg

og sveerhedsgrad. Patienter som ikke opnar effektiv
sygdomskontrol rettidigt, ofte pga. for lang ventetid til
behandling. Patienter som i dag ikke opspores og be-
handles effektivt nok for deres fglgesygdomme, fordi
organiseringen omkring psoriasispatienter med multi-

sygdomme ikke er pa plads i alle sektorer, almen prak-

sis, specialleege-praksis og hospitalsvaesen. Resurser og
rammebetingelser bgr styrkes mhp. at kunne handtere
denne gruppe af hgjrisiko-psoriasispatienter.

Seetter vi ind med bedre rammebetingelser, kan vi ggre
en forskel for patienters livskvalitet og spare samfundet
udgifter til behandling af sveere fglgesygdomme og
komplikationer. Vi beder om, at det bliver et politisk
krav at give landets hudlaeger bedre rammebetingelser
for at identificere, behandle og fglge op over for alle
hgjrisiko-psoriasispatienter igennem hele livet - pa den
enkeltes preemisser.

I denne hvidbog peger vi pa konkrete omra-
der, hvor vi bgr indfgre nye nationale tiltag
og samarbejdsformer, der vil I¢fte behand-
lingskvaliteten, ressourceoptimere behand-
lingstilgangen og bringe den rigtige balance
i spil mellem 'Det Naere Sundhedsvaesen’
og de hgjtspecialiserede hospitalsfunkti-
oner. Det er en dansk tilpasning af WHO's
anbefalinger til regeringer? om at sikre bl.a.
individuel behandlingstilgang, tidligere
diagnosticering af psoriasis og opsporing af
folgesygdomme, faglig udvikling og bedre
lokale sparringsmiljger for hudlzeger.

Psoriasisforeningen takker Dansk Dermatologisk Selskab
(DDS) og Danske Dermatologers Organisation (DDO)

for god og konstruktiv faglig sparring i forbindelse med
tilblivelsen af denne hvidbog i 2021.

Sten Svensson,
Landsformand
Psoriasisforeningen




Udsat og overset: Hvordan far vi flere hgjrisiko-
psoriasispatienter hurtigere i effektiv sygdomskontrol?

Problem: Hgjrisiko-psoriasispatienter er mennesker for hvem ’ ’
deres sygdomsforlgb ikke er under fuld kontrol: Patienter hvis syg-

dom udvikler sig hastigt eller med vedvarende opblussen, uanset . .
behandlingsvalg og sveerhedsgrad. Patienter som ikke opnar effektiv Der er en unlk mullghed for at tage

sygdomskontrol tidligt pa grund af for lang ventetid til behandling. de strukturelle prob]emer’ som dansk
Patienter som i dag ikke c.>pspor<.=.s o.g behandle? eﬁekﬁyt r.10k f?r de- psoriasisbehandling blOt er ét eksem-
res fglgesygdomme, fordi organiseringen omkring psoriasispatienter . . ) .
med multisygdom er mangelfuld. Dansk psoriasisbehandling tager pEI pa, 08 fa dem |¢St en gang for allei

ikke godt nok hand om hgijrisiko-psoriasispatienter i dag, selvom vi en su nd hedsaf‘tale e"er I en opdateret
har mange effektive behandlinger, og selvom mange patienter med . .

mild psoriasis er velbehandlede af egen laege. Hgjrisikogruppen er kronlkerlndsats'
ogsa dem, der kan blive alvorligt syge af blodpropper, gigt, diabetes
og depression, som koster samfundet dyrt, selvom vi kan sla effek-
tivt ned pa disse kendte fglgesygdomme — hvis vi opsporer og reage- Sten Svensson

rer pa tidlige symptomer eller med konsekvente tidsintervaller. Landsformand, Psoriasisforeningen

Psoriasisforeningen ser fire udfordringer for dansk psoriasisbehandling

1 Ikke-akutte psoriasispatienter venter i gennemsnit 17 uger 2 Hgjrisiko-psoriasispatienters alvorlige fglgesygdomme som
pa at fa en tid hos en hudlaege (januar 2021). Det er mere end gigt, hjerte-kar-sygdomme, diabetes og depression opspores
dobbelt sa lang tid som udrednings- og behandlingsgarantierne generelt for sent og koster ungdigt ekstra sundhedsressourcer,
tilsammen. Ventetiden forsinker diagnosticering og et for psori- livskvalitet og arbejdsevne for en stor og voksende kroniker-
asispatienter afggrende behov for hurtig sygdomskontrol med gruppe igennem et helt liv.

effektiv behandling.

3 For mange hgjrisiko-psoriasispatienter opnar ikke rettidig 4 Manglende organisering af dansk psoriasisbehandling gar
effektiv sygdomskontrol. Manglende kroniske forlgb betyder, at vi ud over patienterne. Hudlzeger i speciallaegepraksis er for fa,
ser ny-diagnosticerede ga i maneder og endda ar uden rettidig op- de ma p.t. ikke udskrive biologisk behandling eller henvise til
fglgning pa deres behandlingseffekt og medfglgende medicinjuste- psykolog og socialradgiver, og de indgar ikke i tvaerfaglige teams,
ring. Vi ser hgjrisikopatienter blive behandlingsmaessigt afsluttet i der ggr dem i stand til at Igfte opsporingsopgaven af alvorlige
behandlingssystemet ved umiddelbar sygdomskontrol, men som felgesygdomme effektivt. Hospitalerne behandler for mange

skal starte forfra i en ventetids-kg ved genopblusset sygdom. ambulant, som ikke er indlzeggelseskraevende.




1 En National Psoriasishandlingsplan med konkrete for-

Igbsprogrammer skal sikre hgjrisiko-psoriasispatienten

tilbud om et individuelt forlgb med det formal at sikre

tidligere sygdomskontrol, sygdomsmestring og en klar plan for
arlig screening for fglgesygdomme.> PRO-data skal effektivt
implementeres som retningsangiver for sygdomskontrollen.
Raekkefglgen af praeparater, som hudlaegen skal udskrive, skal
gores mere fleksibel og tillade hgjere grad af individuelle valg
og samtidig give hudlaeger i specialleegepraksis mulighed for at
udskrive biologisk behandling.

3 Kgreplan for ‘Det Neere Sundhedsvaesens’ tvaerfag-
lige samarbejde om fglgesygdom. En klar ny praksis
skal pa plads for, hvordan lokale samarbejder mellem
praktiserende hudlzeger, praktiserende laeger og specialister
i fglgesygdomme kan understgttes bedre f.eks. i regi af nye
lokale sundhedsklynger. Det vil kunne flytte den ikke-indlzeg-
gelseskreevende psoriasispatient ud af hospitalsregi og ind i et
effektivt opfglgningsforlgb for kronikere i samarbejde med et
lokalt specialistteam. Hudlzegen i specialleegepraksis skal have
mulighed for at henvise videre til psykolog og socialradgiver.

Mennesker med psoriasis venter

17 uger i snit

pa at komme til hudspecialist.

Det er

121 dage

2 To nye patientrettigheder: Maks. 12 ugers ventetid til
hudlaege og ret til samtale mindst 1 gang arligt om fgl-
gesygdomme med hudlaegen vil give sundhedsvaesenet
to afggrende pejlemaerker at rette psoriasisbehandling ind
efter. | overbelastede geografiske omrader vil det kreeve ekstra
ydernumre til flere hudlaeger i specialleegepraksis. Andre ste-
der vil udvidelse af praktiserende laegers mulighed for brug af
akuthenvisning ogsa i tvivlistilfaelde kunne forkorte ventetid.

