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Er det trygt med
* medisinsk cannabis?




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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HILSEN FRA REDAKTOREN

Mangler vi en alderdomskultur?

Begynner eldrebolgen 4 narme seg?
Eller er den her allerede? Ifolge Pensjo-
nistforbundet er forventet levealder
i Norge i dag (2018) 84,4 ir for kvinner
og 81,2 ar for menn. Frem mot 2060 vil
levealderen stige til 90,3 for kvinner og
88,4 for menn, meldte Statistisk sentral-
byré i juni 2018. Hva vil det si for eldre
som har en kronisk hudsykdom eller
psoriasisartritt? Siden befolkningen vir
blir eldre, vil jeg tro at ogsd befolknin-
gen som er kronisk syke vil bli det.

Detbetyr at det offentlige Helse-Norge
mi forholde seg til en sterre gruppe
mennesker med ikke bare «vanlige» helse-
plager som kommer med alderen, men
ogsd sykdommer hvor behandlingen
herer inn under spesialisthelsetjenesten.

Ifjorla Regjeringen frem kvalitetsrefor-
men «Leve hele livet» med mil om at
alle eldre skal fa bedre hjelp og stette til
4 mestre livet. Tanken bak meldingen er
at gode losninger for bedre eldreomsorg
ber deles og spres over hele landet, fordi
det er for stor forskjell pa kvaliteten
i tjenestene bide mellom kommuner og
i kommuner.

Dette kan Helsedirektoratet bekrefte.
Dessuten kan Helsedirektoratet be-
krefte at den sterste delen av brukere
som i dag fir kommunale helse- og
omsorgstjenester, har omfattende og
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komplekse tilstander med flere, samti-
dige sykdommer.

Hvordan stér det til med kvaliteten pé
behandlingen av eldre med hudsyk-
dommer og psoriasiartritt i kommunale
sykehjem og i hjemmetjenesten? Psoria-
sis- og eksemforbundet (PEF) opprettet
for en tid tilbake et seniorutvalg som
skulle se pd saken. Utvalget onsket &
utarbeide et oppleeringstilbud for helse-
personell for 4 gi sykepleiere og helsefag-
arbeidere bedre grunnlag for & gi denne
pasientgruppen bedre behandling. I ar
sokte fylkeslaget Psoriasis- og eksem-
forbundet Ostfold Stiftelsen Dam (tid-
ligere ExtraStiftelsen) om midler til
prosjektet «Helse og glede med god hud
hele livet», for 4 gke kunnskap om hud-
pleie hos eldre.

Er det behov for kunnskap om behand-
ling av eldre med hudsykdommer og
psoriasisartritt? Ta vekk! I flere &r har
PEF hatt inntrykk av at helsepersonell
i eldreomsorgen mangler kunnskap pi
dette feltet.

Ifolge Helsedirektoratet arbeider per-
sonell i sykehjem med helsefaglig
utdanningsbakgrunn. Det betyr for
sykepleierne at de har bachelorgrad
i sykepleie som omfatter blant annet
hudsykdommer. Grunnutdanningen for
en sykepleier bestar i dag av omtrent én
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dag undervisning i hudsykdommer, og
det finnes fortsatt ingen laerebok i hud-
sykdommer. Det eneste skriftlige mate-
rialet er kun noen dokumenter.

Hvordan kan nasjonale helsemyndig-
heter si at det er greit? Hvis ikke utdan-
ningen kan gi sykepleierne god nok
kunnskap om hudsykdommer, sier det
seg selv at eldre med hudsykdommer ma
lide eller i beste fall at det er tilfeldig
hvor god behandlingen de far. Her er det
mye kunnskap som ma pé plass nir Helse-
Norge skal ta imot eldre med kronisk
hudsykdommer og psoriasisartritt, og
det mi gjores noe ni.

Kanskje det rett og slett er pi tide &
styrke holdningen og anerkjennelsen av
eldre? Kanskje det er noe i det tidligere
kinosjef og forfatter Ingeborg Morzus
Hanssen sa under helsedebatten pa
Arendalsuka i ar: «Vi har ingen alder-
domskultur».

Eldrid Oftestad
Redakter
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BEHANDLING

Samvalg:

Nar kun det beste
er godt nok

Undersakelser viser at nesten alle pasienter vil ha informasjon om behandlingsalternativer

nar de skal velge.

