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SAMVALG

gar ut pa at du far informasjon om de ulike
behandlingsmulighetene som finnes for din
sykdom. Sa diskuterer du disse med helsepersonell.
Sammen kommer dere fram til hva som vil vaere
best for deg.

Her er enkle
sporsmal du kan
stille legen’

Hvilke alternativer
har jeg?

Hva er sannsynligheten
for ulike fordeler og
ulemper?

Hvor sannsynlig er det at jeg
vil oppleve disse fordelene
og ulempene?

Referanse: helsenorge.no/rettigheter/samvalg#huskelis-
te-for-deg-som-gnsker-samvalg, lest av 08.02.2019.
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Kjeere leser

Vet du hvor dyr du egentlig er for den
norske stat? Skal vi tro rapporten Lang-
siktige virkninger pa offentlige finanser og
verdiskapning pa endringer i fruktbarbet
fra Statistisk sentralbyrd i juni i ar, er
ingen av oss serlig billige. Alle i Norge
far mer fra staten i lopet av livet enn vi
gir tilbake i form av skatt. Og det gir an
4 si mer presist: Hvis du er kvinne taper
staten gjennomsnittlig 13,9 millioner pa
deg. Og en gjennomsnittsmann gir et
tap for staten pé 2,4 millioner kroner.

Hvorfor er det sa stor forskjell pd kvin-
ner og menn? Kvinner har storre helse-
utgifter. De er lenger hjemme med barn,
og de lever lenger alene nir de blir eldre.
Men det som virkelig skaper forskjellen,
ifelge SSB-forsker Erling Holmay, er at
kvinner jobber feerre timer enn menn og
tjener darligere per time, som han sier i

en artikkel i Morgenbladet 21. juni.

I samme artikkel kunne han ogsé for-
telle at vi alle far mye fra velferdsstaten.
Cirka 70 prosent av de offentlige utgif-
tene kommer direkte tilbake oss. Og de
havner hos oss i form av trygder, forel-
drepenger og pensjon. Dette utgjor
omtrent 40 prosent. De resterende 30
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prosentene gar til helse- og omsorgstje-
nester, barnehager og skoler.

Med andre ord er vi alle en utgiftspost
for staten, enten vi er kronisk syke eller
ikke. Det som kan rette opp regnestyk-
ket, slik at vi kan redusere pa tapet, er &
fa flere i jobb, mener Holmey. Ifolge han
er 17 prosent i aldersgruppen 25-60 ar
utenfor arbeidslivet.

Men da mé arbeidslivet gjores mer
inkluderende. Den nye IA-avtalen,
intensjonsavtalen om et mer inklude-
rende arbeidsliv som ble undertegnet i
januar, er tydelig pa at tanken med
IA-bedrifter er 4 legge til rette for at si
mange som mulig kan arbeide s mye
som mulig, s& lenge som mulig. Dette er
helt i trdd med Granavolden-erklerin-
gen, som fremholder at Regjeringen vil
arbeide for 4 redusere sykefraveeret i trid
med den nye avtalen om et inkluderende
arbeidsliv (IA-avtalen).

Detlonner seg 4 satse pi et inkluderende
arbeidsliv og fi sykefravaeret ned. Ifelge
rapporten Verdiskaping i helseneringen fra
2016 av Menon Economics betyr mindre
sykefraveer en storre samlet yrkesdelta-
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gelse som gir heyere verdiskaping (BNP)
for landet totalt, og dermed heyere skat-
teinntekter og fortjeneste ogsa til staten.

Det er lonnsomt for staten & bruke
penger pi helseutgifter slik at kronisk
syke kan jobbe og holde ut lenger i jobb.
Og det kan gjores ved 4 legge til rette
for nye og mer effektive behandlings-
metoder, pdpeker rapporten fra Menon
Economics.

Etsted 4 begynne er 4 sorge for at det blir
flere hudleger, slik at ventetiden pé opp til
seks maneder gir ned. Det ma man kunne
kalle biade enkelt og effektivt. Et annet
sted er @ satse pad forskning pa hudsyk-
dommer og psoriasisartritt, men ikke bare
pa den kliniske biten, ogsd andre aspekter
ved 4 veere kronisk syk, som for eksempel
inkluderende arbeidsliv.
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Redakter
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FORSKNING

Kan tarmbakterier

Er det en sammenheng mellom tarmfloraen og utviklingen av psoriasis?
Det ansker Maria Lampinen, dosent ved Uppsala Universitet, & finne ut,

Forskningen er den farste i sitt slag.

Tekst: Ingrid Stephensen, frilansjournalist
Foto: iStock

Milet med Lampinens forskningsprosjekt er &
undersgke hvilke koplinger det finnes mellom for-
andringer 1 tarmfloraen og psoriasis. Denne
forskningen er den forste i sitt slag, og prosjektet
som er tverrfaglig ledes av Lampinen.

— Fokuset i studien er ikke tarmbakterier, men
tarmens permeabilitet (Se forklaring i faktaboks.
Red. Anm.) for ulike patogener og immuncellene i
tarmen. Det har veert forsket lite pa tarmhelsen nar
det gjelder psoriasis. Og vi vet heller ikke hvordan
tarmpermeabiliteten ser ut. Derimot har det veert
foretatt mange studier om inflammatoriske tarm-
sykdommer. I tidligere studier har man sett at per-
soner med psoriasis hadde flere immunceller enn
normalt i tolvfingertarmen. Malet med studien er
derfor a kartlegge forandringer i tarmslimhinnen
ved psoriasis. Vi ensker 4 pavise at det er en sam-
menheng mellom sykdommer i huden og mage-
tarmkanalen, og vi undersoker om immuncellene i
tarmen pavirker tarmpermeabiliteten og ferer til
inflammasjon bade i tarm og hud via blodbanen.
Videre onsker vi 4 finne ut om stress utloser psoria-
sis, opplyser Maria Lampinen.

Stress pavirker

Ifelge henne finnes det en kopling mellom bakte-
rier og tarmens permeabilitet, og stress pavirker
tarmbakteriene og mastcellenes rolle i stressutlost
inflammasjon.

— Psoriasis kan utleses eller forverres av psyko-
logisk stress, men mekanismene bak dette kjenner
vi ikke til. En svensk forskergruppe (Sederholm og
kolleger) har i flere studier vist at stress pavirker
tarmbarrieren. Dette er var hypotese som vi vil
teste i studien. Vivil fi svar nir studien er avslut-
tet, tilfoyer Lampinen.

Hun har funnet at det er likheter mellom hud
og tarm nér det gjelder mastcellenes rolle i stress-
utlest inflammasjon.

— Forskning viser ogsi at det finnes koblinger
mellom psoriasis og ulike problemer med mage-
tarmkanalen. Vir studie er den forste som soker
etter mekanismene bak denne koplingen. Vi samar-
beider tverrfaglic med hudleger, gastroenterologer
og forskere med tilgang til avanserte metoder. Et
annet mal med forskningen er 4 se om vi kan finne

biomarkerer for systemisk inflammasjon ved psori-
asis. En subklinisk inflammasjon er en snikende
inflammasjon med forheyede mengder inflamma-
toriske celler, men uten symptom. Systemisk inflam-
masjon er derimot nir inflammasjonene befinner
seg rundt i kroppen og man kan ha forheyede
inflammasjonsfaktorer i blodet, forklarer Lampinen.

- Viktig for immunforsvaret
Hun ensker 4 fi svar pd mange sporsmal nar det
gjelder tarmslimhinnens betydning.

— Tarmslimhinnen har en viktig funksjon for
immunforsvaret. Den er en barriere som stopper
bakterier fra 4 trenge inn i blodbanen. Men ved
visse tilstander som inflammatorisk tarmsykdom
kan barrieren bli mer gjennomsiktig slik at skade-
lige bakterier trenger inn i tarmen. Det okte opp-
taket av bakterier forer til at immuncellene som
finnes i tarmen aktiveres. Inflammasjonen blir der-
med verre, understreker Lampinen.

Hun ensker 4 finne mer ut om pasienter med
psoriasis har vanlige forandringer i tarmens barrie-
refunksjon og hvordan tarmens barriere pavirkes
av immunceller og tarmens normalflora.

— En stor del av virt immunforsvar sitter i tar-
men. Det som skjer i tarmen, spiller en stor rolle
for hele kroppen. Psoriasis er ikke bare en hudsyk-
dom. Det er en systemsykdom med koplinger til
hjerte-karsykdommer, leddsykdommer og mage-
tarmsykdommer. Immunforsvaret trigges og kan
fore til systemisk inflammasjon, hevder Lampinen
og fortsetter: — Mastceller og eosinofiler er to cel-
letyper som befinner seg i narheten av hverandre
nar det gjelder inflammasjon i tarmen. Begge cel-
letypene finnes i tarmslimhinnen hos pasienter
med psoriasis. Mastceller og eosinofila granulocter
har mange funksjoner, de beskytter oss blant annet
mot parasitter og bakterier. De spiller ogsa en rolle
nar det gjelder allergiske reaksjoner og andre
immunologiske sykdommer, sier Lampinen.

Hun tilfoyer at jo mer man vet om mekanis-
mene bak en sykdom, desto mer kan man forseke &
finne botemidler.

— Dette er det langsiktige milet med all
forskning pa sykdom. Hapet er at man skal kunne
hjelpe pasientene ikke bare gjennom salver og kor-
tison, men med mer spesifikke medisiner eller
dietter, avslutter Maria Lampinen, som héper pi &
fa svar pd hva som trigger sykdommen slik at pasi-
entene kan fa best mulig behandling.




Pasientstudium om psoriasis og tarmen

« Studien begynte i 2016 og avsluttes i 2019. 40 Pasientene har avgitt blodpraver, avfarings-
personer deltar. 20 av deltakerne har psoria- praver og tarmbiopsier.

sis, mens resten utgjer kontrollgruppen. . . . .
Analysene vil bli ferdig i begynnelsen av  * Maria Lampinen er dosent i eksperimentell
2020. kjemi ved Uppsala Universitet. | 2002 begynte

hun & forske pd inflammatoriske tarmsyk-

* Det er kun svenske psoriasispasienter som dommer og har forsket pa allergisk astma. |
deltar i studien. Disse er blitt rekruttert via 2014 begynte hun & forske pd psoriasis
mottaket p& sykehus eller ved annonsering. sammen med hudleger p& Akademiska sjuk-
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huset i Uppsala, og pd mastceller i psoriasisle-
sjoner og hvordan de kan dempes for & min-
ske inflammasjon.

Permeabilitet er ifalge Store norske leksikon
et uttrykk for cellemembranens gjennom-
trengelighet for ulike stoffer. Permeabilitet er
av fundamental betydning for opptak og
transport av stoffer i celler eller mellom celler.
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ble nt som
sykdom, men ikke psoriasis
Det forte til at kvinnen fra

L Bergensomradet fikk mindre s—
n—— i yrkesskadeerstatning.
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Medisinsk

uenighet

— far ikke full erstatning

En sykehuskokk fikk psoriasis og psoriasisartritt,
Men bare psoriasis ble vedtatt som yrkessykdom.,

Tekst: Eldrid Oftestad, redakter i Hud & Helse

Kvinnen pé 36 ar er i dag alene med tre
barn. Hun er 100 prosent ufer og lever
pa trygd og barnebidrag. I tillegg far
hun 60 000 kroner i forsikring fra Kom-
munal Landspensjonskasse gjennom
Haraldsplass Diakonale Sykehus, der
hun jobbet som kokk for hun ble syk.
Den dagen alle hennes tre unger er over
18 4ar, vil hun motta 314 000 kroner i
aret. Det at bare psoriasis ble godkjent
som yrkesskade, noe som betydde 10
prosent, hjelper ikke s mye pa gkono-
mien hennes.

— 10 prosent yrkesskade har egentlig
ingenting 4 si. Hvis jeg hadde fatt god-
kjent 100 prosent yrkessykdom, hadde
jeg fétt full lenn hvert 4r. Det er stor for-
skjell. Etter at jeg fikk psoriasisartritt,
har jeg mittet gi ofte til lege. Det blir
en del ekstrautgifter. Det koster & vare
syk, sier kvinnen som ensker & veare
anonym pé grunn av de tre barna hen-
nes pi to, sju og 18 ir.

Hun fikk ikke godkjent 100 prosent
yrkessykdom pé grunn av uenighet om

hennes psoriasisartritt i likheten med
hennes psoriasis er en yrkessykdom. Da
hadde det gitt sju ar siden hun krevde
godkjenning av ogsa psoriasisartritt som
yrkessykdom.

«Jeg fikk yrkesskadeerstatning
for psoriasis, men det er ikke
den som er grunnen til at jeg
er ufer»

Rengjorde uten verneutstyr

Hennes historie begynner i november
2002. Hun ansettes som kokkelarling
ved Haraldsplass Diakonale Sykehus
i Bergen. Hun eksponeres for rengje-
ringsmiddelet Sopal M. Dette er et
spesialutviklet, universalt kjokkenren-
gjoringsmiddel til storkjokken. Den
nye lerlingen bruker ikke verneutstyr
(stevler, briller og hansker), mens hun
gjennomferer rengjeringen med ren-
gjoringsmiddelet.

— Vi dekket hele gulvet med Sopal
M. Jeg gikk med klogger (tresko. Red
Anm.) og kokkebukser. Disse buksene
sugde vannet til seg. Vi hadde ingen
verneutstyr tilgjengelig. Jeg spurte hele
tiden om vi kunne bruke stovler, men
siefen sa at forsikringen ikke ville
gjelde hvis vi falt. Jeg sto og svabbet
med Sopal M., og fikk middelet opp-
over beina, sier hun.

Kvinnen far diagnosen irritativ
eksem, og i 2006 far hun pévist pso-
riasis og etter hvert psoriasisartritt.
— Da jeg fikk sarene, var det mye frem
og tilbake med 4 veere sykmeldt og til-
bake i jobb, og gi til hudlege og gjen-
nomfere behandlinger som solbe-
handling. Sarene gikk etter hvert vekk,
men jeg ble darligere i leddene og i
hele kroppen. Jeg satt og grein hjemme
og tenkte at nd mi jeg velge mellom 4
vere mamma eller gi pa jobb. Jeg fikk
attfering og arbeidsavklaringspenger.
Utslettene gikk vekk, men leddsmer-
tene var der fortsatt. >



Psoriasis som yrkessykdom

I 2011 fremmer Bergenskvinnen krav
om godkjenning av yrkesskade, og NAV
Sentral Yrkessykdomskontor vedtar og
godkjenner kravet. Hun blir tilkjent
menerstatning etter gruppe 1 med fast-
satt invaliditet pd 15 prosent. Men pso-
riasis med leddplager, psoriasisartritt,
blir ikke godkjent som yrkessykdom.
Det betyr at hun
ikke kan fa tilkjent
menerstatning
gruppe 2 som be-
tyr en invaliditet
pa 25 prosent.
Med andre ord fir hun ikke heyere
erstatning fordi hennes psoriasisartritt
ikke anses som en folge av hennes pso-
riasis.

Kvinnen klager, men NAV Klagein-
stans avslar godkjenning av psoriasis-
artritt som folgeskade. Hun gir seg
ikke og anker saken til Trygderetten.
Hun nir heller ikke frem der. «Retten
kan ikke se at det er grunnlag for &
fastsette en invaliditetsgrad pi 25 pro-
sent, som er nedvendig for 4 tilkjenne
menerstatning i gruppe 2.», skriver
Trygderetten i sin kjennelse fra 27.
april 2018.

Uenige om psoriasisartritt

Flere hudleger og revmatologer har
uttalt seg i saken, og de konkluderer
ulikt om hvorvidt kvinnens leddplager
skal godkjennes som yrkessykdom og
som folgeskade av psoriasis.

Kvinnens egen revmatolog, Signe
Marit von Stephanides ved Bergen
spesialistsenter, konkluderer i sin
erklering 31.03.2017 med at «Det
foreligger arsakssammenheng mellom
pasientens hudplager og trigging/utle-
singen av pasientens kroniske hudsyk-
dom. Leddsykdommen som er pavist
er klart assosiert med hennes sykdom».

Overlege Hilde Kristin Vindenes
ved yrkesmedisinsk avdeling ved Hau-
keland universitetssykehus synes det
ikke er riktig av henne 4 uttale seg om
saken til Hud & Helse. Ifelge Trygde-
rettens kjennelse peker Vindenes pa at
det er en korrelasjon mellom psoriasis
og psoriasisartritt og at det ofte er slik
at psoriasisartritt oppstar etter psoria-
sis, men at psoriasisartritt ogsd kan
manifesteres forst. «Per i dag kan ikke
undertegnede, ut fra den kunnskap
som foreligger, bekrefte at psoriasis er
hovedirsak til pasientens leddplager.

«De fleste tenker at dette skjer
ikke meg, men det kan skje.»

Hvorvidt leddsymptomene represente-
rer en psoriasisartritt eller en annen til-
stand synes ogsd noe uklart», uttaler
hun.

Etterlyser ny informasjon

— Sé langt er det ikke mer vi kan gjere,
sier kvinnens advokat Jon Olav Holvik.
— Psoriasis er akseptert som yrkesskade
og NAV har utbe-
talt erstatning for
det. Trygderetten
har sagt nei til
yrkesskadeerstat-
ning for at hun
fikk psoriasisartritt, som felge av at
hun fikk psoriasis pid grunn av sipe-
bruk. Det er hiplest. Sa lenge vi ikke
kan vise til dokumentasjon som viser at
psoriasisartritt er en folge av psoriasis,
kan vi ikke gjore noe mer. Dette er
katastrofalt for henne.

— Hwva tenker du om at det fra flere
hold uttrykkes tvil om at du har fitt pso-
riasisartritt som en yrkessykdom?

— Det er det verste. Det er det som
odelegger saken. Sa lenge vi ikke har ny
informasjon, si kan jeg ikke starte en
ny rettssak. Na far jeg 10 prosent i
erstatning, og det er bedre enn ingen-
ting. Jeg fikk yrkesskadeerstatning for
psoriasis, men det er ikke den som er
grunnen til at jeg er ufer. Det er ledd-
plagene, sier 36-aringen.

Psykiske utfordringer
Hun forteller at det har gjort noe med
psyken hennes 4 bli syk og ufer.

— Jeg har gatt til psykolog. Jeg var s
langt nede og slet si mye med kom-
mentarene og blikkene. Jeg husker i
begynnelsen, da jeg hadde fatt noe i
ansiktet. En pd jobben pa Haraldsplass
sa at jeg matte slutte med sminke, men
jeg brukte ikke sminke. Det var kom-
mentarer hele tiden.

Hun bersmmer stotten fra moren,
vennene og barna, som har gjort henne
sterk nok til 4 std i denne prosessen.

— Barna mine gir meg styrke og
motivasjon. Den eldste pa 18 é&r har
vert gjennom mye, og jeg husker at
hun ikke ville at jeg skulle ta av meg
skoene nér vi var pd besgk. Det rant av
sirene og luktet vondt. Det var en
betennelseslukt, og den dag i dag liker
jeg ikke 4 ga med sokker.

Tidvis var det sa vondt i leddene at
hun ikke kunne gi. Hvis det gjorde
vondt pa innsiden, mitte hun g pi

helen. Og enkelte ganger kunne hun
bare gi pa terne.

— Na gar det fint & g4, men det er
fortsatt slik at jeg far smerter. Hvis jeg
stir lenge, fir jeg smerter som gir opp
helt opp i ryggen.

Trening som fristed
For tre ar siden tok kvinnen et valg som
har hjulpet henne mye.