4 Permanent etablering af Nationalt Center for Autoimmu-
ne Sygdomme (NCAS) i @st- og Vestdanmark vil sikre ge-
ografisk lighed i adgang til behandling for patienter med
akutte, komplekse eller indlzeggelseskraevende forlgb. En bud-
getmaessig prioritering, der fortsaetter det nyetablerede NCAS i
Vestdanmark og etablerer dets "sgsterafdeling” i @stdanmark, vil
samtidig fremme en udrulning af nyudviklede evidensbaserede
veerktgjer, der som nationalt sundhedsvaesen vil ggre os i stand
til fremover at udvikle og eksekvere de nyeste og mest omkost-
ningseffektive sundhedsydelser til moderat og sveert ramte pso-
riasispatienter med fglgesygdomme igennem et helt liv.




Psoriasisbehandling skal favne
den enkeltes komplekse kroniske forlgb

Hvidbogens fokus: Fokus for denne hvidbog er hgjrisiko-psoriasispatienter.6 Med hgjrisiko mener vi patienter, hvis sygdom

er uden stabil kontrol: Hvor sygdommen udvikler sig hastigt eller med regelmaessig opblussen uanset behandlingsvalg og
sveerhedsgrad. Patienter som ikke opnar effektiv sygdomskontrol rettidigt pga. for lang ventetid til behandling. Patienter som i
dag ikke opspores og behandles effektivt nok for deres fglgesygdomme, fordi organiseringen omkring psoriasispatienter med
multisygdom ikke er tilstraekkelig. Landets hudlaegespecialister i hospitals- og praksisregi ggr, hvad de kan, men de er ikke nok
i antal, og de har ikke de ngdvendige ressourcer og rammebetingelser til at handtere denne gruppe af hgjrisiko-psoriasispa-

tienter i det tempo, som deres faglighed tilsiger dem.

De udfordringer, vi fremhaver, har primaert at ggre med de ram-
mebetingelser, som danske hudlaeger og praktiserende laeger i dag
har at arbejde under. Selvom vi ser en raekke hgjrisiko-psoriasispa-
tienter, der grundet systemets indretning og nuvaerende ressour-
cetilfgrsel ikke far diagnose og effektiv sygdomskontrol rettidigt,
anerkender vi, at en vaesentlig andel af patienterne - typisk med
mild psoriasis - lever med god sygdomskontrol med praeparater,
som administreres og fglges godt i almen praksis.

Psoriasis angriber hele kroppen med alvorlige konsekvenser
Psoriasis er en kompleks og kronisk sakaldt autoimmun sygdom,
hvilket vil sige at immunsystemet angriber kroppens eget vaev. For
psoriasis kommer dette til udtryk ved overaktiv hudcelle-produkti-
on med bl.a. smerter, klgen, sviende hudsar og/eller beteendelses-
tilstande i store dele af huden, som giver smertefulde, vaeskende
og blgdende sar.” Psoriasis kan ogsa vise sig i hovedbunden og pa
neglene samt i leddene som psoriasisgigt.

Psoriasissygdomme er en samlebetegnelse over en bekymrende
kronisk lidelse i vaekst.? 2-3 % af befolkningen i Vesten er ramt,° og
pa verdensbasis er Skandinavien szerligt hardt ramt med en praeva-
lens i Norge pd 11 %'° og i Danmark pa 7,9 %.** Hver tiende dansker
vil i Igbet af livet opleve et eller flere udbrud af psoriasis, og 5 % af
danskerne har haft et udbrud inden for det sidste ar.*? Ca. 150.000
danskere lever med psoriasissygdomme.** 250.000 danskere lever
med sakaldt kompleks multisygdom.*

Ukontrolleret eller opblussen sygdom har store konsekvenser for
livskvalitet, helbred og samlet sygelighed

Har man en autoimmun sygdom, findes der i dag kun symptom-
afhjelpende behandling. Ingen vacciner, kostregimer eller be-
handlingskure kan helbrede eller normalisere kroppens defekte
immunreaktion varigt. Udsving i kost, vaegt, motion og stress
kan udlgse et udbrud af udslaet, som kaldes ‘opblussen sygdom’.
En psoriasissygdom kan ogsa komme ’i bero’ i flere ar, hvor pa-
tienten opnar afglattet hud, naesten ikke har udslaet og saledes
kan leve et almindeligt liv i, hvad man kalder ‘effektiv medicinsk
sygdomskontrol.” Denne patient er stadig kroniker, sa selvom
vedkommende kan veere velfungerende og ingen kontakt have
med sin hudlaege i en periode, har patienten brug for hurtigt at
kunne fa en tid hos sin hudlaege i det tilfaelde, hvor sygdommen
"blusser op’ og dermed ikke lzengere kan holdes nede med den
behandling, som patienten har faet hidtil. Hudleegens opgave
er her at sikre hurtigst mulig sygdomskontrol med en eller flere
nye behandlinger.

Andre patienter kan leve stgrstedelen af deres liv med psoriasis i
udbrud og aldrig opna effektiv sygdomskontrol. De kan prgve et
nyt praeparat konstant og blive skuffet hver gang over manglende
effekt. Denne patienttype vil typisk tiloringe meget tid hos sin
hudlaege og vaere indlagt pa hospitalet periodevist, nar sygdoms-
udbruddet bliver voldsomt, og der er behov for akut og hgjtspe-
cialiseret behandling — f.eks. pa grund af en hjerte-kar-handelse.



Det er veldokumenteret, at alle psoriasispatienter har en nedsat
livsleengde pa gennemsnitligt 5 ar: Patienter med svaer psoriasis
lever op til 10 ar kortere end raske mennesker,** blandt andet fordi
de har en gget risiko for at dg af en hjerte-kar-sygdom, der er 61
gange hgjere end normalbefolkningen.® Psoriasispatienter har
desuden en forgget risiko pa 2,8 gange for at dg af diabetes og en
forgget risiko pa 4,8 gange for at dg af en nyrelidelse — til forskel for
mennesker uden psoriasis.’

Behandlingsmulighederne i dag

Psoriasissygdomme behandles i dag med praeparater, der kan
inddeles i kategorierne: Topikal behandling (smgrebehandling),
stralebehandling, systemisk behandling, biologisk behandling og
klimabehandling.

Topikal behandling: er lokalbehandlinger typisk i form af cremer,
der indeholder f.eks. steroid, tjeere eller vitamin-D, som man
smgrer direkte pa udslaet. Topikale behandlinger deemper im-
munreaktionen lokalt i huden ‘udefra’. Topikale behandlinger er
receptpligtige og ma udskrives af alle laeger.*®

Lysbehandling: er typisk malrettet UV-udsaettelse i dokumen-
terede lysmaengder og frekvens, som hudlaegen ofte "udskriver’
som selvsteendig behandling eller i kombination med medicin.
Lyspavirkningen fungerer ved at heemme immunreaktionen.

Systemisk behandling: er typisk piller eller injektioner indehol-
dende anti-inflammatoriske og immunmodulerende (-undertryk-
kende) stoffer. Systemisk behandling pavirker hele kroppen og
ma kun udskrives af hudlaeger.

Biologisk behandling: er antistoffer, der er designet til at binde
specifikke signalstoffer i immunsystemet og dermed malrettet
virke immunmodulerende pa de dele af immunsystemet, der er
involveret i udviklingen af psoriasis. Biologisk medicin ma i dag
kun udskrives og administreres i hospitalsregi, fordi preeparater-
ne tilhgrer kategorien ‘dyr sygehusmedicin.’*®

Klimabehandling: har veeret anvendt i mere end 50 ar og bestar af
en kombination af lys og saltvandsbade samt livsstilsintervention.

Patientrejsen er ikke taenkt som kronisk forlgb

Patienten skal som det fgrste erkende og reagere pa det ubehag,
der opstar i huden. Selvom psoriasis er en af de mere kendte hud-
sygdomme, er der stadig mange patienter, som f@rst reagerer og
spger lege efter meget lang tid med symptomer.