Tekst: Eldrid Oftestad, redakter i Hud & Helse

Foto: iStock

Anja Fog Heen er lege pd Lovisenberg
sykehus pid Medisinsk klinikk og
PhD-stipendiat ved Sykehuset Innlan-
det, Divisjon Gjevik i forskergruppen
MAGIC. Hun holder pa 4 ta en doktor-
grad om samvalg. Ifelge henne handler
begrepet samvalg om hvordan pasient

Samvalg er en pasient-
rettighet som er nedfelt i:

e Pasient- og brukerrettighetsloven:
Kapittel 3:

Rett til medvirkning og informasjon, og
§ 3-1lyder: «Pasient og bruker har rett til
medvirke ved gjennomfering av helse
0g omsorgstjenester. Pasienten har
herunder rett til @ medvirke ved valg
mellom tilgjengelige og forsvarlige
undersgkelses- og behandlingsmetoder.
Medvirkningens form skal tilpasses den
enkeltes evne til & gi og motta informa-
sjon.»

e Omtalt i flere stortingsmeldinger

e Sentralti oppdragsdokument til RHF-ene:
..hver enkelt pasient skal gjennom
samvlag fa delta i beslutninger om egen
behandling og hvordan den skal
gjennomfares.

o Oppdrag og bestilling til
Helseforetakene 2018:
..bidra til opplaering av helsepersonell
i samvalg og implementering av
samvalgsverktay fra helsenorge.no

og helsepersonell sammen kan komme
frem til hva som er den beste behand-
lingen for hver enkelt person. Pi en
markering av Verdens psoriasisdag
29. oktober pd Litteraturhuset i Oslo
i regi av Psoriasis- og eksemforbundet,
holdt hun foredrag om samvalg.

— De fleste viktige medisinske
avgjorelser har mer enn ett fornuftig
behandlingsalternativ. Det kan veare
lett 4 anta det er kun én vei, og at det er
den beste. Men kanskje det beste
behandlingsalternativet er flere enn ett.
Det er for eksempel ikke alltid pasien-
ter vil leve lengst mulig, eller heller vil
ha tabletter enn sproyter. Det er ikke
sikkert at én pasient vil velge det de
fleste foretrekker. Det spiller ingen
rolle hva som er viktig for naboen, hvis
noe annet er viktig for deg. Likeverdige
behandlingsalternativer kan i noen til-
feller for eksempel vare fysioterapi
mot kirurgi eller livsstilsendringer mot
for eksempel medisiner. Eller av og til
er alternativet 4 unnga behandling, sier
Heen.

Sentralt begrep

Hun understreker at samvalg er en
pasientrettighet som er helt sentralt
i pasientens helsetjeneste. Den stir ned-
telt i Pasient- og brukerrettighetsloven,
er omtalt i mange stortingsmeldinger og
i oppdragsdokumentene til helsefore-
takene og pa de enkelte sykehusene. Det
fremheves dessuten at det skal brukes
verktoy for 4 fremme samvalg.

— Det er prosessen hvor helseperso-
nell og pasienten jobber sammen for
4 komme frem til hva som er det beste
for den enkelte. Som helsepersonell skal
man stette pasienten i prosessen og rett
og slett veie fordelene og ulempene opp
mot hverandre og utforske verdier og
preferanser. Verdier og preferanser er
kanskje litt uhdndgripelig, men det
handler om hva som betyr noe for
akkurat deg. Hva er det du verdsetter?
Kanskje kan det vare ting som man
ikke tenker p4, eller som er veldig for-
skjellig fra person til person. Har man
mye flass kan fargen pa jobbuniformen
ha stor betydning for hvordan man har
det i hverdagen. Nér man har sort uni-
form, kan det kanskje hende at man
tenker at man skulle hatt en hvit uni-
form. Og de med hud som bler, vil kan-
skje heller ha en sort uniform.

Antakelser

Hun snakker mye om samvalg til helse-
personell, som snakker med pasientene
sine og prover 4 finne den beste behand-
lingen som passer for den enkelte.
Likevel mener Heen at det er lett 4 anta
ting.

— Selv de mest observante klinikere
har upresise antakelser om pasienters
verdier og preferanser, om hva som er
viktig for deg og hva som ikke er det.
Av og til snakker man om informert
samtykke, men det er ikke det samme
som samvalg. Man kan informere som
mye man vil, men involverer man ikke



pasienten inn i prosessen der valget fak-
tisk tas, er det ikke samvalg, men bare et
informert samtykke. Samvalg handler
nettopp om 4 kombinere den medisin-
ske kunnskapen, fordeler og ulemper,
risikoer, hvor mye virker dette pa hva
som er viktig for deg, og sammen
komme frem til den beste behandlin-
gen.

