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Psoriasisforeningen




Forord

Nye behandlinger kan give
dig et liv uden symptomer
fra din psoriasis

Psoriasis kan vaere en invaliderende sygdom. Symptomer og gener kan ggre
det sveert at leve et almindeligt liv — seerligt nar man har sveer psoriasis.
Men sadan behgver det heldigvis ikke at veere laengere.

Moderne behandlinger er nemlig sa effektive, at der for de fleste psoriasis-
patienter er gode muligheder for at blive helt fri for symptomer. Desveaerre
er der stadig laeger, der ikke er klar over, at det forholder sig sadan, og
patienter, der ma opgive at fa den rette behandling. Derfor er det vigtigt,
at du som patient er godt kleedt pa, nar du gar til leegen. Ved at saette dig
ind i din sygdom og dine behandlingsmuligheder, kan du selv veere med til
at sikre den helt rigtige behandling for dig.

Vived, at mange mennesker med moderat og sveer psoriasis har opgivet at
fa en effektiv behandling, fordi vejen gennem behandlingssystemet virker
lang og sngrklet. Men vi vil opfordre dig til at holde fast. De nye behandlings-
muligheder betyder, at din psoriasis kan behandles, og at du har mulighed
for at fa et godt liv uden gener fra din sygdom.

Denne folder er din guide til at komme videre.

Lars Werner Kristian Kofoed Sgren V. Rasmussen
Direktgr i Overlaege og speciallzege Patient med sveer psoriasis,
Psoriasisforeningen i hudsygdomme som i dag er velbehandlet
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66 At jeg er kommet i behandling betyder alt.
I dag er jeg en velbehandlet, glad mand,
som er aktiv, har overskud i karrieren og i

Sgren, 38 ar, patient med svaer psoriasis, som i dag er velbehandlet.

Udviklet med stgtte fra LEO Pharma, AbbVie og Lilly.

livet. Jeg har faet mit liv tilbage 1)



Den gode samtale
med laegen

Nar du mg@der op hos lzegen, har | kun 8-10 minutter sammen. Derfor
er det vigtigt at vaere velforberedt, nar du skal tale med din laege.

For konsultationen

Fgr dagbog — fx med den gratis app PsoMentor — over udsving i din
sygdomsaktivitet, sa | har noget konkret at tale ud fra.

Udfyld skemaet pa side 12 og 13 i folderen og tag det med til laegen.
Brug skemaet som udgangspunkt for snakken med din lege.

Overvej, om du er tilfreds med effekten af din nuvaerende behandling?
Fjerner den dine symptomer?

Skriv en liste over de spgrgsmal, du gerne vil stille laegen, og stil de
vigtigste fgrst.

Tag gerne en pargrende med til konsultationen: To saet grer hgrer
bedre end ét.



Under konsultationen

Sig fra starten, at du har nogle spgrgsmal, du gerne vil gennemga,
og veer sa konkret som muligt. Sig til, hvis der er noget, du ikke forstar.

Veaer aben om dine symptomer, og om hvordan du har det, bade i krop
og sind. Fx fgler du dig begraenset i din hverdag? Fgler du dig isoleret?
Fgler du dig begraenset i dine intime relationer?

Bed din laege om, at | seetter konkrete behandlingsmal for dig.
Laes mere om behandlingsmal pa side 8.

Opsummeér de aftaler, | har lavet, inden du gar.

Efter konsultationen

Overvej, om du fik stillet de spgrgsmal, du ville. Hvis ikke: Overvej, om
det kan vente til naeste konsultation — eller om du skal ringe ind og fa
svar hurtigere?

Bespg Sundhed.dk og tjek, om du har faet de henvisninger og recepter,
| aftalte.

Til naeste konsultation

Folg op pa de konkrete behandlingsmal, du har sat sammen med din lzege.

Hvis behandlingen ikke virker inden for de mal og den tid, du har aftalt
med din laege, sa tal med lzegen om mulighederne for enten at skifte
behandling eller blive sendt videre i behandlingssystemet.



Forsta laegens sprog

For at fa en ligeveaerdig samtale med din leege er det en fordel at kende de
vigtigste begreber og ord.