Patientens behandlingsrejse starter typisk hos den alment praktise-
rende laege, som vurderer fgrste symptomer i huden. Praktiserende
leeger kan i de fleste tilfeelde diagnosticere psoriasis og sta garant
for ukomplicerede psoriasispatienter med mild eller moderat
psoriasis, som responderer effektivt i behandling med topiske prae-
parater. Men der er eksempler p3, at selv milde psoriasistilfaelde
kraever specialistvurdering af en hudlaege og kan vaere komplekse
at behandle selv i den helt tidlige fase.

Der er en stor gruppe af hgjrisiko-
psoriasispatienter, som har kronisk
psoriasis, der blusser voldsomt op
gennem et helt liv. De bliver ikke op-
sporet og behandlet effektivt nok i dag,
fordi de ikke f@lges i kroniske forlgb.
Det er helt uacceptabelt.

Sten Svensson
Landsformand, Psoriasisforeningen

Udfordringen i patientrejsen opstar typisk ved opblussen sygdom
og nar topiske behandlinger ikke (leengere) giver effektiv sygdoms-
kontrol for patienten. Ifglge de nationale kliniske retningslinjer skal
en patient, som ikke opnar effektiv sygdomskontrol inden for 28
dage, tilbydes en ny behandling eller henvises til specialistvurdering
hos en hudlzaege.?® Psoriasisforeningen far mange henvendelser fra
patienter, som afprgver et receptpligtigt topikalt praeparat i mane-
der til ar, fgr de far et nyt eller bliver henvist til en hudlaege. Det
ses som et udtryk for, at rammebetingelserne for de praktiserende
laeger ikke er pa plads til supportere dem i at efterleve retningslin-
jernes anbefaling om, at en patient maksimalt ma ga 28 dage uden
effektiv sygdomskontrol.



Dyre folgesygdomme, uacceptabel
ventetid og svingende opfalgningspraksis

Udfordring 1

Ikke-akutte psoriasispatienter venter i gennemsnit 17 uger
pa at fa en tid hos en hudlaege. Det er mere end dobbelt sa
lang tid som udrednings- og behandlingsgarantierne tilsam-
men. Ventetiden forsinker diagnosticering og et for hgjrisi-
ko-psoriasispatienter afggrende behov for hurtig sygdoms-
kontrol med effektiv behandling.

Uacceptable ventetider

Har patienten faet en henvisning til en hudlaege, er det langt fra
ensbetydende med, at vedkommende umiddelbart kan fa en tid til
konsultation. Ventetiden i Danmark til en hudlaege er i gennemsnit
17,3 uger, per januar 2021 (se figur 1). En hgjrisiko-psoriasispatient,
som henvises diagnosticeret eller med symptomer pa psoriasis

fra en praktiserende laege, vil i begge tilfeelde vaere uden effektiv
sygdomskontrol og have behov for medicinsk revurdering med det
samme. Disse patienter venter saledes, hvad der svarer til 121 dage
pa at komme til hudlaege og dermed pa at blive opstartet i ny be-
handling med henblik pa effektvurdering efterfglgende.

Den lange ventetid til hudlaege skyldes det enkle faktum, at der er
for fa hudlaeger uden for Region Hovedstaden til at daekke behand-
lingsbehovet i hele Danmark geografisk og kapacitetsmaessigt (se
figur 1). De eksisterende hudlaeger er under et samtidigt pres pa
grund af gget forekomst af andre kroniske hudsygdomme og kon-
krete behandlingskrav til eksempelvis rettidig hudkraeft-vurdering.

Den samlede ventetid for hgjrisiko-psoriasispatienter findes derfor
uacceptabel, da de helbredsmaessige konsekvenser er kendte og
udviklingen af fglgesygdomme kan blive accelereret i den mode-
rat-sveert ramte gruppe ved, at de gar ubehandlet for leenge med
deres psoriasis eller er i ineffektiv behandling.

Tidlig sygdomskontrol af udbrud og opblussen
sygdom er afggrende
En reduktion af perioder med opblussen sygdom vil i sig selv ggre

en afggrende forskel for psoriasispatienters samlede sygelighed,
helbred og livskvalitet.?* Det er sdledes afggrende at fa et udbrud af
psoriasis under behandlingsmaessig kontrol sa hurtigt som overho-
vedet muligt. Denne ubehandlede periode kaldes ogsa ‘delay’. Stu-
dier viser, at jo laengere tid man gar med ubehandlet sveer psoriasis,
desto stgrre er risikoen for at udvikle komplikationer og fa f.eks. en
fglgesygdom i hjerte eller kar.?2 Seetter man effektivt ind, kan risiko-
en for at udvikle hjerte-kar-sygdom endda reduceres, viser et studie
vedrgrende sveer psoriasis.?®

Det er derfor afggrende, at hgjrisiko-psoriasispatienter med opblus-
sen sygdom hurtigt og inden for maksimalt tre maneder (12 uger) kan
komme til vurdering hos en hudlzege, uanset hvor i landet de bor.

Psoriasispatienters alvorlige falgesygdomme som gigt, hjer-
te-kar-sygdomme, diabetes og depression opspores alt for
sent og koster ungdigt ekstra sundhedsressourcer, livskvali-
tet og arbejdsevne for en stor og voksende kronikergruppe
igennem et helt liv.

Forhgjet risiko for fglgesygdomme som diabetes, hjerte-kar-
sygdom eller depression

Moderat og sveert ramte psoriasispatienter er i forhgjet risiko for

at udvikle mindst én alvorlig felgesygdom pa et tidspunkt i livet.?*
Psoriasispatienter har eksempelvis en 2-3 gange forgget risiko for at
fa en hjerte-kar-sygdom sammenlignet med raske mennesker.?®

30 % af alle psoriasispatienter udvikler psoriasisgigt, som kan give
uoprettelige ledskader: to ar efter en psoriasisgigt-diagnose vil 47 %
af patienterne have paviste ledskader.? Ifglge en rapport fra tidli-
gere KORA fgler 36 % af patienterne sig ’i lav grad’ eller 'slet ikke’
velbehandlet for deres psoriasisgigt.?’

Studier dokumenterer, at psoriasispatienter har en 2-3 gange stgrre
risiko for at udvikle en klinisk depression,?? 2,1 gange stgrre risi-



Figur 1: Ventetid til hudlaege for alle hudsygdomme i speciallaegepraksis.

Per januar 2021. Inkluderer ikke akutte forlgb. Kilde: Sundhed.dk
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Sjeelland 837.000
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Ventetid i
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shit

ko for at udvikle angst og dobbelt s hgj risiko for at fa tanker om
selvmord set i forhold til raske mennesker.*® Et europzeisk studie
dokumenterer herudover, at hudlaeger har en tendens til at under-
vurdere tegn pa angst og depression i konsultationer med deres
psoriasispatienter.3

| det hele taget er psoriasispatienters livskvalitet markant lavere
end raske menneskers og pa niveau med alvorligt syge hjerte-kar-
og kraeftpatienters.*?

Ifplge KORA oplever 36 % af patienterne® sig i lav grad’ eller ’slet
ikke’ velbehandlet for depression som fglgesygdom. 29 % fgler
sig'i lav grad’ eller ’slet ikke’ velbehandlet for deres fglgesygdom
diabetes og endeligt faler 46 % sig i lav grad’ eller ’slet ikke” velbe-
handlet for deres angst.** 10 % af de adspurgte har haft tanker om
selvmord i ‘'nogen’, "hgj’ eller ‘'meget hgj’ grad.>

Disse selvrapporterede data bakkes op i eksempelvis en stgrre, viden-
skabelig undersggelse, der indikerer en kritisk underbehandling i diag-
nosticeringen og behandlingen af hjerte-kar-sygdomme blandt psoria-
sispatienter,* som burde vaere opdaget — idet det er alment kendt, at

psoriasispatienter kan udvikle og udvise klare symptomer tidligt.

