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PASIENTENE
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a utvikle effektive medisiner
forbehandlingav alvorlige
sykdommer.

Det gj@r vigjennom a satse
painnovasjon og samarbeid.

Og ikke minst ved at vialltid tar
utgangspunktidem viskal hjelpe
- pasientene.
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Kjeere leser

Kommunikasjonseksperter spor
gjerne etter Psoriasis- og eksemforbun-
dets suksesshistorier. Da pleier vi blant
annet 4 nevne behandlingsreiser til
utlandet. Tilbudet som ble en egen
tilskuddsordning pa statsbudsjettet,
spiller en stor rolle i vart interessepoli-
tiske arbeid og noe vi har jobbet lenge
for.

Allerede to ar etter at Norsk psoriasis-
forbund ble opprettet, ble det arrangert
turer til Syden for medlemmer pa varen
og tidlig pa hesten i 1964. Og forbun-
det var godt forneyd med at Seksjon
for behandlingsreiser til utlandet ble
startet 1 1976 som et proveprosjekt pa
Adriaterhavskysten i Jugoslavia.
Resultatene var gode og psoriatikerne
var forngyde, men forbundet onsket et
annet reisemdl som kunne tilby gode
solforhold ogsi i vinterhalviret.
Jynene ble rettet mot Lanzarote, og
etter hardt arbeid og ivrig innsats
overfor Sosialdepartementet, Helsedi-
rektoratet, politikere og andre, ble
klimabehandlingen flyttet til Lanzarote
fra hesten 1980.

For oss er det viktig 4 ivareta og
videreutvikle tilbudet med klimabe-
handling. Vi ensker at flere pasienter
skal i muligheten til 4 reise pa
behandlingsreiser, enten det er barn,
ungdom eller voksne, enten det er
pasienter med psoriasis, psoriasisartritt
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eller atopisk eksem. Behovet er der
fortsatt, noe som hovedsaken i dette
nummeret bekrefter. Blant annet
forteller to modre med barn som har
psoriasis at de opplever at det er en
kamp om plassene pa psoriasispro-
grammet for barn.

Og fortsatt jobber vi for at voksne med
atopisk eksem blir en av de nye
gruppene som inkluderes i ordningen.
Blant annet derfor anser vi det som vér
plikt & minne og stresse Regjeringen og
Stortinget om at klimatilbudet ber
styrkes. Det skjer gjerne i
statsbudsjettider. I statsbudsjettet for
2018 var det ingen store endringer i
finansieringen av behandlingsreiser. Og
selv om Regjeringen foreslo i Jeloya-
plattformen 4 styrke dette behandlings-
tilbudet, er det ingenting som tyder pa
det i det reviderte statsbudsjettet for i
ar.

Vivet at det lonner seg med behand-
lingsreiser for folk med psoriass,
psoriasisartritt og atopisk eksem. Det
viser evalueringen av ordningen som
SINTEF gjennomferte i 2011. Den
fant ut at ved revmatisk sykdom og
psoriasis er nytten av klimabehandling
godt dokumentert, og en studie av
behandlingen for atopisk eksem kan
vise til bedret hudsymptomer. Forsk-
ning viser dessuten at klimabehandling
gir positiv Virkning pa mange plan.

Ansvarlig redaktor

Eldrid Oftestad

T: 23 37 62 43 /997 07 903
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Behandlingen dreier seg ikke bare om
soleksponering og saltvannbading. Den
inneholder ogsa mange aspekter som
aktivitet, trening, undervisning, livsstil
og mestring og jevnlig oppfelging av
hudlege, sykepleier og idrettspedagoger.

Derfor gir denne behandlingen si mye
mer enn det tilsynelatende, som Anja
Leucht eksemplifiserer. Hun som selv
er allmennlege og som har sekt for
mange pasienter, sier at hun ikke var
klar over at psoriasis kan bety okt risiko
for hjerte- og karsykdommer.

Eldrid Oftestad
Redaktor
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Trenger du noen a snakke med?

| Psoriasis- og eksemforbundets likepersonstjeneste
mgter du likepersoner innen diagnosegruppene psoriasis,
psoriasisartritt, atopisk eksem og kronisk urtikaria. En
likeperson har selv en diagnose og har erfaring og
kompetanse pa hvordan det er & leve med dette. Han
eller hun kan hjelpe deg med spgrsmal du har om
diagnose, gir rad om behandling, gkonomi og rettigheter
eller bare vaere en du kan snakke med. En likeperson
har gatt pa kurs og har taushetsplikt.

Oversikt og kontaktinformasjon til alle likepersonene
finner du pa Huportalen.no/likeperson




Kjsere medlem

Psoriasis- og eksemforbundet (PEF) er
en nedvendig organisasjon for personer
med hud- og leddsykdommer. Disse syk-
dommene er ikke bare «plagsomme», de
kan vere alvorlige med store smerter og
lidelser. I tillegg er det en risiko for a fa
alvorlig felgesykdommer. Det er vir orga-
nisasjon som fronter problemene som
vire sykdomsgrupper sliter med.

Vimerker at det er stor mangel pa viten
om oss. Mange, ogsi de som sliter med
sykdommene vire, vet ikke at PEF finnes.
De fir da heller ikke vite at de kan fa
hjelp og stotte. Allmennheten vet ogsa
for lite om organisasjonen og de utford-
ringer vi stir overfor, og hva PEF kan
gjore. Offentlige myndigheter trenger
ogsd mer viten om vire sykdommer og
behovene som eksisterer for & kunne gi
behandling til flere og mer adekvate til-
bud til vire pasientgrupper.

For 4 kunne drive bedre arbeid for
enkeltmenneskene som sliter med vire
sykdommer og for & styrke informasjons-
og pavirkningsarbeidet, trenger vi flere
medlemmer. Flere medlemmer betyr
styrket kapasitet og posisjon. Som mange
frivillige organisasjoner har vi i de siste
drene merket nedgang i medlemstallet.
Men i fjor fikk vi flere nye medlemmer,
kanskje fordi vi har bidratt til et storre
fokus pa hud og leddlidelser. Vi opptrer
stadig pa flere arenaer og skaffer oss opp-
merksomhet. Og samfunnet ellers har
kanskje ogsa blitt mer klar over hudsyk-
dommenes alvorlighet.

La oss nd «legge oss i selen» som det
heter, og forsoke & pavirke enda mer per-
soner, allmenheten, beslutningstakere og
opinionsdannere for 4 fi flere til 4 bli

medlem av PEF. Vire tillitsvalgte har
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Forbundets bankgiro:
6049.05.32458

Telefon- og besgkstid
TIf. 23 37 62 40
Man—fre 09.00-15.00

naturlig nok et ansvar 4 skaffe flere med-
lemmer. Men du som «vanlig» medlem,
betyr ogsa veldig mye nér det gjelder a i

med flere medlemmer i PEF.

Tidligere har jeg pipekt at sommeren
kan veere en stor mulighet for 4 fi kontakt
med folk pd en mer uformell arena. Vi
deltar kanskje pa sommerarrangementer,
som det er mange av her i landet. Det er
en gylden anledning til 4 komme i kon-
takt med folk. Snakk med folk om hud
nar dere sitter og tar en kopp kaffe pa et
sommertreff i neermiljeet. Mange er svert
interesserte fordi temaet betyr svert
meget for oss alle, enten det er snakk om
personer som har hudlidelser eller ikke.
Fortell om vir flotte organisasjon og hva
den kan utrette. Fortell om oss nir dere
«slar av en prat» i keen pd «super n», eller
meter en politiker eller journalist. Eller
kanskje dere kjenner en politiker eller
journalist? Kanskje det kan bli et oppslag
i avisen eller en sak i kommunestyret om
behovet for bedre tilbud for folk med
hudlidelse og om PEF. Vi ma fi frem
opplysninger om at mange sliter med sine
sykdommer, men at det finnes en oppega-
ende organisasjon som kan yte bade
direkte stotte til den enkelte og at PEF i
tillegg er en viktig kraft i mete med
beslutningstakere, bade politisk og faglig.

BLI MED og informer om PEF og vare
sykdommer, bruk fantasien og mulighe-
tene til 4 komme med informasjon nér
situasjonen byr seg. Stemmen din betyr
noe! Min erfaring er at jeg ikke blir avvist
nar jeg forteller om PEF. Er det forresten
brosjyrer om PEF pi «ditt» legekontor
eller pa «ditt» apotek? Hyvis ikke, sper om
det, eller si fra til oss. Hvis det tillates, er
det viktig at brosjyrer om PEF er der. Det
samme bor gjelde pd helseinstitusjoner.

PEFs Sentralstyre
Leder

Ragnar Akre-Aas
TIf. 907 77 796
raa@pefnorge.no

Nestleder

Liv Skovdahl

TIf. 481 86 232
liv.skovdahl@pefnorge.no

Styremedlemmer

Kjersti Ollestad

TIf. 402 42 552
kjersti.ollestad@pefnorge.no

FORBUNDSLEDEREN

Sa noe helt annet. Som sagt stir sommeren
for deren, og det er en fin tid for & kunne
drive mer fysisk aktivitet med mer lys og
varme. Vi har kanskje mer overskudd. Jeg
benytter anledningen til & minne om at det
gir bedre helse nir man er fysisk aktiv. Det
er ikke snakk om fysisk «blodslit» for 4 ke
den fysiske formen. Benytt de lyse sommer-
morgenene eller kveldene. Spaser en tur i
nermiljeet, gi i marka eller bruk sykkelen.
Det vil bety mye for din helse.

Samtidig er det pa denne tiden og frem-
over fullt av nye grennsaker, frukt og beer
i butikkene og faktisk langs veiene (det
gjelder for eksempel jordbzr og bringe-
beer). Synet og smaken er ofte veldig
fristende og nir det i tillegg styrker helsa,
s blir det bingo!

S4 GOD SOMMER med god og sunn
mat, og fysisk aktivitet som mdtte passe
den enkelte. Og snakk om PEF som hjel-
per, ridgiver og meget viktig akter pa vart
helseomrade!

Ragnar Akre-Aas
Forbundsleder

Kenneth Waksvik
TIf. 473 12 022
kenneth.waksvik@pefnorge.no

Birger Angelsen
TIf. 992 61 604
birger.angelsen@pefnorge.no

Berit Utgard
TIf. 920 58 302
ber-utga@online.no



- Personer med kronisk
elveblest kan fa et mye bedre
liv ved strukturert oppfelging
av sykdommen, sier overlege
Ellen Cathrine Pritzier.

Tekst: Eva Alnes Holte
Foto: iStock

Pritzier er overlege ved hudavdelingen
pa Stavanger universitetssykehus HF
og har deltatt i en verdensomspen-
nende studie som har fulgt opp pasien-
ter med langvarig elveblest, sikalt kro-
nisk urtikaria. Elveblest er et kloende
utslett som bestér av redlige og / eller
hvite vabler som kan vere fra millime-
ter til flere centimeter i diameter og
som kommer og gir innen 24 timer.

Sykdommen kan oppsta akutt eller
vere en kronisk lidelse. Hos en del av
pasientene med kronisk urtikaria kan
det oppsta hevelser i tynnere hud og
slimhinner som rundt eyne, pa leppe og
av og til pa tunge. Disse hevelsene kalles
angiogdemer og noen av de kronisk syke
har bare denne type hevelser. De
responderer pa samme behandling som
ved symptomer med vabler i huden.

Fulgte opp skandinaviske pasienter
Elvebleststudien ble presentert under
den europeiske dermatologikongressen,
EADYV, i september 2017 i Geneve.
Pritziers oppgave i studien var sammen
med danske og svenske forskere 4 folge
opp skandinaviske pasienter.

50 pasienter fra Norge og Stavanger
deltok i undersokelsen, 28 fra Sverige
og 80 fra Danmark. 72 prosent av
pasientene var kvinner. I gjennom-
snitt var det droye seks ér siden
pasientene hadde fatt diagnosen
kronisk elveblest.

— Kronisk urtikaria har lenge veert
en undervurdert sykdom til tross for at
den har stor negativ innvirkning pa
pasientenes hverdag, sier overlege
Pritzier.

Hun pépeker videre at elveblest er
en forholdsvis vanlig sykdom med en
forekomst pa cirka én prosent. Opp
mot en fjerdedel av befolkningen i
verden vil kunne oppleve en enkelt-
episode med elveblest i lopet av livet.

Formilet med studien var 4 doku-
mentere hvordan man behandler og
tolger opp pasienter med kronisk
urtikaria som ikke responderer tilstrek-
kelig pa ikke-sovndyssende H1-anti-
histaminer, som vil si allergimedisin.
Til tross for navnet vil enkelte likevel
bli trette av medisinen.

Videre ble det undersgkt hvordan
behandlingene som finnes blir brukt,
og hvordan sykdommen pavirker
hverdagen til dem som blir rammet.

Seks ar med kloe

Elveblesten regnes som kronisk nir
kleen og utslettet har vedvart i over
seks uker. Den kroniske formen deles
opp i spontan og induserbar, altsa at
man kan pavise arsaken til sykdommen.
Elveblesten er spontan hvis man ikke
kan vise til noen sannsynlig arsak til
utslettet. Den regnes som induserbar,

« Antihistaminer er en
allergimedisin, men elveblest
har ingen ting med allergi a
gjore. »



ELVEBLEST

kan kureres

dersom symptomene blir utlest av blant
annet varme, sollys, trykk eller kulde.

Stoffene som frisettes i huden
utvider blodirene samtidig som de
overflatiske nervefibrene i huden
aktiveres og det begynner & klg. Det
mest kjente av disse stoftene er
histamin og nettopp derfor brukes
legemidler som blokkerer histamin,
sakalte antihistaminer, til 4 behandle
urtikaria. Dosene kan variere.

— Antihistaminer er en allergimedi-
sin, men elveblest har ingen ting med
allergi 4 gjore, papeker Ellen Cathrine
Pritzier.

Studien viste at biologisk medisin
— altsd legemidler som er fremstilt av
eller som er renset fra levende celler
eller vev — ogsd kan hjelpe halvparten
av pasientene med kronisk elveblest
som ikke oppnir god nok effekt av
firedobbel dose antihistaminer.

— Vi er ikke helt i mil, vi kan hjelpe
de fleste noe, men noen pasienter
kunne hatt enda bedre symptomkon-
troll, medgir overlege Pritzier.

Ifolge Pritzier kan kronisk elveblest
ha store negative innvirkninger p
pasientens liv. Den sterke kloen forer til
uro og sevnproblemer, og det kan bli
vanskelig & fungere godt i hverdagen
hjemme og pa jobb.

— Sykdommen gir gkt behov for hel-
setjenester og rammer dermed béde
pasientens skonomi og livskvalitet.
Dersom man gir disse pasientene en
optimalisert behandling, vil sykefravee-
ret bli mindre og de vil fi en bedre
livskvalitet, uttaler Ellen Cathrine
Pritzier.

Overlege Ellen Cathrine Pritzier har deltatt
i en global studie av pasienter med kronisk
elveblest. Foto: Clinique Bellevue

Mange har vert underbehandlet
Observasjonsstudien av de skandina-
viske pasientene med kronisk elveblest
viste at de ved riktig og strukturert
medisinering kan unngé de fleste
besokene pi akuttmottak grunnet syk-
dommen. I begynnelsen av studien
ble det registrert hvor mange ganger
pasientene sokte helsehjelp i det fore-
gaende aret; 28 prosent av pasientene
sokte akutthjelp og 14 prosent ble
innlagt pi sykehus pa grunn av syk-
dommen.

Ved ettirsoppfolgingen hadde ingen
av pasientene sokt akutthjelp eller blitt
innlagt pd sykehus. Ved hjelp av et
livskvalitetsskjema kunne man ogsa
dokumentere at pasientenes arbeids-
evne ble forbedret fordi sykdommens
negative innvirkning pd evnen til &
arbeide ble redusert med 31 prosent.

Riktig behandling av sykdommen
og god, regelmessig oppfolging av lege
er altsd alfa og omega nir det gjelder &
fungere bra til tross for at man har
kronisk elveblest.

— Mange har vert underbehandlet i
drevis og leert seg 4 leve med sykdom-
men, sier overlege Pritzier.

Hun synes det er interessant &
observere hvor dyktige pasienter er til 4
omstille seg etter de situasjonene de
havner i.

— Nir de fir riktige medisiner innser
de hvor plaget de egentlig har vert. De
tiler da mindre om de slutter med
medisinen og plagene kommer tilbake.
Dessverre har vi ingen behandling som
hjelper alle med kronisk elveblest.
Mange flere enn i dag kan imidlertid fa
et mye bedre liv med de medisinene vi
allerede har til radighet, sier hun.

Observasjonsstudien ble giennomfort med
okonomiske stotte fra legemiddelfirmaet
Novartis, og Pritzier har mottatt
honorarer av Novartis for foredrag og
maoter.



Nabia Kanwal blir friskere av
behandlingsreisene til Valle

Marina. | juni blir det bestemt
om helsesenteret pa Gran
Canaria far fortsette med

psoriasisprogrammet.

Tekst og foto: Eldrid Oftestad
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BEHANDLINGSREISER

Arguineguin, Gran Canaria

15. mars 2018:

Inne i kantinen pa Valle Marina, helse-
senteret til Norges Astma og Allergi
Forbund (NAAF) pi Gran Canaria er
det svalt og nesten litt morkt, mens
formiddagsolen tar skikkelig i utenfor.
Midt i lokalet gjor noen etternolere seg
ferdig med lunsjen. Det er torsdag i uke
to, og en uke igjen av behandlingsreisen
pa psoriasisprogrammet for denne
gang.