Nar leeger vurderer psoriasis, inddeler de sygdommen i tre svaerhedsgrader:
mild, moderat og sveer. Hvis man har psoriasis pa under 2 procent af
kroppen, taler man om mild psoriasis, mens 2-9 procent er moderat, og
over 10 procent er sveer psoriasis. Svaerhedsgraden er afggrende for,
hvilken behandling du far tiloudt. Fa overblik over de forskellige behandlings-
former pa side 10.

Til at vurdere sveerhedsgraden af din psoriasis, og hvilken behandling der
kan vaere relevant, bruger laegen flere redskaber. PASI, DLQI og “handflade-
metoden” er tre redskaber, som er szerligt vigtige for lsegens vurdering, og
hvis du kender og forstar dem, bliver det lettere for dig og lsegen at tale
sammen og saette faelles mal for din behandling.




72

star for "Psoriasis Area Severity Index”. Det er en metode, som
bruges til at vurdere, hvor stort et omrade af kroppen, der er
daekket af udbrud, og hvor slemt omradet er angrebet. Kroppen
inddeles i fire omrader, der far tildelt en score for daekning og
svaerhedsgrad. Ved at kombinere tallene for de fire omrader, far
man en samlet PASI-score, der kan ligge mellem 0-72. En PASI-
score pa 1-5 svarer til mild psoriasis, 5-10 til moderat psoriasis og
over 10 til sveer psoriasis.

star for "Dermatology Life Quality Index”. Det er et spgrgeskema,
der skal hjelpe din laege med at vurdere, hvor meget din psoriasis
pavirker din trivsel og livskvalitet. Skemaet bestar af ti spgrgsmal
om bl.a. fysiske og psykiske symptomer, pavirkning af dine sociale
og neare relationer og tilfredshed med din nuvaerende behandling.
DLQI-scoren kan ga fra 0-30, hvor 0-1 betyder, at sygdommen ikke
pavirker din livskvalitet, 2-10 betyder lille til moderat pavirkning,
og 11-30 betyder stor til meget stor pavirkning af din livskvalitet.

er en mere enkel made at vurdere sveerhedsgraden af psoriasis, og
metoden har den fordel, at du selv nemt kan bruge den. Ved at
bruge din handflade kan du vurdere, hvor stor en del af kroppen
der er pavirket af psoriasis. Arealet af en handflade svarer nemlig
til 1 procent af kroppen, og ti handflader svarer til 10 procent og
karakteriseres dermed som sveer psoriasis. Handflademetoden er
nem at bruge, men tager ikke hgjde for, at det kan vaere mere
invaliderende at have psoriasis pa kgnsorganerne end pa overarmen.
Handflademetoden kan derfor ikke sta alene — men kan veaere et
godt udgangspunkt for din snak med laegen.



Saet mal for din
behandling

Gode resultater kraever malrettet arbejde. Det geelder bade for sportsfolk,
virksomheder og nar det drejer sig om at behandle sygdomme. For at opna
gode resultater i behandlingen af din psoriasis, er det afggrende at have
nogle konkrete mal for, hvad du gerne vil opna. Derfor er det vigtigt, at

du sammen med din laege beslutter, hvilke mal du har for din behandling.

"De fleste mennesker med psoriasis kan i dag fa et liv uden gener fra
huden,” siger overlaege og speciallaege i hudsygdomme, Kristian Kofoed.

Det er altsa ikke urealistisk at have et behandlingsmal, der hedder ’‘ingen
synlig psoriasis’ eller en PASI og DLQI pa 0. Men det er ikke ngdvendigvis det
rette mal for dig. Kristian Kofoed understreger, at behandlingsmal er helt
individuelle og afhaenger af din alder, dit kgn, de udfordringer, du oplever i
hverdagen, og hvilken type psoriasis du har.

"Derfor er behandlingsmal medvirkende til at afklare forventninger og
muligheder og til at sikre, at der bliver skiftet behandling, hvis ikke den
nuvaerende giver et tilfredsstillende resultat,” siger Kristian Kofoed.

| sidste ende er det kun dig, der ved, hvad der betyder mest for dig og din
livskvalitet. Derfor opfordrer vi til, at du ggr dig nogle tanker om det. Tag fx
en snak med dine naermeste pargrende om, hvad der er vigtigt for dig og
for dem, og tag konklusionerne med til lzegen. Sa kan | sammen udpege de
rette behandlingsmal og sammensztte din behandling efter dem.