Multisyge kroniske patienter koster samfundet dyrt

Behandling af psoriasissygdomme og moderat-svaert ramte patien-
ters fglgesygdomme udggr en vaesentlig omkostning for det danske
sundhedsvaesen. Og det er endnu dyrere at undlade at behandle

- ikke mindst rettidigt. Ikke desto mindre findes der fa konkrete
beregninger og ingen nyere danske tal. Men i et studie fra 2014
estimeres de arlige psoriasisrelaterede udgifter per patient til at
vaere DKK 90.000 i Sverige (€11,928).%"

Et andet studie vurderer, at en psoriasispatient med fglgesygdommen
diabetes koster samfundet 1,5 gange mere end en patient, der kun
har psoriasis.*® Har psoriasispatienten en hjerte-kar fglgesygdom, er
sundhedsgiften tre gange hgjere end ved psoriasisbehandling alene.>

Der findes ogsa studier, der dokumenterer et besparelsespotentiale.
For eksempel vil patienter, som kommer i behandling med et biolo-
gisk leegemiddel tidligere i deres behandlingsforlgb, have en halveret
kontaktfrekvens med sundhedsvaesenet.*’ Tidlig diagnose og syg-
domskontrol med effektiv behandling med endda kostbar biologisk
medicin kan saledes veere en god 'investering’ i en behandlingsmaes-
sig samfundsbesparelse for en hgjrisiko-psoriasispatient, der har
udsigt til behandling af 1-5 fglgesygdomme over et helt liv.



10

Alt for mange moderat og svaert ramte psoriasispatienter
opnar ikke rettidig effektiv sygdomskontrol. Manglende
kroniske forlgb betyder, at vi ser ny-diagnosticerede ga i
maneder og ar uden rettidig opfglgning pa deres behand-
lingseffekt og medfglgende medicinjustering. Vi ser hgjri-
siko-patienter blive ‘afsluttet’ i behandlingssystemet ved
umiddelbar sygdomskontrol, som skal starte forfra i en ven-
tetids-kg ved genopblusset sygdom.

Hgjrisiko-psoriasispatienten bgr ikke kunne “afsluttes’
Patientrejsen for en hgjrisiko-psoriasispatient stopper desveer-
re ikke ved fgrste effektive behandlingsrespons. Patienten vil
nemlig have behov for planlagte kontroller med regelmaessige
intervaller, hvor behandlingseffekten efter medgaet tid vurde-
res — ogsa selvom sygdommen kan veere i 'bero’ i perioder. |
den fase hvor hgjrisiko-patienten opnar sygdomskontrol, er det
derfor afggrende, at han eller hun ikke raskmeldes og ‘afslut-
tes’ og dermed ophgrer sin kontakt med sundhedsvaesnet. Ikke
desto mindre er det desvaerre en almindelig praksis, at patien-
terne bliver afsluttet og skal starte forfra i behandlingskgen ved
opblussen sygdom eller svigtende behandlingsrespons. Det kan
fungere fint for en stor del af de patienter med mild psoriasis,
der behandles i almen praksis.

Det giver ikke mening at afslutte en
psoriasispatient i behandlingssystemet,
for de er kronikere. Men det ggr man,
og sa skal man starte forfra i en k¢ pa
17 uger, nar psoriasis blusser op igen.
Det er en uhgrt svingdgrsmentalitet,
som ikke geelder andre kronikere som
diabetikere, eksempelvis.

Sten Svensson
Landsformand, Psoriasisforeningen

Men det er i den Igbende rettidige opfglgningspraksis, at forsat
sygdomskontrol sikres og effektiv behandlingsrespons bliver
genbekrzeftet i hgjrisikogruppen, ligesom symptomer pa fglge-
sygdom kan blive italesat, identificeret og reageret pa konkret
- i form af laegens viderehenvisning til specialist i f.eks. hjer-
te-kar-sygdom, diabetes eller psykologi.

Sen opsporing af ellers kendte fglgesygdomme

Desveerre kan det dokumenteres, at alvorlige fglgesygdomme som
hjerte-kar-sygdomme diagnosticeres og behandles for sent blandt
psoriasispatienter i dag og Danmark er ingen undtagelse.*

Den nuvarende situation skyldes, at vi i Danmark ikke er indret-
tet til at handtere multisyge kronikere rent organisatorisk som
sundhedsvaesen. Nar det handler om kroniske psoriasispatienter,
hvor vi fagligt ved, preecis hvilke kendte fglgesygdomme vi som
sundhedsvasen skal holde szrligt gje med om den moderat til
sveaert ramte patient udvikler, er det ekstra problematisk, at vi
ikke har faste forlgbsprogrammer pa plads. Forlgbsprogram-
mer, der dels skal sikre diagnosticering og sygdomskontrol med
effektiv behandling af hovedsygdommen, dels skal sikre rettidig
opsporing og handtering af fglgesygdomme.

Der er brug for, at vi far formuleret disse klare forlgbsprogrammer,
som skal geelde nationalt og saledes blive retningsangivende for, at
praktiserende lzeger, hudlaeger og hospitalsansatte hudlaeger har
nogle helt konkrete krav at leve op til, som understgtter dem i at
gennemfgre rettidige kontroller og opfglgning ensartet landet over.

Der eksisterer allerede en klar anbefaling om at gennemfgre arlige
opsporingssamtaler med psoriasispatienter for hjerte-kar-sympto-
mer og psoriasisgigt i de Nationale Kliniske Retningslinjer,*> men da
denne anbefaling ikke er et krav, er det ikke en generelt udbredt
praksis, da det kraever resurser.

Vejen frem er ikke ngdvendigvis at indfgre konkrete screenings-
programmer for alle psoriasispatienter for alle kendte fglgesyg-
domme. Men vi mener, at der skal beskrives og organiseres en
forlgbspraksis, der sikrer hgjrisiko- psoriasispatienter patienterne
livslang opfglgning, som sikrer dem bade sygdomskontrol med
effektiv behandling af hudsygdommen og reaktion pa tidlige tegn
pa fglgesygdomme.



Manglende organisering af dansk psoriasisbehandling gar
ud over patienterne. Hudlaeger i speciallaegepraksis er for fa,
de ma ikke udskrive effektiv biologisk behandling eller henvi-

se til psykolog og socialradgiver, og de kompenseres ikke for
at indga i tveerfaglige teams, der kunne understgtte dem i at
Ipfte opsporingsopgaven af alvorlige fglgesygdomme i hgjere
grad, end tilfeldet er i dag. Hospitalerne behandler alt for
mange ambulant, som ikke er indleeggelseskraevende.

Psoriasisbehandling mangler organisering

Dansk psoriasisbehandling er ikke i dag organiseret efter at sikre
hgjrisiko-psoriasispatienten lige geografisk adgang til hurtig diagno-
se, effektiv sygdomskontrol, livslang opfglgning, behandlingsjuste-

ring og tidlig opsporing og behandling af fglgesygdomme.

Vi star med en ikke optimal fordeling af opgaverne mellem hospi-
talsafdelingerne, hudlaegespecialisterne og praktiserende lzeger,
idet der er for fa hudlaegespecialister til at deekke det demografi-
ske behov og for mange patienter, der gar i ambulant opfglgning

i hospitalsregi — en del af dem alene fordi det kun er hospitals-
hudlzeger, der ma udskrive og administrere biologisk behandling.
Hudlaeger ma ikke, som det er i dag, henvise til psykolog eller
socialradgiver. Hertil kommer, at der ikke eksisterer et formaliseret
samarbejde pa tveers af specialer i primaersektoren omkring opspo-
ring og behandling af psoriasispatientens fglgesygdomme. Tiden til
faglig sparring honoreres ej heller overenskomstmaessigt, som det
er i dag, hvilket er ngdvendigt for at sikre at de forskellige speciali-
ster afsaetter den pakraevede tid uden for konsultationstiden til at
handtere psoriasispatienters komplekse behandlingsbehov.