— Jeg var hos revmatologen min, og
jeg fikk beskjed om at jeg kom til 4 ende
opp med 4 gi pa cellegift. Hvis jeg ikke
ville det, matte jeg begynne a trene. Jeg
valgte 4 trene. Det var helt grusomt i de
forste midnedene, men etter hvert ble jeg
mindre stiv i leddene. I dag gir jeg pa
kortison, trener tre dager i uken og er
veldig forsiktig med kostholdet. Jeg har
en personlig trener som jeg kan ringe til
samme dag, hvis ikke kroppen er klar
for 4 trene den dagen. Hun tilpasser tre-
ningen og ser meg si godt og presser
meg ikke. Og hun stakkarsliggjer meg
ikke. Trening er mitt fristed, og det har
gjort mye med meg som person. Jeg
leser mye om forskning pé trening for &
finne ut hva som er nytt. Dessuten har
treningen fitt venstrehdnden hennes til
4 fungere igjen.

— Tidligere mistet jeg alt jeg tok i
med venstrehinden. Den ble operert
fordi den var si nummen, men etter
operasjonen hadde jeg ikke si mye

Produsenten av Sopal M.:
- Mildt rengjeringsmiddel

Ifalge Rune Sparbo, daglig leder i Ecolab
AS, er Sopal M. utgatt fra deres sortiment
for flere ar siden. Han mener at middelet
er et mildt rengjeringsmiddel, hvor det i
utgangspunktet ikke er pakrevet eller
nodvendig & benytte verneutstyr ved
bruk.

- Det har en neytral pH-prosent pa 6-8
og selv om det ikke skulle veere nadven-
dig & ha pa seg stovler og hansker, anbe-
faler vi alltid at man benytter generelt
verneutstyr ved bruk av rengjeringsmid-
ler. Innimellom harer vi at noen far reak-
sjoner nar de er i kontakt med rengje-
ringsmidler generelt, men det er ikke noe
med Sopal M. som skulle tilsi at de skulle
gjore det, sier han.



- Den eldste datteren ville ikke at jeg skulle ta
av meg skoene nar vi var pa besek. Det rant av
sarene og luktet vondt. Den dag i dag liker jeg
ikke & g& med sokker, forteller 36-aringen.
Foto: Eldrid Oftestad

styrke i den. Etter at jeg begynte 4 trene,
kan jeg na bruke den som vanlig.

Vil hjelpe andre
36-aringen har ikke pa seg sokker. Hun
vil at hennes historie skal ut for &
advare og hjelpe andre.

— Jeg hiper at folk blir litt mer obs pa
dette med verneutstyr, at de ikke tar det

Ekskollega: - Fikk ingen oppleering

Jeanett Larsen Mjelde jobbet sammen med
den 36 ar gamle kvinnen i en periode pa
Haraldsplass Diakonale sykehus. Ifalge
Mjelde fikk de ikke tilbud om & bruke
verneutstyr, da de rengjorde med Sopal M.-
produktet.

- Vi spylte med sdpemiddelet uten & ha
pa o0ss verneutstyr, sier Mjelde.

for gitt nar arbeidsplassen mener at man
ikke skal ha vernutstyr pa. De fleste ten-
ker at dette skjer ikke meg, men det kan
skje. Jeg har jobbet si vanvittig med
denne saken. Jeg kan ikke gi opp, for jeg

vil ikke at dette skal skje med noen and-

re. Noen md terre og si fra.

Kvinnen forteller at hun meter mye
fordommer nir hun forteller at hun er
blitt ufor.

— Denne sykdommen gir utover

livet mitt, barna mine og ekonomien.

Livet ble som det ble, men jeg vil at

Haraldsplass:

pa Sopal M.

Bergensomrade.

— Det ble gitt oppleering

Avdelingsleder Bente Helleseth ved Haraldsplass
Diakonale sykehus kan ikke kommentere den
konkrete saken til den 36-dr gamle kvinnen fra

Hun forteller at hun ikke visste at den 36 ar
gamle kvinnen var sa syk.

- Jeg besokte henne en gang, da hun var
syk. Da sa jeg sarene og utslettene og hvor
ille det var, og at hun hadde fatt dette pa
grunn av Sopal M.

Mijelde jobber ikke lenger pa Haralds-
plass.

dette skal ut for at folk forstd hva kon-
sekvensene med 4 bli syk kan bli.

— Har du hort om andre som er havnet
1 samme situasjon?

— Jeg hadde en lerling en gang pi
Haraldsplass som fikk utslett pa
hendene. Nar hun ikke brukte sipe-
middelet gikk det bort. Jeg radet ler-
lingen til & bruke verneutstyr hver
gang, noe jeg ba henne love meg i
gjore, sier hun.

Helleseth ensker heller & komme med noen fak-
taopplysninger om sykehusets praksis med kjemika-
liehdndtering.

— Rengjeringsmiddelet Sopal M., er gjennom data-
blad ikke er klassifisert som helseskadelig. Det ble gitt
opplering i bruk av Sopal M. ved rengjering av gulv i
aktuelt areal — og nedvendig beskyttelse (i form av stevler
etc.) var tilgjengelig. Vi kjenner ikke til at andre har hatt
plager etter kontakt med dette rengjeringsmiddelet. Pa
Haraldsplass Diakonale Sykehus jobber vi systematisk for
4 sikre trygg kjemikaliehdndtering pa sykehuset med til-
bud om oppleering i stoffkartoteket, bistand til risikovur-
deringer og forebyggende tiltak pa sykehuset gjennom en
arbeidsgruppe for kjemikaliehéndtering. Vi fir bistand til
vurderinger av yrkeshygieniker i BHT (Bedriftshelsetje-
neste. Red.anm.). Stoffet Sopal M. er utgitt av produksjon
og ikke i bruk i p4 sykehuset i dag, sier hun.

Progy Optima pH4

* Ved klge
o Ved lett eksem
* Ved lett psoriasis

Optimakonseptet

® P& overflatesar

Anbefalt av hudlege Erlend Tolaas

OPTIMA PRODUKTER AS www.optima-ph.no
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Helse som

investering

Hva om vi tenkte mer pa helseutgifter som investeringer? Er det mulig?

Tekst: Eldrid Oftestad, redakter i Hud & Helse

Foto: iStock / Colourbox

En dag i fjor hest besgkte leder Lise
Askvik i Helsepartiet kontoret til Psoria-
sis- og eksemforbundet for & snakke om
helsepolitikk. Under samtalens lop hev-
det hun at det bare er Helse- og omsorgs-
departementet (HOD) som forer kost-

ar etter lurer vi pi om hun kan utdype
denne pastanden. I en travel valgkamp
(dette er skrevet rett for fylkes- og kom-
munevalget tidligere i hest) kunne hun
gi oss en utdypning i en epost:

— Alle departementer mi fore sine

nadene  som  utgifter istedenfor kostnader —enten som utgifter eller som
investeringer. Mer investering.  For
folkelig betyr : 0 helsedepartemen-
investeringer altsd « N 0 rg € b ru ke r | Ite pa h else tet har skonomene
at kostnadene ikke  Sgmmenliknet med vare bestemt i mye

bare handler om 4
bruke penger, men
4 fa noe igjen for
det. Ifolge Askvik er det bare HOD som
ikke tar med kostnader som investeringer
i sin del av statsbudsjettet, og nesten ett

enorme inntekter.»

storre grad enn for
de andre departe-
mentene 4 fore
kostandene som utgifter istedenfor som
investeringer — enda det jo er nettopp
investeringer 4 holde folk friske og mest

Samfunnskostnader k@’r’m’r til S‘ﬁkéw

%ﬁkbow\s@r&e (vkonomisk vzfai‘ ) befqlkningens tapte levedr og helse’mp); 1440 millixroer

Helsekostnader (ressurser brukt pi {relse og amsargsﬂenesfer): 360 milliarder

+

+

‘Proauksjougfap (pa Qunn & i\ﬁkbam, uftrbet 0 990): 200 milliarder

Totale samfimnskostuader: ca. 2 000 milliarder
R A R SR e e e

Kilde: Menon Economics

mulig selvhjulpne og arbeidsfore. Rask
og riktig behandling er bade god etikk og
god samfunnsekonomi. Likevel fores
helsekostnader nesten konsekvent som
utgifter.

Det fir helsesektoren til 4 fremstd
som et «umettelig sluk». Det er det ikke!

Itolge Askvik lenner det seg enormt
i investere i helsesektoren. Hun mener
at vi ma sperre oss hva helse er verd —
bide for enkeltmennesket, for pare-
rende og for samfunnet.

— Norge bruker lite pd helse sam-
menliknet med védre enorme inntekter.
Vi bruker kun som snittet i Vest-Eu-
ropa mélt i BNP. Snittet er pa 9,9 pro-
sent. Og vi bruker halvparten sa mye pa
helse som pé samferdsel. Hvis du vil ha
mer utfyllende informasjon, s ring til
Erland Skogli i Menon Economics.

Utgifter til finansiering

Vi ringer ikke Skogli, partner i konsu-
lentselskap, men sender en epost. Men
forst kommer Helse- og omsorgsdepar-
tementet (HOD) til orde:

— Statsbudsjettet er fort opp med en
inntektsside og en utgiftsside. I Helse-
og omsorgsdepartementets budsjett
fores alle kostnader opp som utgifter,
fordi dette er de utgiftene staten har til
4 finansiere spesialisthelsetjenesten, fol-
ketrygdens ordninger innenfor helsetje-
nesten, ulike ordninger innenfor pri-
mearhelsetjenesten, omsorgstjenesten,
forebygging og folkehelse. Dette repre-
senterer alle de utgifter som er knyttet
til & drive en sa stor tjeneste som Helse-
og omsorgsdepartementet har ansvar
for. HOD er ikke kjent med at andre
departementer har andre prinsipper for



«Det er nettopp det samfunns-
pkonomiske perspektivet vi benytter
for & synliggjere at investeringer
| bedre helse kan gi gevinster for

budsjettering og foring av kostnader,
skriver Anne Kathrine Aambg, senior-
ridgiver i kommunikasjonsenheten ved
Helse- og omsorgsdepartementet.

Nytten med samfunnsgkonomi

Da er turen kommet til Skogli. Han kan
kanskje gi oss en oppklaring og kanskje
tegne en samfunnsgkonomisk himmel
over statens helsebudsjett.

— I et samfunnsgkonomisk perspek-
tiv blir IKKE helse sett pa som en utgift
alene. Det er nettopp det samfunnsgko-
nomiske perspektivet vi benytter for a
synliggjore at investeringer i bedre helse
kan gi gevinster for samfunnet totalt
sett. Samfunnsekonomi handler om 4 se
kostnader opp mot nytte. Nytten av
vere frisk er det viktigste i vare sam-
funnsekonomiske vurderinger. Helsedi-
rektoratet og Menon vurderer nytten av
4 ha en helt frisk befolkning (sett i for-
hold til hvor syke vi er i dag) til 4 ha en
verdi pa 2 000 milliarder kroner per ar.
Samfunnsgkonomi er dermed et godt
verktoy for & vurdere og diskutere inves-
teringer i helse og vise at mange tiltak
kan ha hoyere nytte enn kostnad.

samfunnet totalt sett.»

— Etter det jeg forstar vil vi komme til i
bruke mer pa helse i fremtiden, og helse-
budsjettene vil kanskje bli enda storre hvis
vi ikke tar inn helse som investering?

— Siden vi som samfunn har klart 4
eliminere si mange andre problemer
(for eksempel trafikkded, hvor man ni
har en nullvisjon), er det naturlig 4 ten-
ke at vi skal fortsette som vi har gjort de
siste ti-Arene og investere mer i helse
(da sykdom fortsatt utgjer en si enorm
byrde for befolkningen). Helsebudsjet-
tene vil bli sterre, og det er ikke nodven-
digvis feil. Men samtidig ma vi serge for
i fortsette med forbedringer i helsevese-
net, som gjor at vi fir stadig mer helse
for de pengene vi bruker (og ikke bare

bruke mer). Dette er ikke lett siden det
aller meste av utgiftsekning er knyttet
til ansettelse av flere folk i helse og
omsorg. Men ja; vi kan investere i inno-
vasjon og smartere organisering (for
eksempel pasientforlop og pakkeforlep,
samhandling og sé videre), for & fi mer
helse for pengene og slik sett bremse
veksten noe.

De «sosiale» budsjettpostene

Itolge Skogli er den sterste posten pi
statsbudsjettet ikke helse, men «sosial».
Og de sosiale postene handler om tryg-
der, NAV og ikke minst pensjon. Med
andre ord er det ikke sykdom alene som
gjor oss til utgiftsposter for landet.

[ HUD & HELSE 3/2019



— Det er flere grunner enn sykdom til
at vi fir penger fra velferdsstaten. S4 ja,
det er nok ikke sa stor forskjell slik sett
pa & veere syk og ikke syk. Uansett er
hele dette per-
spektivet 4 snu
samfunnsekonomi
pa hode: Samfun-
net bruker de pen-
gene vi har til vel-
ferd. Det gir oss et
bedre samfunn
som vi verdsetter
sa hoyt at vi aksep-
terer 4 gi fra oss en
stor del av det vi
tjener til velferdsstaten for utdeling til
velferd. Om vi som innbyggere ikke len-
ger tenker at denne velferden gir oss s
stor nytte, si kan vi som amerikanere
stemme pa 4 bygge ned velferden og
kostnadene. Det skjer neppe i stort om-
fang med det forste.

Minusmennesker

I en artikkel i Morgenbladet 21. juni,
«Knip igjen og tenk pi Norge», skriver
journalist og forfatter Maria Berg Rei-
nertsen blant annet at «...gjennom-
snittsmennesket er et minusmennesket
som far mer fra stat og kommune enn
hun betaler inn.» I artikkelen inter-
vjuer hun Erling Holmey i Statistisk
sentralbyrd om rapporten Langsiktige
virkninger pd offentlige finanser og ver-
diskapning av endringer i fruktbarbet.

— Gar det an i konkludere med at det
ikke er sd stor forskjell mellom & vere kro-
nisk syk og stort sett frisk ndr det kommer
til statlige utgifter?

«Nar det gjelder folk med
kronisk sykdom kan det
veere et politisk poeng at
det er lgnnsomt for staten
a bruke ganske sa mye pa
helseutgifter hvis det hjelper
a holde dem i jobb.»

— Det som virkelig gjor folk til minus-
mennesker i den gkonomiske modellen
som disse beregningene er hentet fra, er
at de stir utenfor arbeidslivet. Nar det
gjelder folk med
kronisk  sykdom
kan det vere et
politisk poeng at
det er lennsomt for
staten 4 bruke gan-
ske si mye pé hel-
seutgifter hvis det
hjelper 4 holde
dem i jobb. Men
jeg tror det viktig-
ste disse regne-
stykkene minner oss om, er at tallene
ikke forteller hele historien om et men-
neskes verdi. Du kan gjere en kjempevik-
tig jobb som hjelpepleier og likevel kom-
me ut som minusmenneske i denne
modellen, fordi den teller skatteinntekter,
ikke betydningen av arbeidet du gjor. Og
modellen sier absolutt ingenting om ver-
dien av et menneske utenom det hun bi-
drar med utenfor arbeidslivet. Det at du
er der, for de som er glad i deg, nar de
kommer hjem fra jobben, skolen og bar-
nehagen sin, svarer journalisten.

Taper arbeidsinntekter

Reinertsen mener det gir mening for
samfunnet som helhet 4 tenke pa helse
som en investering i fremtidige inntek-
ter ndr staten skal bestemme hvor mye
penger som skal brukes pd behandling
og ikke minst forebygging.

— Sykdom koster ikke bare i form av
helseutgifter og syketrygd, men ogsé i
form av tapte skatteinntekter og
arbeidsoppgaver som ikke blir lost. Psy-

kisk og fysisk friske mennesker kan
jobbe mer og lenger, og det er bra for
staten. Samtidig er jeg skeptisk til 4 bru-
ke den tankegangen nar det gjelder pri-
oritering av helseutgifter til den enkelte.
I s fall vil de som allerede star langt fra
arbeidslivet som pensjonister eller de
som har en kronisk sykdom, som uan-
sett gjor at de ikke kan jobbe si mye,
havne bakerst i koen nir helsekronene
skal brukes, sier Reinertsen.

Sykdomsbyrden i Norge i 2016

« Sykdomsbildet i Norge ble dominert av
ikke-smittsomme  sykdommer,  som
forarsaket omtrent 87 prosent av den
totale sykdomsbyrden i 2016.

* Levealderen i Norge er hay, og en stor
andel av den norske befolkningen lever
mange ar med sykdom.

* Ikke-smittsomme  sykdommer  som
hjerte- og karsykdom, kreft, kronisk
obstruktiv lungesykdom og demens var
viktige &rsaker til tapte levedr hos begge
kjenn i Norge i 2016.

* Ikke-dodelig helsetap utgjorde 52
prosent av sykdomsbyrden malt i
helsetapsjusterte  levedr.  Spesielt
muskel- og skjelettsykdommer, psykiske
lidelser og ruslidelser var viktige.

* De siste ti drene har sykdomsbyrden (i
aldersstandardiserte rater) sunket for
mange tilstander som medfarer tapte
levedr, men ikke for tilstander som gir
ikke-dedelig helsetap.

Kilde: Rapporten «Sykdomsbyrden i Norge
2016, Folkehelseinstituttet 2018
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Sykepenger

Det er ulike regler som gjelder hvis du
blir sykmeldt og trenger 4 fi utbetalt
sykepenger. Fastlegen eller legen som
sykmelder deg, skal alltid vurdere om
det er tungtveiende medisinske grunner
til 4 vaere borte fra arbeid. De aller fleste
fastlegene kan gi deg digital sykmel-
ding, og den finner du pa nav.no, og s
kan du sende sykmeldingen til arbeids-
giveren din. Hvis du er i jobb nér du blir
syk, har du normalt rett til sykepenger.
Det er ulike regler, og det er avhengig av
hva slags arbeid du har eller hvilken
situasjon du befinner deg i.

Kronisk syk arbeidstaker

Hvis du har en kronisk sykdom og det
er en stor sjanse for stort sykefraver,
kan du som arbeidstaker eller arbeids-
giver soke om at NAV dekker sykepen-
gene. Bide arbeidstaker og arbeidsgi-
ver kan soke, og hvis NAV innvilger
soknaden, kan arbeidsgiveren kreve 4 fa
sykepengene refundert for alt syk-
domsfraver uansett diagnose.

Arbeidsavklaringspenger (AAP)
Poenget med ordningen med arbeids-
a avklaringspenger er at du skal sikre deg
e inntekt i en periode du er syk, og tren-
ger hjelp fra NAV for 4 komme i ar-
: beid. For 4 ha rett til denne ordningen,
' mi arbeidsevnen din vare redusert
med minst 50 prosent pd grunn av syk-
dom eller skade. Det gir an & vaere syk-
meldt og motta sykepenger inntil ett ar.
Etter det kan det bli aktuelt 4 motta
arbeidsavklaringspenger (APP), og den
kan du motta hvis du fortsatt er syk.
Du kan ogsa ha rett pa arbeidsavkla-
ringspenger, hvis du er tilbake i jobb,
men blir syk igjen og har brukt opp
sykepengerettighetene dine.

Uforetrygd
Hvis du har varig nedsatt inntektsevne
pa grunn av sykdommen din, kan det
veere aktuelt for deg 4 fi uferetrygd.
For 4 ha rett til 4 fa uferetrygd, ma du
som hovedregel oppfylle disse vilka-
rene:

Det er inntekten din de siste drene
for du ble syk som beregner uforetryg-
den din. Hvis det er slik at du har hatt

g’
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lav eller ingen egen inntekt, si har du
rett til 4 f4 en minsteytelse. I tillegg til
uferetrygden kan du ha rett til 4 fi en
ufereytelse fra en tjenestepensjonsord-
ning. Eksempler pa det er Statens Pen-
sjonskasse  (SPK) eller Kommunal
Landspensjonskasse (KLP). Selv om
du har uferetrygd, opparbeider du deg
rett til alderspensjon.