— Nir brevet kommer i postkassen
om at jeg far behandlingsreise blir det
straks bedre, sier Ole Aune.

— Det er veldig lererikt. Noe av
dette burde jeg ha visst for lenge siden,
innremmer Jacob Solvang.

Det er forste gang han er pa
behandlingsreise. Liv Karin Resholm
har veert pi minst ti behandlingsrei-
ser. Hun pleier egentlig 4 reise senere
pa dret for 4 slippe 4 ta pi seg sd mye
klaer nar hun kommer hjem igjen.

—Jeg pleier & vaere bedre enn jeg har
veert denne gangen, si resultatet er ikke
blitt like bra som det pleier. Som alle
andre ble jeg ogsi syk i begynnelsen av
oppholdet, forkjelet og fikk virusinfek-
sjon. Na gjelder det 4 utnytte maksi-
malt den siste uken som er igjen, sier
hun.

— Opplegget er bra, og det er
kjempeviktig & mete andre med
psoriasis. Stort sett blir folk bra. Men
det kunne gjerne ha vart i fire uker for
flere av oss, ser jeg. Hvis det er darlig
ver, sd har det ikke noe effekt & vare
her, mener Ole Aune.

— Er det sosialt?

De nikker.

— Det er hypersosialt, kommer det
fra et annet bord.

Ikke tid til a tenke pa egen hud

Det er Anja Leucht som sier dette. Det
er andre gangen hun er pi behand-
lingsreise.

— Det kan blir for mye sosialt, men
man velger selv. Det vi har felles er
stort sett samme sykdom, utdyper
hun.

Med hun virker forneyd med sitt
sosiale selskap under denne lunsjen,
Nabia Kanwal, som skal lere Anja &
lage pakistansk mat.

— Jeg blir friskere, forteller Nabia
som har veert pi til sammen fem, seks

behandlingsreiser.
Anja nikker.

Sykepleier Cathrine Lien (th) flyttet med familien til Gran Canaria for & gjere noe annet og vikarierer for
tiden pa Valle Marina, Her far hun opplaering av Atle Botnedal (tv.), Elisabeth Fjelde og Jan Torssander.

— Jeg har ikke veert sa bra pa 20 dr, jeg
trodde ikke jeg skulle bli sa bra.

Dessuten har hun lert et og annet
nytt.

— Jeg var ikke klar over at psoriasis
betyr en risiko for hjerte- og karsyk-
dom. Med barn og travel hverdag har
det ikke vaert rom for 4 tenke si mye pa
min egen hud.

« Nar brevet kommer

| postkassen om at jeg far
behandlingsreise blir det
straks bedre. »

Mye av tiden pa Valle Marina gir til
smering, og etter 26 dr med psoriasis
visste ikke Anja hvordan hun skulle
smere seg riktig.

— Og selv jeg som er lege selv,
allmennlege og har studert og leert
om psoriasis og psoriasisartritt,
trenger jeg 4 lere dette. Jeg har sokt
om behandlingsreise for pasienter,
men ikke for meg selv for jeg gjorde
det i fjor.

Begge to synes det er lenge 4 veere
hjemmefra i tre uker.

— Jeg har voksne barn, men barn
trenger sin mor, sier Nabia.

— De hjemme unner meg behandlin-
gen, legger Anja til.

De andre i kantinen folger med pé nye
medisiner og de biologiske legemidlene
som er utviklet.

— Det er mye som kommer ni, det er
alltid noe nytt. Derfor er det viktig at
det er hudlege og annet helsepersonell
her pd Valle Marina som har kunnska-
pen, sier Stefan Nordqvist.

— Det har skjedd veldig mye i de
siste drene ndr gjelder medisinering og
forskning pa psoriasis. For var det litt
mer fokus pa det kosmetiske enn det er
na, legger Liv til.

Uten snev av ferie

Pi «tunet» ved bassenget og ved
resepsjonen tar Atle Botnedal en
pause for 4 fortelle om Valle Marina.
Ifelge den stedlige lederen pa Valle
Marina er det mange grunner til at
klimabehandling fungerer for folk
med psoriasis.

— Solen brenner vekk utslettet ved
aktiv behandlingssoltid bestemt etter
hvilken hudtype du har. Dessuten er
det avhengig av drstiden. Prinsippet er
i sole seg uten solfaktor, men de skriver
under pé et solskjema for 4 vise at de
har lest og forstatt at solen kan veere en
faktor som kan oke kreftfare. Dette er
noe Stralevernet har palagt oss, forteller
Atle.

Dessuten er det en del andre regler
de mi forholde seg til nir de skriver
under pd kontrakten. Som alkohol.

— Er dette touchy?



Stefan Nordqvist (tv.), Liv Karin Resholm og Ole Aune har veert p4 mange behandlingsreiser. Det
betyr mye for dem & behandle utslettene sine i sol og saltvann,

— Nei. Jeg synes ikke det. Vi har
nulltoleranse for alkohol pa hverdager,
men fra fredag til sendag gér det an.
Men vi er strikse pa at man ikke er
overstadig beruset. De som er det blir
sendt hjem.

— Har det vert episoder?

— For var det store grupper fra
Norge, Sverige og Finland, og da var
det vel hoy sigarfering. Staten betaler
ikke ferietur. Dette er en behandlings-
tur og det skal ikke veere snev av
ferietur. Og s benytter vi oss av denne
sjansen til 4 gi pasientene noen
redskaper for hvordan de skal klare seg
hjemme. Dette gar pa hvordan de skal
smore seg og behandle psoriasisen,
livsstil, stressmestring og ting som
kosthold og helse. Det er mange som
far seg en aha-opplevelse nir de
kommer hit. Dessuten har de tilgang til
helsepersonell hele dagen fra halv étte
til halv ni om kvelden. Og fra den tiden
er det medisinsk bakvakt til neste
morgen. Vi er pd vakt hele tiden, og
pasientene kan ringe oss hvis det er
behov for medisinsk hjelp. Det er
fantastisk situasjon, tenker jeg. Det er
jo ikke bare-bare 4 fi tid til hudlege

hjemme.

Anbudsrundene

Valle Marina har vunnet alle anbudene
for behandlingsreise for psoriasispro-
grammet siden 1995. Det er
hovedsaklig voksne grupper og en

barnegruppe og en ungdomsgruppe i
dret. I tillegg har Valle Marina vunnet
anbudene pa KLA (kronisk lungesyk-
dommer og atopisk eksem) for barn og
ungdom.

«Jeg har sgkt om
behandlingsreise for
pasienter, men ikke for meg
selv far jeg gjorde det i fjor. »

— Akkurat nd har vi 60 pasienter her.
40 voksne og 20 barn med ledsagere.
Psoriasisprogrammet er né ute pa
anbud, si vi vet ikke hvor psoriasispro-
grammet kommer til 4 bli, forteller
Atle.

I tillegg underviser han, og hans
spesialitet er atopisk eksem.

— Barn med atopisk eksem blir sa
fine her, allerede etter to uker. De
bruker solfaktor og leker og elsker 4
bade. Noe som kanskje er litt kontro-
versielt, er at vi strenger bassenget her
for barn i KLA-programmet. Det
gjor vi fordi de trenger 4 bade i
saltvann.

— Vil biologiske medisiner endre
behovet for behandlingsreiser?

— Mange med psoriasisartritt og
psoriasis blir bedre, og da har de
kanskje ikke behovet for klimabe-
handling. Jeg ser at det er mange som

BEHANDLINGSREISER

har store sir som kommer. Si kanskje
det ender opp med at vi far de
darligste, de som ikke kan gé pé
biologiske medisiner.

Den svenske hudlegen

Det er en stund siden svenskene og
finnene var med i det norske psoriasis-
programmet pa Valle Marina. Men en
svenske er fortsatt her.

— Det er en annen gruppe med
psoriatikere som kommer hit n4, sier
hudlege Jan Torssander.

P4 90-tallet begynte han 4 jobbe for
et pasientdrevet psoriasismottak i
Stockholm til den svenske psoriasis-
foreningen. Foreningen spurte om han
ville jobbe pa Valle Marina, og i en
periode arbeidet han tre uker pa
senteret. Han har selv psoriasis og
liker godt 4 jobbe pé Valle Marina.

— Det er litt synd at det bare er
svenske leger som pleier 4 jobbe her. Vi
skulle gjerne hatt flere norske, sukker
han.

Han ser med glede tilbake pé tiden
da det bade var svensker og finner her.

— Finnene var dérlige i hudsykdom-
men fordi det var dérlig tilgang pa
behandling i hjemlandet. Psoriasisfor-
eningen i landet valgte ut hvem som
kunne fa dra. I Sverige var det
landstingene eller fylkene som sto for
uttaket. De finske var her til 2012, og
de svenske til 2014. Jeg savner det
nordiske, det var veldig kult og
spesielt.

Selv om det er hudlegen som
kontrollerer og felger opp pasientene
under hele oppholdet, papeker
Torssander at han ikke er helt fiksert pé
PASI (miling av psoriasis) til pasien-
tene. Vel sa viktig er det hvor utslettene
sitter.

—Jeg synes det er helt ok om
PASI-en er lav om den for eksempel
sitter i fjeset. Da er det verdt 4 sske om
behandlingsreise. Eller hvis du for
eksempel har hodebunnpsoriasis, da kan
du ha god hjelp av & vaere her. Vi
opplever ni at den gode tilgangen til
biologiske behandling forer til at det er
enkelte som ikke har behovet for
klimabehandling, sier han og blar i det
svenske psoriasistidningen til han
kommer til en artikkel om behandlings-
reise.

— Som denne killen her. Han hadde
alvorlig psoriasis og psoriasisartritt og
nesten hvert ar dro han pa behand-
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Anja Leucht (tv.) og Nabia Kanwal sier de laerer mye om sykdommen sin pé Valle Marina.

lingsreise. N4 har han ikke noe utslett
og trenger ikke dra hit. Mens de som
har lett eller moderat psoriasis, sitter
fast og ma fortsette & smeore seg. Se pi
meg selv. Jeg har lite psoriasis og blir
aldri fri fra dette en dag.

Fortsatt aktuelt

Ifelge han er det veldig f4 med alvorlig
psoriasis som ikke kan gi pd biologiske
medisiner.

— For de med lett eller moderat
psoriasis vil fortsatt behandlingsreise
veere aktuelt. Kanskje kan det bli
lettere for disse 4 fi muligheten til
klimabehandling. For de fleste som
gjennomferer en slik behandling vil
det gjore godt. De kan g tilbake til
jobben og fi noen maneder som er
ganske bra til sommeren kommer, og
da har de solen hjemme som de kan
nyte godt av. Dette er «livlinjen», sier
mange.

— Er det fortsatt mange som kommer
hovert dr?

—Ja. De fleste pasientene sier at
dette er den beste behandlingen de har
fatt. Derfor soker de igjen. Noen
pasienter er kanskje redde for &
begynne pi biologiske legemidler og
foretrekker heller klimabehandling.
Innimellom fanger jeg opp pasienter

her som kunne hatt behov for andre
typer medisiner.

Selv om programmet for
psoriasisartitt er et annet sted, forteller
hudlegen at han opplever at mange
pasienter pd Valle Marina ogsi har
leddsmerter.

— Bare en liten del av dem sliter bare
med psoriasis.

«Viopplever na at den gode
tilgangen til biologiske
behandling ferer til at det er
enkelte som ikke har behovet
for klimabehandling. »

Kveldskurs i livsstil
— Hva legger dere i ordet livsstil?

Det er sykepleier Susanne Nielsen
som spor pi kveldskurset i livsstil. Hun
oppfordrer forsamlingen til 4 tenke
tilbake til da de kom hit for to uker
siden.

— Her har dere innarbeidet rutiner.
Velg dere en eller to ting som dere vil
endre for 4 bryte monsteret. Det
trenger ikke veere kjempeambisiost,
men kanskje hjelper det bare 4 gjore
noe annerledes som for eksempel 4

gjore noe omvendt om morgenen.
Som 4 ta en kopp kaffe istedenfor &
vaske deg nir du star opp, fortsetter
hun.

Og si oppmuntrer hun dem til &
gjore ting for 4 i opp humeret.

— Hvordan vil dere gjore det?
utfordrer hun.

— G pi kino, gjere noe sosialt med
venner, trene, synge og spille og holde
pa med en god hobby, er noen av
forslagene.

Nielsen forteller at hun opplever at
mange klarer 4 holde pa livsstilsendrin-
ger etter behandlingsreisen.

— Mange av de som kommer tilbake
hit, ser vi har sluttet 4 royke og gatt ned
kiloer. Dette er andre sesongen min her,
og jeg merker allerede stor forskjell i &r pa
de som ogsa var her i fjor, forteller hun.

Seiiora Valle Marina
Med 23 ar er sykepleier Elisabeth
Fjelde den som har jobbet lengst pa
Valle Marina. Dessuten har hun veart
27 ar i behandlingsreisesystemet. Hun
har fulgt mange pasienter fra de deltok
i barnegruppen, ungdomsgruppen og s
voksengruppen.

— Jeg har fulgt livslepet til mange av
disse, og totalt sett har jeg vert
sammen med dem i ganske mange ar.



Jeg ser at de som har veert gjennom
barne- og ungdomsgruppene har et
helt annet bilde og kunnskap enn de
som kommer hit for forste gang i
voksen alder. De som har reist hit siden
de var barn, har opparbeidet seg
kunnskap om livsstil og vet hva de kan
gjore for 4 unngi alle tillegg-
sykdommene som er vanlig. Kunnska-
pen pi senteret har ogsi utviklet seg,
blant annet pa grunn av forskning.

— Psoriasisprogrammet er noe helt
annet enn da jeg begynte. For var det
om 4 gjore 4 fi s4 mange soltimer
som mulig, og det ser vi ni pa de som
i dag er i 50-arene. Men vi ser det
enda mer pi de som har vert pa ferie
pé Gran Canaria i alle ar. Vi har
jobbet mye med soldoseringsskjemaet,
og blant annet har vi samarbeidet
mye med universitetssykehuset i Las
Palmas.

— Folger pasientene solregimert?

—Ja, men det kan hende at folk far
for mye sol, som nettopp var grunnen
til at det nye solregimet ble innfert.
Noen protesterte vilt at de na matte
bruke faktor nar de solte seg, og vi har
gitt en lang vei for & omskolere oss. I
dag er det generelt et helt annet behov
tor dokumentasjon, og vi mi vise
resultater pi programmene vire. Vi
sender oversikt over hver gruppe og
viser behandlingsresultatene.

Hun tar ut en ringperm fra en
bokhylle og viser frem en rapport fra
2006.

— Dette er nostalgi, smiler hun.

— Huvorfor ble du si lenge pa Valle
Marina?

— Da jeg kom til Lanzarote, som
hadde psoriasisprogrammet for Valle
Marina fikk det, var jeg singel. Der
samarbeidet vi med et norsk reisebyra
og en norsk mann som hadde ansvaret
tor det. Han ble en kollega. En kveld
satt vi flere av oss ute og inn kommer
kollegaen med en annen fyr, utenlands-
nordmannen Olav. Han var alene og
jeg var alene, og plutselig ble det oss.
Og da psoriasisprogrammet ble flyttet
til Gran Canaria, og han ikke hadde
fast jobb, ble vi med hit.

Laerer ting hver dag

Det er skumring denne marstorsdagen
pa Valle Marina. Ida Eldevik fra
Trondheim og Iselin Karlseng fra
Tromse og Oslo har fulgt livsstilskur-
set. De deler leilighet disse ukene.

— Jeg visste mye av dette fra for,
konkluderer Ida.

Hun har veert pd behandlingsreise
en gang for, mens dette er forste gang
for Iselin. De er begge forneyd med
opplegget.

— Jeg leerer ting hver dag, sier Iselin.

— Her kan jeg gi pé stranda uten 4
veere flau. Det gjor jeg ikke hjemme,
innremmer Ida.

— Hova tenker dere om biologiske
medisiner? Er det noe dere vurderer?

De nikker gjenkjennende til dette.

— Jeg kjenner ikke godt nok til alle
biologiske medisiner som finnes der
ute, men jeg onsker ikke 4 benytte meg

Behandlingsreiser:

BEHANDLINGSREISER

av dette ni fordi jeg planlegger
svangerskap, innremmer Iselin.

Oslo, 15. mai 2018:

Det tikker inn en melding pi Facebook
fra Ida Eldevik om biologiske medisi-
ner: «Akkurat slik huden er ni si ser
det ut som kortisonkremer og smering
er nok. Men jeg har vert inne pa tan-
ken om biologiske legemidler, ja, van-
skelig 4 si om jeg faktisk kommer til &
prove. Men blir jeg mer plaget enn det
jeg er nd, si spors det om jeg ma. Til
tross for sykdom ble jeg ganske bra
etter turen vi var pd, sd jeg ser lyst pa
sommeren.»

En behandlingsreise innebarer et 3 eller 4 ukers behandlingsprogram i et varmt og
solrikt klima. Denne behandlingen har vist seg a ha god effekt pa enkelte kroniske
sykdommer. Diagnosene som omfattes av ordningen er blant annet psoriasis og
psoriasisartritt hos barn, ungdom og voksne, og atopisk eksem hos barn og ungdom.

Behandlingsreiser til utlandet er et supplement til behandling i Norge og ikke en
rettighet. Du har rett pa sykemelding for & delta pa behandlingsreise ifolge

Folketrygdloven § 8-4.

Det er Seksjon for Behandlingsreiser ved Oslo universitetssykehus som administrerer
ordningen gjennom en egen tilskuddsordning pa statsbudsjettet. Helse- og
omsorgsdepartementet har det overordnede ansvaret for ordningen.