Og ifelge henne ma samvalg gjen-
nomferes i en form som har den beste
tilgjengelige kunnskapen, altsé forsknin-
gen som viser hva som er best, og kom-
binere det med pasientens kunnskap pi
en mate som er forstielig.

— Forst da kommer man frem til hva
som er det beste for den enkelte. Det er
hele tiden denne balansegangen. For at
pasienten skal ha muligheten til & kunne
medvirke ved valg og for 4 kunne ta
valg, ma man ha informasjon som til-
passes den enkeltes evne til 4 motta. Det
md gis pd en form som er forstaelig.

Etikken med samvalg

For Heen er det ikke slik at samvalg skal
gjennomfores fordi det stir nedfelt i en
lov.

— Det er fordi det riktig & gjore. Det
er vanskelig & forsvare etisk at helseper-
sonell ikke formidler at det er et valg, at
det ikke finnes mer enn én méte 4 hind-
tere problemet pa, at helsepersonell
kanskje sier at det bare er et alternativ.

Ifolge legen medforer samvalg til
krav til at helsepersonell har tilgang pa
den beste tilgjengelige kunnskapen, vet

om fordeler og ulemper ved ulike
behandlingsalternativer, og kunne for-
midle effekten til pasientene.

— Flere studier viser at det 4 formidle
nytteeffekt er krevende. For eksempel er
detstudier som viser at opptil 60-80 pro-
sent av pasienter med lungekreft og
tarmkreft som fir kjemoterapi, tror de
far denne kjemoterapien for 4 bli kurert,
selv om ikke hensikt er a kurere kreften
deres. Det er alvorlig. Hvis man tror at
man blir kurert og frisk, er man nok
mest sannsynlig villig til 4 akseptere mer
av tunge bivirkninger enn hvis det kun
er livsforlengende behandling. Dette er
det helsepersonell sitt ansvar & formidle.

Lite utbredt
Heen sier at forskning viser at samvalg
fortsatt ikke er utbredt.

— Hyvis man sper helsepersonell om
hvorfor vi ikke far til samvalg, sier de
gjerne at det tar for mye tid. Det er den
storste barrieren. Men nir man begyn-
ner 4 forske pd det, si viser det seg at det
ikke tar si seerlig mye lenger tid. Det er
noen som bruker litt flere minutter og
noen som bruker litt faerre. Samvalg ma
leeres. Det er nd en del av spesialistut-
danningen. Det handler om konstant
bevisstgjering hos helsepersonell. Vi mi
ikke anta si mye. Vi mi legge hele
menyen pa bordet i en form som er til-
passet hver enkelt, og ikke tenke at det
tar for mye tid — og at vi vet best hva
som passer best for den enkelte.

Itolge Heen vil nesten alle pasienter
ha informasjon om behandlingsalterna-
tiver, og nesten 70 prosent vil ha en mer
aktiv rolle beslutningsprosessen.

— Blir pasienter friskere nar de benytter
seg av samvalg?

— Det har man lite god forskning p4,
men man blir ikke sykere av det.

Hva forer bruk av samvalgs-
verktoy til:

o Far mer kunnskap om behandlings-
alternativene

o Foler seg mer informert

o Fdren klarere bevissthet omkring hva
som er viktig for dem

e Trolig deltar mer i beslutninger om
behandlingsvalg

o Trolig fér en riktigere forstaelse av risikoen
knyttet til behandlingsalternativene

o Forer ikke til forverring av helseutfall

Tips til samvalg:

Still tre enkle sparsmal nér du
snakker med helsepersonell for
a ta et informert valg:

o Huvilke alternativer har jeg?

o Hva er sannsynligheten for ulike fordeler
og ulemper?

o Forstdr du hva som er viktig for meg?

HUD & HELSE 4/2019 7
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«Det ma vaere positivt
at jeg er fodt»

Da Svein Jorgen Akerland fikk diagnosen psoriasisartritt, fikk han beskjed om at han kom
til & sitte i rullestol resten av livet. Slik gikk det ikke.

Tekst og foto: Eldrid Oftestad, redakter i Hud & Helse

Svein Jorgen Akerland (70) fra Ridabu
sitter pd Gravdahl Bokhandel i Hamar
sentrum og ser tilbake til begynnelsen.
Han visste ikke hva han hadde fitt. Det
var 1 1976, og han var 27 ar gammel.
Fastlegen visste heller ikke hva det var.
Han ble lagt inn pd Hamar sykehus pa
et seksmannsrom. Omsider sa en over-
lege hva det var.