Medisin

Hvis du har en alvorlig sykdom, kan
det hende at staten kan dekke delvis
dine utgifter til legemidler og medi-
sinsk forbruksmateriell pd bld resept.
Nir legen forskriver forhindsgodkjent
medisin eller forbruksmateriell, trenger
du som pasient normalt bare 4 betale
en egenandel som teller med i opptje-
ningen til frikort for helsetjenester.
Men om legen din mener at du har
krav pa medisin som ikke er forhinds-
godkjent pi bla resept, kan legen soke
Helfo om dekning av utgiftene. Helfo
vurderer da om vilkarene for dekning
pa bla resept er oppfylt.

Hjelpestenad

Hvis du har behov for langvarig, privat
pleie og tilsyn pd grunn av sykdom, kan
du ha rett pa ordningen hjelpestonad.
Du mai trenge hjelp til personlige gjo-
remil som friske mennesker ikke tren-
ger hjelp til, og hjelpebehovet ditt mé
ogséd omfatte stimulering, opplering og
trening. Men du kan derimot ikke
motta hjelpestonad til praktisk bistand
som matlaging, til 4 rydde, vaske eller
gjore innkjep. Og pleien eller tilsynet
ma bli utfert av privatpersoner som for
eksempel ektefelle, barn, foreldre, and-
re slektninger eller naboer.

Grunnstenad

Som kronisk syk gar det an 4 seke om
grunnstenad for 4 dekke nedvendige
ekstrautgifter pa grunn av sykdommen
din, og det er utgifter som ikke friske
personer har. Ekstrautgifter defineres
som lepende utgifter som er kommet
etter at du er blitt syk, og som du ikke
hadde tidligere. NB: Medisinutgifter
dekkes ikke av grunnstenadsordnin-
gen.
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Serfradrag

Hvis du har store kostnader pa grunn av
varig sykdom eller svakhet, kan du ha rett
pa serfradrag. Dette ma pa foresporsel
kunne dokumenteres med legeattest.
Stortinget har vedtatt en overgangsregel
om 4 fase ut sarfradraget for store syk-
domskostnader som vil gjelde inntil ny
ordning er vedtatt. OBS: Det kommer
ingen nye inn pa ordningen. Les mer pi
hudportalen.no og skatteetaten.no.

Hjelpemidler

Hvis du pd grunn av din sykdom har
nedsatt funksjonsevne, kan du seke
NAYV om hjelpemidler. Poenget med et
hjelpemiddel er & bidra til 4 lese prak-
tiske problemer.

Okonomisk sosialhjelp

Hoyvis du sliter skonomisk slik at du ikke
har mulighet til 4 skaffe egne midler til
det aller nedvendigste, kan du ta kon-
takt med NAV-kontoret i kommunen
eller bydelen. Dette kan veere aktuelt
hvis du for eksempel trenger hjelp i en
nedsituasjon for 4 dekke helt nedven-
dige utgifter, som mat, hygieneartikler,
reise eller strom.

Bostatte

Hvis du sliter med 4 betale husleien
eller boliglanet ditt pa grunn av at du er
blitt kronisk syk, kan du ha rett pa bo-
stotte hos Husbanken. Du kan seke om
bostette elektronisk, og seknadsfristen
er den 25.1 hver méned.

Skattebegrensning

Hvis du ufrivillig lever pd sveert lave
inntekter over flere ar, kan du ha mulig-
het til 4 betale mindre i skatt. Det er fi
som fir innvilget skattebegrensning,
men det er ingen nedre inntektsgrense
som gir denne retten. Skattebegrens-
ning ved liten skatteevne er en behovs-
provd unntaksregel, og det ma vurderes
fra ar til 4r om du oppfyller vilkirene for
dette. Det er heller ikke sikkert at du
oppfyller vilkirene det ene éret, selv om
du har fatt det tidligere. NB: Ordningen
med skattebegrensning er ikke for deg
med midlertidig lav inntekt, altsi i
omtrent 1-3 4r).




Gjeldsordning

Hvis du virkelig sliter med 4 betale reg-
ningene dine, gir det an 4 soke Nams-
mannen om 4 fi opprettet en gjeldsord-
ning. Ta kontakt med Namsmannen for
mer informasjon. Det gir ogsd an 4 ta
kontakt med NAV for 4 fa rid og hjelp.
Det er gratis 4 be om denne hjelpen.

Tannlegeutgifter

Tannbehandling for barn er gratis i den
offentlige tannhelsetjenesten. Voksne
betaler i utgangspunktet selv, men det
finnes unntak. Hvis du er kronisk syk,
kan det hende du har krav pa stette fra
Helfo. Dette vurderer tannlegen din.
Det er flere tilfeller som kan gi deg rett
til denne stotten. Hvis du for eksempel
lider av munnterrhet eller har sterkt
nedsatt evne til egenomsorg pa grunn av
sykdommen din, kan det hende du kan
ta dekket tannhelseutgifter.

Utgifter til salver, kremer og oljer

Folketrygden gir mulighet til 4 fi dek-
ket utgifter til reseptfrie salver, kremer
og oljer som er til bruk av betydelige og
kroniske hudlidelser. Dette gjelder ogsa
bandasjemateriell. Produktene mi ikke
ha vert kjopt pi apotek. Det ma fore-
ligge en erklering fra hudlege for & soke
om 4 fi dekket disse utgiftene. Det er
§5.22 i Folketrygdloven som édpner for
at du kan fi stette til spesielle formal,
herunder utgifter tilknyttet din sykdom.

Kilder: Atle Larsen, juridisk radgiver ved
Rettighetssenteret til FFO Inger-Tove
Jentoft van de Vooren, radgiver ved DPS
nordre Dstfold, Moss. Ellers har vi hentet
informasjon fra nav.no, skatteetaten.no,
busbanken.no, lovdata.no, helsenorge.no,
politiet.no

Les mer om gkonomiske rettigheter pa
www.hudportalen.no/dine-rettigheter
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Nytt norsk produkt.

Rent ekstrakt fra silderogn.

KAMPANJETILBUD ROMEGA
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EKSTRAKT FRA SILDEROGN

Sunt for hjerne, ‘ Kosttilskudd
jerte og syn 1 80 kapsler

Originalpris kr 799,-
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HUDLEGEN HAR ORDET

Dupilumab ma tas i bruk
— ogsa i Norge

Bade psoriasis og atopisk eksem
behandles med kortisonkremer, UV-lys
og naturlig sol, men slik behandling er
symptomatisk, det vil si at behandlingen
kun demper utslettet og plagene. Den
helbreder ikke. De som er mest plaget,
kan ha noe effekt av tablettbehandling
som demper immunsystemet, slik som
cyklosporin, metotrexat og azatioprin.
Men ogsi disse midlene har begrenset
effekt og kan ha alvorlige bivirkninger.

Som de fleste lesere av Hud & Helse vet,
har vi de siste ti-arene fatt bedre og mer
effektive legemidler mot uttalt psoriasis.
Virkestoffene i disse legemidlene angri-
per enkeltpunkter i betennelsesproses-
sen ved psoriasis. De er monoklonale
antistofter som er utviklet ved hjelp av
levende celler og vev og kalles derfor
biologiske legemidler.

Biologiske legemidler kan ikke tilfores
kroppen gjennom munnen — virkestof-
fene er rett og slett for store til 4 bli sugd
opp gjennom tarmen. De ma derfor set-
tes med sproyter eller med infusjon i en
blodare. Heller ikke biologiske legemid-
ler helbreder psoriasis, men ved regel-
messig bruk gir de en effekt som langt
overskrider effekten av andre midler og
bedrer pasientenes livskvalitet, ofte pd en
dramatisk mite.

Ni er det kommet nye biologiske lege-
midler med god effekt ogsa ved atopisk

Tekst: Petter Gjersvik,
hudlege og professor ved
Universitetet i Oslo og Oslo
universitetssykehus

eksem. Et slikt middel — dupilumab —er
godkjent til bruk i USA og mange euro-
peiske land, blant annet i Danmark og
Sverige. Dupilumab er et monoklonalt
antistoff rettet mot
virkningspunktet
til IL-4 og IL-13,
som begge er vik-
tige signalstoffer i
utviklingen av ato-
pisk eksem i huden.
Legemiddelet har
vist overbevisende
resultater i flere
kontrollerte studier blant voksne pasi-
enter med moderat til uttalt atopisk
eksem.

Dupilumab er sokt godkjent til bruk i
Norge, men forelopig har helsemyndig-
hetene ikke villet godkjenne middelet
for bruk og refusjon i spesialisthelsetje-
nesten. Grunnen er at man mener
behandlingen er for dyr — effekten pi
pasientenes plager og livskvalitet er ikke
god nok til at det forsvarer prisen lege-
middelfirmaet har satt. Mener noen.
Saken har vert oppe flere ganger i
Bestillerforum, et felles organ for alle
norske regionale helseforetak, som
beslutter om nye behandlingsmetoder
skal tas i bruk eller ikke, men det har
fatt avslag hver gang.

Hudlegeforeningen har ved flere
anledninger og pa flere miter provd a

«Vi [.] haper at dupilumab
vil bli godkjent til klinisk
bruk hos voksne pasienter
med alvorlig atopisk eksem
ogsd i Norge meget snart»

stotte soknaden om 4 fi godkjent bruk
av dupilumab til voksne pasienter med
uttalt atopisk eksem. Forelgpig har vi
ikke lyktes. Vi har understreket at det er
et stort udekket
behov for nye og
mer effektive lege-
midler for pasienter
med alvorlig ato-
pisk eksem. Dette
dreier seg om rela-
tivt fi pasienter,
men som lider
svert mye pa grunn
av uttalt klee og kloring, kleende eksem
over store deler av kroppen, sekundzre
bakterieinfeksjoner, fortykket hud, arr-
torandringer og redusert livskvalitet.

Vi har ikke gitt opp og hiper at dupilu-
mab vil bli godkjent til klinisk bruk hos
voksne pasienter med alvorlig atopisk
eksem ogsd i Norge meget snart.

Petter Gjersvik er hudlege og professor
ved Universitetet i Oslo og Oslo universi-
tetssykehus. Han var i perioden 2013-
2019 leder i Hudlegeforeningen (Norsk
forening for dermatologi og venerologi),
som organiserer norske spesialister og
spesialistkandidater i hud- og veneriske
sykdommer.
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Flere og flere meksikanere far atopisk eksem. =
- Problemet er at folk kjaper kortison-
produkter pa apoteket og bruker
det som de selv finner det
for godt, sier hudlege
Rodolfo Navarro.

Tekst: Tone Aguilar
Foto: Marco Aguilar
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Hudlege Rodolfo Navarro
understreker at atopisk eksem
har mange ansikter. - Og det er
viktig & tilpasse behandlingen
hver enkelt pasient,

presiserer han.

Atopisk eksem i Mexico

| Mexico finnes det lite statistisk informa-
sjon om atopisk eksem, men Dermatologi-
foreningen, Fundacién Mexicana para la
Dermatologia (FMD) gjennomferte i 2018 en
sporreundersgkelse blant pasienter med
disse hudproblemene.

Her er noen av resultatene:

Mexico har nesten 130 millioner innbyg-
gere, og en kalkulerer med at 3 % av
befolkningen har atopisk eksem.

Det er flest menn som har disse hudpro-
blemene. Blant voksne var 55 % menn
0g 45% kvinner.

De vanligste behandlingsformer er med
kortison. 82 % av kremene som brukes er
kortison, mens 46% av medisinene i tab-
lettform tilherer denne medikament-

gruppen.

64 % av pasientene med atopisk eksem
hadde ogsa en eller annen form for allergi.

De vanligste hudsykdommene i Mexico
er atopisk eksem, akne, seboreisk eksem,
melasma, kontakteksem, vorter og viti-
ligo.

Kilde: Fundacion Mexicana para la
Dermatologia (FMD)

Atopisk eksem er blant de vanligste
hudsykdommene i Mexico, og den oker
i omfang, ifelge landets hudleger. Paty
Inda fra den meksikanske hovedstaden
Mexico by er en av dem.

— Da jeg giftet meg, var det mange
som reagerte pd at jeg ikke hadde noe
sminke. Men det er fordi jeg har atopisk
eksem, og det blusser opp hvis jeg bru-
ker sminke, forteller hun.

Etter hvert som bryllupsdagen gikk
mot veis ende, var likevel heyre kinn
redt og hovent pi grunn av alle gratula-
sjonsklemmene.

Det samme skjer nar hun er i sosiale
sammenhenger, for i Mexico er det van-
lig 4 hilse med en klem.

— Jeg reagerer pa sminken eller kre-
men folk bruker, sier Inda, som har hatt
atopisk eksem fra
sitt forste levear.

— Legene for-
talte moren min at
det mest sannsyn-
lig kom til 4 ga
over da jeg ble
ungdom. Men det
gjorde det ikke, og
jeg ble heller verre.

De fleste med atopisk eksem i
Mexico, blir kvitt det i barne- og ung-
domsskolealder.

— Men denne diagnosen har utallige
ansikter, sier hudlege Rodolfo Navarro.

«De fleste skrur pa airconditi-
on sa fort de kan nar de setter
seg | bilen, men problemet er
at luften fra aircondition og
vifter tarker huden.»

— I Mexico har vi ikke ordentlig over-
sikt over hvor omfattende problematik-
ken er, fordi mange leger forveksler den
med andre hudproblemer. Samtidig er
det mange som sliter med dette som
ikke gir til lege.

Verst i ungdommen
For Paty Inda var ungdomsarene preget
av store utbrudd.

— I barnedrene var det stort sett i fol-
dene som i armen og bak kneet jeg opp-
levde at ble irriterte, forteller den nd 52 &r
gamle kvinnen. — Men da jeg var 15 4r,
fikk jeg utbrudd over det hele, absolutt
hele kroppen, og mange ganger mitte jeg
bandasjere meg for 4 unnga a klo meg,
eller fordi det gjorde sa vondt & komme i
kontakt med klar og sengekler, sier hun
videre.

Etter 4 ha be-
sokt et utall hud-
leger opp gjen-
nom érene, kom
hun for 15 r
siden til Susana
Canalizo.

Canalizo  er
hudlege, og hun
sitter i styret i den meksikanske derma-
tologiforeningen, Fundacién Mexicana
para la Dermatologia (FMD).

— Manglende behandling tidlig i
sykdomsforlepet samt bruk av kjerring-
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Atopisk eksem er en av de vanligste arsakene til at meksikanere gar til hudlege. Her en av Rodolfo

Navarro sine pasienter.

rid og egenmedisinering, er de viktigste
drsakene til at atopisk eksem favner om
seg i Mexico, sier hudlegen og legger til
at stadig flere meksikanere diagnostise-
res med disse hudplagene.

Planter og slangehud

Inda pi sin side sier at moren hennes
provde alle mulige kremer og kjerring-
rid for 4 se om det hjalp.

— Innimellom ble jeg bedre i en peri-
ode, men etterpd kom det tilbake, og i
blant verre enn for, meddeler hun.

Krem av Tepezcohuite, en plante i
erteblomstfamilien, var noe som hjalp i
en periode.

— Helt til huden min ble infisert, og
jeg matte ha antibiotikakur, sier hun.

Hvor mange ganger hun har mattet
ta antibiotika fordi eksemet henne ble
infisert, har hun mistet tellingen pa.

— Men det var mange, fortsetter hun.
— S4 det var ikke rart at moren min var
desperat etter 4 finne noe som kunne
hjelpe meg.

En gang laget tanter og seskenbarn
kapsler av slangehud.

— Disse smakte naturlig nok pyton,
og jeg endte meg ikke 4 ta dem, husker

Paty.

Et spersmal om dannelse
Rodolfo Navarro sier pa sin side at Aloe
vera brukes hyppig i Mexico, og de som

sliter med atopisk eksem er intet unn-
tak.

— Den har egentlig ingen effekt,
bortsett fra at den
i likhet med en
rekke andre kre-
mer, hjelper til
med 4 holde
huden fuktig. Det
er alfa og omega
for personer med
atopisk  eksem,
som mi serge for
at huden hele tiden er hydrert, men
ikke overhydrert.

Hudlegen vektlegger at det viktigste
for enhver person med atopisk eksem
og for de i den nazre omkretsen, er
informasjon og bevissthet.

Aircondition og vifte i bilene er et
annet problem han peker pa.

— De fleste skrur pa aircondition s
fort de kan nar de setter seg i bilen, men
problemet er at luften fra aircondition
og vifter terker huden. Samtidig sirku-
lerer luft som ofte er forurenset, har
bakterier, virus, sopp, stev, pollen og lig-
nende, fortsetter han. — Og dette gjor
situasjonen verre ndr en har atopisk hud.

Forurenset luft er et problem, og
spesielt 1 de sterre metropolene som
Mexico by hvor luftforurensing byr pi
flere helsemessige utfordringer.

«I Mexico har vi ikke ordentlig vt
oversikt over hvor omfattende
problematikken er, fordi man-
ge leger forveksler den med
andre hudproblemer.»

UTENRIKS

Rodolfo Navarro legger vekt pa at informasjon
og dannelse er det viktigste for & kontrollere
atopisk eksem. - Men i mange tilfeller er vi ogsa
nadt til & gi medikamenter som demper
pasientenes immunsystem, sier han.

— Men kommer du ut pa landsbygda,
finnes det andre faktorer som stov og
pollen som ogsd kan pavirke atopisk

eksem til 4 bryte
understreker
Rodolfo.

En annen vik-
tig kunnskap og
bevissthet  han
forsoker 4 for-
midle til pasien-
tene sine, er bru-
ken av riktig spe.

— Flere pasienter forteller meg at de
bruker neytral sipe, og dette kaller de
sipe som har en pH-verdi pi sju, men
huden har lavere pH-verdi (krop-
pens surhetsgrad. Red. anm.). Derfor er
det si viktig at de bruker sipe med en
pH-verdi som ligner pa den huden har,
det vil si en pH-verdi pa rundt 5-6, for-
klarer hudlegen.

For sterke steroider
Ogsd Susana Canalizo i Dermatologi-
foreningen peker pa at bruken av sterke
saper med hey pH-verdi, er noe hun sta-
dig ser at forverrer atopisk eksem blant
personer som sliter med dette i Mexico.
— Og enda verre er det nar de i tillegg
skubber huden med sterk sépe, presise-
rer hun og fortsetter: — Men de storste
komplikasjonene skyldes som sagt at
pasientene eller de rundt dem eksperi-

23
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Sola er sterk i Mexico, og fol

menterer med ulike lege- og plantemid-
ler pa egen hind samt en overdreven
bruk av steroider.

I de tilfellene hvor personene sliter
med atopisk eksem i voksen alder, sier
hun det ofte skyldes at de ble behandlet
med for sterke steroider da de var min-
dre.

Paty Inda forteller at hun som ung-
dom fikk flere kortisonbehandlinger,
bade i kremer og i tablettform.

— Jeg ble bedre en periode, men fikk
stadig tilbakefall, sier hun.— Og i flere &r
kan du si at jeg levde med hendene i
ansiktet fordi jeg forsekte a skjule ekse-
met her, som i perioder var vaskende

byller.

Bruker mye kortison

— Kortisonpreparater er et ypperlig
medikament i behandlingen av atopisk
eksem, men det motsatte hvis det ikke
anvendes riktig, sier Rodolfo Navarro
og presiserer:

— Problemet i Mexico er at folk kjo-
per kortisonprodukter pi apoteket og
bruker det som de selv finner det for
godt. — Samtidig er det flere leger som
for lett foreskriver kortison.

Han anbefaler kortison kun i korte
perioder, fra 7-14 dager, avhengig av
hvor store skadene er.