Tilbudet med behandlingsreiser startet som en praveordning i 1976. 11997 ble
ordningen permanent, og 1. januar 2018 kom det en egen forskrift om behandlingsreiser

til utlandet,

Valle Marina ligger pa sydspissen av Gran Canaria og er den delen av Det norske
Helsesenteret som eies og drives av Norges Astma- og Allergiforbund. Valle Marina
bestar av totalt 79 leiligheter, og det er omtrent 600 pasienter hvert &r som behandles

pa senteret.

En studie utfert ved Oslo universitetssykehus og Universitetet i Oslo i 2016 viser at
personer med psoriasis har nytte av  fa oppfelging om symptomlindring og
livsstilsvalg i etterkant av klimabehandling. At personene i studiegruppa hadde mindre
utslett bade ved tre og seks maneder er svaert lovende, og samsvarer med resultater
fra enkelt andre studier som indikerer at et mer helhetlig fokus pa bade undervisning,
livsstilsvalg og egenmestring potensielt kan bedre psoriasis.

Ifalge SINTEFs evaluering av ordningen med behandlingsreiser til utlandet fra 2011 har
klimabehandling for personer med revmatiske lidelser som psoriasisartritt positive
effekt, slik at de ofte far mindre smerte, stivhet og / eller mindre engstelse for & fa
smerter i affiserte ledd ved bevegelse. | evalueringen vises det til en randomisert
kontrollert studie som viser at langtidseffekt av rehabilitering er bedre i varmt klima

enn i kaldt.

SINTEFs evaluering peker ogsé pa at klimabehandling har god effekt pa atopisk eksem.
Ifalge evalueringsrapporten bedres atopisk eksem ved lyshehandling og pavirkning av
sol. Sollysets antiinflammatoriske effekt bedrer bade atopisk eksem og inflammatoriske

hudsykdommer.

Kilder: Seksjon for Behandlingsreiser ved Oslo universitetssykehus, SINTEFs rapport Evaluering av ordningen med
behandlingsreiser til utlandet, Norges Astma- og Allergiforbund, Hudportalen.no og Hud & Helse nr. 3 / 2016
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Barn med atopisk eksem:
Forstereis pa behandlingsreise

| begynnelsen av mai kom
Anette Solli Furuknap og sennen
Kevin hjem fra fire uker pa
klimabehandling pa Valle Marina.

Den ni 4r gamle sennen hennes har
atopisk eksem, og allerede etter fem
dager med klimabehandling begynte
sdrene 4 gro.

— Det var litt oppbluss av eksemen
underveis, men det er helt vanlig,
forteller Anette.

Bade hun og sennen er forneyd med
behandlingen. For Kevin var nok det
sosiale mest viktig.

— Han opplevde at det var flere med
eksem. Hjemme ser han ingen andre pa
skolen med lilla flekker, og han synes det
er urettferdig at han ma inn 4 smere seg
og behandle sir, mens andre barn
slipper. Kevin merket at han ble bedre i
lopet av ukene pd Valle Marina, selv om
han ble lei av den daglige rutinen.
Bortsett fra helgene, besto dagene i fire
uker av skole, miltider, soling og bading
og smering, utdyper hun.

I tillegg til selve behandlingsproses-
sen likte Anette ogsa godt undervis-
ningstimene, og hun synes det var
utbytterikt med erfaringsutveksling
med de andre ledsagerne.

IR

Kevin har atopisk eksem. Béde han og mor Anette Solli Furuknap er fornayd med oppholdet pa Valle
Marina. Foto: Privat

— Men det var stor forskjell pd undervis-
ningen, og innimellom kunne jeg som
forelder mer enn de som underviste.
Men i det store og hele ble utbyttet bra.

— Kommer dere til 4 soke igjen?

— Vi fir se hvordan det blir utover
hesten. Hvis det blir slik som vi opplevde
12016 og i fjor sommer, kommer vi nok
til  soke. Da fikk han blemmer og han
gikk pé seks antibiotikakurer for & fa bukt
med sarene. Han ble verre og verre. Vi
ble sendt til Voksentoppen senter for
astma og allergi, og der fikk vi hjelp til &
soke om klimabehandling.

Barn med psoriasis:
— Kamp om plassene

For barn med psoriasis er det
| dag en behandlingsreise
hvert ar i februar-mars med
15 plasser. Madrene Iselin
Eriksen og Anette Konstanse
Johnsen etterlyser flere turer.

16 HUD & HELSE 2/2018

Iselin Eriksen, mor til Erica Lilleby pa
snart 7 dr, etterlyser flere behandlings-
reiser fordi det er si stor rift om
plassene. Dessuten kunne hun tenke seg
at turen ble arrangert litt senere pa dret,
slik at barna far mest mulig ut av soling.

Eriksen har veert med datteren pa
behandlingsreise tre dr pa rad, og sist
gang var i vinter.

Hun etterlyser mer informasjon om
behandlingsopplegget og tilbudet bide
for og underveis.

— Vi visste lite konkret om opplegget
da vi kom til Valle Marina pi kvelden,
spesielt var det litt rart siden det var
forste gangen vi var pi behandlings-
reise. Dessuten synes jeg det virker litt
tilfeldig om man fér vite om dette
behandlingstilbudet hos lege, helseper-
sonell eller andre. Vi er pad mange
mater prisgitt det fastlegen eller
barnelegen vet om atopisk eksem, sier
hun.

— For tre ar siden fikk hun utslett, og
legen mente det var eksem og med
fuktighetskrem skulle hun bli kvitt det.
Det gjorde det dessverre ikke, og jeg
tok kontakt med en privat hudlege ved
Jsttold hudlegeklinikk. Han tok
virkelig tak i det, og Erica ble henvist
til Rikshospitalet.



Treffer andre barn
Eriksen forteller at datteren har godt av
i veere pd behandlingsreise.

— Hun far treffe andre som ogsa har
en toff hverdag med alle spersmilene de
tir, smering, oljebad, klee og vondster.
Erica har hatt PASI-maling pa 32 og 17
ved ankomst og vert helt nede pa 2-3
ved hjemreise. Dette er helt fantastisk
og som igjen gir en bedre hverdag en
god stund, forteller Eriksen.

Gjennom en lukket Facebook-
gruppe for foreldre som har veert pa
turer med barn, opplever Eriksen at
det er mange som fir avslag og at det
er en kamp om 4 fi behandlings-
reiseplassene.

Fikk avslag

Anette Konstanse Johnsen, mor til

sennen Sondre pa 12 4r, har fitt avslag

to 4r pd rad. Han har hatt psoriasis i

fem dr og har utslett pd de fleste steder.
— Han blir mobbet pé skolen og

kaldt kvisetryne, og hadde trengt

behandlingsreise for 4 bli bedre og fa
muligheten til 4 snakke med likesin-
nede. Dessuten er det nyttig for meg
ogsa. Pi ledsagerskolen lerer jeg mye,
sier hun.

« Han blir mobbet pa skolen
og kaldt kvisetryne, og hadde
trengt behandlingsreise for
bli bedre og fa muligheten til
a snakke med likesinnede. »

Da Sondre fikk psoriasis, var det ingen
som fortalte familien om tilbudet om
behandlingsreiser. Mor fant ut om
tilbudet etter at hun googlet pa nettet.
Hun sekte for sennen etter fristen, men
fikk likevel vaere med.

— Forstegangssokere prioriteres, sa
da var det lett. Men siden den tid har
jeg inntrykk av at sgkermassen har okt,

Stabil sekermasse

Hilde Mogan leder Seksjon for
Behandlingsreiser til utlandet
ved Oslo universitetssykehus
som administrerer tilbudet.
Ifalge henne har sgkermassen
veert stabil siden tilbudet ble
opprettet.

— Hvordan har behandlingsreisene endret
seg fra starten og til i dag?

— Forskjellen fra starten og til na er
vel at vi har videreutviklet tilbudet, fitt
inn mer undervisning til de som deltar
pa behandlingsreise. Spesielt gjelder
dette pi psoriasisprogrammet. Vi har
omtrent 6000 sgkere pa omtrent 3000
plasser, sa det betyr at det er mange
som ikke kommer igjennom naloyet.
Noen far avslag og andre havner pi en
venteliste. Sokermassen pa diagnosene
psoriasis, psoriasisartritt og atopisk
eksem har vert stabile de siste arene.

— Vil behovet for behandlingsreiser for
psoriatikere bli mindre nar flere blir satt
pa biologiske legemidler?

— Sekermassen har vart stabil selv
etter at de biologiske medisinene kom.

— Vi horer fra enkelte foreldre til barn
med psoriasis at det er en kamp om
plassene pa bebandlingsreisene. Vurderer
dere d ha flere turer og flere plasser?

— I ar fikk vi inn 29 sekere, og 16 barn
fikk plass pa psoriasisprogrammet for
barn. Det vil si at 50 prosent av sekerne
fikk plass. Vi har ogséd andre hensyn vi
mi forholde oss til nir det gjelder barn,
blant annet at vi har 30 plasser pa Den
norske skolen. Disse plassene fordeles slik
at 15 plasser gir til barn med psoriasis og
15 plasser til barn med astma og allergier
og atopisk eksem.

— Vi horer fra medlemmer i Psoriasis-
og eksemforbundet som har fulgt psoriasis-
programmet pa Valle Marina at de
etterlyser bedre oppfolging for at det sosiale
skal fungere bedre og foreslir d ansette for
eksempel en sosionom til 4 fa seg av dette.
Er det noe dere kan vurdere?

BEHANDLINGSREISER

siden vi det tredje aret ble satt pa
venteliste. Da fikk vi ja fire dager for
avreise.

I fjor fikk hun avslag. I avslaget sto
det at sennen har rett til 4 f4 behand-
lingsreise, men at det dessverre ikke var
plass til han ni. Han ble satt pa
venteliste, men fikk likevel ikke plass.
Da klagde hun. I klagen pi avslaget sto
det at det er ikke var noe & utsette pd
saksbehandlingen, si da var det ikke
mer 4 klage pa.

—Jeg troster meg med at det nok var
andre som har mer behov for behand-
lingsreise enn oss, men siden han
kledde og kladde seg til blods, valgte
jeg 4 klage.

Haper pa neste ar

Johnsen haper at sennen far plass neste r.
—Jeg vil gjerne at han skal fa

mulighet til 4 reise noen ganger til for

han blir 15 ar og gammel nok til 4 reise

alene.

— Vi ansetter fritidsleder pa ungdoms-
turene vi har, men vi har ikke dette
tilbudet til de voksne pasientene. Og vi
har ikke tenkt 4 begynne med det
heller.

— Apropos ungdom, hva vil dere gjore
Jfor d fa flere ungdom til a soke pa
bebandlingsreise? I ar ble ikke plassene i
ungdomsgruppen fylt opp.

— Skolene har gjort det litt vanske-
lig for ungdommene og oss med den
nye fraversgrensen pa 10 prosent.
Dessverre vet ikke alle ungdom at &
reise med oss ikke skal gi ugyldig
fraveer, sa vi har en oppgave sammen
med Psoriasis- og eksemforbundet 4 fa
denne informasjonen ut til alle
ungdommer.

— Huva er status for anbudsrunden for
psoriasisprogrammet?

— Vier i sluttfasen, si jeg kan ikke
snakke om det. Men forhapentligvis er
vi ferdig i midten av juni.

Les mer om behandlingsreiser pd
PEF-ung-sidene 32-35.
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HUDLEGENES LEDER

Pasienter kjenner best

sin egen helse

Tekst: Petter Gjersvik
Leder i Norsk forening for
dermatologi og venerologi

Klinisk forskning dreier seg ofte om
hvorvidt en behandling virker eller ikke.
Hvordan skal man si mile effekten av en
behandling? Hva skal endepunktet veere?
Et endepunkt mé veere malbart og
passende. I forskning om kreftsykdom-
mer og andre dedelige sykdommer
brukes ofte dedelighet, det vil si hvor
mange pasienter som der i de ulike
gruppene som fér ulik behandling. Dette
kalles gjerne harde endepunkter. Men i
forskning om ikke-dedelige sykdommer,
slik som psoriasis og atopisk eksem, ma
man velge andre endepunkter for 4 mile
effekt av behandling.

Grad av psoriasis kan miles pi flere
miter. Den mest brukte milemetoden
er skaringskjemaet PASI, som er en
kombinasjon av legens registrering av
utslettets utbredelse, tykkelse, skjelling
og redhet. Tilsvarende har man flere
skaringssystemer for atopisk eksem;

mest brukt er SCORAD og EASI.

PASI, SCORAD og EASI registreres

for, under og etter avsluttet behandling.

Effekten av en behandling i en stor
gruppe pasienter angis si som andelen
av pasientene som oppnar for eksempel
en halvering av sin opprinnelige skir
(PASI-50 og EASI-50) eller en 70
prosent reduksjon av sin opprinnelige
skar (PASI-70 og EASI-70). Disse
dataene bearbeides sa gjennom
statistiske metoder for 4 se om det er

forskjeller i effekt mellom gruppene
som har ftt ulik behandling.

Men det er ikke sikkert at slike
skaringssystemer sier noe serlig om
hva som er viktig for pasientene selv.
Det som betyr noe for pasientene er
om de foler seg bedre, om de kan
utfolde seg mer og friere, om de foler
seg tryggere og gladere. At de har en
bedre livskvalitet. Har det bedre med
seg selv. Kan gi pa arbeid. Leve bedre

med sine omgivelser.

I stadig storre grad har de kliniske
forskningsmiljeene tatt inn over seg
dette. Registrering og miéling av sikalte
pasientrapporterte utfall blir derfor i
okende grad benyttet i klinisk forsk-
ning. P4 den maten kan man fange opp
det som er viktige for pasientene, slik
som livskvalitet, funksjonsniva og mest-
ring.

Slike forhold kalles myke endepunkter
og kan vere vanskelig 4 male. Men det
gér an. For hudsykdommer brukes
oftest skaringskjemaet DLQI — en
forkorting av det engelske navnet
Dermatology Life Quality Index, som
pasienten selv fyller ut for, under og
etter behandling. DLQI ble utarbeidet
av den britiske hudlegen Andrew
Finlay for over 20 4r siden og brukes na
over hele verden (1, 2). P4 denne
miten kan man méle om pasientens

Hvordan skal man male effekten av en
behandling? Det som er viktig for pasientene
ma ogsa males - ellers blir det lett neglisjert.

livskvalitet er blitt bedre av behandlin-
gen eller ikke. Det er ogsa utarbeidet
skaringskjemaer til bruk ved hudsyk-
dom hos barn og spedbarn, for familier
til barn med hudsykdom og for
spesifikke hudsykdommer (3).

Klinisk forskning skal vere viktig og
relevant for pasientene. Det som er
viktig for pasientene ma males — ellers
blir det lett neglisjert. Skaringskjemaer,
blodprever, bildediagnostikk og
laboratorieanalyser er viktig nok, men
ikke alene.

Litteratur

1. Finlay AY, Khan GK. Dermatology Life
Quality Index (DLQI): a simple practical
measure for routine clinical use. Clin Exp
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SOMMER

Sommeren banker pa dera og mange skal ut 4 reise, noen pa telttur
| ngermiljeet, mens andre drar til det store utland. Nedenfor finner du

forhapentligvis noen nyttige reisetips.

Tekst: Maren Awici-Rasmussen, organisasjonssekreteer

i Psoriasis- og eksemforbundet

Sommer og sol betyr ofte mindre kler,
sol pa utslettet, tilskudd av vitamin D
og energi. Dessverre opplever mange at
er flaut, rart eller vanskelig 4 vise hud
med utslett. Ikke la folelsene hindre
deg i 4 utnytte solens positive eftekt!

«Sola er god, sola er toppen! Sola gjor
godt nar den bruner mot kroppen» var
refrenget i en av sangene til familie-
gruppen Borudgjengen for flere dr siden.

For de fleste gjor sola bra, men den
er ogsd skummel hvis man ikke
beskytter seg riktig. Generelt er det
viktig 4 bruke nok solkrem, riktig
faktor og smere seg ofte nok. Det er
ogsa viktig 4 vite at noen typer behand-
ling gjor deg sartere for sol. Har du
begynt pa nye medikamenter siden sist
sommer, anbefales det 4 undersgke om
legemiddelet har noen betydning for
hvor godt du taler sol.
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Reise med medisiner

Pi Direktoratet for e-helses nettside,

Helsenorge.no, finner du gjeldene reg-

ler for 4 reise til utlandet med medisi-

ner. Du finner blant annet informasjon

om hvilke krav til dokumentasjon som

gjelder til de ulike deler av verden.

Har du planer om 4 krysse landegren-

sene er det lurt 4 ha med:

¢ Legeerklering og dokumentasjon
pa at du eier medisinen

*  Originalemballasjen, helst med
etikett fra det norske apoteket

*  Medisinliste pa engelsk, med
informasjon om sykdom og alle
medisinene du bruker (virkestoff
og doser). Denne kan du fi av
fastlegen og viktig for behandling
dersom du skulle ha behov for
hjelp av helsevesen i utlandet.

Det er ulike regler
avhengig av hvor du
skal og hvilken medisin
du trenger & ha med.
Foto: iStock

Det er ulike regler avhengig av hvor
du skal og hvilken medisin du trenger
4 ha med. Allergitabletter og kortison
har et annet krav til dokumentasjon
enn sterke smertestillende og syste-
misk behandling. Det er ogsa ulike
grenser for hvor mye medisin du kan
ta med avhengig av hvilken type
medisin du bruker. Det er derfor lurt 4
vaere godt forberedt, hvis man skal
reise ut av landet med medisiner. Bide
Statens legemiddelverk og
Helsenorge.no oppfordrer deg til &
sperre apoteket ditt, hvis du er i tvil
om hvilke regler som gjelder for reise
med medisinen din.