— Han sa noe pi latinsk. «Tusen takk»,
sa jeg. «Det var godt 4 fa rede pa». Hadde
jeg hatt krefter, si skulle jeg ha dratt til
ham. S& dum det gir an & veere og ikke
bruke et norsk ord. Han som kjorte tral-
len med journalene s pi meg og sa: «Jeg
kommer tilbake en tur, jeg». «Ja, gjor det»,
sa jeg. Og sa kom han tilbake og spurte
meg: «Forsto du det han saP».

Det viste seg at Akerland hadde pso-
riasisartritt. Han ble liggende en stund
pa sykehuset, for han ble skrevet ut. Stiv
og med krykker oppsgkte han Jernbane-
banken for 4 fi lin til 4 kjepe en tomt pé
Ridabu.

—1I Jernbanebanken satt det en revma-
tiker, og kona hans var leder for Revma-
tikerforbundet pa Hamar. Jeg sa at jeg



trengte ldn for 4 kjope en tomt. Men jeg
mitte vente med & bygge, for jeg var ikke
i form. Han si pa meg, pa fingrene mine.
«Hvorfor mi du vente, hvorfor er du ikke
i form?», spurte han. «Nei, det er mulig
jeg har fatt noe leddgikt», sa jeg. «Jeg fikk
beskjed av fastlegen om at jeg skulle
vente, og sd skulle han se hvordan det gar
med meg», sa jeg. Bankmannen ringte
hjem til kona si, og hun ordnet det slik at
jeg kunne komme pa det som tidligere
var revmatismesykehuset pa Skarnes. Jeg
kom pi konsultasjon 15. mai, og fikk
beskjed om at jeg skulle legges inn den
19. mai.

Det ble redningen for Akerland.

— Hva hadde skjedd hvis du ikke hadde
maott han i banken?

— Det tor jeg ikke tenke pa — det har
jeg egentlig aldri tenkt pé.

Hard trening

Men det var toft 4 veere pd revmatisme-
sykehuset.

— Jeg fikk beskjed om at jeg kom til
 sitte i rullestol resten av livet. Jeg

satte meg inn pé et toalett og grein litt,
men sa tenkte jeg det fikk veere nok med
det.

I stedet ble det mye hard trening.

— En flink fysioterapeut sa til meg:
«Vondt skal vondt fordrives. Er du med
pa det?» «Ja, jeg er med», sa jeg.

I forste omgang var Akerland fem-
seks uker pa Skarnes. Da var han bra og
kom hjem. Men han fikk privatnumme-
ret til legen og beskjed om 4 ringe med
en gang hvis det skjedde noe.

—Jeg kom hjem pi en fredag, og pla-
gene begynte igjen nesten med en gang.
Jeg ringte og fikk komme tilbake til
Skarnes. Da var det ikke noen ledige
sengeplasser, si jeg ble plassert i noe
som ble kalt for sosterbolig.

Han ble pa Skarnes til sammen i 90
dager, i tre mineder. Oppholdet hjalp pa
gikta hans.

— Vible en liten familie pé sykehuset.
Jeg husker en eldre og krokete dame
onsket meg velkommen og sa tydelig
fra: «Her er det ingen som skal klage og
veere negative. Og si skal du vere en

HOVEDSAKEN

< Svein Jorgen Akerland lever et aktivt liv og er
engasjert i frivillig arbeid. | de siste arene har
han veert opptatt av beboerne pa Finsal
sykehjem der han bor pd Ridabu. - Det gir

i hvert fall livsglede til meg, sier Svein Jargen
Akerland. Foto: Eldrid Oftestad

gladgutt.» Dette satt. Det er lov 4 klage
for sin egen del, men ikke overfor andre.
Det har jeg ikke gjort.

Sjelden sur

N4 ligger det ikke for Akerland & klage
og vere negativ. Ifelge han ser han ikke
noe fordeler med det.

— Men der er vi forskjellige. Jeg kan
godt veere lei meg pa andres vegne og
for de som har sykdommen. Jeg har
nesten aldri veert deprimert, det kan jeg
ikke si. Det ma veere positivt at jeg er
fodt. Jeg er positiv i min veremate. Det
er sjelden jeg er sur, sier han.