— Samtidig ber de bruke si lave
potenser som mulig, understreker hud-

24

k bruker ofte langermede gensere for & beskytte seg mot UV-strélene.

legen. — Og er det nedvendig med ster-
kere varianter, ma bruken av denne
trappes gradvis ned nir pasientene er
bedre og deretter byttes ut med prepara-
ter som kalsinevrinhemmere (Legemid-
ler som brukes til & behandle sykdom-
mer der

immunforsvaret,  «Det er en konstant laerings-
prosess med hensyn til hva
jeg reagerer pa og hva som

ifolge Store
norske leksikon.
Red. anm.). De
demper immun-
responser og
reduserer hevel-
ser, men uten 4 bidra til den samme
avhengigheten som kortisonpreparater.

Han holder riktignok fast ved at det
beste personer med atopisk eksem kan
gjore, er & sorge for at huden til enhver
tid er hydrert, unnga sterke siper, bruke
kleer av bomull og & unngd ekstreme
temperaturer, det veere seg varme eller
kulde.

— Men det genetiske er en viktig fak-
tor som vi ikke kan komme utenom, og
hvor stor rolle den spiller varierer fra
land til land, sier han. — Og i Mexico har
vi en stor genetisk disposisjon for &
utvikle atopisk eksem.

I mange av disse tilfellene er det ikke
nok med preventive tiltak.

— Immunforsvaret fungerer ikke som
det skal og overreagerer, derfor kommer
vi ikke utenom 4 gi immunhemmende

gar greit»

Susana Canalizo er hudlege og en del av styret i
den meksikanske dermatologiforeningen,
Fundacién Mexicana para la Dermatologia, FMD.
- Det diagnostiseres stadig flere med atopisk
eksem i Mexico, sier hun. (Foto: FMD)

medisiner, avklarer han. — Men som
sagt, her har vi leger en viktig rolle med
4 foreskrive dem riktig og 4 informere
pasientene og de rundt dem om hvorfor
de ikke kan bruke denne typen medika-
menter som de selv finner det for godt.

Konstant lzering
Bade Susana
Canalizo og
Rodolfo Navarro
poengterer at folk
i Mexico generelt
er mer bevisste pa
hva de skal gjore ved atopisk eksem.

— Og de tar kontakt med spesialister
tidligere slik at ikke plagene utvikler seg
sd mye, sier Navarro. — Men her er det
store forskjeller avhengig av hvor pasi-
enten bor. I byene passer folk med pé sin
egen helse, mens det pi landsbygda
fortsatt finnes mye ignoranse.

Paty Inda pa sin side sier hun har
leert seg 4 leve med sin atopiske eksem.

— Jeg er hele tiden édrvaken for hva
som forverrer den og hva jeg tolererer,
sier hun. — Og jeg bruker hverken
sminke eller parfyme, jeg bader ikke i
klorvann og unngir si godt jeg kan &
utsette meg for direkte sollys.

De siste 15 drene har hun riktignok
ikke hatt noen store utbrudd.

— Nar det har vert utslett og kloe, har
disse blitt kontrollert med kortisonkre-
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De fleste meksikanske barn som diagnostiseres med atopisk eksem vokser det av seg, men det finnes ogsé et betydelig antall voksne som lever

med sykdommen.

mer med lav dose, forteller hun. — Men
jeg er veldig pipasselig med 4 smore meg
inn hele tiden, og kremen er alltid med i
veska mi, fordi spesielt pid hendene er
huden terr og sprekker hvis jeg ikke

smerer dem inn etter 4 ha vasket dem.

Familien har ogsi tilpasse seg.

— Mannen min bruker i dag hverken
parfyme eller lotion med parfyme, sier
hun og legger til: — Det er en konstant
leeringsprosess med hensyn til hva jeg
reagerer pa og hva som gar greit. Og jo

mindre medisiner og produkter jeg bru-
ker, jo bedre gér det.

Les om nyere studier som tyder pa fore-
komster av atopisk eksem hos barn og
voksne kan vere lik pd side 30.

Vi jobber med a forbedre livet hver dag
— for og med pasienten i sentrum

| UCB har vi et felles enske om a forbedre livet for mennesker med immunologisk og
nevrologisk sykdom.

For oss begynner alt med sparsmalet: «<hvordan kan vi utgjere en forskjell for den

som lever med alvorlig sykdom?»

UCB Pharma AS, Grini Neeringspark 8 B, 1361 @steras

TIf. 67 16 58 80
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Inspired by patients.
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A4 Driven by science.
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Tekst: Flora Balieva, PhD-kandidat
og overlege ved Hudavdelingen ved
Stavanger Universitetssykehus #%

De fleste hudsykdommer kan ikke hel-
bredes. Behandling demper plagene,
men mange pasienter vil leve store deler
av sitt liv med hudlidelsen. Vi kjenner
til andre sykdommer hvor behandling
forer til bedring, men at tilbakefall og
oppbluss likevel forekommer. Eksemp-
ler pd slike sykdommer er heyt blod-
trykk, diabetes og astma. Det finnes en
god del forskning pa hvordan hjertekar,

,. ske hudpai"sienlz |

(

Norge kommer darligere ut, ifalge forskning pa
hudsykdommer og livskvalitet. Tallene viser at

lunge, nyresykdom og kreft belaster
pasientens mentale helse og livskvalitet,
men lite forskning er gjort innen hud-
sykdommer. Derfor eonsket vi 4 under-
soke hvordan hudpasientene hadde det.

For & fi pilitelige resultater der for-
skjeller mellom syke og friske er reelle
og ikke kun skyldes tilfeldigheter,
trengs en god studieopplegg: Det ma

risikoen for & fa angst og depresjon hos norske
pasienter er hayere enn hos europeiske.

vaere nok deltakere, tilstrekkelig infor-
masjon om de friske, om pasientene og
sykdommen ma innhentes. Men det ma
ikke kreve si mye tid og innsats at man-
ge ikke orker 4 bli med, eller fullfore.
Spesielt var det siste viktig fordi delta-
kelsen var frivillig.

Vi lyktes 4 inkludere mange pasienter,
totalt 4 010, med alle mulige diagnoser,




og bortimot 2 000 deltakere som var
hudfriske til kontrollgruppen. Hudpoli-
klinikker fra 13 europeiske land deltok,
og hele 93 % av de norske hudpasien-
tene var villige til 4 bli med. Prosentan-
tallet er veldig heyt og betyr at resulta-
tene reelt representerer hudpasientene.
Hoy deltakelse tyder ogsa pé at pasien-
ter synes forskning om mental helse og
livskvalitet er relevant.

Vikan ikke se bort fra
at norske hudpasien-
ter opplever en bety-
delig belastning pa
sin mentale helse enn
europeiske, mener
Flora Balieva ved
Hudavdelingen ved
Stavanger Universi-
tetssykehus.

Foto: iStock

Vi stilte pasienter og friske de samme
spersmilene og samlet informasjon om
hudsykdommene. For 4 undersoke
depresjon, angst
og livskvalitet
fylte alle ut enk-
le, men godt
validerte skjema.
Disse skjemaene
brukes ofte i
forskning og er
da ogsi egnet for
sammenligning
av resultater. Alt i alt ble det innsamlet en
betydelig mengde informasjon om psy-
kisk lidelse og livskvalitet hos hudpasien-
ter og hudfriske.

Vi undersokte ulike miter hudsykdom-
men pavirker pasientene. Uansett hva vi
undersekte (psykisk belastning, livskvali-
tet, selvmordstanker, seksualitet, smerte,
kloe eller ubehag), viste alltid funnene at
hudpasienter slet betraktelig. Vi ville
ogsd vite i hvor stor grad helsen ble ned-
satt, og svaret er tydelig: Det gjelder like
mye for flere hudtilstander, som for
hjerte-, lunge- og nyresykdommer og
diabetes. Alle disse sykdommene er kro-
niske tilstander som krever konstant
behandling, men behandlinger for huden
kan vere betydelig mer krevende. Hud-
pasientene svarte at behandlingene de
mitte forholde seg til dag etter dag bidro
til 4 redusere livskvaliteten. Vi kan alts
dempe symptomene, men pasientene ma
bruke mye tid og energi pa selve behand-
lingen. Dette stiller hudsykdommer i en
seerskilt gruppe, og er belastende pé flere
nye miter enn for pasienter med andre
sykdommer.

Ettersom to sentre fra Norge deltok i
studien (Oslo og Stavanger), hadde vi
nok deltakere til 4 analysere norske data

«Funnene for Norge viste at
risikoen for @ ha en angst-
lidelse var 4,5 ganger hayere
for hudpasienter sammen-
lignet med hudfriske.»

LIVSKVALITET

separat og fi palitelige resultater. Hvor-
dan var den mentale helsen hos de norske
hudpasientene sammenlignet med de
hudfriske? Hvor-
dan var den
mentale helsen
sammenlignet
med de europe-
iske hudpasien-
tene?  Funnene
for Norge viste at
risikoen for 4 ha
en angstlidelse
var 4,5 ganger heyere for hudpasienter
sammenlignet med hudfriske. Vi tok
hensyn til alder, kjonn, sosial status og
eventuelle andre sykdommer, noe som er
avgjerende for 4 oppni korrekte resulta-
ter. Vi utferte beregninger som fjernet
belastninger som skulle komme av pasi-
entens alder eller av 4 ha en annen syk-
dom, som for eksempel diabetes eller
heyt blodtrykk. Resultatene viser da hvor
mye selve hudsykdom, og ikke andre fak-
torer, bidrar til den okte risikoen for 4 fi
en angstlidelse.

Sannsynligheten for 4 lide av depresjon
viste seg 4 veere enda hoyere. Vi si 6,3
ganger storre risiko hos en hudpasient
for 4 ha depresjon enn en hudfrisk per-
son. Og igjen, tallene var korrigert for
alder, kjonn, sosial status og annen syk-
dom. Det vil si at en 50 4r gammel mann
med middels ekonomi, diabetes og
hudsykdom vil ha 6,3 ganger heyere ri-
siko for depresjon sammenlignet med
en 50 4r gammel mann med middels
gkonomi, diabetes, men uten hudsyk-
dom.

Tallene for de curopeiske hudpasienter
viste ogsa heyere risiko for angst og
depresjon for hudpasienter. Det var
imidlertid forskjeller i hvor stor denne
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Flora Balieva (t.h.) deltok i
PEF-ungs debatt om & ha
psykiske utfordringer som
ung hudpasient. | debat-
ten motte hun Malin
Angeltveit (tv.)fra PEF-
ung og politikerne Geir
Jargen Bekkevold (KrF) og
Cecilie Myrseth (Ap).

Foto: Jonas Pedersen

risikoen var. Sjansen for 4 slite med
depresjon eller angst var heyere for de
norske hudpasientene enn for pasien-
tene fra de andre europeiske land.

Det er ikke mulig & si hvorfor Norge
kommer darligere ut. Det er forskjeller
i helsetilbud fra land til land, og det er
for snevert & spekulere i om forklarin-
gen ligger kun i forskjeller i helsetil-
bud. En annen forklaring kan veere si
enkel som at norske pasienter svarer
mer erlig pa spersmal om depresjon og
angst, og resultatene blir dermed mer
korrekte for Norge. Det er mulig at
hudpasienter fra Europa underrappor-
terer sin depresjon og angst, hvis det
for eksempel er tabubelagt 4 ha psykisk
sykdom. Videre forskning trengs for a
avklare disse sporsmal, men en kan
likevel ikke se bort fra at norske hud-
pasienter opplever en betydelig belast-
ning pé sin mentale helse. A kjenne til
denne opplevde byrden og érsakene
kan hjelpe helsemyndigheter nar de
planlegger og setter i gang helsetilbud
for hudpasienter.

Vi vet at det er langt ferre hudleger per
innbyggere i Norge (se referanser) enn i
andre land. Mange hudpasienter venter
lenge for 4 fi time
hos en hudlege.
Ettersom de fleste
hudtilstander ikke
er direkte livstru-
ende, er ventetid
ifolge Helsedirek-
toratets  priorite-
ringsveiler (se ref-
eranser) akseptert
4 veere pd 24 uker.
Hudkreft, og mer konkret foflekkreft, er
en farlig sykdom. Det ble derfor innfert
prioritert ventetid nir det mistenkes at
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«Videre forskning trengs for &
avklare disse sparsmal, men
en kan likevel ikke se bort fra
at norske hudpasienter opp-
lever en betydelig belastning
pa sin mentale helse»

det er snakk om denne krefttypen. Dette
er et fantastisk tilbud for disse pasientene,
og det optimale hadde veert at ogsd andre
hudpasienter skulle komme raskere til
hudlege. Dette blir umulig nir antall
hudleger og antall pasientkonsultasjoner
forblir uendret. Det er kun et visst antall
pasienter en hudlege kan behandle per
dag. Blir noen prioritert hoyere, vil vente-
tiden for andre oke tilsvarende. Det
genereres altsd lenger ventetid for hud-
pasienter uten kreft. Med andre ord gar
forbedring for en gruppe pasienter pa
bekostning av de ovrige pasientene.
Viansa det rimelig & undersoke byrden
for disse to gruppene separat, altsd pasien-
ter med kroniske
tilstander (utslett)
og pasienter med
svulster.  Svulster
tilbys mer radikale,
helbredende  be-
handlinger,  kort
ventetid og de gir
faerre symptomer.
Kroniske  utslett
derimot er noe
pasienter lever med daglig over flere ér, og
utslettene gir betydelige symptomer som
kloe, smerte eller svie. Dette igjen kan fore

til sevnproblemer, fraveer fra skole eller
jobb eller at pasienten trekker seg fra det
sosiale livet.

Analyser for depresjon og angst for de
to gruppene separat viste at pasienter
med svulster ikke skilte seg seerlig ut fra
de hudfriske nir det gjaldt depresjon,
angst og livskvalitet, og slik var det ogsa
selv nar svulsten var ondartet. Underso-
ker man kroniske hudtilstander separat,
oppdager man at sannsynligheten for
angst og depresjon er serlig hay, spesielt
for depresjon. Den var hele 7,3 ganger
hoyere.

Resultatene viser at pasienter med for-
skjellige utslett burde prioriteres like
mye som hudkreftpasienter. Byrden en
hudpasient med kronisk utslett opplever
i form av nedsatt psykisk helse og livs-
kvalitet, kan fore til like mye sykdom
som 4 ha kreft. Det sier seg selv at inn-
foring av hey prioritering av kreftpasi-
enter, ma folges av losninger som serger
for at de ovrige hudsykdommer ikke
indirekte nedprioriteres.

A ha en hudsykdom er belastende pa
flere mater. En hudpasient fra Norge
har opp mot 7,3 ganger hayere risiko &



«En hudpasient fra Norge
har opp mot 73 ganger hay-
ere risiko & bli deprimert,
sammenlignet med en per-
son av samme alder, kjgnn
og gkonomi uten en hud-
lidelse.»

bli deprimert, sammenlignet med en
person av samme alder, kjonn og gko-
nomi uten en hudlidelse. Det samme er
tilfelle nar det korrigeres for andre syk-
dommer. Norge kommer darligere ut
enn de andre europeiske landene. Vi-
dere forskning er nedvendig for a
avklare hva forskjellen skyldes, slik at
helsetjenester kan planlegges malrettet
mot disse og 4 tilpasse helsetilbudene
optimalt til hudpasienters behov. Hud-
leger per innbyggere i Norge er lavest
blant de nordiske land og lav i forhold
til andre vestlige land. Men ogsi tilbud
innenfor psykisk helse for hudpasienter
er av betydning.

Referanser:

Are Common Skin Diseases among Norwegian
Dermatological Outpatients Associated with
Psychological ~ Problems ~ Compared = with
Controls? An Observational Study. Balieva et al.
Acta Derm Venereol 2016; 96: 227-231

The Psychological Burden of Skin Diseases: A
Cross-Sectional  Multicenter Study among
Dermatological Out-Patients in 13 European
Countries. Dalgard et al. ] Invest Dermatol 2015;
135: 984-991

The burden of common skin diseases assessed
with the EQ5D: a European multicentre study in
13 countries. Balieva et al. Br J Dermatol 2016;
176:1170-1178

'The role of therapy in impairing quality of life in
dermatological patients: A multinational study.
Balieva et al. Acta Derm Venereol 2018;98: 563-
569

Helsedirektoratets prioriteringsveileder: https://
www.helsedirektoratet.no/veiledere/priorite-
ringsveiledere/hud-og-veneriske-sykdommer/
tilstander-for-hud-og-veneriske-sykdommer

Hudlegesituasjonen i Norge:

https://www.medicaljournals.se/forum/
articles/24/3/105-106.pdf

Flora Balieva er leder for den norske
delen av en stor europeisk studie som
undersoker hvor belastende det er d ha en
hudsykdom. Leder av prosjektet er dr. med
og dosent Florence Dalgard.

Internasjonale og nasjonale resultater er
publisert i flere artikler. PEF-ung gjorde
det mulig d meddele forskningen med alle
interesserte, samt diskutere funnene med
politikere under Arendalsuka i dr. Les mer
om debatten pd Arendalsuka pi PEF-
ung-sidene 38-39.

LIVSKVALITET

Til helsemyndighetene

Ta hudpasienter pa alvor ved & sarge for:

* Tilrettelegging for riktig prioritering av
hudlidelser som til andre kroniske syk-
dommer og mellom de forskjellige hud-
tilstander.

* Tilpasset, tilgjengelig og tidsnok psykisk
hjelp der det trengs.

* Pasientorganisasjoner og selvhjelps-
grupper.

* Forskning innen feltet og synliggjering
av funnene.

Nytt prosjekt

Forskergruppen er i gang med et nytt
prosjekt hvor flere sider av byrden som
hudpasienter opplever undersekes. Byrdene
som undersgkes er stigmatisering og
kroppsbilde. 0gsa her deltar flere europeiske
land, inkludert Norge, men det er fortsatt
behov for midler for & gjennomfare den
norske delen. Det er sgkt forskningsmidler
flere &r pa rad, men prosjektet har forelapig
ikke fatt innvilget finansiering. Det kan
dessverre bety at Norge ma trekke seg fra
studien.

Velkommen til Flora Balievas disputas!

Tidspunkt: 17, oktober
Proveforelesning: kl. 10.15-1115

Disputas: kl. 1315-16.00
Sted: Store auditorium, Rikshospitalet
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Barn og voksne rammes likt

Atopisk er ofte beskrevet som en barnesykdom, men nyere befolkningsbaserte overslag anty-
der at forekomsten av atopisk eksem hos barn og voksne kan veere lik.

Nyere studier tyder pd at prevalensen kan vere like hoy hos
voksne som hos barn, skriver Tidsskriftet for Den norske
legeforening. Tidsskriftet viser til studien 7Zhe prevalence of
atopic dermatitis beyond childhood: A systematic review and
meta-analysis of longitudinal studies (Utbredelsen av atopisk
dermatitt utover barndommen: En systematisk gjennomgang
og metaanalyse av langsgiende studier).

Studien ble publisert i journalen Allergy (European Journal
of Allergy and Clinical Immunology) i 2017, og den konkluderer
med at utbredelsen av atopisk eksem i longitudinelle fedsel-
skohortstudier er lik for barn og ungdom / tidlig voksen alder.
Longitudinelle fodselskohortstudier er tverrsnittstudier av en
gruppe mennesker over tid for & se hvem som utvikler syk-
dom.

I studien gjennomgikk forskerene 2080 referanser, som
inneholdt sju studier som inkluderte 13 515 deltakere. Delta-
kerne ble vurdert ved 3-6 tidspunkter, og de var fra 3 méineder
til 26 ar. Prevalensen ble redusert med én prosent etter 12 ér.
Liknende resultater ble funnet ved andre aldre.