Har du kjept medisiner i utlandet,
er det tillatt 4 ta med medisiner inn i
landet hvis du har riktig dokumenta-
sjon. Du mé kunne dokumentere
overfor tollvesenet at medisinen er til
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SOMMER

lkke la folelsene hindre deg i & utnytte solens positive effekt! Foto: Mostphotos

deg og for personlig bruk. Det ma
fremkomme pa medisinens etikett,
resept eller ved legeerklering at det
er til deg. Du mé ogsa kunne doku-
mentere at de er kjopt lovlig. Det er

derfor viktig 4 ta vare pd kvitteringen.

Har du medisiner i bagasjen som du
eritvil om er tillatt 4 ta med inn i
Norge, anbefaler Statens legemiddel-
verk & gi pé red sone i tollen og
sporre tollerne.

Oppbevaring av medisiner

Noen medisiner skal oppbevares kaldt.
Disse ber ogsa vare med i hindbagasjen.
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Luftfartstilsynet opplyser at du kan ta
med et kjoleelement eller inntil 2,5 kg
torris for 4 kjole ned medisinen i hindba-
gasjen. Egne regler for merking gjelder
hvis du bruker terris. Statens legemiddel-
verk har utarbeidet ti tips til 4 reise med
medisiner, og i punkt nummer étte linker
de til konkrete tips for hvordan man kan
oppbevare medisinen pa reise.

Europeisk helsetrygdkort

Er du medlem av folketrygden i
Norge og oppholder deg midlertidig i
et annet EJS-land eller Sveits, bor du
ha med deg europeisk helsetrygdkort.

Kortet gir deg rett til helsehjelp pa
samme vilkar som landets egne bor-
gere. Helfo anbefaler deg 4 ha reise-
forsikring i tillegg til Europeisk helse-
trygdkort for 4 sikre god behandling. I
mange land far du ikke dekket utgifter
til helsetjenester fullt ut fra det offent-
lige. Dette kan ogsé gjelde sykehus-
opphold.

Helsetrygdkortet dekker ikke
hjemreisen, hvis du er blitt syk eller
utsatt for en ulykke. Det gjor reisefor-
sikring. Den sikrer deg mot utgifter
som oppholdslandet ikke dekker, eller
utgifter ved hjemreise.

For deg som skal fly

Mange av oss har opplevd at bagasjen
«forsvinner underveis» og kommer for
sent frem. Da er det viktig 4 ha en god
handbagasje som inneholder eventuelle
medisiner med riktig dokumentasjon,
salver, kremer, kortison og liniment
(legemiddel i flytende form). I tillegg
er det lurt 4 ha med tannborste,
t-skjorte, et sett undertoy, mobillader,
verdisaker og andre ting du bruker
daglig.

Kravet om 100 ml kan oppleves
vanskelig for hudpasienten. Vi har
gjerne mange flasker og tuber som er
storre enn 100 ml, og fyller lett bade to
eller tre av de gjennomsiktige posene
pa flyplassen. Det er helt i orden.

Alt av medisiner, nedvendige
kremer og liniment faller nemlig
utenfor bestemmelsen om kvantum og
mengde. Luftfartstilsynet opplyser pa
nettsiden sin at du kan ta med flytende
medisin som er nedvendig for bruk pa
reisen. Dessuten péapekes det at
medisin i fast form er fortsatt tillatt.
Men det er lurt at du er forberedt pd &
gjore rede for innholdet i beholderne,
at de er innenfor reglene. Og det kan
hende at du blir bedt om & smake pa
innholdet eller ta litt av innholdet pi
huden.

Sikkerhetsvaktene pa Gardermoen
har tidligere informert om at kremer
og salver som trengs pi grunnlag av
diagnosen skal pakkes i egne gjennom-
siktige poser og vises til dem. De
regnes ikke med i begrensingen pa en
gjennomsiktig pose med maks én liter
veske.

Pi Helsenorge.no og Legemiddelverket.no
kan du finne flere tips om d reise med
medisin.



Ifalge Kreftforeningen smarer vi 0ss kun med halvparten av
anbefalt mengde solkrem. Dette farer til at du risikerer ikke &
oppna solfaktor og far redusert beskyttelse,

Tekst: Eldrid Oftestad

Sommersolen gjor godt, men vi alle ma
vere forsiktige, for mye intens sol er
drsaken til at omtrent ni av ti tilfeller av
hudkreft, skriver Kreftforeningen pa
nettsiden Kreftforeningen.no. Skygge
og kleer beskytter best mot foflekkreft
og annen hudkreft, men solkrem er god
hjelp nir huden ikke er beskyttet pa en
annen maite.

I solen blir vi utsatt for to typer
UV-striling, og det er UVA og UVB.
Hud som far for mye UV-straling kan
fore til DNA-forandringer i pigment-
cellene. Som regel pleier kroppen 4 repa-
rere skadene selv, men i enkelte tilfeller
kan cellene begynne 4 dele seg ukontrol-
lert og en svulst kan vokse frem.

UV-stréling varierer etter hvor hoyt
solen stir pd himmelen, hvor du
befinner deg, tidspunktet pa dagen og
nar pa dret det er, pipeker Statens
strilevern. Dessuten har det noe 4 si
hvordan tykkelsen pé sky- og ozonlaget
er og refleksjonen fra sjgen eller snoen.
Men én ting som er helt klart, er at
solen i tropiske strok er omtrent dobbelt
s sterk som sommersolen i Ser-Norge.

Hudtypene

I tillegg spiller det en rolle hvilken

hudtype du har. Vet du hvilken hudtype

du har, er det lettere 4 finne riktig sol-
beskyttelse for redusere risikoen for
brenne seg. I Norge er det mest vanlig

med hudtype 1-4:

*  Personer med hudtype 1 blir lett red
og sjelden eller aldri brun. De har
lys, emfintlig hud og iblant fregner.
Ofte er de lys blond eller rodhiret.
De som har denne typen hud anbe-
fales & beskytte seg mot solen med
lette sommerkleer, solbriller og sol-
hatt. I tillegg ber de bruke minst
faktor 15 pa ubeskyttet hud.

*  Personer med hudtype 2 blir nesten
alltid red og av og til brun. De har
lys hud og ofte blondt har, men
ogsd merkblonde kan ha denne
hudtypen. De anbefales & bruke
minimum faktor 15 ute i solen, og i
tillegg beskytte seg med kler, sol-
briller og med noe pi hodet.

*  Personer med hudtype 3 blir red og
av og til, men blir alltid brun etter
en stund. Blir anbefalt 4 begynne

ST S
Vet du hvilken hudtype du
har, er det lettere & finne riktig
solbeskyttelse for redusere
risikoen for brenne seg.

Foto: Mostphotos

med korte perioder i solen nar
huden er uvant, for sa 4 eke solings-
tiden gradvis.

¢ Personer med hudtype 4 blir aldri red,
men alltid brun. Denne hudtypen er
mest vanlig i landene rundt Middelha-
vet. De som har denne hudtypen har
naturlig solbeskyttelse og blir lett brun.
Men hvis de skal veere lenge utenders,
ber de ta pa seg litt kleer, soke skygge
og bruke solfaktor 15.

Hudens gode hukommelse
Huden «husker» nér vi blir solbrent eller
at vi har utsatt huden for intens soling.
Derfor er det aldri for sent 4 tilegne seg
gode solvaner, men likevel er det lurt &
lzere barn om sol og solbeskyttelse, slik
at de slipper 4 bli solbrent. Barn under
ett dr bor ikke oppholde seg i direkte sol.
UV-stalene er sterkere pa hoyfjellet og
jo naermere ekvator du er. Med andre ord
er det mer intens sol i Spania enn i Norge.

Pi nettsiden Uv.nilu.no kan du sjekke

UV-striling og ozonolaget for Norge og

mange reisemdl i utlandet.

HUD & HELSE 2/2018 23



MEDISINSK

Biologisk medisin mot atopisk eksem:

— Lovende sa langt

Tekst: Caroline Svendsen

— Vi har bare prevd medisinen i cirka
to méneder, si det er for tidlig 4 si noe
om de langsiktige virkningene, sier
Christian Vestergaard ved Arhus
Universitetshospital.

I tillegg har noen danske pasienter
veert med pa & prove ut medisinen, s
dermed har den vert i bruk litt
lengre.

Siden medikamentet ni er blitt
godkjent i Danmark, er den blitt tatt i
bruk pd hudavdelinger pa fem danske
sykehus. Den er kun godkjent til bruk
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pa sykehus og hos noen fi hudleger hvis
det er langt til det neermeste sykehuset.

Sveert plagsom sykdom

Overlege Vestergaard bekrefter at i
Danmark skal Dupixent kun brukes til
pasienter med atopisk dermatitt (eksem)
der man har prevd alle andre mulige
behandlingsmuligheter forst. Han
forteller at Dupixent er den forste av flere
andre biologiske medisiner som om kort
tid vil komme til markedet og kan brukes
for 4 behandle alvorlig atopisk dermatitt.

— Dupixent gis i sproyteform, men etter
hvert kommer det nok ogsi sma
molekyler som kan gis som
tablettbehandling, sier han.

Selv har han jobbet med denne
pasientgruppen i over 15 ar, og
behandler fortsatt pasienter med atopisk
eksem. Derfor er Vestergaard veldig klar
over at sykdommen kan oppleves som
sveert plagsom for de pasientene som har
atopisk eksem i mest alvorlig grad. Han
har ogsa forsket pa atopisk eksem og
skrevet en doktorgrad om sykdommen.



Vestergaard tror det er litt tilfeldig at de
biologiske medisinene til behandling av
atopisk eksem kommer forst na. For
andre hudsykdommer som psoriasis har
biologiske medisiner vert tilgjengelig
ganske lenge.

20 % danske barn

— Jeg tror det handler om hva man kan
greie 4 finne ut. Det har bare tatt lenger
tid 4 utvikle biologiske medisiner til
atopisk dermatitt, sier han.

Ifelge Vestergaard er det vanskelig &
ansld hvor mange dansker som har
atopisk dermatitt, men han viser til at
rundt 20 prosent av danske barn har
sykdommen, og det anslas at cirka fem
prosent av den voksne danske
befolkningen er rammet.

Overlege Christian Vestergaard ved Arhus
universitetssykehus har begynt & bruke
biologiske medisiner for & behandle atopisk
dermatitt,

MEDISINSK

— Det er vanskelig 4 ansli helt sikkert,
og det er mye spekulasjon rundt disse
tallene, sier han.

Vestergaard forteller at ogsa de
tyske legene som han har kontakt med,
og har tatt Dupixent i bruk, har gode
erfaringer med medisinen. Dupixent
ble tatt i bruk omtrent samtidig bade i
Tyskland og Danmark.

— Det ser ut til at det svarer til
forventningene ogsi der, sier han.

Selv er han glad for at det ni vil
komme flere biologiske behandlinger
pa vei for denne pasientgruppen.

— Det er godt at det er nye
behandlinger, bide de som er ni og de
nye som kommer, avslutter Christian
Vestergaard.

Norsk beslutning til hesten

Legemiddelfirmaet
Sanofi Genzyme har sokt
Statens legemiddelverk
om metodevurdering for
medisinen Dupixent,

Tekst: Caroline Svendsen
og Eldrid Oftestad

Firmaet onsker ikke & svare pa spors-
mil om den nye medisinen, men
skriver i en epost at det ma vente til
metodevurderingen er gjennomfort.

— Prosessen med metodevurdering
av Dupixent for alvorlig atopisk eksem
pagar hos Statens legemiddelverk.
Sanofi Genzyme er i dialog med
Legemiddelverket, og vi har levert inn
dokumentasjon til metodevurderingen.
Vi bidrar gjerne med mer informasjon

s4 snart metodevurderingen er fullfert
og en avgjorelse foreligger fra Beslut-

ningsforum, uttaler Erland Marstein i
Sanofi Genzyme.

Det er Sanofi Genzyme som
sammen med det amerikanske selska-
pet Regeneron stir bak Dupixent, og
medisinen har gjennomgatt omfattende
kliniske studier hos pasienter med
atopisk dermatitt fra hele verden.

Til hasten

Statens legemiddelverk bekrefter at de
har mottatt dokumentasjon fra Sanofi
Genzyme for metodevurdering av
medisinen Dupixent.

— Vi holder pa med metodevurderin-
gen ni. Finansieringen for medisinen er
lagt il helseforetakene, sa den vil ikke
komme pa bla resept. Da vi ikke er
ferdige med avklaringer og spersmal til
firma, blir nok ikke saken klar for en
beslutning for til hosten, sier Elisabeth
Bryn i Statens legemiddelverk.

Forekomsten av atopisk dermatitt er
gkende i den generelle befolkningen,
og det er antatt at rundt to prosent av
den norske befolkningen har sykdom-
men. Flesteparten av disse igjen har en
mild til moderat variant av sykdom-
men.

Usikre tall

Det er ingen sikre tall pd hvor mange
voksne som er rammet av den alvorlig-
ste formen av atopisk dermatitt, men
anslagene er pa mellom 750 og 1000
personer. Atopisk dermatitt kan variere
mellom mild grad av skjelling og kloe,
og en mer alvorlig grad av klge. Siden
sykdommen ikke kan helbredes, er best
mulig symptomlindring milet for
behandlingen. Mange av de som er
alvorligst rammet har en hey sykdoms-
byrde som kan fore til at de blir ufere
eller mye sykemeldt
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AKTUELT

Bacheloroppgave om HS og HS-pasienter

En helsefagstudent skriver
for tiden en bacheloroppgave
om hidradenitis suppurativa
(HS).

Tekst: Eldrid Oftestad

Milet er 4 belyse hvor viktig det er at
helsepersonell har kunnskap om
hvordan de skal behandle pasienter
med denne hudsykdommen.

Helsefagstudenten ma veere anonym
til sensuren pa bachelorstudiet forelig-
ger etter at hun har levert oppgaven i
november.

— Huworfor har du valgt i skrive en
oppgave om HS og HS-pasienter?

Hjertepasienter og betennelse

I en ny, norsk studie som er publisert i European Journal of
Preventive Cardiology kommer det frem at forhayet CRP (mél for
betennelse) er en risikofaktor for nye hjerteinfarkt. | studien ble
1058 hjertepasienter undersekt, og den viste at nesten to
tredjedeler av pasientene med hay CRP hadde heyt LDL-niv4, som
vil si hayt niva av det darlige kolestrolet. - Vi ma behandle disse
pasientene med hayere doser statiner, sier forsker John
Munkhaugen i en pressemelding fra Hjertevakten Norge. Statiner er
legemidler som reduserer produksjonen av kolesterol i kroppen.

— A f3 en hudlidelse som HS krever
god behandling som tar vare pi hele
mennesket.

— Du sier at hensikten med oppgaven
er a belyse et omride som krever
helsevesenets oppmerksombet. Kan du
utdype det?

- Gjennom oppgaven onsker jeg &
vise kunnskapen og kompetansen
helsepersonell mé ha nir de behandler
og pleier HS-pasienter. Blant annet
gjelder det sirstell.

I arbeidet med oppgaven sper hun
HS-pasienter om deres erfaringer i
mote med helsevesenet.

—Jeg haper med oppgaven 4 gi
helsepersonell en utvidet forstaelse og
oke kunnskap deres om hudsykdom-
men HS. Tilbakemeldingene jeg har
fatt til nd, viser at det er mangelfull
kunnskap om denne sykdommen.

Hun opplever at HS-pasientene hun
har intervjuet ser nytten av 4 fortelle
sine historier.

— De forteller at de onsker 4 bidra
slik at de og flere pasienter med denne
sykdommen kan fa korrekt og effektiv
behandling s snart som mulig.

Flere intervjuobjekter

Helsefagstudenten forteller at det er
behov for flere intervjuobjekter.
HS-pasient og interessert? Ta kontakt
med Psoriasis- og eksemforbundet som
kan videreformidle il studenten.

Rapport om livskvalitet

120 000 mennesker med psoriasis fra 184 land har svart pa
sparsmal om livskvalitet. Rapporten World Psoriasis Happiness
Report 2017 er den farste studien i sitt slag som er utformet med
metodologien som brukes i FNs lykkerapport. Undersakelsen er
gjennomfert av LEQ Innovation Lab i samarbeid med The
Happiness Research Institute. Studien viser blant annet i enkelte
land har mennesker som er hardt rammet av psoriasis 30 prosent
lavere livskvalitet enn de andre innbyggerne.

Jeg har alltid veert plaget med eksem og behandling har alltid vaert

kortisonpreparater. Alepposapen ble et vendepunkt for meg.
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Alepposapen ble et vendepunkt for meg og eksemen.
Etter fa dagers bruk sa merket jeg forskjell; huden ble
mykere, smertene forsvant og huden sprakk ikke lenger.
Etter enda noen dagers bruk sa forsvant de minste sarene
og de stgrste ble mindre. 3 uker senere var eksemen sa
og si borte og huden var blitt myk og glatt. For meg
betyr det forbedret livskvalitet, jeg kan slippe d tenke

pa a skjule eksemen med tanke pa kleer og smertene

er borte. Hilsen Solveig Ingersdatter Eriksen

www.alepposaapen.no
facebook.com/alepposape

Alepposapen kan kjepes hos
Komplettapotek.no




INTERNASJONALT

Silvia gjor

psoriasis
synlig

Hennes egen opplevelse av

ikke 4 fa tilgang il behandlingen
huntrengte, ga Silvia Fernandez
Barrio fra Argentina gnisten til

et grenselast engasjement for
retten til omsorg,

Tekst: Karl Lindberg, redakter
Psoriasistidningen, tidsskriftet til
det svenske Psoriasisforbundet

Silvia Fernandez Barrio leder organisa-
sjonen AEPSO som er det argentinske
Psoriasisforbundet. Det 4 treffe henne
er 4 bli minnet om at det er veldig
individuelt hvordan psoriasis pavirker
folks liv. Samtidig som mange lever
med sykdommen og klager over en
konstant tretthet, si sier Silvia at hun
aldri har hatt noen problemer med
nettopp trotthet.