Fire udfordringer for dansk psoriasisbehandling

Ikke-akutte psoriasispatienter
venter i gennemsnit 17 uger pa at fa
en tid hos en hudlaege

T

Psoriasispatienters alvorlige fglgesygdomme som gigt,
hjerte-kar-sygdomme, diabetes og depression
opspores alt for sent og koster ungdigt

Alt for mange moderat og svaert ramte
psoriasispatienter opnar ikke rettidig
effektiv sygdomskontrol

Q

A

Manglende organisering af dansk
psoriasisbehandling gar ud over patienterne

? ?
— —>
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Fire tiltag, der skal Igfte dansk

12

psoriasisbehandling

En National Psoriasishandlingsplan med
konkrete forlpbsprogrammer.

Den vil sikre hgjrisiko-psoriasispatienter tilbud om et individuelt for-

Iob med det formal at sikre tidligere sygdomskontrol, sygdomsme-

string og en klar plan for arlig screening for fglgesygdomme. PRO-data

skal effektivt implementeres som retningsangiver for sygdomskontrol-

len. Behandlingsafprgvning skal ggres mere fleksibel og tillade hgjere

grad af individuelle valg og samtidig give hudlaeger i speciallaegeprak-

sis mulighed for at udskrive biologisk behandling.

Et fgrste skridt pa vejen vil vaere en centralpolitisk finanslovssikret
bevilling af midler til nedsaettelse af det udvalg, der skal udvikle en
National Psoriasishandlingsplan og regne pa prisen for dens ekse-
kvering. Psoriasisforeningen star til radighed som deltager i dette
udvalg i regi af Sundhedsstyrelsen.

Ny sygdomsklassifikation og patientrapporterede data kan sikre
hurtigere behandlingseffekt

Psoriasis klassificeres traditionelt i tre svaerhedsgrader, alt efter
hvor stor en procentdel af huden der er sygdomsramt: mild (un-
der 2 %), moderat (2-10 %) og svaer (over 10 %).** 70 % procent af
patienterne rammes i mild grad, 20 % i moderat grad og for 10 %
udvikler sygdommen sig i sveer grad.** Men denne klassifikation
er udfordret ved, at den hverken tager hgjde for, hvor pa kroppen

psoriasis rammer, eller hvilken type psoriasis og symptomer der er
tale om. Nar disse faktorer ikke medtages i patientvurdering forud
for behandlingsvalg, vil det medfgre for stor risiko for en fejlvurde-
ring af patienten og medfglgende behandlingsvalg, der ikke sikrer

effektiv sygdomskontrol.

En hurtigere vej til effektiv sygdomskontrol af danske psoriasispa-
tienter vil blandt andet kunne sikres gennem en introduktion af
en globalt anerkendt klassificeringspraksis,** der gar pa at vurdere
patienten mere individuelt ud fra, om de vil opna bedst behand-
lingseffekt med enten topikal eller systemisk behandling.* Ifglge
denne sakaldte IPC Konsensus Udmelding bgr psoriasispatienter
tilbydes systemisk behandling direkte, hvis deres udbrud daekker
over 10 % af huden, hvis udsleettet forefindes pa saerlige omrader



pa kroppen eller hvis patienten tidligere har haft fejlslaet effekt af
topikal behandling.?’

En PRO-tilgang til effektiv sygdomskontrol — hele livet
Patientrapporterede effektmal (PRO-data) er ligeledes et nyere
vaerktgj, som der ses et stort potentiale i at udrulle nationalt og
implementere konkret i hudlaegernes opfglgningsarbejde med
den kroniske psoriasispatient.*®* PRO-data kan sikre, at hudlaegen
har et systematisk feedback set-up, med faste tidsintervaller og
validerede spgrgeskemaer til hgjrisiko-patienten, der kan opfange
kritiske tidspunkter i patientens behandlingsforlgb, som ikke fun-
gerer optimalt i dag. Disse kan veere f.eks. identificering af tidlige
tegn pa folgesygdomme, livskvalitetsforvaerringer og vigende
behandlingsrespons eller utilsigtede bivirkninger. Alle indikationer
der bgr udlgse en kontroltid - nogle med akut-status - og konkrete
behandlingssteps herunder bl.a. henvisning til psykolog ved tegn
pa fglgesygdommen depression, screening for hjerte-kar-sygdom
eller diabetes eller et konkret behandlingsskift ved konstateret
vigende effekt af psoriasisbehandling.

Det er en klar anbefaling, at PRO tages i brug aktivt og konsekvent
blandt alle hudlaeger, idet vi som sundhedsvaesen samlet set vil kun-
ne spare tid og ressourcer ved hjzaelp af PRO og hurtigere vil kunne
sikre effektiv sygdomskontrol hos patienten, end tilfeeldet er i dag.

Individuel behandlingsafprgvning skal have stgrre fokus

Uanset livsstil og medicinsk evidens er det sveert at blive velbe-
handlet som psoriasispatient og naesten umuligt at fa varig kontrol
med sygdommen med det samme praeparat. Patientens praepara-
trespons er individuel og kraever afprgvning, responsdialog under
grundige opfglgningssamtaler mellem patient og hudlaegen, retti-
digt behandlingsskifte og ny opfglgningsproces. Det kan berettiget
vaere langstrakte forlgb, som det alligevel er vigtigt at komprimere
— seerligt saledes at ventetid til hudlaegen ikke forleenger perioden
uden effektiv sygdomskontrol ungdigt.

De nationale kliniske retningslinjer for behandling af psoriasis*
angiver en praksis for behandlingsudskrivning, hvor patienter skal
tilbydes fgrst lokalbehandling, dernaest lysbehandling, sa systemisk
behandling og farst til sidst biologisk behandling.

| Psoriasisforeningen modtages i tiltagende grad henvendelser fra
patienter, for hvem denne proces har store konsekvenser. De bru-
ger ofte maneder og ar pa at konstatere fejlsldet effekt af behand-
ling efter behandling, fér de endelig opnar effektiv sygdomskontrol
med et biologisk leegemiddel. Det er problematisk, fordi der i dag

findes god dokumentation for, at f.eks. sveert ramte psoriasispatien-
ter, som kommer i behandling med et biologisk lzegemiddel tidlige-
re i deres behandlingsforlgb, vil have en halveret kontaktfrekvens
med sundhedsvaesenet.>® Herudover er biologiske behandlinger
generelt set kendt for at give en god og effektiv sygdomskontrol.

Det anbefales derfor, at sundhedsvaesenet abner for en behand-
lingsudskrivning, der i langt hgjere grad kan tilpasses den enkelte
patients sygdomsmanifestation og indikatorer pa, hvilke typer af
behandlinger patienten ma forventes at respondere bedst pa. Vi
skal bort fra en malsaetning om at komme igennem en raekkefglge
af praeparater/behandlinger og skaerpe fokus pa at opna hurtigst
mulig sygdomskontrol for den enkelte. Det vil kraeve myndigheds-
accept af, at hudlaeger ikke lzengere skal fglge retningslinjernes
trappemodel slavisk. Og det vil kraeve, at hudlaeger i speciallege-
praksis far lov til at udskrive og administrere biologisk behandling.
Denne mulighed for en mere individuel behandlingstilgang er ikke
afspejlet i de Nationale Kliniske Retningslinjer for psoriasis, som
det eridag.

Maneder og ar.

Det er tiden psoriasispatienter
bruger i behandling med medicin

og cremer, der ikke virker.