Deler helseopplysninger

S4 mye som 95 prosent av nordmenn har ikke noe imot at
egne helseopplysninger brukes til forskning, skriver nett-
avisen forskning.no. Av disse sier fem av ti at det kun er
greit hvis ikke opplysningene kan spores tilbake til dem
personlig, mens fire av ti synes ikke det er noe problem i
det hele tatt. Dette fremkommer i en undersokelse utfort
i regi av Direktoratet for e-helse, som for tiden jobber
med 4 gjore data i norske helseregistre bedre tilgjengelig
for forskning.

Dyrt a ha vondtiryggen

En ny samfunnsekonomisk rapport fra Norsk Revmati-
kerforbund (NRF) viser at folk med revmatiske sykdom-
mer og muskel- og skjelettplager koster staten 255 milli-
arder per dr. Det er 45 milliarder mer enn kreft og omtrent
fire ganger mer enn fedme. Ifglge rapporten er det relativt
enkle grep som kan foretas for 4 spare samfunnet for flere
av disse milliardene, hvis det blir etablert et helhetlig
pasientforlep for disse pasientene. Rapporten er laget av
Menon Economics pa oppdrag fra NRF.
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Bakgrunnen for studien er de sparsomme og motstridende
dataene om det kliniske forlopet for atopisk dermatitt.

— Prevalensen i barnedr var ganske lik prevalensen hos ung-
dom og voksne néir man fulgte samme populasjon, sier Teresa
Lovold Berents om studiene. Hun er overlege ved Hudav-
delingen og Regionalt senter for astma allergi og annen over-
folsomhet.

For mer informasjon studien: https.//onlinelibrary.wiley.com/doi/
Sull/10.1111/all.13320

Funn om psoriasis

Verdens psoriasisdag markeres med dpent mete pa Litte-
raturhuset i Oslo 29. oktober kl. 17.00-20.00. Da blir
blant annet funn fra en ny undersokelse om psoriasis pre-
sentert.

Let's get L, CONNEC

WORLD PSORIASIS DAY 2019
Kobler seg paifellesskap

Verdens psoriasisdag i ar vil lafte frem
felleskapet mellom folk som lider av psoriasis
0g psoriasisartritt,

Verdens psoriasisdag ble etablert i 2014 for 4 bevisstgjore ver-
den om disse diagnosene, og siden den tid har Det internasjo-
nale psoriasisforbundet (IFPA) gitt i bresjen for en arlig glo-
bal kampanje 29. oktober. Hvert dr bestemmer IFPA et bes-
temt tema for & fremheve forskjellige aspekter med sykdom-
men og uoppfylte behov hos mennesker som lider av psoriasis.
Med drets tema «tilkoblet» (connected) ensker IFPA 4 fi frem
hvordan individer som lever med psoriasis og psoriasisartritt
kan bli tilkoblet et storre fellesskap, og med det fa tilgang til
ressurser og stotte som dette fellesskapet gir. Det internasjo-
nale samfunnet av mennesker med psoriasis og psoriasisartritt
haper med arets tema & fremheve hvor viktig det er & koble seg
til andre mennesker som lever med psoriasis og hvilken posi-
tiv betydning det har for den mentale helsen. I dag har mer
enn 125 millioner mennesker over hele verden psoriasis og
psoriasisartritt, og pa Verdens psoriasisdag mobiliserer mange
av dem for vise verden hvordan det er 4 leve med disse syk-
dommene. I Norge markeres dagen over hele landet.



IFPA

Mitt forste mote i Europso og IFPA

| et brennhett Barcelona hadde representanter fra Europa og fra alle verdensdeler stormater |

begynnelsen av juli.

Tekst: Tord Johansen, forbundsleder i Psoriasis- og eksemforbundet

Tord Johansen (tv.) sammen representanter fra de nordiske pasientorganisasjonene pd mate i Europso og IFPA i sommer.

Europso er paraplyorganisasjonen for europeiske psoriasisor-
ganisasjoner. I lopet av helgen 5.—7. juli i Barcelona avviklet
organisasjonen generalforsamling, og Jaime Melancia fra
Portugal og jeg ble valgt inn som assosierte medlemmer av sty-
ret. Samme helg og pi samme hotell hadde Det internasjonale
psoriasisforbundet (IFPA) sin generalforsamling. Etter en lang
reise, hotellbytte to ganger var jeg klar til 4 innta Hilton hotell.

Europso sin generalforsamling var lagt opp omtrent som et
norsk representantskapsmete. Men det var utsendt fi doku-
menter, og selve drsrapportene fra de tre siste drene hadde sek-
reteeren forlagt, si de ble framfort muntlig. Dette papekte jeg
pa det sterkeste, og ga beskjed om at det var helt uakseptabelt
fra vir side. Psoriasis- og eksemforbundet (PEF) deltok pa
metet forst og fremst for & gjore styret oppmerksom pé at Nor-
diske psoriasisforbunds samarbeidsorgan, NORDPSO, og
PEF mente at aktiviteten i Europso er for liten. Vi fikk stette
for virt syn fra de mellomeuropeiske landene, og Europso-sty-
ret lovet bot og bedring. Rett skal vaere rett. Det har veert en del
uavklarte forhold rundt skonomien i de siste drene, men oko-
nomien var nd under kontroll og det er litt penger pa bok.

Vi diskuterte selvsagt betydningen og meningen med en
europeisk overbygning. Norge har vert godt representert i
styrene. EUROPSO har de siste arene ikke klart a tiltrekke

IFPA-konferansen 2021

Den sjette verdenskonferansen for psoriasis og psoriasis-
artritt arrangeres i Stockholm 30. juni-3. juli 2021. Det
internasjonale psoriasisforbundet (IFPA) som stir bak
konferansen.

seg sponsorer, som kunne gitt organisasjonen gkonomi til mer
aktivitet. Jeg fikk positive tilbakemeldinger pa det vi ensker
om ryddighet, bedre gkonomi og at organisasjonen seker
framtidige mal gjennom et arshjul.

PEF fir involvere seg sammen med de ovrige nordiske med-
lemslandene. Fra Norden deltok Sverige, Island, Finland og
Norge — en fin liten gruppering som fulgte godt med og del-
tok i forhandlingene.

Pa IFPAs generalforsamling var det mer orden i sysakene.
Dokumenter var utsendt, kandidater ble presentert pa for-
hand, og ogsa under valgene fikk kandidatene muligheten til
4 presentere seg fra talerstolen. Ideene var mange, og her had-
de generalsekreteren i IFPA full kontroll og viste hvordan
saker blir drevet frem og presentert fra alle verdensdeler. Cir-
ka ti land sto for innlegg og presentasjoner. Nye land ble ons-
ket velkommen, og det ble holdt velkomsttale.

Omtrent halvparten av delegatene var fra Asia. Valgene utgjorde
selvfelgelig en viktig del av forhandlingene, og Islands represen-
tant, Ingvar Agust Ingvarsson, hastet respekt og ble valgt inn i
styret som visepresident. Han er en flott representant fra Norden,
og neste gang mener jeg at han ber overta som president i IFPA-
styret. En av de store IFPA-sakene var neste verdenskongress
som skal avvikles i Stockholm i 2021. Der er det nedsatt tre
komiteer som skal jobbe fram program og seminarer.

Det ble en lwererik helg i flotte omgivelser og med mange
gode ideer for 4 gjore en god jobb videre for alle som trenger
hjelp og behandling. Det blir viktig 4 utvikle organisasjonen
til beste for pasientene. Det er ingen grunn til ikke 4 st pa.
Oppgavene er mange.
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TIf. 473 26 540
smb@bioaktivist.no

PEF Romsdal

Leder: Sylvia Wallin

TIf. 416 33 398
sylvia_wallin@hotmail.com

Ungdomsrepresentant:
Kristine Midtsaeter

TIf. 944 23 664
krimits@hotmail.com

PEF Sunnmgre

Leder: Per-Ottar @strem
TIf. 934 11 001
per-oestrem@mimer.no

SOR-TRONDELAG
PEF Trgndelag sor
Leder: Berit Utgard

TIf. 920 58 302
Ber-utga@online.no

Ungdomsrepresentant:
Emilie Bergmann

TIf. 97961156
embergmann97@gmail.com

PEF-ung Midt-Norge (gruppe)
Marius Krogstad Aune

TIf. 928 53 092
marius.krogstad.aune@
gmail.com

NORD-TRGNDELAG
PEF Nord-Trendelag
Leder: Arnhild Fondal

TIf. 7408 22 39/

970 87 863
abn@levanger.kommune.no

PEF Stjordal

Leder: Helga Forbord

TIf. 414 18 410
helga.forbord@gmail.com

PEF Levanger og omegn
Leder: Anne Katrine Bornstedt
Nyborg

TIf 413 68 032
annekatrine-@hotmail.com
PEF Namdal

Leder: Brita Tiller

TIf. 481 07 785
brit-b-t@online.no

NORDLAND

PEF Nordland

Leder: Birger Angelsen

TIf. 992 61 604
birger.angelsen@gmail.com

PEF-ung Nordland:
Tina Kvalfars
tina-helen@hotmail.com

PEF Alstahaug og omegn
Leder: Sissel Relgy

TIf. 915 65 523
sissel.reloy@gmail.com

PEF Lofoten

Britt Jorunn Waag

TIf. 950 36 960

britt. waag@gmail.com

PEF Mo

Leder: Viggo Johnsen
TIf.977 76 436
viggojohnsen@hotmail.com

Ungdomsrepresentant
Therese M. Haukland

TIf: 481 75793
therese_molvik@hotmail.com

PEF Mosjgen og omegn
Nestleder:

Torgeir Kroknes

TIf. 924 77 310
torgeir.kroknes@online.no

PEF Narvik og omegn
Kontaktperson:

Greta Altermark

TIf. 915 93 030
altermar@online.no

PEF Ser-Helgeland
Leder: Kate Arngy

TIf. 481 92 390
kate_arnoey@hotmail.com

PEF Vesteralen
Kontaktperson:

Leif Eirik Hermansen
TIf. 994 63 277

TROMS

PEF Troms

Leder: Anne Berit Kolset
TIf. 77 833517 /

970 38 172
abkolset@hotmail.com

Ungdomsrepresentant:
Fjeernes: Pia Kvitting Borng
TIf. 456 62 831
pia.kvitting@gmail.com

PEF Harstad og omegn
Kirsti Jensen
Kirsje@online.no

TIf. 911 66 026

Ungdomsrepresentant:
Andrea Jensen
andrea.isabel.jensen@
gmail.com

PEF Midt-Troms

Leder: Anne Berit Kolset
TIf. 77 833517 /

970 38 172
abkolset@hotmail.com

PEF Tromsge og omegn

Leder: Annveig Jenssen

TIf. 415 61 844
annveig.jenssen@nordtroms.net

FINNMARK

PEF Finnmark
Leder: Eva G. Sjgtun
TIf. 959 60 911
geb-sjo@online.no

Ungdomsrepresentant:
Marie Elise Stavdal

TIf. 986 33 167
issa_89_9@hotmail.com

PEF Alta og omegn
Leder: Gunn Tove Kivijervi
78436003 /

952 34 363
gunntkivijervi@msn.com

PEF Hammerfest og omegn
Leder: Eva G. Sjgtun

TIf. 959 60 911
geb-sjo@online.no

Ungdomsrepresentant:
Marie Elisabeth Stavdahl
TIf. 986 33 167
issa_89_9@hotmail.com

PEF Ser-Varanger
Leder: Bente Nordhus
TIf 952 38 969
bnordhus@hotmail.com

PEF Vadse og omegn
Leder: Bodil Andersen
Kariel

TIf. 78 95 60 33/

916 17 028
bodil-1@hotmail.com

Trenger du noen a snakke med?

| Psoriasis- og eksemforbundets likepersonstjeneste mater
du likepersoner innen diagnosegruppene psoriasis, psoria-
sisartritt, atopisk eksem hidradenitis suppurativa (HS) 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 rettighe-
ter eller bare veere en du kan snakke med. En likeperson
har gatt pa kurs og har taushetsplikt.

Oversikt og kontaktinformasjon til alle likepersonene finner
du pa side 39 og pa hudportalen.no/likeperson



Velkommen host

Hosten er full av mange spennende
meter til beste for alle sykdomsgrup-
pene i forbundet.

Vel overstitt sommer, godtfolk. Hiper
den har vert strilende pa alle mater.
Takk til dere mange tillitsvalgte, admi-
nistrasjonen og ovrige medlemmer der
ute i Psoriasis- og eksemforbundet — og
selviolgelig alle dere i PEF-ung. Vi har
alle et felles mil, 4 sorge for bedre
muligheter til behandling for alle med

vire sykdommer.

Tusen takk for hyggelige konstruktive
tilbakemeldinger og meninger om den
jobben som utferes av forbundets ledelse
og tillitsvalgte. Det har vert en jevn
strom utover hele sommeren.

Det er et bredt spekter av oppgaver som
hesten har med seg. Det skal markeres
at Vesterilen og Lofoten har etter
mange ars jobbing lokalt og sentralt fatt
etablert et nytt moderne hudlegesenter
med kontorer pd Sortland og i Svolveer.

Det skal avvikles tre regionkonferanser:
midtnorsk, nordnorsk og estlandskon-
feransen. Vestlandskonferansen er alle-
rede avviklet. Dette krever mange timer
for vire tillitsvalgte til planlegging og
gjennomfoering. Takk igjen til dere!

Ei helg med representantskapsmete og
samling av vare utvalg der vi gjennom-
forte en oppgradering og kursendring av
jobben var videre. Det var ei spennende
helg, der bide vire tillitsvalgte og flere

. .
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Forbundets bankgiro:
6049.05.32458

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

00 EKSE, Hudportalen.no
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gg, 5 n Psoriasis- og eksemforbundet Norge

av vére sponsorer fikk treffes for ide-
myldring.

To store sentralstyremeter skal ogsi
gjennomfores. Nordiske psoriasisfor-
bunds samarbeidsorgan (NORDPSO)
skal ha sitt siste mete i perioden med
Norge og undertegnede som leder. Her
vil jeg sterkt og tydelig takke vir gene-
ralsekreteer Terje Nordengen for at han
med stedig penn og faglig dyktighet har
utfort en meget god jobb som sekreteer.

Vi skal avlegge Stortinget nye besok i
lopet av hesten for 4 fa frem vire saker.

Til neste sommer gir generalsckretee-
ren vér av med pensjon. Jobben med 4 fa
pa plass hans etterfolger er allerede sa
vidt startet. Det blir en spennende og
toff utfordring som skal gjennomferes.

FFO skal ha sin kongress i november.
Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon
(FFO) sitt arbeid er av aller storste vik-
tighet for alle pasientorganisasjonene i
landet. FFO sine meninger og innspill
til offentlige institusjoner og politiske
myndigheter har den sterste betydning

sammen med vire egne innspill.

Vima benytte oss av de mulighetene vi
har for 4 skaffe driftsmidler og sette i
gang aktiviteter. Alt kan gjores bedre, og
vi kan alle bli flinkere til 4 soke om oko-
nomiske midler til for eksempel kurs,
bade gjennom Studieforbundet Funkis
og ExtraStiftelsen. Der ute ligger mange
sokemuligheter, og ssknader om drifts-

Leder

Tord Johansen

TIf: 907 32 196
tord.johansen@pefnorge.no

Nestleder

Hilde Mellum

TIf: 986 40 538
hilde.mellum@pefnorge.no

Styremedlemmer

Jan Erik Haugom

TIf: 988 56 340
jan.erik.haugom@pefnorge.no

FORBUNDSLEDEREN

stotte til helseregionene og fylkeslegene,
som kan ogsd gi velfortjente kroner i
kassene.

Jeg ervalgt inn i styret i Europso, som er
paraplyorganisasjonen for europeiske
psoriasisorganisasjoner. Jeg har med meg
gode hilsener fra denne og IFPA-samlin-
gen (det internasjonale psoriasisforbun-
det) til vir respekterte tillitsvalgt Rolf
Dybwad for sin gode jobb i Europso-
styret. Herved er den overbrakt.

Som en av vire medlemmer sa pa tele-
fonen her forleden, er det 4 hépe at alle
vére grupper i vir organisasjon kan fi
enda bedre hjelp — ung som gammel og
hvor hen en bor i landet. Jeg kan ikke
garantere dette pd noen mdite, men at vi
skal bli sett og hert — det kan jeg garan-
tere.

Jeg onsker alle en fin hest. For de som
skal pa behandlingsreise til Igalo i Mon-
tenegro eller Valle Marina pa Gran
Canaria: God tur og husk at dette er
norsk pasientbehandling i superklassen.

Talas!

Tord Johansen
Stolt forbunds-
leder i Psoriasis-
og eksem-
forbundet

Helle Vestby Talmo

TIf: 976 81 243
helle.vestby.talmo@pefnorge.no

Liv Skovdahl

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

Anne Marie Kvamsas

TIf: 992 53 140
anne.marie.kvamsaas@pefnorge.no

Varamedlemmer
Helge Wilhelmsen
Berit Utgard
Geir Karlsen
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/rlige tilbakemeldinger dominerte utvalgsutvekslingen pa kurset. @verst fra venstre: Jan Erik Haugom, Berit Utgérd, Kristine Midtsaeter, Liv Skovdahl,
Trine Knudtzon, Helle V. Talmo, Jern Lund og Sissel B. Jensen.

Utvalgene har ordet

Det ble kanskje ikke sa mange suksesshistorier,
men erfaringer og synspunkter ble delt da utvalgene
| PEF mattes farste helg i september.

Tekst og foto: Eldrid Oftestad

Lordag 7. september og sendag 8. sep-
tember var det kurs for alle utvalgene i
Psoriasis- og eksemforbundet (PEF).
Tanken med kurset var 4 gi utvalgene
mulighet til 4 snakke med samarbeids-
partnere, hverandre og sentralleddet i
organisasjonen. Pa kurset fikk ogsa
utvalgene en oppdatering pa huddia-
gnoser og psoriasisartritt. Og pé senda-
gen sto blant annet temaene samvalg,
soknadsskriving, om 4 ta valg og filmen
Under huden pa programmet.

Etter en runde med legemiddelfirma-
ene AbbVie, Novartis, Janssen, Sanofi og
Pfizer, syntes flere av utvalgsmedlem-
mene det hadde veert positivt.

— Kanskje Janssen kom litt i bakleksa,
for vi fire hadde sa mye 4 snakke om. Vi
snakket mye om erfaringer, fortalte
Berit Utgard i psoriasisutvalget.

— Og litt om priser og hva medisiner
koster, supplerte Ewa Jvre, ogsa hun
fra psoriasisutvalget, som motte Janssen.

Bortsett fra HS-utvalget, fikk alle
snakke med legemiddelfirmaer. Repre-
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sentantene fra HS-utvalget var derfor
skuffet.

De nye diagnosegruppene

Det var nok ogsi litt skuffelser a spore,
da utvalgene skulle dele sine suksesshis-
torier med hverandre. Det ble en blan-
ding av ros og ris, og positive og nega-
tive erfaringer.

— Vi hadde forventet at flere med-
lemmer som ikke fir tilbud om
behandlingsreise, ville ha vert med pi
gruppereisene vi arrangerer. Men vi
opplever litt liten respons. Har dere
forslag pa hvordan vi kan fa flere til &
dra pa turene, spurte Sissel B. Jensen,
leder av reiseutvalget.

Flere bidro med ideer og kommenta-
rer til Jensen.

Pi vegne av et av de yngste utvalgene,
urtikariautvalget, onsket Jorn Lund 4
rette sitt innspill til sentralstyret. Han
synes det er pd tide at medlemmer i
HS- og urtikariautvalget far plass i sen-
tralstyret.