Og nir to av tre personer med
psoriasis sier at sykdommen begrenser
dem i deres yrkesliv, si sier Silvia at
hennes psoriasis aldri har pavirket
jobben hennes. Og hun har arbeidet i
mange dr som TV-journalist, et yrke
der utseendet spiller en rolle.

Men det betyr ikke at Silvia er uberort
av sin psoriasis, bare det at sykdom-
mens péavirkning er begrenset til den
personlige sfeeren. Da hun som ung
fikk psoriasis var det en overveldende
opplevelse for henne.

— Psoriasis er en sykdom som speker
med hjernen din, forklarer Silvia. — Du
vet ikke hva du skal gjere med kroppen
din. Du vet ikke hvordan du skal vise
huden din. Du vet ikke hvor du skal ga.
Du vet ikke hva du skal tro.

Innpakket i plast

I slutten av tendrene fikk Silvia rede
utslett pd bena. Selv trodde hun forst
det var utslett pa grunn av hennes nik-
kelallergi, men en lege forklarte at det
var psoriasis og foreslo at hun skulle
oppseke en hudlege.

— Jeg fikk treffe den hudlegen i
Argentina som var best pd psoriasis,
forteller Silvia. — Han ga meg injeksjo-
ner med Methotrexate og kremer. Jeg
sov innsmurt i kremer og innpakket i
plast. Slik holdt jeg pa i flere ar.

Psoriasisen spredte seg. Silvia fikk
utslett pi knerne og pa albuene. Legen
forklarte at det var de vanligste
plassene 4 fi psoriasisutslett. Samtidig
fortsatte Silvia sitt vanlige liv med
venner, kjereste, studier og landhockey.

Silvia Fernandez Barrio var heldig som ble fadt
inn i en familie som hadde rad til & fa time hos
de beste legene. Likevel kunne hun ikke f&
behandlingen hun hadde behov for. Foto: Privat
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la agenda
de salud

la psoriasis
debe estar en

AEP:

ASOCIACION CIVIL PARA
DE PSORIASI

—

_—

Mye har endret seg siden Silvia startet det argentinske psoriasisforbundet AEPSO i 2005. Men det er fortsatt ikke lett a fa tak i en hudlege i landet som

kan behandle psoriasis. Foto: Privat

— Psoriasisen var en ulempe i mitt liv,
men ingenting som hindret meg fra &
leve det livet jeg ville leve, sier Silvia.

— Kjeeresten min brydde seg ikke om at
jeg hadde psoriasis.

Men da forholdet til kjeeresten tok
slutt, ble psoriasisen et storre hinder for
Silvia. Hvis hun var ute og danset og
traff noen som hun ble interessert i, s&
skjedde det ingenting. Hun var rett og
slett redd for hva som skulle skje hvis
hun viste utslettene.

— Nir du er sammen med noen som
du kjenner godt og som aksepterer deg
som du er, si gar det fint, forklarer
Silvia. — Men nér du for forste gangen
skal konfronteres med noen som ikke
kjenner deg, er det en annen sak.
Derfor ble det vanskelig for meg da
forholdet tok slutt.

De beste legene

Da Silvia var 22 r gammel, reiste hun
til London med venninnene pa
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landhockeylaget, der hun var kaptein.
Hun var noen dager i Storbritannia og
Spania der hun jobbet med markedsfo-
ring og PR for tobakksfirmaet Philips
Morris. Samtidig reiste hun rundt og
oppsekte kontinentets beste psoriasis-
leger.

« Det var utenkelig. Jeg
hadde ikke innsett at

pasienter kunne havne i en
skjebne der de ikke fikk
medisinene de trengte. »

— Jeg hadde telefonnummeret til alle de
beste legene i England, Frankrike,
Spania, Italia og Sverige, husker Silvia.
— Jeg hadde muligheten til 4 soke den
beste hjelpen som fantes 4 fa for
penger, noe de fleste ikke har.

Gjentatte magesir tvang Silvia til &
avslutte behandlingen med
methotrexate. Etter det bestemte hun
seg for 4 slutte helt med systemisk
behandling og satset istedenfor pa
lysbehandling. Samtidig solte hun seg
s& mye som mulig.

— Solen har alltid vaert min store
allierte, sier Silvia. — Nér jeg soler meg,
roer psoriasisen seg ned. Si fort jeg
slutter & sole meg, kommer den tilbake.
Etter mange ir reiste Silvia tilbake til
Buenos Aires og hjemlandet Argentina.
Der begynte hun pé karrieren som
journalist i TV og radio, noe som forte
til kjendisstatus. Det ble en karriere
som aldri ble pavirket av at hun hadde
psoriasis.

— Min psoriasis har aldri hindret
meg fra 4 gjore noe, konstaterer Silvia.
— Aldri. Den ga meg rare tanker og
grublerier. Den fikk meg til 4 stille
mange spersmél. Men den hindret meg
ikke i jobben.



En ny endring
Men flere dr senere skjedde det noe
som forte til en endring i livet til Silvia.

— Da jeg var 50 ar gjennomgikk jeg
en operasjon i skulderen min, forteller
Silvia. — Da smertene etter operasjo-
nen ikke ville gi seg, fikk jeg en
injeksjon som fikk huden min til 4 bli
helbredet. Slik hadde jeg ikke sett ut
siden jeg var 17 ar.

Men da virkningene fra injeksjonen
slapp, kom utslettet tilbake med fornyet
kraft. Siden Silvia ikke kunne ta
methotrexate, skrev legen ut det forste
biologiske legemiddelet som akkurat da
var ute pa markedet.

— Jeg fikk rabatt p4 40 prosent, sier
Silvia. — Det er slik det fungerer i
Argentina. Man betaler selv en stor del
av kostnaden for et legemiddel. Men til
tross for rabatten, var medisinen sa dyr
at jeg ikke hadde rad til den.

Silvia var kjent. Hun hadde de beste
legene og alle de riktige kontaktene.
Likevel kunne hun ikke fi medisinen
hun trengte. Den opplevelsen fikk

henne til 4 grunnlegge en organisasjon
for pasienter med psoriasis.

— Det hadde aldri skjedd meg for at
jeg ikke kunne fa den behandlingen jeg
hadde behov for, forklarer Silvia. — Det
var utenkelig. Jeg hadde ikke innsett at
pasienter kunne havne i en skjebne der
de ikke fikk medisinene de trengte.

« Min psoriasis har aldri
hindret meg fra & gjore noe. »

Grat hos doktoren

Silvia grét hos legen sin og spurte ham
hva andre pasienter gjorde i samme situa-
sjon. Legen ga henne adressen til The
National Psoriasis Foundation (NPF),
som er Psoriasisforbundet i USA.

— Jeg visste ikke at det fantes en
psoriasisorganisasjon for pasienter,
forteller Silvia. — Men via NPF kom
jeg ogsa i kontakt med IFPA.

Silvia skrev til NPF og til den

internasjonale samarbeidsorganisasjo-
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nen for psoriasisorganisasjoner, IFPA.
Og til sin forbauselse fikk hun svar.
Dermed fikk hun kontakt med
personer som kunne hjelpe henne til &
forberede opprettelsen av en organisa-
sjon for pasienter med psoriasis i
Argentina.

— Da vi lanserte organisasjonen i
Argentina var alle aviser der, sier Silvia.
— Naturligvis hadde jeg benyttet meg
av at jeg var journalist og kjent. Min
bakgrunn i PR og journalistikk hjalp
meg fordi jeg visste hvordan jeg skulle
kommunisere.

Oppmerksomheten i media forte til
at Silvia fikk kontakt med andre
psoriasispasienter. Pi en dag fikk hun
200 telefonsamtaler og eposter fra
personer med psoriasis.

— De ville ha en lege, sier Silvia. —
De ville bli kvitt sin psoriasis. Og de
ville ha noen 4 snakke med. Jeg innsa
da hvor mange det var som var
ensomme med sykdommen sin. Jeg
begynte 4 surfe pa en vei, selv om jeg
ikke visste hvordan man surfer. Jeg

Interessante testresultater mot
psoriasis i hodebunnen™

Klge

Agneta Ganemo, fgrsteamanuensis
og dermatologisk sykepleier i Malmo
gjennomferte i 2014 en sammen-
lignende test med Daxxin Sjampo
mot psoriasis i hodebunnen.

Testdeltakerne malte forbedring av
flass, samt terr og irritert hodebunn.

Andel som ble
bedre eller mye
bedre

daxxin

Shampoo
5 8% Original
Triplevirkende
Mod skael
Mod irritation i hdrbunden
For et frisk har

Rodhet 62%

Trippelvirkende
s

Mot Ras:

Peeling 52%

“Daxxin erstatter ikke kortison-
behandling i hodebunnen. Produktet
skal anses som et supplement.

62,5%

Riper og sar 250mi

Antall testpersoner = 60, hvorav 8 var placebo

y

i

Daxxin fas kjopt hos Apotek 1 (alle 370) og Komplett Apotek.

(DAPOTEK1
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Silvia Fernandez Barrio sitter i IFPA-styret. Her er hun sammen med styret under verdenskonferansen i 2015 om psoriasis og psoriasisartritt.

Foto: Psoriasis- 0og eksemforbundet

surfer fortsatt pa den veien. Jeg kan
ikke hoppe ned fra den. Og jeg ville
ikke hoppe ned.

De forste undersokelsene AEPSO
gjorde, viste at det tok omtrent tre dr &
fa en psoriasisdiagnose. Deres siste
undersgkelse viser at tiden na har gitt
ned til droyt ett 4r.

— 5S4 mye er forandret mellom 2004
og i dag, konstaterer Silvia.

Men det er fortsatt ikke lett 4 fi tak
i en hudlege som kan behandle
psoriasis. Derfor har AEPSO en liste
pa nettsiden sin over alle hudleger i
Argentina som har erfaring med 4
behandle psoriasis.

Surfer videre

Veien som Silvia surfer pd har fort hen-
ne videre til 4 starte en samarbeidsor-
ganisasjon for psoriasisorganisasjoner i
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Latin-Amerika, LATINAPSO, og til
en plass i styret i IFPA.

— Jeg kan ikke slutte & surfe pa
denne veien, sier Silvia og ler.
— Det er en lidenskap. Det vi oppnir
for mennesker — at vi fir til forandrin-
ger — det gjor meg virkelig lykkelig. Jeg
husker hvordan vi hvert ir skrev til
WHO og at de hver gang svarte at
psoriasis ikke sto pa deres dagsorden.

Men maset hjalp. I 2014 vedtok
Verdens helseorganisasjon WHO til
slutt en resolusjon om at medlemslan-
dene skal gi psoriasis oppmerksombhet.
Resolusjonen pépekte at psoriasis er en
alvorlig, ikke-smittsom sykdom som
ikke bare pavirker huden men ogsa
mange andre organer i kroppen.

— Nir man lykkes 4 ni noe som man
har jobbet riktig lenge og hardt for, da
blir man lykkelig, forklarer Silvia.

Stolt av alt

Nir Silvia ser tilbake pa hva hun har opp-
nidd i lepet av drene som har gitt siden
den dagen hun grat hos sin lege, konstate-
rer hun at hun er stolt av alt. Til og med er
hun stolt over det som kan virke lite. Som
nér hun skulle holde et foredrag pa en
skole og det bare dukket opp to elever.

— Det motet forandret livet for en av de
to elevene, forteller Silvia. — For meg er
dette grunnen til at jeg begynte og at jeg
har holdt ut. Og det glemmer jeg aldri.

Men Silvia er egentlig ikke den
typen som ser tilbake pi det som har
skjedd. Hun har blikket stadig rettet
fremover. Mot det som gjenstir a gjore.

— Det vi behover 4 gjore i dag er
nettopp det samme som for 30 ar siden,
sier Silvia. — Vi ma snakke om psoriasis,
passe pé at flere far tilgang til rett lege,
rett diagnose og rett behandling.



Silvias erfaring med internasjonalt samarbeid har leert henne
at utfordringene som pasienter med psoriasis mater i
grunnen er de samme, uansett hvor i verden de bor.

— Det handler om tilgangen til omsorg, understreker
Silvia. — Bade om 4 fa tak i en god lege og om & {4 vite om
hvilke ulike behandlinger som finnes mot psoriasis. Mange
tror enna at det eneste som finnes er salver og methotrexate.

Psoriasis og psoriasisartritt i Latin-Amerika

AEPSO (Asociacion Civil para el Enfermo de psoriasis) er den
argentinske organisasjonen for personer med psoriasis og
psoriasisartritt for 4 hjelpe dem og deres familier.

Ifalge AEPSO har 800 000 personer i Argentina diagnosen
psoriasis. | april 2015 gjennomfarte AEPSO en undersakelse
online der 351 personer med psoriasis svarte. Undersakelsen
viser at 50 prosent av dem kjenner pa skam pé grunn av
sykdommen, at 53 prosent ikke far dekket behandlingen sin
0g 38 prosent opplever en forsinkelse pa ett ar pa &
diagnosen.

LATINAPSO (Red Latinoamericana De Psoriasis) er en
samarbeidsorganisasjon for psoriasisorganisasjoner i
Latin-Amerika. Organisasjoner i landene Argentina, Brasil,
Panama, Peru, Puerto Rico, Uruguay og Venezuela er
medlemmer.

Kilder: AEPSO og LATINAPSO

IFPA-konferanse for femte gang

Den internasjonale samarbeidsorganisasjonen for
psoriasisorganisasjoner, IFPA, arrangerer for femte gang sin
konferanse om psoriasis og psoriasisartritt 27-30. juni i den
svenske hovedstaden Stockholm.

P4 konferansen blir ny innsikt og utvikling innen psoriasis og
psoriasisartritt diskutert, og temaet for arets konferanse er
«Psoriasis - vitenskap og pasienter: Globale utfordringer og
fremtidsperspektiver». Bakgrunnen for arets tema er ifelge
IFPA-president Lars Ettarp at var kunnskap om psoriasis aker
hurtig og behandlingen av sykdommen forbedres. Samtidig
forstar vi bedre kompleksiteten ved denne sykdommen med sine
ulike falgesykdommer og komorbiditeter.

Ettarp skriver pa IFPAs nettside at hver IFPA-konferanse resulterer
i oppnaelige mal for psoriasisorganisasjonene, er det viktig for
IFPA & inkorporere konferansens konklusjoner i arbeidet. Tidligere
konferanser har for eksempel fart til lobbyvirksomhet overfor
Verdens helseorganisasjon, noe som forte til resolusjonen om
psoriasis i 2014 og en global rapport om sykdommen to ar etter.
Neste utfordring i forbindelse med arets konferanse er 4 fa
psoriasis opp pa den internasjonale agendaen for ikke-
smittsomme sykdommer som diabetes og hjertesykdommer.

Kilde: IFPA
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UPEF

Psoriasis- og
eksemforbundet ung

Hei, hei ()

Endeleg naermar det seg sommar! Tida for mykje sprell og
moro.

Den norske sommaren er jo kjent for ikkje a veere sa varm
eller szerleg torr. Og med dei siste somrane som har veert,
sa er det lov & hape pa at vi far knall vaer og varme. Det ville
i alle fall ikkje slatt feil.

| vinter var PEF-ung med pa NORDPSO-mgte i Oslo. Der
fekk vi mgte ulike ungdommar fra store delar av Norden
med hudsjukdom.

Haper sa mange av dykk har brukt anledninga til & melde
dykk pa sommarleiren na i juni. Det blir ei helg med mykje
moro og latter. Viss du har nokre spgrsmal, er det bare a
kontakte oss pa e-post eller telefon. For dei som ikkje far
veere med pa sommarleiren, er det berre a hive seg rundt a
melde seg pa ungdomskonferansen og landsmetet. Det blir
siste helga i september, sa det er bare a sette av helga til a
veere med. Det blir ei helg med mykje sprell og moro ¥

Da vil eg berre bruke anledninga til & seie god sommar og
haper vi matte vi ga ein varm sommar i mgte. For dei som
drar pa sommarleir, hapar eg far ei oppleving for aret og
kanskje livet

Hilsen
Gudbjerg
Leder i PEF-ung

Ungdomsstyret
Leder

Gudbjerg M. L. Dahl
TIf. 977 41 385
gudbjorg@pef-ung.no

UPEF

¢ un,

Nestleder
Mohammed Omar
TIf. 400 96 501

n Jungpef mohammed@pef-ung.no
a @PEF_ung Styremedlemmer
- Anette Neerby

TIf. 995 38 357
i
@ Reiung anette@pef-ung.no

pef-ung.no
post@pef-ung.no

Marit Warberg
TIf. 909 44 705
marit@pef-ung.no

PEF-ung bankgiro:
6049.05.32474

Monica B. Kristensen
TIf. 918 19 411
monica@pef-ung.no

Telefon- og besgkstid:
TIf. 23 37 62 40
Man-fre 09.00-15.00

Blas livi

| begynnelsen av aret ble PEF-ung gjort
oppmerksom pa at Instagram hadde gjort det
umulig & seke pa #psoriasis og flere andre
psoriasisrelatert hashtags. Etter press ble
sensuren fjernet.