Man kan halvere

kontaktfrekvens med sundheds-

systemet ved at sikre, at patienten
tidligere far sygdomskontrol med
effektiv behandling.
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Lad hudlzeger udskrive biologisk behandling

| mange tilfeelde af moderat eller sveer psoriasis vil en hudlzege
kunne etablere effektiv sygdomskontrol med et systemisk praepa-
rat, men i en raekke tilfaelde vil der veere behov for afprgvning af
biologisk medicin. Hudlaegen i specialleegepraksis ma, som praksis
er i dag, ikke udskrive biologisk medicin, fordi der er tale om ‘dyr
sygehusmedicin’. Hudlaegen skal derfor henvise patienten til en
hospitalsafdeling for igangsaettelse med et biologisk praeparat. Ven-
tetiden til ambulant hudlaegekonsultation i hospitalsregi er ca. seks
uger,>! og det er den gennemsnitlige tid, som patienten saledes
yderligere skal vente, fgr vedkommende kan komme i gang med et
biologisk praeparat.

Det findes kritisabelt, at psoriasispatienter, som har ventet i ma-
neds- og arevis pa at fa deres sygdom under effektiv medicinsk
kontrol, skal vente i yderligere seks uger pa adgang til biologisk
behandling, alene fordi deres praktiserende hudlzege ikke befgjel-
sesmaessigt ma udskrive denne behandlingstype. En ophaevelse
af denne regel er derfor gnskelig og bgr understgttes med tilbud
om kursusforlgb, der sikrer, at laeger far en Igbende opdatering
omkring nyeste praeparater og evidensdata pa tvaers af topiske,
systemiske og biologiske psoriasisbehandlinger, jeevnfgr WHO's
anbefalinger.>? Indfgrelse af en certificering af hudlaeger, der kan
sta for udskrivning og administration af biologisk medicin, er en del
af Igsningen, som vil reducere ventetiden for patienterne uden at
frigive udskrivningen helt og holdent.

Patientuddannelses-programmer er
en god investering, fordi at meste sin
sygdom og vide, hvad man kan ggre
livstilsmaessigt for at reducere udbrud,
giver flere patienter bedre liv med
faerre leegekontakter.

Sten Svensson
Landsformand, Psoriasisforeningen

Stor vaerdi at uddanne udsatte patienter til sygdomsmestring

Det er velkendt, at enlige og ressourcesvage hgjrisiko-psoriasispa-
tienter ofte rammes af hardere sygdomsforlgb og flere fglgesyg-
domme end sociopkonomisk steerke patienter. En af arsagerne er
graden af patientens 'sygdomsmestring’. Sygdomsmestring angar
patientens evne til at tage ansvar for eget helbred, iseer for sa vidt
angar vigtige livsstilseendringer. Effektiv psoriasisbehandling - uan-
set praeparat - kreever nemlig, at patienterne har eller kan tilegne
sig varige, sunde livsstilsvaner, idet inaktivitet, stress, usund kost,
overvaegt, et hgjt tobaks- eller alkoholforbrug kan forvaerre psoria-
sissygdomme. Psoriasispatienter kan i hgj grad tilegne sig den ngd-
vendige viden og veerktgjer gennem patientuddannelsesprogram-
mer,*® og dermed bidrage aktivt til at psoriasis holdes i ro.

Det er vores anbefaling, at et konkret patientuddannelsesprogram
bliver et standardtilbud til alle ny-diagnosticerede hgjrisiko-pa-
tienter i regi af universitetshospitalernes hudafdelinger, eksem-
pelvis i form af forskellige moduler der sikrer den enkelte patient
viden og veaerktgjer, der passer til vedkommendes situation. Seer-
ligt udsatte patienter med sveer psoriasis skal have tilbud om et
systematiseret uddannelsesforlgb indeholdende grundlaeggende
indfgring i sygdommen og falgesygdomme, psykologisk radgiv-
ning, kostvejledning mv.>*

Klimabehandling — skal fortsat vaere et tilbud til patienter
Herudover har klimabehandling med lys og saltvandsbade i form af
28 dages behandlingsophold vist en dokumenteret sygdomsreduk-
tion.>® Behandlingsophold indeholder typisk ogsa et livsstilsinter-
ventionsprogram.

Det er vores anbefaling, at Danske Regioner indgar ensartede og
landsdaekkende aftaler med udbydere af klimabehandlinger for
derigennem at udligne den ulighed i adgang til behandlingsformen,
som eksisterer. P.t. er de aftaler, der er indgaet, forskellige og giver
ikke danske psoriasispatienter lige adgang til klimabehandling.



Det vil give sundhedsvaesenet to afggrende pejlemarker at rette

psoriasisbehandling ind efter for sa vidt angar hgjrisiko-psoriasis-

patienten. | overbelastede geografiske omrader vil det kraeve ekstra

ydernumre til flere hudlzeger i speciallaegepraksis. Andre steder vil

udvidelse af praktiserende laegers mulighed for brug af akuthenvis-

ning kunne forkorte ventetid.

Flere ydernumre

Denne samlede ventetid pa 17,3 uger, mener vi, er et udtryk for, at
der er for stort pres pa hudleegerne, og at de er for fa. Vi anbefaler
derfor to konkrete tiltag, som skal indga i en national handlingsplan
for psoriasis. Der skal gremaerkes ressourcer nationalt til oprettelse
af flere ydernumre i de regioner, hvor ventetiden til praktiserende
hudlaege er hgjest, hvis ikke konkrete ventetider til hudlaegekonsul-
tation via henvisning kan forkortes ved bedre udnyttelse af akutti-
der og praktiserende laegers ggede fokus pa at henvise akut.

Praktiserende laeger burde ogsa specifikt kompenseres for i hgjere
grad at udnytte de eksisterende muligheder, de har for sparring
med hudlaeger telefonisk eller via tele-dermatologiske Igsninger,
saledes at de i konkrete konsultations-situationer kan reagere pa
en tvivl og hurtigt afklare patientens videre forlgb.

Ret til speciallaegetid efter 12 uger uden behandlingseffekt

Det anbefales herudover at indfgre en ny patientrettighed pa mak-
simalt 12 ugers ventetid til hudlaegekonsultation i de tilfeelde, hvor
hgjrisiko-psoriasispatienten ikke har effekt af fgrste behandlings-
valg - uanset svaerhedsgrad. Denne nye praksis vil sikre, at de hgj-
risiko-patienter, der ikke opnar umiddelbar behandlingseffekt med
topikal behandling, hurtigere vil komme til specialleegevurdering og

dermed hurtigere opna sygdomskontrol med systemisk behandling,
end det ses i dag.

Ny patientrettighed: arlig samtale om fglgesygdom

Det anbefales, at hgjrisiko-psoriasispatienter far yderligere en ret-
tighed — retten til en arlig samtale om fglgesygdomme med deres
hudlaege. Rettigheden skal sikre, at alvorlige fglgesygdomme bliver
opsporet sa tidligt som muligt, og rettighedstilgangen vil skaerpe
bade patienters og sundhedsfagliges fokus, rent organisatorisk. Den
arlige samtale fordyrer ikke samlet set dansk psoriasisbehandling,
men skal indarbejdes i kravspecifikationer og aftaler mellem FAPS
og regionerne. Herudover skal der et dokumentationssystem pa
plads, som sikrer, at Sundhedsstyrelsen kan fglge med i, at alle med
moderat til svaer psoriasis har veeret i arlig kontakt med deres laege
om fglgesygdom — uanset helbredstilstand.
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Maks. 12 ugers ventetid til hudlzege og
ret til samtale mindst 1 gang arligt om
folgesygdomme med hudlaegen

p
0 @@

Forste kontakt Tid hos Ret til samtale mindst 1 gang arligt
til egen lege hudlzaege om fglgesygdomme med hudlaegen

maks. 12 uger >




Kereplan for ‘Det Naere Sun
samarbejde om fglgesygdom.

dhedsvaesens’ tveerfaglige

En klar ny praksis skal pa plads for, hvordan lokale samarbejder mel-

lem praktiserende hudlzeger, praktiserende laeger og specialister i

folgesygdomme kan fungere bedre f.eks. i regi af nye lokale sund-

hedsklynger. Det vil kunne flytte den ikke-indlzeggelseskreevende hgj-

risiko-psoriasispatient ud af hospitalsregi og ind i et effektivt opfelg-

ningsforlgb for kronikere i samarbejde med et lokalt specialistteam.