— Vi foler oss stemoderlig behandlet,
og sentralstyret ma ta det innover seg at
det er fem diagnosegrupper som er
representert i PEF. Medlemsantallet
minker, men potensialet der ute er stort.
Vi vil at organisasjonen skal vokse, og vi
mi gjore dette i fellesskap. Da mi vi
tenke nytt og kreativt. Ting gir for sent,
sa Lund.

Sentralstyrets representanter herte
pa innspillet og inviterte urtikariautval-
get til videre dialog om dette.

— Vi mener at vi har begynt 4 gjore
ting for 4 mote de nye diagnosegrup-
pene vare. Det er viktig for oss 4 fa vite
hva dere vil ha, sa Hilde Mellum, nest-
leder i sentralstyret.

Maoteleder Trine Knudtzon papekte
at det nye mestringskurset som arrange-
res i oktober, er rettet mot alle diagnose-
gruppene, for 4 ta alle diagnosene pi
alvor.

Sok, sok, sek

HS-utvalget er det andre «nye» utvalget
i PEF. Kristine Midtszter fortalte blant
annet om hva utvalget jobber med for
tiden og om planer fremover.

— Vi er noye med 4 samarbeide med
lokallagene til PEF, og vi prover 4 gjore
mye for a4 synliggjere sykdommen.
HS-utvalget prover 4 fi leger og helse-
personell til 4 fa kjennskap til diagno-
sen, og vi har tenkt til & jobbe ut mot

helsesykepleiere med informasjon om
HS.



Penger og sammensliing

Det handlet mye om gkonomi og regionreform
pa arets representantskapsmeote.

Bortsett fra ordinre organisasjonssaker, behandlet delegatene pa érets repre-
sentantskapsmete 6. og 7. september i Psoriasis- og eksemforbundet (PEF)
saker som interessepolitikk, brukermedvirkning og organisasjonsutvikling.
Men sakene som skapte mest engasjement var behandlingen av gkonomi og
tylkessammenslding.

Under behandlingen av budsjettet for 2020 ble det papekt at organisasjonen
har over én million i underskudd i 2018, og det henger sammen med at inntek-
tene har falt siden PEF ikke fikk tippemidler i fjor.

— Det er dramatisk, men det er sinn det er. Det er en boyg vi ma gjennom,
sa forbundsleder Tord Johansen.

I kontrollkomiteens beretning, uttrykte komitéleder Ragnhild Ottesen
bekymring for situasjonen.

— Vi mi gjere grep for stramme inn, slik at vi far rettet opp den skonomiske
negative balansen. Vi opplever en nedgang i antall medlemmer i 2018, og noe
som er enda mer skremmende, er at alderen pi medlemmene vire stiger. Er det
folk som kan overta etter oss? Vi mé fi de unge inn i rid og utvalg. Vi fikk nye
medlemmer gjennom artrittskolen. Det forteller oss at vi ma finne noe som folk
onsker seg og fir noe igjen for 4 veere medlem i PEF.

Flere hadde sporsmal om hvordan overgangen til nye fylker ville bli for de
ulike fylkes- og lokallag i landet. Det er etablert flere interimstyrer som skal
jobbe med overgangen, og det ble oppfordret til 4 bruke Funksjonshemmedes

Fellesorganisasjon (FFO) for alt det er verdt for 4 fi rid i denne prosessen.

—Jeg har heller ingen suksesshistorie &
komme med, innremmet Berit Utgard,
og nevnte ulike prosjekter psoriasisutval-
get har sgkt om stette til uten 4 fa innvil-
get noe. — Fremover kommer vi til &
jobbe med informasjonsheftet om pso-
riasis som Valle Marina (helsesenteret til
Norges Astma og Allergi Forbund pa
Gran Canaria. Red. anm.) deler ut. Hef-
tet er ti &r gammelt og totalt utdatert, og
vi kommer til 4 samarbeide med St.
Olavs hospital om oppdateringen.

Moteleder Jan Erik Haugom fra
artrittutvalget, kursutvalget og sentral-
styret var glad for at representantene
gikk opp pi talerstolen for & gi ewrlige
tilbakemeldinger.

— Jeg synes det er mye engasjement.
Dere fir bruke oss for det det er verdt, sa
han.

Trine Knudtzon kunne fortelle om
flere suksesshistorier, som for eksempel
at artrittutvalget har mottatt stette for a
lage film, kurs og forelesninger.

— Jeg har litt tro pad gammeldags
informasjon, som kurs. Og jeg vil opp-
fordre dere til & soke, og jo flere sokna-

der vi klarer 4 sende inn til Stiftelsen
Dam, jo mer blir det ogsé pa oss i admi-
nistrasjonskostnader. Sek, sok, sok!

Liv Skovdahl fra sentralstyret og
likepersonsutvalget hadde en tydelig
definisjon pa suksesshistorie fra likeper-
sonarbeidet.

— Huvert eneste stykke likepersonar-
beid som er til hjelp for den enkelte, er
en stor suksesshistorie i seg selv, kon-
kluderte hun.

Eksemutvalgets Helle V. Talmo had-
de ogsa sin egen tolkning pé suksesshis-
torie: — Jeg foler meg som en suksess,
bare med 4 sta her oppe og fortelle. Det
er alltid noe 4 bli bedre p4, og jeg setter
pris pa utvalgsutveksling. Og jeg har
troen pé framtid for PEF.

Ny kontingent

Fra 1. januar 2020 koster enkelt-
medlemskap i PEF 415 kroner.
Husstandsmedlemskap koster fort-
satt 195 kroner.

NYTT FRA FORBUNDET

Forenkler
soknads-
prosessen

ExtraStiftelsen har skiftet
navn til Stiftelsen DAM.

| den anledning er det ogsa
gjennomfart en forenkling

i muligheten til & soke
forskningsmidler,

«Etter vire beregninger basert pa
egenrapportert tidsbruk fra forskere,
brukes 30,2 drsverk pa utarbeidelsen
av de sgknadene som ikke fér tilsagn.
Dette er hoye tall som vi tar pa alvor
og vil gjere noe med!», sa ledende
fagsjet Jan-Ole Hesselberg i Stiftel-
sen DAM under presentasjon av ny
ordning 3. september. Og med nytt
navn offisielt fra 25. september, kom
det ogsi ny og forenklet ordning.

Fra og med 2019 og 2020 vil
forskningsseknader til DAM basere
seg pa en skisseordning. Dette betyr
at forskere lager en forenklet skisse-
soknad hvor prosjektet presenteres
kortfattet. Skissene vil vurderes av et
fagrid bestiende av fem personer,
som vil invitere noen prosjekt videre
i prosessen. Andre vil fi avslag. De
som gar videre, fir en gitt tid pa seg
til & levere en utfyllende soknad, som
vil bli vurdert av fagrid. Noen av
disse fir innvilget stotte.

Sentrale datoer:

November 2019: Utlysningstekst
legges ut

2. januar 2020: Seknadsskjema apner
15, februar 2020: Seknadsfrist (skisse)

10. april 2020: Tilbakemelding pé
vurdering av skisse

10. juni 2020: Ny seknadsfrist for de
som er invitert videre (full seknad)

Oktober 2020: Tilbakemelding pa full
sgknad

35



NYTT FRA FORBUNDET

Hostens HS-happening

Deltakerne fikk mye ut av HS-seminaret tidligere i host.

Helgen 31. august til

1. september var det duket
for det tredje HS-seminaret
| regi av HS-utvalget, som

i dr ble avholdt i Bergen.

Tekst og foto: Kristine Midtseeter,
HS-utvalget

Vivar tre fra HS-utvalget: Kristin Win-
dahl (PEF) fra Oslo, Mona Grorud
Serensen (PEF) fra Trondheim og Kris-
tine Midtszter (PEF & PEF-ung) fra
Molde. Vi fikk besgk av ni deltakere. De
kom fra Hordaland, Rogaland, Vest-
Agder, More og Romsdal og Sverige. Vi
startet med en introduksjonsrunde hvor
alle fikk fortelle hvem de var, og litt om
sine erfaringer med sykdommen hvis de
onsket det.

Sa var det hudlege Kare Steinar Tveit
fra Haukeland sykehus sin tur. Han bed
pa seg selv, og fortalte om HS pa en lett-
fattelig mate. Tveit var ikke redd for &
bruke humor, og alle deltakerne lo og
koste seg. Faglig sett hadde han mye
kunnskap, og ga gode svar pa alle spors-
mail deltakerne stilte. Han kom med
mange tips og rad til behandling hos
leger og pé sykehus, men ogsé ting man
kan prove selv hjemme.

Goodiebag med bandasjer

Vi spiste en nydelig lunsj med dessert
for vi returnerte til meterommet, og da
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stod Lena Kalmaeva fra Smith &
Nephew klar. Hun viste frem og for-
klarte funksjon og bruk av flere typer
bandasjer og andre sirstellsprodukter.
Produktene ble sendt rundt slik at del-
takerne fikk ta og fele pd dem, og til
slutt fikk alle deltakerne en pose med
vareprover. Da ble det god stemning, for
hvem jubler vel heyere over en goodie-
bag med bandasjer enn en gjeng med
HS-pasienter?

Deretter hadde Mona Grorud
Serensen ett foredrag om sin erfaring
med 4 legge om kostholdet. Deltakerne
Iyttet interessert og syntes det var laere-
rikt & here Monas historie og at hun
hadde opplevd at HS-symptomene var
blitt feerre. Mona har brukt mye av lege
og forfatter Berit Nordstrands anbefa-
linger og oppskrifter for a legge om
kostholdet sitt.

Workshop og kahoot

Til slutt hadde HS-utvalget gjort klar
en workshop med ulike problemstillin-
ger (se faktaboksen). Deltakerne ble delt
opp i to diskusjonsgrupper. Da work-
shopen var ferdig fikk deltakerne slappe
av litt etter en lang dag, for vi samlet oss
til middag. Etter middag var det kahoot
om HS og PEF. Den skapte mye enga-
sjement og litt spenning. S4 var det blitt
kveld og noen gikk tidlig opp pi rom-
met mens andre satt og skravlet til langt
p4 natt.

Sendag morgen var vi samlet igjen
etter en god frokost. Tveit hadde fitt for
kort tid pé lerdag, sa vi fikk omrokert
programmet litt slik at han fikk komme

Dette kom fram i evalueringsskjemaene som de fylte ut.

igien sendag morgen. Tveit skapte s
mye engasjement, latter og diskusjon at
det var bare pd haret han rakk a vise
frem hele presentasjonen sin denne
dagen ogsa. Tveit hadde blitt med oss
under lunsj og deler av Smith & Nep-
hews foredrag dagen for, samt at han var
med pé resten av programmet pd sonda-
gen. Dette forteller oss mye om Tveit
sitt engasjement og at han virkelig er
interessert i sine pasienter. Bade vi i
utvalget og deltakerne synes det var vel-
dig hyggelig 4 ha han med oss.

Mestring
Da Tveit var ferdig var det klart for psy-
kiater Tor Jakob Moe som skulle snakke
om mestring av kronisk sykdom. Moe
hadde et interessant foredrag om opple-
velsen mange pasienter har nir de far
vite at de har en kronisk sykdom, og
prosessen med 4 akseptere det. Han
hadde i tillegg laget en gruppeoppgave
med to spersmal som handlet om hva
som var det verste med HS, og hvordan
man kan fi best mulig hjelp. Vi ble delt
i to grupper som diskuterte spersma-
lene, og etter det gikk Moe gjennom
svarene. Han hadde mye fokus pa skam-
men mange foler nar de har HS. Hvor-
for skal man g rundt og fele skam i til-
legg til de andre utfordringene HS gir?
Lunsjen pa sendag var i likhet med
lunsjen pi lerdag veldig god, og i likhet
med Tveit ville Moe sitte sammen med
oss. Det viste seg faktisk at Moe hadde
vert lereren til Tveit, si de mimret en
god stund etterpd. Resten av oss gikk
opp pé meterommet igjen, og vi hadde



en liten diskusjon om hva vi kunne gjore
for 4 fi medlemmer av Facebook-grup-
pen til & melde seg inn i PEF. I dag er
det omtrent en av ti medlemmer av
Facebook-gruppen som er PEF-med-
lemmer. Dette er et tema vi fortsatt ens-
ker ideer og innspill pé, s kontakt
gjerne en av oss i HS-utvalget om du
har noen.

Som smurt

PEF-Bergen har vert med pa 4 arran-
gere HS-seminaret i dr, og vi avsluttet
seminaret med et foredrag fra dem. De
fortalte litt generelt om PEF og PEF-
ung, for de fortalte om viktigheten av
lokallag og hva lokallagene kan tilby
medlemmene. Deltakerne synes dette
var interessant, da det i Facebook-grup-
pen ikke blir snakket sa mye om PEF pi
generell basis.

Altialt hadde vi et godt seminar, selv
om vi har noe smatteri vi mi rette opp i
til neste gang. Ellers gikk det som smurt,
deltakerne fikk mye ut av helgen og de
opplevde seminaret som larerikt og
interessant. Dette kom fram av evalue-
ringsskjemaene deltakerne fylte ut for
de dro.

HS-utvalget onsker 4 takke fore-
dragsholderne og deltakerne for denne
gang. Vi ensker ogsi i rette en stor takk
til AbbVie som har sponset oss og gjort
seminaret mulig i tre ar pd rad.

18. juni hadde forbundsleder Tord Johansen
og generalsekreteer Terje Nordengen mate
med stortingsrepresentant og
Arbeiderpartiets helsepolitiske talsperson
Ingvild Kjerkol. Politikeren fikk hare om
PEFs saker som behandlingsreise for
voksne med atopisk eksem, at det trengs
flere lysbehandlingsenheter og hudleger
og at det er pa tide at ogsé personer med
atopisk eksem kan f& mulighet til biologisk
behandling.

NYTT FRA FORBUND

Mestringsskoler for alle diagnosegrupper

Kursutvalget i Psoriasis- og
eksemforbundet (PEF)
jobber sammen med PEFs
fylkeslag og samarbeids-
partnere med & lage mest-
ringsskoler rundt omkring

| landet.

Tekst: Trine Knudtzon i PEFs
kursutvalg og artrittutvalg

Tidligere suksesser med psoriasis-
artrittskolene, hudskolene og HS-se-
minarene ga oss tilbakemeldinger om
at det er viktig 4 viderefore kurs. De
gir lerdom og er viktige meoteplasser
for vire medlemmer.
Mestringsskolene skal vere en
moteplass for alle diagnosegruppene
vére. Det vil vaere en helg hvor delta-
kerne forst og fremst fir mote andre
medlemmer, men de vil ogsa fi viktig

lerdom om hvordan det er 4 leve best
mulig med en kronisk sykdom. Det vil
vere forelesninger av helsefaglig per-
sonell, og vare likepersoner vil ha en
viktig rolle. Programmene vil veere til-
passet de lokale forholdene der mest-
ringsskolene arrangeres.

Den forste mestringsskolen holdes
i Oslo og vil veere for medlemmer av
PEF Ostfold, PEF Akershus, PEF
Oslo, PEF Oppland og PEF Hed-
mark. Denne mestringsskolen arran-
geres 19.- 20. oktober pd Thon Hotell
Opera i Oslo sentrum.

PEF jobber iherdig for at disse
skolene ogsi skal arrangeres flere ste-
der i landet i 2020, slik at alle lands-
deler blir dekket. Bergen og Tromse
er i planleggingsfasen, og kursutvalget
i PEF jobber med 4 f4 flere mestrings-
skoler rundt om 1 landet.

Folg med pa hudportalen.no for d se nar
mestringsskolene arrangeres i dift dis-
trikt.

Pa plass i Arendalsuka

I ar som i fjor var Psoriasis- og eksem-
forbundet tilstede under hele Arendals-
uka 12.-17. august med stand. Mange
kom innom standen i Tollbodgaten for

fra PEF

Stig Tillitsvalgte Magne Darmeenen og Evy
Hermansen fra PEF Augst-Agder stér pa
stand under Arendalsuka 2019.

Aust-Agder og PEF-Telemark, som
delte pa arbeidet. I tillegg arrangerte
PEF-ung debatten «Ta oss pd alvor»
tirsdag 13. august.

Du kan lese mer om PEF-ung-debatten
pa side 40-41.

Berit Wiborg i FFO Vestfold og Telemark (tv.)
besgker standen nar PEF Telemark betjener
den. Fra venstre: Torunn Tollefsen, Anne
(@verbg, Helge Holmberg og Vidar Haugen.

ET
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Psoriasis- og
eksemforbundet ung

Hello gode folk!

Denne sommaren har gatt sa altfor fort, og na ventar det for
mange ei tid pa skulebenken og tilbake til kvardagen. Sjglv om
sommaren har gatt fort, sa haper eg at dakke har fatt brukt litt tid
til & lade opp batteria, samt at dakke har funne pa noko sprell og
moro. For mange kan det veere skummelt og vanskeleg a
komme tilbake til kvardagen eller starte pa ein ny plass.

Det er viktig a sja kvarandre og preve a inkludere kvarandre. Ta
litt ansvar og prgv a inkludere. Eller viss det er du som blir
mobba, snakk med nokon sann at ting kan endre seg til det
betre. Det a sta aleine kan veere vanskeleg, men husk at det
alltid er nokon der for deg.

Det a bli sett og hayrt er noko styret har jobba veldig mykje med
dei siste ara, men er det noko dakke synest vi skulle jobbe meir
med. Eller kanskje sit dakke med nokre idear som kan vaere
med pa a gjere oss enda meir synleg? Send oss ei melding med
ideen din.

Synlegheit blant politikarar er og noko som vi har sett som eit
viktig punkt. Under Arendalsveka var det nokre fra styret som
var der og fekk gode samtalar og diskusjonar med bade politika-
rar og andre som deltok pa arrangementet vart.

| tida som kjem er det ungdomskonferanse i Trondheim som
kjem til & bli kiempespennande. Eg haper sa mange av dakke
har anledning til 8 komme, men meld dakke pa tidlig for a sikre
plass, sa sjaast vi der. Eg hapar a fa sja bade nye og tidlegare
deltakarar der, og det er eit veldig fint arrangement for a trekkje
nye folk.

Viss det er noko du lurer pa, er det bare a ta opp telefonen a
ringe oss.

Med venleg helsing
Gudbjerg
Leiar i PEF-ung

Ungdomsstyret Varamedlemmer
Leder Malin Landro Angeltveit
Gudbjerg M. L. Dahl Therese Tungland

TIf.: 977 41 385 Marit Warberg
gudbjorg@pef-ung.no
Nestleder pef-ung.no

Anette Neerby post@pef-ung.no

TIf.: 995 38 357

anette@pef-ung.no n Psoriasis- og eksemforbundet

(PEF-ung)
g @PEF_ung
@ pefung

PEF-ung bankgiro:
6049.05.32474

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

Jeanett B. Myking
TIf.: 981 00 323
jeanett.myking@pef-ung.no

Elisabeth Bakken
TIf.: 480 48 277
elisabeth@pef-ung.no

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

Arets samling for PEF-ungs medlemmer fant
sted i Gateborg 21.-23. juni.

Tekst: Elisabeth Stentvedt, mor og deltaker

Fredag ettermiddag ble barn, ungdommer, ledsagere og de til-
litsvalgte som var ledere pa turen, plukket opp med buss som
var leid inn til helgens tur. Pimeldingen var fulltegnet med 38
personer. Noen gikk pd bussen pa Gardermoen, og etterhvert
ble flere plukket opp bide i Oslo, og i Sarpsborg.

I Sarpsborg hadde vi beinstrekk og matpause. Reiseleder
Maren Awici-Rasmussen, organisasjonsradgiver i Psoriasis-
og eksemforbundet, hadde en tralle med forsyninger til alle,
og noen benyttet ogsd anledningen til 4 kjope seg en is. A ta
bussen fra Oslo til Geteborg tok cirka fire timer inkludert
pause.