Tekst: Maren Awici-Rasmussen, organisasjonssekretaer
i Psoriasis- og eksemforbundet

Med emneknaggene #psoriasis og #ladblomstre vil PEF-ung synliggjere
stigma og at mange synes det er vanskelig & vise hud med utslett. Foto:
Malin L. Angeltveit (tv.) og Marte Qverds

Instagram hadde dermed «tatt bort» alle bilder av affisert
psoriasishud for allmennheten. Bildene finnes fremdeles pa
de forskjellige kontoene, men de er ikke lenger sokbare
gjennom emneknaggen #psoriasis. Blokkeringen ble fanget
opp av blant annet den britiske psoriasisorganisasjonen og
britisk media. Instagram ble beskyldt for & oke stigma
knyttet til diagnosen og & hindre fellesskap. Etter under-
skriftskampanjer og press tok Instagram bort sensuren av
#psoriasis.

Styret i PEF-ung reagerte kraftig pa blokkeringen. De
synes det er vondt 4 oppleve at bilder av psoriasishud ble
sensurert bort og understreker at ingen skal settes i skyggen.
I dag kan du bruke #psoriasis, mens andre psoriasisrealterte
hashtags fremdeles er blokkert. Dessverre er alle bilder som
en gang fantes med emneknaggen fremdeles borte. Dette vil
PEF-ung gjeore noe med. I sommer gnsker derfor ungdoms-
organisasjonen 4 blise liv i #psoriasis og #ladblomstre.

La det blomstre
«Psoriasisen har ikke godt av 4 bli gjemt, den skal ha lys pé seg,
den skal ha sol pd seg. Det er noe du skal vise, det er ikke noe &
skjemmes for. Det er derfor vi sier at den blomstrer», sier Malin
L. Angeltveit i filmprosjektet Screwed hud.

Nestlederen i PEF-ung Bergen sammenligner psoriasis
med blomster. I TV-serien Keeping up with the Kardashians



UNG

#psoriasis!

kan man se Kim og Kylie feire og gi high-five nir Kylie
oppdager en flekk pi magen de mistenker er psoriasis. A
sammenlikne utslettet med blomstrende blomster, synes
styret i PEF-ung er et vakkert og positivt bilde. De mener
bildet passer bra fordi blomster trenger sol, noe som utslett
ofte ogsé gjor. PEF-ung ensker derfor 4 benytte begge
emneknaggene #ladblomstre og #psoriasis.

Sommerkampanje

PEF-ung onsker 4 gjore Instagram om til en blomstereng
fylt med unike og flotte «<blomster». Noen synes det er van-
skelig 4 vise hud med utslett, og det er veldig varierende

hvordan man blir mett nar utslettet er synlig. Mens mange
ikke bryr seg, er det fremdeles noen som kan se litt rart pa
deg og stille spersmal.

Ved 4 vise utslett og knytte det til en positiv emneknagg,
vil PEF-ung synliggjere stigma og at mange synes det er
vanskelig & vise hud med utslett. PEF-ung vil ogsi vise at
alle kan blomstre og at utslett ikke er definerende for din
vakkerhet. Vi er alle blomster!

Vii PEF-ung oppfordrer alle med utslett pi huden til &
dele bilder med hashtags #psoriasis og #ladblomstre. Og tagg
oss gjerne med @pefung og #pefung. PEF-ung deler gjerne
bildet for deg anonymt eller regrammer deg hvis du tagger oss!

Tur til trampollnepark

Tekst: Nicolai Krossay, PEF-ung Bergen og omegn

Psoriasis- og eksemforbundet Ung-Bergen og omegn
inviterte medlemmar til Rush Trampolinepark pa Kokstad
sendag 6. mai. Det var sju barn som hoppa, og her var det
ogsa lov & ha med seg ein venn. Dei fekk ova seg pa hopp og

triks i ein heil time — i eit eldorado av trampolinar. Det gjekk

ogsa an 4 kasta seg ut i skumgropar frd hege tirn. Her var
det full fart og god stemning!

Etter ein time med hopp og sprett, smaka det godt med
mat frd ein digg pizzabuftet! Det var kjekt 4 sji at bae
«gamle» og nye medlemmar mette opp! Me i styret for
Pef-ung Bergen og omegn gler oss til fleire arrangement
framover!

Fullbooket tur til Dyreparken

Det begynner & naerme seg arets sommerleir, og PEF-ung gleder seg
masse til arets sommerhappening i Kristiansand! Det er tydelig at
medlemmene vare har luktet gullet, og vi er 36 pameldte i alle aldre! Vi
har til og med venteliste! Sommerleiren er en av arets to store
begivenheter for medlemmene i var organisasjon, og vi er derfor veldig
forneyd med et sa godit tilsig av deltakere fra ser til nord!

Gruppen ankommer Dyreparken 29 juni og drar hjem 1juli. Dagene
gar med til store og sma opplevelser i parken, samtidig som vi skal
bygge vennskap, felleskap og kunnskap. Vi gleder oss!

| mai inviterte PEF-ung Bergen og omegn medlemmar til Rush
Trampolinepark. Foto: PEF-ung Bergen og omegn

Deltakerne overnatter i Abra Havn, og far inngang til Dyreparken,
fritidsparken og badeland. Hiv o hoi, her er det mange skatter & oppleve.
Det er mulig a se pa afrikanske, nordiske og asiatiske dyr, og kose med
geitene, jage pafuglen, hilse pa lamaen og mate apekatter. Dessuten gar
detan ata en tur over Nilen med temmerrenna, besoke Kardemommeby,
oppleve historien i Hakkebakkeskogen eller kjare sjgraverskute. Det er
0gsa noen aktiviteter som er eksklusive for oss som bor i Abra Havn.
PEF-ung skal gjare sitt beste for & legge til rette for nye vennskap og rom
for den gode samtalen!
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Planer om a lage aktiviteter for barn og unge?

Det er uendelig mange sma og
store aktiviteter man kan finne
pa for barn og unge. Lager
dere en aktivitet, kan dere
soker penger av 0ss i PEF-ung.

Tekst: Maren Awici-Rasmussen
og Siri Holm Lenseth

Det gar an 4 soke om midler til &
arrangere hyttetur, pizzakveld, dpent
mete for unge, filmkveld eller kurs, og vi
i PEF-ung gir penger til mat, transport,
filmleie, foredragsholder eller noe annet
dere trenger skonomiske stotte til.

Frifond

To ganger i ret (1. mars og 1. septem-
ber) fordeler PEF-ung ut Frifond-mid-
ler. Pengene kommer fra Landsréadet for
Norges barne- og ungdomsorganisasjo-
ner (LNU) og er en del av tippeover-
skuddet til Norsk Tipping. Nytt av dret
er at kun PEF-ung-grupper kan seke
midler til aktivitet gjennom PEF-ung,
selv om det for eksempel dreier seg om
en aktivitet i Psoriasis- og eksemforbun-
det (PEF) som er rettet mot medlem-
mer i ungdomsorganisasjonen.

Dette er ikke noe som er onsket av
ungdomsstyret, men det er pilagt av
LNU. Vi velger 4 se mulighetene i
begrensningene. Dette betyr ogsi at
PEF n3 stir fritt til 4 soke Frifond barn
og unge, noe som igjen betyr at det er

flere penger tilgjengelig! Alle lokale
grupper i PEF kan tildeles inntil 35.000
kroner i 4ret direkte fra LNU. Ret-
ningslinjene til Frifond barn og unge
finnes pé nettsiden Frifond.no.
PEF-ung lokalt kan ogsé arrangere
familiearrangement, og ungdomsstyret har
derfor opprettet en egen stotteordning for
lokallag i PEF. Og ensker dere 4 starte en
PEF-ung-gruppe, kan dere sgke om
10.000 kroner i oppstartsmidler aret rundt.

Ny stotteordning

Ungdomsstyret synes det er viktig at PEF-
ung tar skonomisk ansvar for alle PEF-
ungs medlemmer, og gjennom PEF fir
mange av vire medlemmer et lokalt tilbud.
Dette setter PEF-ung stor pris pd! Vi
onsker 4 honorere engasjementet, og har
derfor valgt & dele ut 20.000 kroner av
PEF-ungs egne midler til lokal aktivitet.
Belopet vil variere ut fra PEF-ungs eko-
nomi, men i ar er summen pa 20.000
kroner. Pengene tildeles samtidig som
Frifond-midlene.

Ungdomsstyret stiller krav til at
aktiviteten er rettet mot barn og / eller
unge. Dette gjelder bade valg av aktivitet
og tidspunkt for gjennomfering. Det vil
ikke vaere mulig 4 f4 penger til en
aktivitet som gjennomferes pa dagtid en
ukedag nér det er skole, men det vil
fremdeles gis penger til nissefest og akti-
vitet pa ettermiddag og kveld, helg og
fridager. Halvparten av potten fordeles i
mars og den andre halvparten i septem-
ber. 10.000 kroner ble fordelt etter
soknader i mars i 4r, og 10.000 kroner vil
bli delt ut i september.

Hvordan soke?

Seknadsskjemaet er enkelt og standardi-
sert, men du trenger en plan. Du ma vite
hva dere vil gjore, onsket gjennomferings-
tidspunkt, antall forventet deltagere og
hvor mye det vil koste. Det er viktig 4 lese
retningslinjene for Frifond for dere seker,
bruke opp pengene for fristen og rappor-
tere til PEF-ung. Aktiviteten ma veere
lokal, rustri og for barn og unge.

Den nye ordningen vil folge
retningslinjene for Frifond frem til
egne retningslinjer er utarbeidet.
Milgruppe, aktivitetsvalg og gjennom-
foringstidspunkt vil vektlegges ved
tildeling. Det er ogsa viktig 4 huske at
det skal leveres rapport med bilder etter
gjennomfort aktivitet i begge ordnin-
gene. Den nye ordningen bruker
seknads- og rapportskjema for Frifond

enn si lenge.

Husk fristen 1. september!

Fikk dere midler i 2017?

Husk at midlene delt ut i 2017 m& brukes
innen 1. juni 2018. Hvis ikke midlene er
brukt opp, mé det resterende belopet
returneres. Nar pengene er brukt, skal det
rapporteres sa fort som mulig. Og
rapporten for 2017-midlene ma veere
levert, far nye midler utbetales i 2018.

Mer informasjon om Frifond,
spknadsskjema og rapportskjema finnes
pa Hudportalen.no.

Nordisk mete om psykisk helse og intimitet

April kom og gikk, og det samme gjor-
de det &pne matet vi i ungdomsorga-
nisasjonen til den nordiske sammen-
slutningen av psoriasisforeningen,
NORDPSO ung, hadde i Oslo 14 april.

Tekst: Monica B. Kristiansen

Dette motet hadde tema «psykisk hel-
se; Intimitet» og vi hadde fatt tak i en
svensk revmatolog, Viking Huss og en
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svensk Psykolog, Thomas Holmqpvist.
Viking snakket og viste oss hvordan
leddene henger sammen og hvordan
reumatisme odelegger disse leddene pi
forskjellige mater.

Thomas har psoriasis og snakket om
det psykologiske aspektet med & ha en
synlig sykdom og hvordan han har
opplevd dette personlig. Til slutt holdt
Seren Rasmussen et lite foredrag om
sin personlige erfaring med psoriasis og
hvordan livet ble forandret pa grunn av
sykdommen.

Vi filmet hele motet live pa PEF-ungs
Facebook-side, si her kan du se hele
metet om igjen si mye du ensker! Sa
langt har de tre filmene blitt vist over
3000 ganger, noe vi er strilende
forneyd med. Foredragene foregikk pi
engelsk for at de aller fleste i Norden
skulle forstd hva som ble sagt. Neste
metet for NORDPSO ung er pé Island

i november.



Hva er det beste med behandlingsreiser?

PEF-ung har utfordret fire utvalgte om hva de mener er det beste
med behandlingsreiser til utlandet.

Foto: Privat

Tarald Faulk Raftevold:

* Alle fantastiske menneska ein
meter og blir kjent med.

* Laerdommen ein fir om psoriasis av
legane og fi vite korleis ein kan
bekjempa den i kvardagen og fi ein
god livsstil slik at ein klarar &
vedlikehaldet av huda nér ein kjem
heim.

* Fridomen til 4 kunne ga pa tur,
ligge pd stranda og oppleve oya
med fleire som seg sjolv.

*  Moglegheit til 4 koble heilt ut
kvardagen over long tid og
konsentrera seg om 4 bli bedre i huda.

* Minna etter oppholdet og
bekjennskapet med dei andre som
ein tar med seg heim.

Foto: Privat
Elisabeth Bakken:
*  Mye latter

*  Vennskap

*  Kunnskap

* Avslappende

o Utflukter

Foto: Privat

Andreas Nearby:

*  Sosialt band

* Fi here andre sitt syn pa
sykdommen

* En varierende behandling

*  Gode leger og godt oppsett for
fysisk aktivitet

*  Psykisk stotte

Foto: Privat

Mari Iversen Trane:

*  Bygger god forstéelse for
viktigheten av et aktivt og sunt liv.

* Kanytter varige vennskap med
likesinnede.

*  Meget godt helse og fagmilje som
ser deg for den DU er med dine
utfordringer.

*  Miljoet skaper trygghet, som gjor at
du ter veere deg selv.

* Haugevis av sosiale hyggelige
stunder fylt med latter og glede.

Les mer om behandlingsreiser
i hovedsaken pa side 10-17.

UNG

Tips for deg
som skal pa
behandlingsreise

Er du s heldig & ha fatt tildelt
behandlingsreise til utlandet?
Da har ungdomsstyret noen
gode pakketips til deg!

Tekst: Maren Awici-Rasmussen,
organisasjonssekretaer
| Psoriasis- og eksemforbundet

Tipsene er basert pé utallige reiser
bade i barne-, ungdoms- og
voksengruppa. Hovedregelen er &
ikke pakke for mye. Pa
behandlingsreiser skal man behandle
huden med sol. Dette betyr at du
generelt har behov for lite kler.
Ungdomsstyrets tips:

*  Prioriter lett toy i tilfelle du vil
dekke deg til. Det kan veere digg
med en myk hoodie til kvelden,
men det kan ogséi oppleves som
bortkasta bruk av plass hvis du er
av den varmblodige typen.

* Ta med treningstey og gode sko.
Pi ungdomsgruppa er det mye
fysisk aktivitet og morsomme
utflukter. Det er lurt 4 ha en
shorts du kan bevege deg i.

* Pa helsesenteret Valle Marina pa
Gran Canaria er det vaskemaskin
og det koster ikke all verden &
bruke den! Du trenger ikke
sokker, singletter, shortser og
undertey for tre uker.

* Strandmadrass og hindklede far
du lane pi Valle Marina. Ikke
bruk plassen i kofferten pé det!

* Valle Marina har et godt
samarbeid med apotekene der
nede, og utvalget av kremer er
godt. Ved behov vil det norske
helsepersonellet ringe inn
behovet ditt pa apoteket, og sa er
det bare opp til deg 4 hente det.
Med andre ord trenger du ikke
fuktighetskrem for tre uker.

35



_ \‘/l

ROMEGA

& et
arhundrets
st iInnovative
Iseprodukter
ngredients 2016

Nytt norsk produkt.

Rent ekstrakt fra silderogn.

KAMPANJETILBUD ROMEGA

(o]
N A k r 4 9 9 — ARCTIC CAVIAR OIL

’ 7EKSTRAKT FRA SILDER(’)G’N
Originalpris kr 799, -

Sunt for hjerne, ‘ 1 80 Kosttilskudd

jerte og syn kapsler

KOMPLETT"

Kjgpes hos www.romega.no eller apotek.no

adh ARCTIC

v @ NUTRITION




e

NYTT FRA FORBUNDET

Landsmetet 2018 i Stavanger

Psoriasis- og eksemfor-
bundets Landsmatet 2018
arrangeres 19.-21. oktober
| Stavanger.

Landsmetet 2018 holdes pa Clarion
hotel Stavanger, og den offisielle delen
av landsmetet dpner fredag 19. oktober
kl. 17.00 og avsluttes sendag 21. okto-
ber kI. 13.00.

I tillegg legges det opp til sosialt
program pi fredag ettermiddag. Da blir
det guidet tur rundt i Stavanger og
besok pi Norsk Oljemuseum. Lordag
formiddag blir det et fagseminar.
Landsmeteforhandlingene starter etter
lunsj samme dag og avsluttes ved
lunsjtider sendagen.

Helse- og omsorgsminister Bent
Hoie har takket ja til 4 fremfore en
videohilsen til landsmetet, og leder av
Helse- og omsorgskomiteen, Olaug

ARRRANRRY

| oktober arrangerer Psoriasis- og eksemforbundet landsmate i Stavanger. Dette bildet er fra Qvre
Holmegate eller «fargegaten» i byen. Foto: Mostphotos

Bollestad, deltar under &pningen av
landsmetet pa fredag ettermiddag.

Pi landsmetet velges nytt sentral-
styre, og pé de neste sidene presenteres
valgkomiteens forslag pa representanter.

Landsmetesakene blir behandlet pa
representantskapsmetet 31. august, og det
endelige programmet og sakslisten for
landsmetet blir sendt delegater og observa-
torer senest fire uker for landsmetet.

Valg av styremedlemmer

Pa landsmatet il Psoriasis- og eksemforbundet (PEF) i hast velges nytt sentralstyre og ny
kontrollkomité. Her er valgkomiteens forslag pa kandidater:

Sentralstyret

Leder: Tord Johansen (fodt 1954)
Lokallag: PEF Mo

Tord Johansen er 64 ar, har samboer og
to barn og tre barnebarn. Han har blant

annet jobbet som kunderadgiver,
avdelingsleder og daglig leder. Etter en
lang periode i bilbransjen hos firmaene
Hemnes Bil, Toyota og Bertel O. Steen
AS ble han for to ér siden uferepensjonist.