Hudlaegen i speciallaegepraksis skal have mulighed for at henvise vide-

re til psykolog og socialradgiver.

Plan for lokale specialesamarbejder — i Det Neere Sundhedsvaesen
For at bestyrke den praktiserende hudlaeges vigtige rolle i at opspo-
re hgjrisiko-psoriasispatienters fplgesygdomme fremover, anbefales
at indfgre en lokalorganisatorisk Igsning, der etablerer et langt
staerkere tvaerfagligt samarbejde omkring fglgesygdomme blandt
praktiserende speciallaeger.

Regeringen gnsker i sit sundhedsreformarbejde at tildele Det Nzere
Sundhedsvaesen flere sundhedsopgaver taettere pa borgeren.* |
den optik vil lokale tveerfaglige sparringsteams f.eks. organiseret

i og omkring kommunale sundhedshuse eller regionale sund-
hedsklynger kunne kickstarte en tvaerfaglig tilgang til opsporings-
arbejdet, hvor praktiserende specialleeger har manedlige feelles
sparringsmgder og afholder faelles arskonsultationer med hgjrisi-
ko-psoriasispatienter for at tale om fglgesygdomme og/eller drgfte
konkrete symptomer.

Indfgrer man en klar lokal organisering af handteringen af hgjrisi-
ko-psoriasispatienten (med eller uden fglgesygdomme), vil hud-
laegen pa sigt handtere patienten som potentiel multisyg kroniker,

snarere end som ren hudpatient. En raekke patienter, som i dag gar
i ambulante forlgb pa hospitalernes hudafdelinger, vil saledes ogsa
kunne flyttes hurtigere ud til laegefaglig opfglgning og kontrol i et
bedre organiseret lokalt forankret kronikerforlgb i ‘Det Nzaere Sund-
hedsvasen’.

Hospitalsbehandling skal forbeholdes indlaegningskravende og
komplicerede patienter

Danske psoriasispatienter, som er akut helbredsmaessigt truet eller
ramt i sveer grad af psoriasisudbrud alene eller en kombination med
alvorlig systemisk reaktion i blodkar, led eller anden fglgesygdom,
skal for fremtiden fortsat indleegges og behandles af hgjt speciali-
seret leegefagligt personale, pa samme made som det er tilfeeldet

i dag. Men ogsa i hospitalsregi er der behov for at optimere be-
handlingen og handtere komplicerede patienter med autoimmune
sygdomme som den kroniske psoriasispatient.
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Det vil sikre geografisk lighed i adgang til behandling for patienter

med akutte, komplekse eller indlaeggelseskraevende forlgb. En bud-

getmaessig prioritering, der fortsatter det nyetablerede NCAS i Vest-

danmark og etablerer dets "s@sterafdeling” i @stdanmark, vil samtidig

fremme en udrulning af nyudviklede evidensbaserede veerktgjer, der

som nationalt sundhedsvasen vil ggre os i stand til fremover at ud-

vikle og eksekvere de nyeste og mest omkostningseffektive sundheds-

ydelser til psoriasispatienter med fglgesygdomme igennem et helt liv.

Et permanent Nationalt Center for Autoimmune Sygdomme

i @st- og Vestdanmark

P3 politisk foranledning udmgntede Sundhedsministeriet i 2018
etableringen af NCAS pa Arhus Universitetshospital, for at give
patienter mulighed for et tvaerfagligt behandlingstilbud. Personalet
er under professor Lars Iversens ledelse i fuld gang med at udvikle
fremtidens evidensbaserede vaerktgjer for handtering af den
multisyge patient med en autoimmun sygdom.®®

NCAS er ikke desto mindre ét tilbud pa ét hospital, som kun er
finanslovsfinansieret i en tidsbegraenset periode frem til oktober
2022 og som pga. kapaciteten kun kommer patienter bosiddende i
Region Midtjylland til gavn.

Det er vigtigt, at den nye viden og de vaerktgjer, som NCAS udvikler
i den igangvaerende bevillingsperiode, kommer resten af landets
patienter til gavn fremadrettet. Det anbefales, at NCAS ikke alene
ggres permanent, men at man som det fgrste konkret finansierer
en udrulningsplan for viderefgrelse af erfaringerne og udbredel-

se af nyudviklede evidensbaserede vaerktgjer til brug for resten

af alle landets hudafdelinger. Herudover er det anbefalingen at
etablere et NCAS "sgstercenter” i @stdanmark, saledes at alvorligt
syge psoriasispatienter og andre med autoimmune lidelser, som
bor i denne del af landet, tilbydes den samme hgjt-specialiserede
tvaerfaglige ekspertise. Det vil rette op pa den geografiske ulighed,
der eksisterer lige nu for s vidt angar tilbud til de komplicerede og
indlaegningskraevende patienter med en autoimmun sygdom som
psoriasis med samtidige fglgesygdomme.

Som en del af en permanent finansieringsplan for NCAS skal uddan-
nelse i sygdomsmestring og samarbejdet med Psoriasisforeningen
om udvikling af konkrete tilbud om uddannelsesmoduler udbygges
til gavn for alle psoriasispatienter.



Sundhedsgkonomi

Forebyggelse af udgifter til kronikere

med folgesygdomme

Besparelsespotentialet ved at investere i at give hgjrisiko-psoriasis-
patienter med ny diagnose eller sygdomsudbrud effektiv sygdom-
skontrol er til at fgle pa, men skal naturligvis beregnes konkret i
forbindelse med udviklingen af en National Psoriasishandlingsplan.
Potentialerne er:

* Maerkbar reduktion i udviklingen af fglgesygdomme i patient-
gruppen og reduktion i antal kontakter til sundhedsvaesenet for
den enkelte kroniker gennem et helt liv.

* Reduktion af langtidssygefraveer fra arbejde reducerer risikoen
for, at patientgruppen ryger ud af arbejdsmarkedet og pa perma-
nent overfgrselsindkomst.

Det er naturligvis et opmaerksomhedspunkt, at de samlede sund-
hedsudgifter til biologisk medicin kan stige. Dette fordi det ma
forventes, at flere hudlaeger i speciallaegepraksis vil tage biologisk
medicin i brug til patienter direkte, hvis de far mulighed for det
jeevnfgr anbefalingen i denne hvidbog.

Denne merudgift mener vi dog stadig skal ses som en investering i
at fa psoriasispatienter velbehandlet med minimal kontakt til sund-
hedsvaesenet. Udgiften kan holdes nede ved, at man fra de rette
myndigheders side sikrer, at den pris pa biologisk medicin, der er
forhandlet pa plads for hospitalsudskrivninger i regionsregi, ogsa
kommer til at geelde ved udskrivning i speciallaegepraksis. Endelig
vil en certificering af de hudlaeger, som gnsker at udskrive og admi-
nistrere biologisk medicin, ogsa holde udgiftsniveauet i skak.

Investering i at forbedre kroniker-
forlgbene og udskrive biologisk be-
handling til flere med behovet vil give
bedre livskvalitet for flere psoriasispa-
tienter og reducere deres kontakt til
sundhedsvaesenet over et helt liv. Det
er jeg ikke i tvivl om. Lad os nu fa reg-
net pa det og reduceret de store udgift-
er, vi har i dag til uoptimal behandling.