Sammen pa behandlingsreise

Stemningen i bussen steg etterhvert som flere ble bedre kjent
med hverandre. Noen kjente hverandre ogsi fra for. Vi hadde
med barn og ledsagere som tidligere hadde vaert sammen pa
behandlingsreise til Valle Marina pa Gran Canaria. Dette var
en fin anledning til 4 metes igjen. Noen av deltakerne hadde
ogsa veert sammen pa tidligere arrangement og medlemsturer
i regi av PEF-ung.

Bade de minste og de sterste barna (og sikkert noen av de
voksne) var veldig spente pé karusellene de skulle prove pid
Liseberg. Tiden pi bussen ble brukt til skravling, noen herte
pa musikk, mens andre si pa tegnefilm som vi fikk lov til 4 vise
pa bussens TV-skjermer.

Svenske stugor

Vel fremme ble alle innlosjerti «stugor» (hytter) i Lisebergbyen.
Hyttelandsbyen ligger ikke si langt unna sentrum og Liseberg,
i et fint og rolig omride. To ledsagere med barn delte én hytte,
s4 her var det enda en anledning til 4 bli bedre kjent.

Vi var veldig klare for kveldsmat, men det tok litt tid & fa
ordnet dette ettersom det var midtsommeraften i Sverige.
Dette er en viktig feiring, og flere av serveringsstedene i neer-
heten holdt stengt. Blide og lasningsorienterte var lederne
som ordnet dette raskt — alle ble mette, og var glade og for-
noyde da de kroyp til keys.

En hel dag i Liseberg

Dagen for fart og moro. Etter en god frokostbufté reise vi
samlet med trikk noen stopp og ankom Liseberg. Barna var
spente og glade. Her ble aktivitetspass og matbonger delt ut. I
keoen snakket vi om alle karusellene, og at vi ville kjope oss
sukkerspinn. Flere gikk samlet inn i parken, noen i sterre
grupper, og noen i mindre grupper.
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Mérja Lisa Graven Romsdal (tw.), Tiril Bastrand og Marét Riten Graven Romsdal koste seg pa PEF-ung-tur til Liseberg i sommer. Foto: Maren Awici-Rasmussen

Det fine var at det var lagt opp til metepunkter i lopet av
dagen, slik at man kunne metes igjen, selv om man gikk litt
for seg selv.

Noen av lederne pi turen var ganske toffe nir det kom til &
kjore karuseller, og jammen tror jeg ikke de fikk seg noen fans
blant de yngre medlemmene. Spesielt hyggelig var middagen
vi hadde inne pa Stjirnornas Krog pi slutten av dagen. Her
hadde vi langbord der alle var samlet, og det ble mange gode
samtaler, latter og nydelig mat.

Varmt fellesskap i PEF-ung

Kampen man kjemper i det daglige med hudlidelsen sin, blir
kanskje litt lettere 4 hindtere nidr man har fine opplevelser
sammen med andre unge i samme situasjon. Barn, ungdom,
ledsagere og de tillitsvalgte far muligheten til 4 vaere sosiale,
prate sammen og utveksle erfaringer.

Dette var et flott arrangement for PEF-ungs medlemmer.
Mange holdt ut flere timer med fartsfylt moro i Liseberg. Det
ble mange klemmer, da vi sa ha det til hverandre etter busstu-
ren hjem. Nye og gode vennskap er knyttet, og alle hadde en
super helg sammen!

Bli med til bartebyen

25.-27. oktober inntar PEF-ungere Trondheim. Vi arran-
gerer ungdomskonferanse med temaet «Ta oss pa alvor».
Konferansen avholdes pid Quality Hotel Augustin, gamle
«Grand hotell» i sentrum. Vi har bestilt 30 overnattinger
og seker ni deltakere til arrangementet. Programmet job-
bes med i disse dager, og ungdomsstyret gleder seg til &
treffe deg! Vi fir blant annet besgk av Funkis-Marit som
vil gjennomfere noen aktiviteter med gruppen, det blir
kahoot og godst fellesskap — og noen overraskelser.

Hold av datoene og folg med pa mailen din. Vi sender ut
invitasjon til deg som er 13 ir og oppover. Ta kontakt med
kontoret pi post@pef~ung.no dersom du er usikker pd om
mailadressen din er registrert eller om du har flere spersmal.
Deltakelse koster 750 kroner pluss reise for hele helgen. Vi
minner om at noen lokallag dekker deltakelse helt eller del-
vis, sd ta kontakt med dem hvis du ensker reisetilskudd.
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Malin Landro Angeltveit (t.h.) snakker med Geir Jargen Bekkevold og hans politiske rddgiver Kristin Walstad etter PEF-ung-debatten pa Arendalsuka.

Debatt om
psykiske utfordringer

Politikerne ble overrasket over de oppsiktsvekkende nyhetene som kom frem i debatten

til PEF-ung pa Arendalsuka.

Tekst: Eldrid Oftestad og Maren Awici-Rasmussen

Foto: Jonas Pedersen

PEF-ung er lei av 4 bli snudd ryggen til.
Derfor inviterte organisasjonen til debat-
ten «Ta oss pa alvor» tirsdag 13. august
under Arendalsuka. Og KrF-politiker og
leder i Stortingets Helse- og omsorgsko-
miteé, Geir Jorgen Bekkevold, og stor-
tingspolitiker Cecilie Myrseth fra Arbei-
derpartiet ble overrasket, da forsker Flora
Balieva presenterte forskning som viser at
det er storre utbredelse av psykiske lidelser
blant folk med hudsykdommer i Norge
enn ellers i Europa. For eksempel fortalte
overlegen ved Hudavdelingen ved Stav-
anger Universitetssykehus at funnene for
Norge viste at risikoen for 4 ha en angstli-
delse var 4,5 ganger hoyere for hudpasien-
ter sammenlignet med hudfriske.

Tilpasninger i arbeidslivet

Malin Landro Angeltveit fra PEF-ung
kunne bekrefte hvor teft det kan vere 4
ha en hudsykdom.
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— Vi trenger ogsa hjelp til & komme
ut i arbeid. Vi er ikke fristende for en
arbeidsgiver, nir du for eksempel fortel-
ler at du har en leddsykdom og trenger
tilpasninger. Da blir det vanskelig. Det
virker som om det er vanskelig for
mange arbeidsgivere 4 fi tak i de hjelpe-
midlene som trengs for at vi skal jobbe,
fortalte Angeltveit.

— Der er jeg helt enig med deg. Dette
er tema som vi mi snakker mye om,
altsa rett og slett opplyse mer om. Hva
innebzrer det 4 ha denne typen hudsyk-
dom? Og vi ma begynne & snakke om
det i barnehagen. Det blir feil 4 bruke
ordet normalisere, men ved & snakke og
opplyse om hudsykdommer kan folk
iallfall f3 et litt sunnere forhold til denne
typen sykdom, sa Geir Jorgen Bekke-
vold.

Ap-politiker Cecilie Myrseth tok
frem ordningen med arbeidsavklarings-

penger, som hun reagerer pa at der blitt
kuttet i.

— Det har veert en stor diskusjon ni i
vir om arbeidsavklaringspenger. Jeg er
veldig lei meg for at det er kuttet i denne
ordningen, og vet at det er mange som
na foler seg tvunget til & motta sosial-
hjelp. Det synes jeg er uverdig, jeg skulle
onske det ikke var slik.

Etterlyser forslag pa tiltak

Bade Myrseth og Bekkevold papekte at
de onsket rad og innspill pa hvordan det
er 4 veere ung med en kronisk hudsyk-
dom.

— Hvis du far en fysisk sykdom, si gir
du til legen, og sa fir du hjelp — og innen
en rimelig tid. Men si vet man at det tar
tid hvis du trenger 4 ga til en psykolog.
Du star gjerne i ke ganske mange méne-
der, og du skal vere ganske syk for du
far en time hos psykolog. Det md man



gjore noe med, bade for barn og unge,
men selviolgelig ogsd nir man er blitt
voksen. Jeg tenker at dere er tydelig pi
hvilke utfordringer dere har til oss, og
det er ikke bare slik at vi skal std her og
tortelle hva vi skal gjore, men det er ogsa
viktig at vi far oversikten, sa Myrseth.

Bekkevold trakk frem hvor verdifullt
det er med PEF-ung.

— Dere driver med folkeopplysning,
ogsd overfor politikere. Lavterskel er
viktig, og ungdomsorganisasjoner som
dere er viktige. Som du (Malin Landro
Angeltveit. Red. Anm.) sier har den gitt
deg et nettverk. Det er kjempebra og
kjempeviktig. Men det er et eller annet
som mangler. Du ser pd det somatiske
ved sykdommen, og si ser du at det ogsé
far andre konsekvenser. Men da kom-
mer ikke hjelpen automatisk, kanskje
den burde gjort det, sa KrF-politikeren.

— Jeg vet at Geir Jorgen Bekkevold
lytter, og jeg vet at mitt parti ogsd er
opptatt av & lefte psykisk helse opp pa
dagsorden i enda sterre grad. Det er
ogsa viktig 4 fi frem utfordringer med

kombinasjonen mellom somatisk og
psykisk helse. Og send oss gjerne forslag
pa tiltak. Selv om jeg er psykolog og
politiker er vi ikke fagfolk, sa vi trenger
forslag til tiltak ogsa fra dere.

Kapasiteten pa hudleger

Bekkevold hadde ogsa et sporsmil til
forskeren Flora Balieva: — Hva er din
erfaring om fastleger og sykepleiere pa
det som gir pa hudsykdommer?

—Jeg kan bare snakke om hvordan det
er i Rogaland, men vi er i hvert fall veldig
fa leger som betjener pasienter med hud-
sykdommer. Mange fastleger lerer seg
etter hvert 4 handtere disse hudsykdom-
mene, og fordi vi spesialister ikke har
kapasitet til 4 folge pasienter over lang
tid, si kan vi veilede fastlegene. Men det
er noen diagnoser som ikke kan folges av
en fastlege, uansett hvor erfaren fastlege
du er eller hvor mye erfaring du har med
hudsykdommer. Nir det gjelder syke-
pleiere, og kanskje spesielt med sirsyke-
pleiere, er det kanskje ikke si verst med
kapasiteten, svarte Balieva og synlig-
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gjorde det med et eksempel: — Pa strek-
ningen Stavanger-Oslo er finnes det en
poliklinikk pd hud i Stavanger, og den
neste er i Oslo. I Arendal var det inntil
nylig en privatpraktiserende klinikk, men
det er ingen formalisert hudavdeling eller
poliklinikk. Det samme gjelder Kristi-
ansand. Innimellom tar vi i Stavanger
ogsd imot pasienter fra Kristiansand, selv
om det ikke er samme region. Vi skulle
gjerne hatt noen flere klinikker mellom
Stavanger og Oslo.

Balieva kom ogsé med et annet inn-
spill til politikerne under debatten pa
Arendalsuka:

— Sats pé forskning! Jeg har forsket
pa fritiden, og jeg har i atte ar sekt om
forskningsmidler uten 4 fa tilsagn, s jeg
har endt opp med & forske pa fritiden.
Forskning pi hud og psyke prioriteres
ikke. Det er ikke nok & forske pa den
kliniske biten.

Les Flora Balievas artikkel om forskning
pa hudsykdommer og mental helse pi
5. 26-28.

Flere og flere oppdager

Jordelene med Daxxin
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Fengslende besok hos sotabror

| var besekte PEF Fredrikstad
det gamle fengselet pa
Carlstens festning i Marstrand
vest i Sverige. De slapp med
en time i fengsel.

Tekst og foto: Unni Skatdalen,
PEF Fredrikstad og omegn

29. mai dro 33 forventningsfulle perso-
ner fra PEF Fredrikstad og omegn pa
tur. Ferden gikk med buss til Marstrand
og en kort fergetur med «Nisse» over til
Marstrandse. Her spiste vi en deilig
lunsj pa Villa Maritime, for vi spaserte
opp til Carlstens festning. Vir guide var
en sardeles kunnskapsrik og morsom
mann, kledd i uniform fra 1710.

Etter freden i Roskilde i 1658 ble
Bohuslin svensk. For 4 forsvare Mar-
strand og den isfrie havnen, besluttet
Karl X Gustav a bygge en festning her.
Den skulle hete Carlsten — oppkalt etter

kongen. Til 4 begynne med ble det bygd
et provisorisk forsvarsverk — en tre-
skanse — heyt oppe pi fjellet. Denne
befestningen var til stor nytte hesten
1659, for 4 kunne sla tilbake et angrep
fra norske styrker.

Luringen Tordenskiold

Svenskene fortsatte 4 bygge, men i 1677
mitte festningen overgis til danskene,
etter et angrep av Ulrik Fredrik Gylden-
love. Etter at danskene hadde fortsatt
byggingen, sto murene rundt den store
borggirden ferdig pa begynnelsen av
1700-tallet.

10. juli 1719 kom Peter Tordenskiold
seilende inn i Marstrand havn med sitt
orlogsfartey. Dette bed ikke pd vanske-
ligheter, men & beskytte festningen ansé
han som umulig. Tordenskiold var en
luring, og da han en kveld spiste middag
med kommandant Heinrich Dank-
wardt, lot han sine 20 000 soldater mar-
sjere fram og tilbake foran vinduene,
slik at de framsto som flere tusen. Da
han i tillegg spredte et rykte om at han

Smerebussen pa tur igjen

Smarebussen har nd blitt en
arlig tradisjon for oss i PEF
@stfold, og tradisjoner skal
en ta vare pa.

Tekst og foto: Liv Skovdahl,
PEF Fredrikstad og omegn

Avrets arrangement ble holdt onsdag 12.
juni i og ved Dstfoldhallen i Fredrikstad,
og ble utrolig godt besokt i godt tilrette-
lagte omgivelser. «Smerebussen» er etter
hvert blitt godt kjent, og mange seker til
oss disse dagene. PEF Ostfold har
mange 4 takke for at nettopp ogsa denne
dagen ble si vellykket. Tusen takk til
Ingrid fra Perrigo som stiller opp med
sin brede kunnskap, hudlege Helge
Bengtson som er dyktig ridgiver og ikke
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minst Mobile AS Fredrikstad som

velvillig klargjor og stiller Smerebussen
til disposisjon!

Velvillige medlemmer fra lokal- og
fylkeslag setter av dagen, og er som alltid
uunnverlige drivkrefter fra planleggings-
stadiet til den gode gjennomferingen.

ventet pa 4 fi inn sine 20 000 soldater,
ble kommandanten skremt. Han fant
det derfor tryggest 4 kapitulere 15. juli
1719.

Domt til marstrandsarbeid
11779 ble tarnet pi Carlsten endret, slik
at det kunne fungere som fyrtirn. Dette
var det forste i verden med roterende
speilglass, som ga et jevnt blendende
skinn. Dette fyret var i drift til det i 1868,
da det ble erstattet av Pater Noster fyrhus.
Byggingen av festningen varte i 202 ir
—fra 1658 til 1860 — og ble utfort av fan-
gene. Guiden kunne fortelle at murene
var 16 meter tykke. Det 4 bli demt til
«marstrandsarbeid» ble regnet som den
strengeste straffen i svensk lov — til og
med strengere enn dedsstraff. For 4 fa
mat og drikke matte de innsatte tjene
opp penger etter hvor mye de hadde job-
bet. Ble en fange syk og ikke kunne jobbe,
fikk han heller ikke mat. Avstraffelses-
metodene var grusomme. De smi rom-

mene ble bebodd av opptil 20 fanger.

Stor takk ogsa til Ostfoldhallen
som velvillig sorget for a legge alt til
rette for oss med muligheter for god
plassering bide ute og innenders, og
som med hyggelig og forekommende
personale bidro til at dette ble en flott
dag!
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festning.

Eneste kvinne pa Carlsten

Den eneste kvinnen som satt fengslet pa
Carlsten var Metta Fock. I 1802 dede i
tur og orden hennes eldste senn, hennes
yngste datter og hennes ektemann. Met-
ta Fock ble arrestert og anklaget for mord
pa sine familiemedlemmer. Motivet for
mordene skulle etter sigende veere at hun
ville gifte seg med sin elsker. Hun ble
plassert pd Carlsten i 1806, men nektet
straffeskyld. Hun ble sittende fram til
1809, da hun erkjente seg skyldig. Hun
fikk hinden kappet av, ble halshugget og
brent pd bal. Hennes elsker ble demt til
28 degn pd vann og bred.

Benadet pa grunn av kokkekunst

Carlstens mest kjente fange er uten tvil
Lasse-Maja. Lars Molin var en svensk
forbryter, som foretok sine tyveriraid
utkledd som kvinne. Derfor fikk han til-
navnet Lasse-Maja. Etter 4 ha stjalet
kirkesalvet i Jarfilla kirke, ble han demt
til livsvarig fengsel. Han ble overfort
Carlsten festning 2. september 1813.
Da det ble kjent at han var flink til 4
lage mat, sonet han det meste av tiden
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som kokk. Etter 26 ir — i 1839 — slapp
han ut av fengselet etter 4 ha blitt beni-
det av Karl XIV Johan. Ifelge sagnet —
pa grunn av at han imponerte kongen
med sine kokkekunster. Ogsa ifolge sag-
net, livneerte han seg etter frigivelsen
med & opptre i kvinnekler — noe han
kjente godt til fra sin forbrytertid. Han
dede i Arboga i 1845.

Ettersom krig mot Danmark fore-
kom usannsynlig, ble det besluttet at
garnisonen skulle forflyttes til Vaxholm
og Karlsborg, og festningens flagg ble
firet ved utmarsjen 1. mai 1882. Fan-
gene som var igjen pd festningen, ble
forflyttet til Goteborg i 1888.

En time i fengsel

Guiden slapp oss ut av festningsporten
og syntes vi var heldige: Vi slapp med én
time, mens de fleste satt i 20 ar! Etter
dette spennende besgket, smakte det
med deilig middag pi Villa Maritime,
for bussturen tilbake til Fredrikstad.
Tusen takk til styret for en herlig dag!

RUNDT

Hosttreff

I samarbeid med PEF Oppland og
PEF Hamar og omegn arrangerer
vi i PEF Hedmark treff for vire
medlemmer 9-10. november pa
Scandic Ringsaker.

Programmet er under utarbei-
delse, men vi kan allerede ni repe at
hovedtaler lordag er lege og forsker
Kjetil Hoye med foredraget «Glede,
glod og galskap». Sa snart program-
met er klart, vil dette sendes til alle
vire medlemmer, samt legges ut pd
vir Facebook-side og vére sider pé
hudportalen.no. Sett av datoen alle-
rede né! Pa grunn av begrenset plass
prioriteres i forste rekke medlem-
mene fra Hedmark og Oppland.

Er du interessert? Send e-post til
hedmark@pefnorge.no

f\pent meote om

urtikaria
Tirsdag 1. oktober markeres Ver-

dens wurtikariadag. Da inviterer
Psoriasis- og eksemforbundet og
PEF Akershus til et dpent mote kl.
17.30-20.00 i Redt Auditorium 2

ved Oslo universitetssykehus.

Pizzakveld

Aust-Agder PEF arrangerer en sosial

sammenkomst for alle medlemmene

torsdag 10. oktober kl. 18.00 pa
Platebaren i Grimstad. Vi fir servert
pizza og drikke. Arrangementet blir
delvis betalt av foreningen, kun en
liten egenandel stir medlemmene for.
Haper mange har lyst til 4 bli med pa
dette arrangementet som blir Aust-
Agder PEF sin markering av Verdens

psoriasisdag.
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Turfelget utenfor Kongsberg kirke, mens guiden forteller.