Tord ble medlem i PEF 1 1977 og har
lang fartstid som tillitsvalgt. Han har
veert leder av kontrollkomiteen,
styremedlem i Mo PSO, styremedlem og
nestleder i PEF Nordland og i en periode
var han sentralstyremedlem. Han er

medlem i representantskapet og har gjort
konsulentarbeid for PEF.

Tord har i mange ir veert tillitsvalgt i
fagforeninger, i politikken og pa
kulturfeltet. I kommunevalget 2015 var

han ordfererkandidat for
Arbeiderpartiet. Han har veert medlem
av Nordland fylkesting, nestleder i
samferdselskomiteen, vara til
fylkesutvalget i Nordland og
kommunestyremedlem i Hemnes og
Rana, og sitter i formannskapet.

Huis Tord blir valgt som leder i PEFs
sentralstyre, vil han blant annet
konsentrere seg om utvikling av forbundet
og forbundets struktur, driftsekonomi, la
underutvalg fi blomstre, videreutvikling
og utvidelse av behandlingstilbudet,
hjemme og i utlandet og storre
mediefokus og informasjon om
forbundets sykdomsspekter gjennom Hud
& Helse og pé sosiale plattformer.
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Nestleder: Hilde Mellum (fodt 1971)
Lokallag: PEF Bergen og omegn

Hilde er 46 ar gammel og jobber som
helsesekretaer pi Hudpoliklinikken i
Knarvik, Helse-Bergen. Hun meldte
seg inn i PSO-ung og Norsk psoriasis-
forbund i 1992, og fikk sitt ferste verv i
forbundet i 1994 som ungdomskontakt
i lokalforeningen i Bergen.

Etter dette har hun gatt gradene og fikk
jeg flere nye verv i PEF. Hun har veert
styremedlem, sekreter og nestleder i PEF
Bergen og omegn. I PEF Hordaland har
hun vert kasserer, styremedlem, nestleder
og sekreteer. Hun var dessuten med og
startet ungdomsgruppe i Bergen i 1999,
og hun har veert representantskaps-
medlem for Hordaland pé flere
representantskapsmeter.

Hilde er i dag medlem i artrittutvalget til
PEF, og hun har vert leder i PEF Bergen
og omegn i over 10 4r. I tillegg er hun
sekreteer i PEF Hordaland. Hilde har
veert med 4 arrangere kurs bade lokalt og
regionalt, og hun er likeperson bide pa
psoriasis og psoriasisartritt. Hun har
gjennom flere dr samarbeidet med LIMS
(Larings- og mestringssenteret) og
revmatologisk avdeling og har bidratt pa
psoriasisartrittkurs i en arrekke. Hun har
representert og presentert forbundet pa
LMS-kurs og hos andre oppdragsgivere.

1. styremedlem: Jan Erik Haugom
(fodt 1967)
Lokallag: PEF Oppland

Jan Erik Haugom er 51 4r og er fra
Gjevik. Han ble medlem i PEF i mars
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2013 og er i dag leder i PEF Oppland.
Det har han vert siden mars 2017, og
for det var han ett dr nestleder. Jan Erik
sitter i Innovasjonsutvalget i PEF og er
likeperson pé psoriasisartritt.

Frem til 2015 jobbet Jan Erik i
industrien og vekterbransjen. Siden den
tid har han vert uferetrygdet siden. Han
er engasjert 1 idrett lokalt og er i dag
fotballdommer, dommerkoordinator og
medlem i sportslig utvalg for Vardal
Idrettsforening. Siden 1992 har han veert
veileder i Norsk Fysioterapeutforbund.

2. styremedlem: Liv Skovdahl

(fodt 1945)
Lokallag: PEF Fredrikstad

Liv er 72 4r og bosatt i Fredrikstad og
er i dag nestleder i Sentralstyret i PEF.
Hun ble medlem i PEF i 1999. Siden
2008 har hun vert styremedlem,
studieleder og likeperson for PEF
Fredrikstad og omegn. Tilsvarende
verv har hun hatt i PEF Ostfold siden
2012, der hun ogsa er fylkets
webansvarlige. Siden 2013 har Liv
veert medlem i PEFs kurs- og
likepersonsutvalg. Hun er forbundets
likepersonskoordinator og har veert
nestleder i sentralstyret i perioden
2015-2018.

Liv har lang fartstid som styremedlem i
FFO Fredrikstad og i Studieforbundet
Funkis avd. Ostfold. Hun sitter i Rad for
mennesker med nedsatt funksjonsevne
Fredrikstad (RFF) og har veert medlem i
flere perioder i Brukerutvalget NAV
Hijelpemiddelsentral Dstfold og
Brukerutvalget NAV Fredrikstad. Hun
har ogsi veert kursleder i tilknytning til
mestringskurset «A leve et friskere liv»
ved Sykehuset Jstfold i perioden
2009-2015.

3. styremedlem: Helle Vestby Talmo
(fodt 1985)
Lokallag: PEF Nord-Rogaland

Helle er 33 ar og er fra Haugesund og
er mamma til tre gutter. Hun har hatt
atopisk eksem hele livet og ble ufor
som ung. Hun har jobbet som
ekstravakt i en klesforretning og liker
hagearbeid, lange turer i skog og mark
og god mat.

Helle ble medlem i PEF i 2010 og har
lenge veert engasjert i forbundet. Hun er
for tiden leder i PEF Nord-Rogaland og
i eksemutvalget til PEF. Hun er
dessuten likeperson pa atopisk eksem.

4, styremedlem: Anne Marie
Kvamsas (fodt 1973)
Lokallag: Bergen og omegn

Anne Marie er 45 4r og bor i Bergen.
Hun ble medlem i PEF i 1998 og har
lang fartstid som tillitsvalgt, og er i dag
nestleder i PEF Bergen og omegn og
leder i Hordaland fylkeslag. Hun har
veert ungdomsrepresentant, kasserer og
leder i Sogn og Fjordane fylkeslag.
Hun har ogsa vert styremedlem,
nestleder og leder i Hordaland
fylkeslag, og hun leder fortsatt
fylkeslaget. I perioden 2012-2015 var
hun varamedlem i sentralstyret.



Varamedlemmer til sentralstyret:

1. varamedlem: Helge Vilhelmsen
(fodt 1955)

Lokallag: PEF Sogn og Fjordane

Helge er 63 ar og er fra Stryn. Hans forste
mote med PEF var et medlemsmete i Mo
psoriasisforening med Sissel Brufors
Jensen en gang pé slutten av 1970-tallet.
Han ble medlem i PEF i 1991 og ble valgt
inn i styret som kasserer da Nordfjord
psoriasisforening ble stiftet i 1991. Etter
det har han hatt ulike verv i styret, blant
annet var han i mange ér leder helt il
foreningen ble nedlagt i 2005 / 2006.

Helge er i dag leder i PEF Sogn og
Fjordane, og det har han veert siden
2003. Han har veert delegat pa
landsmetene i PEF i 2009, 2012 og
2015. Og pa forrige landsmete ble han
valgt til 1. varamedlem til sentralstyret i
PEF for perioden 2015-2018.

2.varamedlem: Berit Utgard (fedt 1952)
Lokallag: PEF Ser-Trandelag

Berit er 66 ér, enke, har to barn og
svigerbarn og étte barnebarn. Hun ble
medlem i PEF 12013 og var medlem i
sentralstyret og leder for psoriasisutvalget
fra 2015 til 2018. Hun har veert engasjert i
frivillig organisasjonsarbeid i over 30 ér.
Berit startet som leder i et lokallag i
Norske Kvinners Sanitetsforening, og
fungerte deretter som leder for Barne- og
ungdomskomiteen i Ser-Trendelag i
samme organisasjon. Hun ble etter hvert
leder i Trondheim og omegn MS-forening
og ogsi styremedlem i landsstyret i
MS-forbundet.

Berit var en periode styremedlem i
Helsesekreteerforbundet i Ser- og
Nord-Trendelag, for hun i 2014 ble
styremedlem i PEF Trendelag ser. Hun
liker & fokusere pa at nir et familiemedlem
lider av en kronisk sykdom, er det en hel
familie som blir berert. Sitt yrkesaktive liv
har hun delt mellom Posten og deretter
som sekreteer ved St. Olavs Hospital.

3.varamedlem: Geir Karlsen (fadt 1980)
Lokallag: PEF Fredrikstad og omegn

Geir er 37 ar og er i ferd med 4 fullfere
omskolering gjennom en bachelorgrad i
Digitale medier ved Hagskolen i Gstfold.
Han er bosatt i Fredrikstad. Han har vert
medlem av PEF og PEFs HS-utvalg
siden 2015. I utvalget har vert bade leder
og sekreteer. Geir er blant annet interessert
11T, media og teknologi, og bruker gjerne
sosiale medier for 4 nd ut med kunnskap
og mestring om diagnosen HS.

I forbindelse med studiene hadde han en
praksisplass pa sekretariatet til PEF hosten
2017. Da jobbet han tett sammen med
redakter- og kommunikasjonsansvarlig i
forbundet. Gjennom studier og nevnte
praksisplass, har Geir utviklet en ambisjon
om 4 kunne arbeide fulltid i en ideell
organisasjon som PEF.

Kontrollkomiteen

W ALty

Leder: Ragnhild Ottesen (fedt 1955)
Lokallag: PEF Ser-Rogaland

Ragnhild er 63 ar og bor i Stavanger og
har tre barn. Hun ble medlem i PEF i
1998. Ragnhild jobber til daglig som
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universitetslektor innen etikk,
funksjonshemming og barnesykepleie
ved Universitetet i Stavanger. Ragnhild
er utdannet kandidat i sykepleie-
vitenskap ved Universitetet i Oslo, og
har grunnfag i administrasjon fra
Rogaland Distriktsheyskole.

Ragnhild har veert leder i PEFs
kontrollkomité fra 2007 til 2018. Hun ledet
seniorutvalget i perioden 2009-2012, og
har veert tillitsvalgt i PEF Rogaland og
PEF Ser-Rogaland i flere ar. Ottesen har
veert medlem i brukerutvalget i Stavanger
siden 2011, der hun ogsa nylig ble valgt til
nestleder. Hun er ogsa leder av Stavanger
og Rogaland Jeger og fiskerforening, der
hun har hatt en rekke ulike verv siden 2006.

Komitemedlem: Reidun Nymoen
(fodt 1951)
Lokallag: PEF Oslo

Reidun er 66 r og pensjonist. Hun ble
medlem i PEF tidlig i 1977, og engasjerte
seg som tillitsvalgt i lokallaget pa Romerike
fra 1986. Der var hun kasserer i over 20 4r.
disse drene hadde hun ogsi verv som
kasserer og satt en periode som sekreteer i
Akershus Fylkeslag. I to perioder var hun
fylkets representant i representantskapet, og
hun har senere vert kasserer i PEF Oslo 1
fire 4r. Reidun var medlem i kontroll-
komiteen til PEF i perioden 2015-2018.

I sin stilling i Bring Cargo / Posten Norge
var Reidun verneombud i seks ar. Hun har
ogsé veert tillitsvalgt i cirka ti dr bade i
lokallagstyret og landsstyret for Handel og
Kontor i Bring Cargo AS. Hun er i dag
styremedlem i borettslaget der hun bor.

Varamedlemmer til kontrollkomiteen:
1. varamedlem Bjarne Alnes — PEF
Follo (foreslas gjenvalgt)
2.varamedlem Owe Stangeland — PEF
Follo (foreslas gjenvalgt)
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Oppdatering av likepersonlistene

Psoriasis- 0g eksemforbundet
har oppdatert likepersonlistene.
Per i dag har vi likepersoner for
diagnosegruppene psoriasis,
atopisk eksem, psoriasisartrit,
HS og kronisk urtikaria.

En likeperson i Psoriasis- og eksem-
forbundet (PEF) er en sikalt «erfarings-
ekspert». Det er en som lever, og har
levd med psoriasis, psoriasisartritt,
atopisk eksem, HS (hidradenitis
suppurativa) eller kronisk urtikaria
(elveblest) i lengre tid.
Du kan kontakte en likeperson hvis
du for eksempel har:
*  spersmil om diagnosen din
*  sporsmil om hvilke rettigheter du
har som kronisk syk
* du trenger rad om lokale
behandlingstilbud

* du trenger noen 4 prate med.

Mange som rammes av en kronisk
sykdom, vil pa et tidspunkt ha behov for
hjelp og stette. Kanskje er behovet stort
i startfasen fordi det kan vere vanskelig
4 takle en ny livssituasjon fordi det
dukker opp mange sporsmil.

Deler av sine erfaringer

ViiPEF mener at en person som har
samme sykdom er den beste stotten.
En som har klart 8 komme videre i
livet og som har leert seg a leve med
sykdommen har mye erfaringer som
kan vere fint 4 bringe videre.

Vire likepersoner deler gjerne av sine
erfaringer og lytter til hva du har 4 si.
PEFs likepersoner har et mél om at deres
rad skal gjore veien videre enklere for alle
som rammes av en kronisk sykdom.

Alle likepersoner i PEF har
gjennomgatt et likepersonkurs hvor de
blir skolert i hva det vil si 4 vaere
likeperson. Alle likepersonene har
taushetsplikt. Likepersonarbeidet er
frivillig og ulennet arbeid.

Likepersonsliste
Pi nettsiden Hudportalen.no finner du
kontaktinformasjon til likepersoner
sortert etter diagnose og region. Du kan
ogsd kontakte lokalforeningen eller
fylkeslaget ditt. De har oversikt over sine
likepersoner og kan formidle kontakt.
Pi Hudportalen.no finner du ogsa
en likepersonfilm. Der meoter du noen
av vare likepersoner som forteller om
sin hverdag med psoriasis, atopisk
eksem og psoriasisartritt.

Onsker du kontakt?

For generelle henvendelser om
likepersonordningen, kan du kontakte
Psoriasis- og eksemforbundets
likepersonkoordinator Liv Skovdahl
pa telefon 481 86 232 eller epost
likepersonskoordinator@pefnorge.no

Ikke nol med i ta kontakt!

Utveksling av nordiske suksesshistorier

NORDPSOs varmete i Oslo
april var preget av 4 leere av
hverandres suksesshistorier,
som er grunntanken for det
nordiske samarbeidet.

Tekst: Terje Nordengen, generalsekre-
taer i Psoriasis- og eksemforbundet

Den nordiske sammenslutningen av
psoriasisforeninger - NORDPSO

— hadde sitt virmete i Oslo fra fredag
13. til sendag 15. april. NORDPSO
bestar av psoriasisforeningene fra
Danmark, Sverige, Finland, Island,
Feroyene og Norge, og det er stort sett
forbundslederne og lederne av sekreta-
riatene som meter fra de respektive
land.
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Programmet startet fredag ettermiddag
med et faglig foredrag av ridgiver
Anette Grovan i Statens legemiddelverk
— godkjenning, finansiering og tilgang til
nye legemidler, ogsd biologiske, i Norge.
Siden legemiddelpolitikken er mye den
samme i Norden, var dette nyttig
informasjon for NORDPSO-styret.

Forskningsprosjekter

Styremotene i NORDPSO preges av
grunntanken for det nordiske samar-
beide, som gér pa at landene skal leere
av hverandre. Dermed blir det mye
utveksling om suksesshistorier, som de
ovrige landene kan vurdere 4 gjennom-
fore i hjemlandet.

I de senere drene er det ogsa blitt
gjennomfort relevante forskningspro-
sjekter i regi av NORDPSO. I lopet av
2018 sluttfores et forskningsprosjekt
om Arthritis mutilans, som er en
sjelden variant av psoriasisartritt.

Prosjektet har resultert i fem vitenska-
pelige artikler, hvor flere er publisert i
anerkjente fagtidsskrifter.

Om legemidler og fuktighetskrem
I lopet av lordagen var det lagt inn
ytterligere to faglige foredrag. Tobias
Heatta-Speicher fra AbbVie Norge
snakket om hvordan nye legemidler
utvikles i legemiddelselskap AbbVie
under tittelen «From discovery to
patient use — our commitment to
improved care».

Det andre foredraget sto Ingrid Fallet
fra Perrigo Norge for. Hun holdt et
foredrag om hvor viktig fuktighetskrem
er i behandlingen av psoriasis og eksem.

NORDPSO-motet ble avsluttet
med en hyggelig middag pa Theaterca-
féen lordag kveld.

Les ogsa om NORDPSO ung
pa side 34.



40-arsjubileum i Oppland

Fylkeslaget PEF Oppland ble
stiftet i 1978. Jubileumsaret
feirer de 250 medlemmene
med festmiddager.

Tekst: PEF Oppland

PEF Oppland fyller 40 ar i ar. Det
markeres flere steder i fylket med
jubileumsmiddager. Den 28. april var
det middag pa historiske og flotte
Fagernes Hotel med medlemmer i
Valdres-distriktet. Alle deltagere fikk
en krem og en dusjsipe som
jubileumsgave fra PEF. Vi fikk servert

rakfisk til forrett, en solid biff til
hovedrett og lun pere med krem og
bliber til dessert.

Maten var god og praten gikk lett
rundt bordet. Vi fikk vite mye om
hverandres utfordringer og delte tips.
Noen hadde veert medlemmer i mange
r mens andre var ganske nye.
Middagen ble avsluttet med en god
historie fra en av vére deltagere. Det var
gledelig 4 se at alle ble med videre til en
prat i baren.