Sten Svensson
Landsformand, Psoriasisforeningen
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Sgrens 10 ar
uden sygdomskontrol

Sg@rens svaere psoriasis

Sgren Valdorff Rasmussen arbejder i forsvaret, da han som 26-arig
under en gvelse i en bunker opdager en blaere pa sin albue. Det er
fgrst, da huden bliver rgd, og redmen breder sig, kigr og begynder
at genere, at han taenker over, hvad det mon kan skyldes. Men
Sgren gar fgrst til leegen efter noget tid, da han flytter til Grgnland
med sit job. Militeerlaegen fejldiagnosticerer ham, og fgrst senere
pa aret far han diagnosen ‘pustulgs psoriasis’ og den samtidige
besked, at der ingen behandling er at fa pa Grgnland.

Pa det tidspunkt er Sgrens hud s betaendt, at den spraekker, blgder
og gennemvader t@j og sengetgj hver nat. Et halvt ar efter bleeren i
bunkeren er Sgren tilbage i Silkeborg. Han far en ventetid til hudlzae-
ge og sin fgrste sm@grebehandling, efter en hudleegevurdering — han
skal starte nederst i behandlingsregimet, selvom hans psoriasis er
voldsom og fylder 40 % af huden. Han prgver en raekke praeparater
uden effekt over en periode pa tre ar. Sgren lever med en voldsom
vaeskende psoriasis i tre ar uden effektiv sygdomskontrol. Hans pso-
riasis er nu spredt til hovedet, og da hudlaegen siger, at Sgren ikke
er seerlig god til at felge behandlingen, dropper Sgren hudlaegen i
Silkeborg og sin behandling ved samme lejlighed. Sgren synes ikke,
det er hans egen skyld, og hudlaegen reagerer slet ikke pa, at Sgren
helt dropper ud af behandlingsafprgvningen.

Fgrste fglgesygdom: Depression

Sgren tager til USA som led i sit job. | Florida virker solen og havet
lidt pa sygdommen, men savnet af familie, hardt arbejde og en
masse junk food betyder, at Sgrens psoriasis blusser voldsomt op.
Han tager pa i vaegt og udvikler en depression samtidig med, at
vaegten siger 120 kg. En amerikansk laege forbarmer sig over ham
og giver ham gratis binyrebark-vareprgver, som virker sporadisk,
men sygdommen er pa intet tidspunkt under kontrol i USA. Efter
hjemkomst og genforening med familie fglger et nyt udlandsophold
i Spanien. Solen og klimaet har igen en positiv effekt pa Sgrens hud.
Men en spirende mistrivsel for familien i Spanien, bekymring og
hjemrejse til Danmark igen betyder, at Sgrens psoriasis blusser op
pa ny. Nu fylder de betaendte udslaet 60 % af hans krop og ansigt og
er nu ogsa ledsaget af en sveer grad af depression.

Pa det tidspunkt ser jeg foran mig, at
jeg forst vil komme i behandling et ar
efter. Jeg gar i seng med en keempe
afmagt og depression og tanken om,
at dette her bliver aldrig godt. Det er
sadan her, jeg skal have det resten af
mit liv.

Sgren Rasmussen

Svaer og akut: Sgren skal vente 19 uger pa hudlagetid

Grundet sit udlandsophold ma Sgren starte forfra i sundhedssyste-
met og fgrst gennem egen laege med sine symptomer. Med henvis-
ningen far han at vide, at der er 19 ugers ventetid til hudlaege. "Pa
det tidspunkt ser jeg foran mig, at jeg f@rst vil komme i behandling
et ar efter. Jeg gar i seng med en keempe afmagt og depression og
tanken om, at dette her bliver aldrig godt. Det er sadan her, jeg skal
have det resten af mit liv.” Sgren dropper igen helt ud af laegekon-
takt og sundhedssystem med endnu en udiagnosticeret depression:
"1 den periode er jeg en super-darlig keereste og far. Jeg star op, gar
pa arbejde, kommer hjem og gar i seng.”

Pa intet tidspunkt har en laege spurgt Sgren, hvordan han har det, el-
ler fortalt om sammenhangen mellem psoriasis og fglgesygdomme.

| biologisk behandling til sidst

Serens kaereste insisterer nu pa, at Sgren skal ringe til Psoriasis-
foreningen. Han ggr det modvilligt og bliver sat i forbindelse med
en hudlaege, der far Sgren med i et klinisk studie, hvor et biologisk
preeparat skal afprgves. Sgren husker, hvordan han efter en uges
behandling pludselig kan maerke, at han ikke leengere blgder. Kort
efter forsvinder skzellene, og han har kun lidt redmende, fortykket



hud tilbage. Sa forsvinder psoriasis helt: Sgrens psoriasis er for
fgrste gang i over 10 ar kommet under effektiv kontrol. Efter 10 ar
med fejlslaede behandlinger oplever Sgren nu, hvad det vil sige at
have effekt af sin medicin.

| dag har Sgren tre depressioner bag sig og dertil en psoriasisgigt
diagnose. Den biologiske behandling har virket i fem ar, men er
begyndt at aftage. Om sit forlgb siger Sgren: “Som det er i dag,
skal du igennem alle de her cremer, du skal have methotrexat, fgr
du kan fa biologisk behandling. Det kan godt ggre mig rasende at
taenke pa, at jeg skulle traekkes igennem alle de cremer, nar den
biologiske behandling ville have virket med det samme pa mig. Det
havde ogsa gjort en keempe forskel, hvis en af de mange behand-
lere havde sagt 'Du har det tydeligvis darligt, du skal ogsa lige tale
med en psykolog.””

Sgrens psoriasishistorie eksemplificerer en raekke af de forhold,
som denne hvidbog gnsker at ggre op med:

* Sgren oplever pa kritiske tidspunkter i sin sygdom, hvor psoriasis

er i voldsomt udbrud, at skulle vente pa at komme til hudleegen —
uden at fa den ngdvendige akut-henvisning.

Sgren dropper ud af sine behandlingsforlgb flere gange pa grund
af fglgesygdommen depression, dog uden at der laegefagligt
bliver taget hand om diagnosticering og behandling af den klare
fglgesygdom. Sgren hgrer ej heller om risici for depression, psori-
asisgigt eller andre fglgesygdomme.

Opfglgningen pa Sgrens behandlingsrespons har vaeret man-
gelfuld i arevis. Sgren bliver haengende alt for laenge i smgre-
behandling uden effekt og uden at prgve et nyt praeparat. En
individuel tilgang til Sgrens sygdom havde muligvis kunnet sikre
ham en akut-opstart i biologisk behandling og dermed sygdoms-
kontrol tidligere end 10 ar efter sygdomsdebut.

Der er ingen tvivl om, at havde Sgren oplevet grundig opfglgning pa
behandlingseffekt, kunne Sgren vaere sikret en meget bedre livs-
kvalitet arevis fgr, han reelt endte med at fa sin sygdom i bero med

biologisk behandling.
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Om Psoriasisforeningen

Psoriasisforeningen er en patientforening, som arbejder for at udbrede kendskabet til psoriasis og psori-
asisgigt samt at stgtte og forbedre vilkarene for de mere end 200.000 danske psoriasispatienter og deres
pargrende. Psoriasisforeningens vision er et liv uden psoriasis.”

Psoriasisforeningen har taget initiativ til udviklingen af denne hvidbog som led i markeringen af for-
eningens 50 ars jubileeum i 2021, og med denne ansporer foreningen til at fremtidssikre forholdene for
danske psoriasispatienter, saledes at deres behandlingsbehov prioriteres og imgdekommes rettidigt og
ressourcemaessigt proportionalt af det danske sundhedsvaesen.

Psoriasisforeningen
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