Sommeraktiviteter i Telemark

PEF Telemark startet
sommeren med fylkeslagets
sommeravslutning i mai og
busstur i juni,

Tekst og foto: Helge Holmberg

PEF Telemark hadde sommeravslut-
ning tirsdag 14. mai. Som vanlig hadde
kjokkenkomiteen pyntet bord og skapt
en hyggelig atmosfere. Det ble servert

Bowling og
strikking

I november arrangerer PEF
Romerike til en dag med bowling og
en kveld med strikking. Bowling-
dagen blir 2. november pa Bowling 1
Stremmen kl. 13.00, og det blir
servert pizza. Lokallaget inviterer
sine barne- og ungdomsmedlemmer,
slik at de kan metes og bli bedre
kjent. Arrangementet er dekket for
deg som er medlem pluss en ekstra
person. PEF Romerike har fatt stotte
fra ExtraStiftelsen til arrangementet.
Noen dager etter blir det strikkecafé
i strikkebutikken Hennes Fritid
i Stremmen. Det begynner kl. 18.00
og er gratis og apent for bade med-
lemmer og interesserte. I tillegg til &
strikke, blir det foredrag om atopisk

eksem og servering. Strikkekvelden
avsluttes kl. 20.30.

44

reker med tilbehor og vi hadde noen
hyggelige timer sammen. Leder Vidar
O. Haugen onsket alle god sommer og
velkommen tilbake i september.

Lordag 1. juni arrangerte PEF Tele-
mark busstur til Fossesheim Herregard pa
Vestfossen, Nostetangens norsk glassmu-
sem pa Hokksund og Kongsberg kirke.

26 forventningsfulle deltagere var
med da bussen kjorte via Hof og Eids-
foss og langs Eikeren. I den nordlige
enden av vannet ligger Fossesholm. Her
ble vi servert kafte og nydelige rundstyk-

ker, og en meget dyktig guide fortalte oss
om stedet og viste oss rundt pi omradet.

Herfra gikk turen til Hokksund og
Nostetangen glassbruk, som var i drift fra
1744 ti1 1777. Det er verdt & merke seg at
lysekronene i Kongsberg kirke er laget
her. Vi hadde ogsi en omvisning pi
sorenskrivergirden, for ferden gikk
videre til Kongsberg. Her fikk vi en inter-
essant omvisning i kirken og en flott inn-
foring i kirkens historie. Det hele ble
avsluttet med middag fer bussen kjorte
tilbake til Skien og Porsgrunn.

Busstur til Are

Lordag 24. august hadde PEF Trondelag Ser busstur til Are i Sverige. Vi tok en
kaffepause pi Stiklestad, for vi besokte Sveriges storste foss, Tennarfossen. I Are ble
det tid til litt shopping, for vi inntok en nydelig middag pa «Bahnhot>. P4 hjem-
turen ble det tid til en liten stopp pa Coop Storlien. Ifelge deltakerne var det en
meget vellykket tur. Foto: Berit Utgard



Velkomen til temadag

A leve med
hudsjukdom

MANDAG 4. NOVEMBER 2019
| tidsrommet 08.30 - 15.30
Pa Larings- og meistringssenteret

Tema

e A leve med hudsjukdom- hudlegens time

e Erfaringar med hudsjukdom - ein brukerrepresentant fortel
e Trygd - moglegheiter for stgnad

e Hudpleie

Pamelding

Ta kontakt med Hudavdelinga pa telefon 55 97 39 50. Pameldingsfrist
er 18. oktober 2019. For 3 melde deg pa ma din fastlege eller hudlege
sende tilvising til Hudavdelinga.

Dersom du har vore pasient pa Hudavdelinga i Igpet av siste to ara,
kan du melde deg pa utan tilvising. Eigendel etter gjeldande takstar.
Ta kontakt dersom du har spgrsmal.

Les meir om temadagen pa
www.helse-bergen.no, Hudavdelinga

e oo HELSE BERGEN

Haukeland universitetssjukehus
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Medlemsmote i Horten

PEF Horten og omegn ble gledelig overrasket, da lokallaget hadde medlemsmate i august.

Tekst og foto: Styret i PEF Horten og omegn

PEF Horten og omegn PEF arrangerte medlemsmeote pa
Horten aktivitetssenter onsdag 21. august kl. 18.30. Siden det
ikke har veert si mye aktivitet pa en stund, var vi veldig nys-
gjerrige pa hvordan kvelden ville ga. Hele 16 mette opp, noe
som var en gledelig overraskelse.

Medlemsmetet ble &pnet med at Betty-Ann Skalstad
onsket velkommen og presenterte styret, og fortalte litt om
den kommende sammensldingen med Telemark. Fylkesarran-
gementet pd Verdens psoriasisdag i Sandefjord ble ogsa nevnt,
hvor vi viser filmen «Under huden».

Betty Ann stilte med kunnskap om kremer og hadde ogsi
med seg prover pd kremer. Det ble ogsi servert fantastisk gode
vérruller, som virkelig falt i smak hos alle oppmaette.

Mange var nysgjerrig pi musikkbingoen som vi hadde
annonsert i forkant. Cora Monstad hadde laget oppsettet, med
musikklister. Turid Anita Freitland stilte med bonger, som vi
hadde fatt gratis av Horten bingo. Og premier til bingoen, var
skaffet til veie av styret selv. Musikkbingoen var engasjerende
og morsom, og det ble mye latter og fnising rundt bordet.
Bingoen gikk si det suste, og premiene ble fikk bein og gi pa.

Aktiviteter i

P& medlemsmatet i PEF Horten og omegn i august ble lokallaget gledelig
overrasket over oppmatet.

Alle var skjent enige om at det hadde veert en trivelig aften,
da vi rundet av kvelden rundt 21.30 pi kvelden. Vi takker for
en strilende aften.

Drammen

PEF Drammen og omegn var pa tur til Stremstad i Sverige og til
Roald Amundsens hjem pé Svartskog i Oppegard.
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Her er det nye styret i PEF Drammen og omegn. Fra venstre:
Nestleder Hilde Lieberg, kasserer Verner Jenssen, varamedlem
Wenche Norden, styremedlem May Karin Thobro, varamedlem
0ddbjarn Flenes, sekreteer Mia Flanes, styremedlem Reidun Nilsen,
leder Kristian Henriksen, varamedlem Monica Reise Bolsay.
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Satser pa informasjonsstand

Fylkeslaget PEF Mare og Romsdal satser for tiden pa stand pa ulike arrangementer i fylket.

Tekst og foto: PEF More og Romsdal
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Sylvia Wallin (tv.) og Hildegunn Gusdal
pa stand pa Aukradagen i sommer.

Stortrommedagene

Hvert dr arrangeres Stortrommedagene i Molde sentrum, og i
den forbindelse hadde PEF Romsdal stand pa Molde
Storsenter lordag 6 april. Vi fikk godt med besgk og fikk gitt
ut mye informasjon om PEF og vare diagnoser.

Aukradagen

Aukradagen ble arrangert lordag 15. juni, og PEF Romsdal
stilte pd stand med fire representanter. Det var en nydelig sol-
fylt dag, og vi fikk gitt ut informasjon og pratet med flere
interesserte. Ti minutter for arrangementet var ferdig hadde
vinden okt, og den roska med seg teltet vart si det veltet.
Heldigyvis gikk det fint med bade folk og biler, og vi bestemte
oss da for 4 pakke sammen og dra hjem. Vi har tatt lerdom av
dette og tar nid med oss vannkanner og forankrer teltet, si
lenge vi ikke kan bruke teltplugger.

Aureveka

Kristine Midtseeter, vir ungdomskontakt for PEF Mere og
Romsdal kommer fra Aure kommune, og i den forbindelse
onsket hun 4 sti pé stand under Aureveka. Hun stod pa stand
under Foldfjorddagen mandag 22. juli, og under Sentrums-
dagen fredag 26. juli. Den uka var en av de varmeste denne

Ungdomskontakt Kristine Midtseeter i PEF Mare og
Romsdal stér pa stand under Aureveka.

PEF Romsdal og PEF Nordmare pé plass pa
Dyregod-dagene. Fra venstre: Sylvia Wallin og Jon
Arve Kroknes fra PEF Romsdal, Tove Sevaldsen og
Jorunn Flemmen fra PEF Nordmere

sommeren, men med telt og vifte gikk det likevel fint 4 std pa
stand. Hun fikk snakket med en del folk fra Aure, og forha-
pentligvis forte det til at PEF fikk nye medlemmer. En ting
hun la merke til, var at det var flere innom standen i Foldfjorden
enn i sentrum. Sentrumsdagen har mer fokus pa salg, sa det
kan ha noe med saken 4 gjore. Det kan derfor veere mer gun-
stig 4 std under Nordlandets dag, eller Vihalsdagen i stedet for
Sentrumsdagen om man skulle besgke Aure igjen senere.

Dyregod-dagene

Helgen 31 aug. til 1 sept. var det duket for Dyregod-dagene
pa Batnfjordsera, som er Midt-Norges storste landbruks-
messe. Her hadde vi stand alle tre dagene med representanter
fra PEF Nordmere og PEF Romsdal. Etterpd hadde vi opp-
telling, og det var omtrent 25 personer innom oss. Vi fikk der-
med pratet med mange potensielle medlemmer og gitt ut mye
informasjon.

Innflytterdagen

PEF Romsdal har hatt stand pa Innflytterdagen fast i de siste
drene, men i 4r hadde ikke lokallaget mulighet.

47



BEHANDLER TORR HUD
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APOTEKENS COMPOSITA ] krem
karbamid
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NORMALISERER T@RR HUD, STYRKER HUDBARRIEREN OG HAR | STUDIER VIST A GI
NESTEN 50 % FLERE EKSEMFRIE DAGER SAMMENLIGNET MED REFERANSEKREM*

Canoderm er et registrert legemiddel som kan forskrives av leger pa bla resept
til forebygging av tilbakefall av moderat og alvorlig atopisk eksem eller kjgpes reseptfritt pa apotek

CANOI17021403

* Behandling med Canoderm gav 22 eksemfrie dager sammenlignet med 15 dager (46,7 % forskjell i mediantid til eksemtilbakefall ssmmenlignet med en referansekrem med neytral effekt
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Canoderm® 5 % krem (karbamid). Reseptfritt legemiddel til fuktighetsbevarende behandling av terr hud av ulike arsaker og til forebygging av tilbakefall av atopisk eksem. Les paknings-
vedlegget ngye. Unngé & fa krem i @yne, nese, grer, dpne sar eller pa slimhinner. Kremen kan svi. Anbefales ikke til personer med overfglsomhet mot karbamid eller andre hjelpestoffer.
Refusjon: Til forebygging av tilbakefall av moderat og alvorlig atopisk eksem. ACO Hud Nordic AB. www.omega-pharma.no
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ADERVA

Premier

Vinn fuktighetspakke som inneholder bade fuktig-
hetskrem og lotion. Begge er like effektive og de gir
rikelig med fuktighet og demper irritasjon. Fuktighets-
pakken bestar av A-Derma Exomega Control Cream
400 ml. og A-Derma Exomega Control lotion 200 ml.

Verdi: kr. 640,-

E-post: post@pefnorge.no eller
Postadresse: Psoriasis- og eksemforbundet,
pb. 6547 Etterstad, 0606 OSLO.
Svarfrist: 15. november 2019
Vinnerne vil bli kunngjort i neste nummer av Hud & Helse.
Navn:
Adresse:

Vinnere av kryssord nr. 2 / 2019 ble:
Liv Moe, 1151 OSLO
Sissel Lovise Frantzen, 9016 TROMSO
Ase Haines, 4280 SKUDENESHAVN

Riktig lasningsord var «<STYRKER KROPP 0G PSYKE»
Se Hudportalen.no/kryssord for fasit
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1. Hva kan man kalle en hudspesialist?
2. Hvilken nasjonalpark er den starste pa fastlandet i Norge?
3. Hvilken frukt, som er noe av det sunneste du kan spise, er Guacamole en most utgave av?
4, Hvilken fugleart er Storbritannias nasjonalfugl?



KONFERANSE

Forstereis

Tekst: Trine Knudtzon, artrittutvalget =

i Psoriasis- og eksemforbundet

EULAR stir for European Congress of
Rheumatology (europeisk reumatologi-
kongress). Takket vere reisestipend fra
VOFO (Voksenoppleringsforbundet) og
mitt velvillige lokallag, kunne jeg pakke
kofferten for fire dager poA EULAR. Det-
te var bade skummelt og spennende.

Det som mette meg var et enormt stort
konferanseomrade. Dette var den tjuende
EULAR- kongressen med mer enn
14 000 deltakere fra 120 land i Europa og
rundt i verden. Det var enorme saler med
plass til hundrevis av deltakere pi hver
forelesning. Det var en stor posterhall
hvor det var postere fra en mengde forsk-
ningsrapporter. Det var gledelig 4 se et
stort antall av forskningsrapportene var
om psoriasisartritt (PsA). Alle de store
legemiddelfirmaene var ogsd der for &
promotere sine medisiner og nyskapnin-
ger, og midt oppi dette befant jeg meg.
Jeg hadde fitt tilsendt et stort, tykt pro-
gram pi forhind, sa jeg visste at dette var
STORE greier. Men jeg mi innremme
jeg folte meg liten og usikker som forste-
gangsreisende pd denne kongressen, og i
tillegg skulle alt foregd pa engelsk.

Jeghadde avtalt 4 mote to representanter
fra Spafo Norge, (Spondyloartrittforbun-
det Norge), Lillann Wermskog og Elisa-
beth O. Nilsen. Disse var mer drevne, de
hadde vert pa dette for. Vi satt oss sam-
men og si pd programmet og sjekket ut
hva som var viktige forelesninger for oss &
here. Det var et enormt program, masse
forelesninger 4 velge i, hvor skulle jeg
begynne. Det var forelesninger fra klok-
ken 08.00 om morgenen til klokken
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19.00 pa kvelden. Jeg valgte 4 se bort fra
flere av de vitenskapelige forelesninger og
konsentrerte meg heller om de foreles-
ningene hvor pasientperspektivet var i
sentrum, der jeg folte jeg hadde mest
kompetanse, og kunne fi mest & ta med
hjem til utvalget mitt.

En av de spennende forelesningene jeg
valgte var en bolk med forelesninger om
«Psoriasisartritt — nye og gamle medisi-
ner — og hvordan de virket». Jeg bet meg
merke i en forelesning og studie av Tor
Olofsson, revma-
spesialist fra Ska-
ne / Lund i Sve-
rige. Han snakket
ut ifra en studie
som var gjort pd smerte og betennelse /
inflammasjon. Man hadde oppdaget at
biologisk medisin pa PsA-pasienter ikke
reagerte som forventet over tid. Man
hadde oppdaget at medisinen ikke tok
smerte, kun inflammasjonen. Dette synes
jeg var urovekkende, men ogsa slik jeg
selv hadde kjent det pa kroppen. Slik jeg
forsto det, ser man da at medisinen tar
smerten den forste méneden hvor
inflammasjonen er tilstede, men nar
inflammasjonen avtar kommer smerten
tilbake. Dette var noe jeg ville ta med
hjem og fa artrittutvalget til & fordype seg
i nermere.

En annen bolk av forelesninger jeg var
pa var «Hvordan héindtere fatigue, sovn
og smerte». Dr. Eivind S. Skarpsno fra
NTNU i Trondheim snakket om fysisk
aktivitet, kroniske muskelsmerter og
sovnforstyrrelser. Han snakket om sam-

«Detvarsom & hare meg selv
std der oppe og fortelle.»

Det var en spent artrittutvalgsleder som sto pa
Gardermoen og skulle av sted til Madrid pa sin
farste EULAR-konferanse i slutten av juni.

menhengen mellom sgvnproblemer og
kronisk smerte og betydningen av hva
bedre sovn kan gjore. Fysisk aktivitet pa
fritiden er fordelaktig for sevn og burde
anbefales som en ikke-medikamentell
behandling. Hm, tenkte jeg, dette var
noe for artrittutvalget, som vil ta kon-
takt med dr. Skarpsno for 4 utrede dette
naermere.

Denne forelesningen forte rett i en ny
forelesning av en revmapasient Savia de
Souza fra England. Hun fortalte ut ifra
sitt  pasientper-
spektiv hvor stor
del av livet smerte,
fatigue og sevn-
problemer gjorde
med livskvaliteten og egenfolelsen. Hun
snakket om hvordan man matte lere seg
til 4 leve med den daglige smerten og ha
en livsstil som tok hensyn til fatigue,
smerte og darlig sevn. Dette forer ofte til
negative tanker og problemer. Mange ma
redusere jobb, og mange mé ga ut i pen-
sjon tidlig. Ofte forer dette til vanskeli-
gere gkonomi, vanskelig i familien, med
rollen som mor eller folelsen av ikke 4
klare & veere en fullverdig ektefelle. For
ikke 4 snakke om det sosiale livet, fordi
man er for trett, for sliten eller har for
vondst til 4 ta vare pd venner. Mange pasi-
enter kan fi suicidale tanker, fordi de er
redd for fremtiden fortalte hun.

For meg var det veldig godt 4 here pa
henne. Det var som 4 here meg selv sta
der oppe og fortelle. Jeg folte en utrolig
befriende tanke, det er altsi ikke bare
meg som tenker og foler dette. Jeg var



glad det var mange leger og helseperso-
nell som satt og herte pi denne foreles-
ningen. Det er slik det er & vare pasient
med kronisk sykdom med smerte. Jeg
tror det er viktig at helsepersonell blir
enda flinkere til 4 lytte til pasienten og
ta hensyn til dette.

Treatment is more than drugs!

Det var si mange flotte forelesninger
som jeg var pa som ga meg hip om frem-
tiden. Det forskes mye pé psoriasisartritt,
og det ga meg mange tips jeg vil ta videre
til artrittutvalget og som vi skal se neer-

mere pi. Det kommer nye medisiner, det
kommer ny behandling og det stilles mer
krav til oss som pasienter. Vi ma selv ta
tak og gjere det beste vi kan sammen
med vire behandlere. Det er mye vi som
pasienter selv kan gjore med trening, kost-
hold og ikke-medikamentelle behandlin-
ger. Det inviteres til samvalg, hvilket
betyr at pasientene i storre grad skal vaere
med pd 4 bestemme behandlingsforlopet.
Da mi vi som pasienter leere oss til 4 for-
st oss selv, var diagnose og i sterre del ta
del i livet som kronisk syk. Uansett hvor
vanskelig og krevende det er, har vi et
eget ansvar.

KONFERANSE

Trine Knudtzon og Lillann Wermskog
planlegger dagens gjeremal pa
EULAR-konferansen i sommer.

Foto: Elisabeth 0. Nilsen

| EULAR

Organisasjonen European League Against
Rheumatism (EULAR) representerer men-
nesker med leddgikt og revmatisme, helseper-
sonell og vitenskapelige revmatologimiljger i
alle land 1 Europa. Milet til organisasjonen er
4 redusere belastningen av revmatiske syk-
dommer pi individ- og samfunnsnivi. Dess-
uten jobber EULAR med 4 forbedre handlin-
gen og forebygging og rehabilitering av
muskel- og skjelettsykdommer.

Hvert ar arrangerer organisasjonen EULAR-
kongressen for 4 legge til rette for kunnskapsut-
veksling og oppdatering pa det som skjer av

medisinsk forskning pa revmatisme.
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Ta kontroll over din elveblest
pa minelveblest.no og last ned
Min Elveblest-appen!

" App Store >\ Google Play

For mange er det & ha elveblest som & sette livet pa vent, dette vil vi endre pa. Pa minelveblest.no

finner du informasjon og hjelpemidler som stgtter deg pa veien; les om symptomer, behandling og
last ned Min Elveblest-appen, hvor du kan registrere symptomer og ta bilder av utslettet. Pa denne
maten kan du ga til legen og fa den behandlingen som hjelper akkurat deg.
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