Styret takker for en veldig trivelig
kveld, og haper vi ses igjen snart. Vi
inviterer vare medlemmer i Gjovik, pa
Toten og Land til Jubileumsmiddag pé
Quality Strand Hotel Gjovik torsdag
23. august kl. 19.00. Etter middagen
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PEF Oppland feirer 40-arsjubileum i ar.
Foto: PEF Oppland

setter vi oss oppe pé Pi-taket. Dessuten
blir det jubileumsmiddag pa Hadeland
27. september og pi Lillehammer i
oktober.

Apent mote i Telemark PEF

PEF Telemark arrangerte
dpent mote tirsdag 13. mars.

Tekst: Helge Homberg

24 personer var tilstede og fikk here pa
kveldens foredragsholder som var Karin
Karlsen. Hun er utdannet sykepleier,
styremedlem i Norsk Revmatikerfor-
bund, likeperson og har sittet i bruker-
utvalget ved NAV.

Temaet for hennes foredrag var hva
det vil si 4 veere brukerrepresentant.

Sommeravslutning i Telemark

!—

PEF Telemark hadde sommeravslut-
ning tirsdag 8. mai pa Helse- og
aktivitetssenteret i Porsgrunn.

Kjokkenkomiteen hadde pyntet og
dekket et flott langbord. Det ble servert
reker med alt av tilbeher, og de 21
medlemmene som var tilstede hadde en
hyggelig kveld sammen. Leder Vidar
O. Haugen onsket alle en god sommer
og vel mott tilbake nir vi starter opp
igjen i september.

Karin Karlsen holdt foredrag om
brukerrepresentantrollen pa et dpent mate hos
PEF Telemark. Foto: Helge Homberg
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Sommeravslutningen til PEF Telemark ble en hyggelig kveld med reker og tilbeher.
Foto: Helge Homberg

Som medlem av brukerutvalg skal man
ivareta brukernes interesser pa system-
niva. A sitte i brukerutvalg er krevende,
men leererikt. Det gis opplaering til nye
brukermedvirkere.

Ut fra egen erfaring mente hun at
digitaliseringen i NAV har gitt for fort,
og da er det viktig at brukerrepresen-
tantene sier fra. Lennsslippen for alle
som fir utbetaling fra NAV var et
eksempel pi dette.

Etter en runde med spersmil takket
leder Vidar O. Haugen for et fint foredrag
og overrakte en oppmerksomhet.
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Nytt kontor i Drammen

En liten hilsen fra oss i Drammen. Vi
kan begynne med 4 fortelle at vi har
flyttet kontor. Var nye adresse er
Rosenkrantzgt. 11,3018 Drammen. Av
denne grunn har det ikke blitt tid til sa
mye annet hittil i &r. Men ni er vi i
gang, og startet med en tur til Drammen
Teater 13. april. Der fikk vi oppleve
Anita Skorgan, med en flott forestilling.
Mye fin sang og musikk, ispedd med litt
skjemt og alvor. Hun var god!!!' Etter
forestillingen spiste en god middag p

Hostens PsA-hoydepunkt

Becks Braseri og Bar pa Union Brygge.
Maten og stemningen var god. Det
eneste vi savnet var mange flere av vire
flotte og hyggelige medlemmer, ellers
var kvelden meget vellykket. Vi gleder
oss allerede til hestturen som gar til
Liatoppen Fjellstue i Alj Hallingdal. Vi
Onsker dere alle en fortsatt fin vér og
god sommer.

Hilsen fra oss i PEF Drammen
ved Anne-Marie (Mia) Flones

Psoriasis- og eksemforbundet inviterer medlemmer med psoriasisartritt (PsA) til
artrittskoler i hast. Vi planlegger & arrangere PsA-skoler i Tromsg, Trondheim og Vestfold.
Tanken bak skolene er & gi kunnskap og innsikt i psoriasisartritt, samt & eke evnen til 8
takle utfordringer i dagliglivet. Malet er & bidra til en bedre jobb- og familiesituasjon.
PsA-skolene arrangeres i samarbeid med legemiddelfirmaet Novartis. Tid og sted er ikke
bestemt ennd. Falg med pa Hudportalen for invitasjon og pdmelding.

Stand pa Rema Rock City
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Nye personvernregler

The General Data Protection Regulation
(GDPR) er EUs nye personvernregler
som blir norsk lov i 2018. Det nye
regelverket gir virksomheter nye plikter
og enkeltpersoner nye rettigheter. Dette
gjelder ogsa Psoriasis- og
eksemforbundet. Dette jobber vi med for
tiden.

Eksemutvalget trenger flere

Har du atopisk eksem og kunne tenke
deg a engasjere deg mer i Psoriasis- og
eksemforbundets arbeid med atopisk
eksem. PEFs eksemutvalg er involvert
pa pasientsiden i utviklingen av
forskning, behandling og medisinsk
utvikling for denne diagnosen.
Interessert? Ta kontakt med
utvalgsleder Helle Vestby Talmo pa
epost helle_vestby@hotmail.com
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Din hudsykdom - vart fokus

Bli medlem i dag!
@ www.hudportalen.no
2 post@pefnorge.no

eksemforbundet (PEF)
andsomfattende

Styret i PEF Namdal ved Brita Tiller og Rigmor Andersen
hadde stand pa Rema Rock City 19. april. Vi delte ut
informasjonsmateriell, diverse hudprodukter, sjokolade og
hadde loddsalg. Det ble en trivelig ettermiddag.

Foto: PEF Namdal

Psoriasis- og eksemforbundet ansker
alle lesere av Hud & Helse en flott sommer.

Fa med deg ferie- og soltipsene pa side 20-22!




PEF RUNDT

Ny

Psoriasis- og
eksemforbundet ung
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21 - 23 september 2018

pa
Scandic Bergen Airport

Hei.

Til deg som er f@dt mellom 2005 08 2012 0g har psOriasis eller atopisk eksem. @nsker du
og mamma eller pappa mer Kunnhskap om hvordan du best mulig Kan behandle og leve med
din sykdom, er dette et kurs Som passer for dere.

Dette er en helg der du £ar treffe andre som har samme sykdom som deg, og din mamma
eller pappa far treffe andre mammaer og pappaer. Det kommer en doktor og en
sykepleier som har mgtt mange barh som har psoriasis og atopisk eksem. Mamma eller
pappa Vil £ Vite litt om hvilke rettigheter du har i forhold til din sykdom. Pa Igrdagen
skal Vi i trampolineparken, i tillegg til at Vi skal ha det mye @y gienhom hele helgen.

Hvis du er medlem aV PEF sa er det gratis for deg, mamma eller pappa betaler Kr 1500. Er
du ikke medlem s3 Koster det Kr 2000 for deg.

Har du spgrsmal om kurset sa kanh du be mamma eller pappa om a sende en mail til
bergen@pefnhorge.no

Pamelding er bindende og sendes til bergen@pefnorge.nho inhen 15.08.18

Vi gleder oss til § se deg pa kurset!!

Mvh
Jeanett, Nicolai, Hilde, Anhne [ouise, Elin og Annhe Marie



Lysbehandling til hjemmebruk

Scan-Med. a|s har 40 ars erfaring innen lysbehandling, og leverer
i dag utstyr til hudavdelinger pa de fleste norske sykehus og til en
rekke private hudklinikker i Norge, Danmark og Sverige

2\ UV DL500 - TLO1
v ="
C, g— e Pris: kr 24.985 - inkl. mva.

med UVB rer.

Handholdt UVB lampe
UVB handlampe, med kam

Pris: kr 6.530,- inkl. mva.

Leveres med UVB TLO1 eller
bredspektret UVB rgr

ALLJ h :

=

Waldmann UV 100 m/Digital Timer
UV 100 bestar av:
-Bakvegg med to bevegelige vinger
- Dobbelt digitalt tidsur
- 8 stk. UV6 / TLO1 / PUVA rgr
- Rerlengden er 180 cm (helkroppsbehandling)

Dermalight 80 UVB
UVB handlampe, med kam

Pris: kr 6.652,- inkl. mva.

Pris: fra kr 41.704,- inkl. mva.
med UV6 bredspekiret ror.
Kan ogsa leveres som vendbar modell.
Pris pa forespearsel.

Leveres med UVB TLO1 eller
bredspektret UVB rgr

For starre foreninger/institusjoner finnes en pris pa foresparsel

PEF medlemmer innremmes 15% rabatt pa oppgitte priser

Alle apparatene er CE merket / Nemko — godkjent - Leveringsbetingelser: Ex Works - Betalingsbetingelser: Oppkrav - Forbehold om prisendringer og trykkfeil

Scan-Med. a|s Norway
Postboks 4124 Gulskogen

Scan-Med. ais
@ TIf: 32 26 53 30
—I J y www.scan-med.no

scan-med@scan-med.no
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Vinn en hudpleiepakke med Exomega dusjolje, fuktighets-
krem og leppepleie til en torr og irritert hud. Naturlig
hudpleie basert pa Rhealba havre og pleiende ingredienser.

Verdi kr. 754,65

Losningsordet med navn og adresse
sendes til:

&)

' 1 E-post: post@pefnorge.no eller
Postadresse: Psoriasis- og eksemforbundet,

(@)

pb. 6547 Etterstad, 0606 OSLO.
Svarfrist: 17. august 2018

Vinnerne vil bli kunngjort i neste nummer av Hud & Helse.

Navn:

Adresse:

©

Vinnere av kryssord nr. 1/2018 ble:
Henrik Rasmus Skum, 9517 ALTA

Berit Haveland Opdal, 5966 EIVINDVIK
Kirsti Smith, 1621 GRESSVIK

Riktig Igsningsord var «<STYRKER IMMUNSYSTEMET»

Se www.hudportalen.no/kryssord for fasit
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Hva heter det minste av jordens kontinenter?
Hva heter den opprinnelig spanske matretten som bestar av utvannet klippfisk, poteter, gk, tomater og krydder, spesielt paprika og olivenolje?
Hva heter fiellmassivet i grensetraktene mellom Hedmark, Oppland, Trgndelag og Mgre og Romsdal?

Hva heter godsaken som tilbyr antioksidanter, gode fettstoffer og flavonoider (kakao «roer arteriene» og gker blodsirkulasjonen)?

45



HUD.&HELSE 2/2018

Sy



Jeg tok valget om & slippe alt
jeg hadde i hendene og dra
vekk fra det som skapte splid
0g stress I hverdagen min,

Tekst: Kine Sandsengen
" Darell

Er det virkelig slik at man kan bli si
syk av sin egen livssituasjon? Jeg tror
det. Jeg ble det. I flere ar levde jeg i en
ekstremt vond og tung hverdag med
atopisk eksem. Vaskende sir,
bevegelseshemninger og smerte var en
stor del av livet mitt. Jeg klarte ikke &
tenke rasjonelt og brukte all min energi
pa 4 komme gjennom en dag av
gangen. Jeg lukket ut alt som pavirket
hvordan jeg hadde det pa innsiden, og
gravde meg dypere ned i et morke som
er vanskelig 4 komme ut av.

Man snakker mye om bivirkninger nar
man gir pa medisiner, men vi snakker
alt for lavt om de bivirkningene som
ikke er medisinsk relatert. Vi som lever
med hudsykdommer, vet at det kan ha
betydelig psykologisk innvirkning pé
oss i hverdagen og som i stor grad kan
hemme livskvaliteten. Vi fir
symptomer som klge, smerte, ubehag
og sir. Vi mé leere 4 tolerere og
akseptere sitasjonen vi er i og hvordan
det fysiske forandrer seg med
sykdommen. Vi vet at vire sosiale og
fysiske aktiviteter — herav bide privat,
sportslig eller arbeid blir negativt
pavirket av flere grunner. Vi skjemmer
oss for det som er synlig for andre. Det
er ubehagelig 4 f4 blikk og spersmal og
vi unngar visse situasjoner for 4 skjerme
oss selv for unedig stress.

Men kanskje er en av de storste
sideeffektene vi kjenner pa ensomheten.
Vi isolerer oss og far lite forstielse fra
de rundt oss. For meg har ensomhet
blitt et slags hulrom som jeg fyller med
andre ting. Oftest er dette en helt
ubrukelig folelse. Jeg ble etter hvert
flink til & vaere eerlig nar jeg ikke folte

meg bra. Og det var ikke viktig for meg
at den jeg fortalte det til skulle ha et
svar eller losning, men bare herte pi
meg og forsto at det var dager som var
litt vanskelige. Dessverre var jeg nok
ikke like god til 4 forstd at de rundt
meg ogsd synes det var vanskelig 4 leve
med meg. Det var lite de kunne si som
fikk meg til 4 fole meg bedre, og ofte
folte jeg meg mest ensom sammen med
andre. Jeg var fullstendig konsentrert
pa hva kroppen min var der og da, og
den smerten jeg kjente pa hver eneste
dag. Jeg ignorerte alt som ble sagt til
meg. Jeg var ikke bra nok, jeg fikk ikke
til, jeg kom ikke til & komme meg ut av
det her — jeg provde 4 akseptere at dette
var noe jeg matte leve med resten av
livet. Det gjorde meg s forbanna og
ulykkelig at jeg ikke orket & kjempe, at
jeg ikke folte jeg fikk nok hjelp, at
ingen av behandlingene fungerte.

« Jeg er opptatt av at man
ma lytte til seg selv, ta vare
pa den kroppen man har.

Gi kroppen din mulighet il
a restituere og helbrede seg
selv, gi den riktig naering,
god s@vn og bare pust

med magen. »

Nir man er syk pi denne miten og
pavirkes bade fysisk og mentalt er det
bare et tidsspersmal for man feler man
har nidd bunnen. Da er det viktig &
prove & huske at det er en vei 4 ga na,
og det er opp. Da jeg havnet pa bunnen
i mitt eget basseng var jeg totalt radles.
Jeg grat i flere uker i strekk og det
foltes nesten umenneskelig for meg a
komme gjennom dagen. Alt var vondt.
A ha Kleer tett inntil huden foltes som
sandpapir. A bevege armene kjentes ut
som om huden skulle revne. A dusje
var et mareritt, det svei over hele
kroppen. Jeg grit av smerte hver gang
jeg matte smere meg inn, og hver
eneste dag ble jeg like overrasket over
at det ikke heller denne gangen var
mindre smertefullt.

Jeg taklet ikke 4 bli sett eller tatt pa.
Jeg folte alltid at menneskene som sa

MESTRING

pa meg bare var ute etter feil, og det
som var galt med meg. Jeg har fatt
sirende kommentarer og jeg har fatt
sympatiblikk fordi sykdommen var sa
synlig. Fortsatt kan jeg synes det er
ubehagelig med blikk mot meg, som
om de gar tvers igjennom og ser alt jeg
var. Det er utrolig overflatisk 4
skjemmes over hvordan man ser ut.
Dette er en fysisk sykdom. Og selv om
vi ikke liker 4 innremme det, si har
utseende en vesentlig betydning for ens
egen trivsel. Dette handler naturligvis
om 4 godta seg selv som man er, men
noen ganger er det litt vanskeligere.

Pi et eller annet tidspunkt vil det
dukke opp noe som gjor at du far det
lille snevet av energi til 4 fortsette &
prove. Ny motivasjon og vilje til 4 bli
frisk. Min var sennen min. For han ble
tadt sa jeg til meg selv at jeg mitte
gjore alt jeg kunne for 4 ta vare pi meg
selv. Det er tross alt det minste man ma
klare for 4 ta vare pi et annet
menneske. Jeg ble egoist. Jeg skulle
kjenne pa hva jeg trengte for 4 fi det
bedre, hva som gjorde meg sa ulykkelig
og umotivert for si 4 kvitte meg med

det.

Etter fire r med lysbehandling,
cellegift, alternative behandlinger og
ekstremt darlig livskvalitet tok jeg
valget om 4 slippe alt jeg hadde i
hendene og dra vekk fra det som skapte
splid og stress i hverdagen min. Det var
et nedvendig valg, og et valg som har
gjort at jeg i dag er si frisk som jeg er.

Den generelle folelsen av frykt for 4
aldri bli helt frisk er innom kroppen
innimellom. Men den er mildere og
mer pa avstand. Selv om jeg kan fa
stressreaksjoner, sd har jeg en bedre og
mer rasjonell samtale med meg selv om
min kropp og helse som gjor at jeg har
klart 4 holde meg frisk.

Jeg er opptatt av at man ma lytte til seg
selv, ta vare pa den kroppen man har.
Gi kroppen din mulighet til 4 restituere
og helbrede seg selv, gi den riktig
nzring, god sevn og bare pust med
magen. Du ma ikke f3 til alt, du er god
nok. Ikke bekymre deg for mye, ikke
stress over ting som ikke skal stresses
over. Lytt til andre, veer tilmodig og
slipp det negative som prover &
omfavne deg — ver egoistisk.
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Kunnskap gjor det lettere a leve
et godt liv med psoriasis. Derfor
er det viktig a spagrre om psoriasis.
Spgr legen og annet helse-
personell, og spgr andre som

har psoriasis om psoriasis.

Spar om psoriasis-kampanjen er et samarbeid mellom Psoriasis- og eksem-
forbundet og Novartis Norge. Mohammed, Gudbjerg og Anette forteller om
sine liv med psoriasis for d hjelpe andre.

Pa nettsiden www.spgrompsoriasis.no finner du informasjon om psoriasis
og hjelp til G forberede deg til timer hos lege og annet helsepersonell, blant

annet med en sjekkliste om hva du ber tenke pa for, under og etter et legebesok.

sperompsoriasis.no

A

Al

posten

Returadresse:
Psoriasis- og
eksemforbundet (PEF)
Postboks 6547 Etterstad
0606 Oslo

NO1705643908

) NOVARTIS