66 At saxtte et behandlingsmdl gav mig et lys
for enden af tunnelen og hab. Men ogsd
frustration over ventetid og behandlinger

Sgren, 38 ar, patient med svaer psoriasis, som i dag er velbehandlet.

som ikke virkede med det samme 9



Psoriasis rammer
ogsa de pargrende

Pargrende er en af de vigtigste
ressourcer for mange mennesker med
psoriasis. Det er ofte de pargrende,
der motiverer og hjelper mennesker
med psoriasis til at tage skridtet og
komme i en behandling, der ggr en
forskel. Derudover kan de ogsa
hjeelpe med lavpraktiske ting som at
ga med til l=geaftaler.

Selvom det er givende at hjaelpe, ma
man ikke vaere blind for, at det ogsa
kan vaere hardt at vaere pargrende.
Seerligt ved moderat og sveer psoriasis
kan sygdommen i perioder fylde sa
meget, at den bliver altopslugende
og slider pa relationerne.

Pargrende skal derfor huske, at deres
behov og bekymringer ogsa er vigtige.
Det er en god idé at tale med nogen
om de sveere fglelser. Det kan veere
en god ven eller maske en psykolog.

Det er ogsa vigtigt at have blik for, at
der er udfordringer, man som
pargrende ikke kan klare selv. En del
mennesker med psoriasis udvikler en
depression, og her kan det vaere
ngdvendigt med professionel hjzlp.
Det er ikke noget at skamme sig over
—tveertimod.

Psoriasisforeningen
yder radgivning til
sine medlemmer, og
pdrgrende er meget
velkomne. Gennem
foreningen kan du
bdde tale med de
frivillige og s@ge
radgivning hos vores
fagfolk, bl.a. en
sygeplejerske, kost-
og motionsvejleder,
socialradgiver og en
sexolog.



Overblik

Se, hvilke behandlinger
der findes

Lokalbehandling * Steroider

(creme, salve, gel eller ¢ Tjaerebehandling

spray) e Vitamin D2 analoger
e Salicylsyre

e Calcinurinhammere

Lysbehandling * Klimabehandling/
behandlingsophold

¢ Bredspektret UVB
e Smalspektret UVB
® PUVA (Psoralen + UVA)

Systemisk e Methotrexat
behandling * Retinoider
(injektioner eller tabletter) e Ciclosporin

e Fumarsyre

e Apremilast
Biologisk * Biologiske antistoffer, der
behand“ng normaliserer immunforsvarets

reaktion. Stofferne kan opdeles
i forskellige klasser:

TNF

IL-12/23

IL-17

IL-23

(injektioner eller 1V)

Fa mere information om de forskellige behandlinger pa psoriasis.dk

10



Fa overblik over
din psoriasis

Inden du skal til konsultation hos din leege, anbefaler vi, at du udfylder
dette skema. Det kan veere et godt udgangspunkt for en snak med laegen
om symptomer, gener, behandlingsmuligheder og lignende. Skemaet kan
bade bruges til dine Igbende kontroller, hvis du skal starte pa en ny
behandling efter en pause, eller hvis du skifter lzege.

11
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Din psoriasis

Hvornar fik du diagnosen psoriasis?

Har andre i din familie ogsa psoriasis?

Har du andre kroniske sygdomme eller fglgetilstande?

Har du nogen psykiske symptomer, fx darligere humegr end tidligere?

Din behandling

Hvad vil du gerne have ud af at ga i behandling? Fx feerre smerter,
mindre klge, et liv uden synlig psoriasis? Skriv dine mal ned.




Hvilke behandlinger har du faet tidligere?

Hvis du Igber tgr for plads, sa skriv ved siden af.
Det er vigtigt for leegen at kende din forhistorie.

Navn pa medicin:

Hvornar startede du pa medicinen?

Hvorfor stoppede du?

Navn pa medicin:

Hvornar startede du pa medicinen?

Hvorfor stoppede du?

Hvilken behandling far du nu?

Navn pa medicin:

Hvor laenge har du faet det?

Evt. hvilken dosis far du?

Oplever du nogen bivirkninger? Hvilke?

Far du anden medicin?

Navn(e) pa medicin:

Hvad far du den/dem for?