— Hva med blikk og fordommer? Har
ikke det plaget deg?

— Det eneste jeg kan huske som van-
skelig fra den forste tiden med sykdom-
men, var at jeg ikke ville kle av meg pa
stranda. Vi dro med ungene for a bade
pa Domkirkeodden. Datteren min spurte
om jeg ville bli med ut og bade. «Vi gjor
det neste gang», sa jeg. Det endte med at
vi kjopte en bat, sa vi kunne reise til ste-
der der vi kunne vare for oss selv eller
bade fra baten. Det hjalp, for etter det
brydde jeg meg ikke om at folk si pd meg
pa stranda. De kunne glo akkurat som de
ville. Du fér jo blikk hvis du er stygg eller
hvis du er pen. Jeg har store pigmentflek-
ker, si folk ser pd meg i Syden. Men det
gjor ikke noe.

— Har det noe med i bli eldre d gjore?

— Det kan hende. Du blir mer avsle-
pen nir du blir eldre.

— Tror du det er lettere i takle d ha en
hudsykdom eller psoriasisartritt som eldre
enn ung?

— Jeg vet ikke. Jeg bryr meg ikke si
mye om det lenger. Men jeg har mer
medlidenhet med spesielt de unge. Alle
som kommer til meg for & prate, rader
jeg til 4 ga til hudlege. Jeg selv har et
utmerket forhold til hudlegen min, fast-
legen min og ortopeden min. Ogsa =

HUD & HELSE 4/2019 9



har jeg et utmerket forhold til kjerringa,
smiler Akerland.

Klimabehandling og medisiner
Han har dratt pd mange behandlings-
reiser for 4 behandle sykdommen. Han

har ikke tall pa hvor mange det har
blitt.

- Det er viktig & folge med og std p, slik at hun
fér det rette behandlingen, sier Asbjerg Bekkevold
om moren sin Lina Bekkevold. Hun er 90 &r og
har veert aktiv i lokallaget Psoriasis- 0g ekse-
mforbundet Fredrikstad siden starten for 45 &r
siden. Her er de pa dpent mate med Psoriasis- og
eksemforbundet @stfold i november.

— Jeg har veert en til to ganger i dret,
og det har hjulpet meg mye.

Akerland har ogs gatt pa mange ulike
medisiner, og han har vert med pa flere
kliniske forsek.

— Jeg fulgte med pa utviklingen av
biologiske medisiner og spurte hudlegen
min om jeg kunne fi prove det. Da gikk
jeg pi metotrexat (Cellegift. Red. anm.)
og var veldig utilpass med det. Da havnet
jeg pa Ulleval sykehus og fikk preve bio-
logiske legemidler. Jeg husker jeg var
provekanin pa et forsek en gang. Det var
greit 1 begynnelsen. Jeg gjorde det jeg
skulle, men si ble jeg s darlig. Jeg s ut
som en kjottkake med utslett pd 80 pro-
sent av kroppen. Jeg ringte til legen for &
slutte forsoket. «Nei», sa damen pa kon-
toret. «Det fir du ikke.» Da dro jeg til
Oslo for 4 oppseke legen. Jeg sd han i en
av gangene. Han spurte: «Hva gjor du
her?» «Jeg er her for 4 prate med deg», sa
jeg. Da slapp jeg & veere med pi forsoket,
og jeg ble lagt inn pa hudavdelingen pa
Ulleval sykehus. Der 14 jeg i seks uker og
fikk kjempefin behandling.

Pasient nummer en

Akerland trekker ogsa frem sitt engasje-
ment i Psoriasis- og eksemforbundet
(PEF) som grunn til at det har gatt si bra
med han. Han har vert lederstyremed-
lem i fylkeslaget PEF Hedmark og leder
i lokallaget PEF Hamar og omegn, som
han fortsatt er engasjert i. I en periode
var han ogsi varamedlem i sentralstyret.

— En mangfoldig gruppe

Ifalge Pensjonistforbundet er det store forskjeller blant de eldre.

Anne Hanshus er helserddgiver i Pen-
sjonistforbundet. Hun opplever at det
kan vere stort skille mellom de yngste
og eldste pensjonistene i Norge i dag.

— Pensjonister og vire medlemmer er
en stor og mangfoldig gruppe fra 65 til
100 ar. Det vi opplever er at det er store
forskjeller mellom de yngste og eldste.
Vi ser det blant annet i hvordan de for-
holder seg til digitaliseringen, som for
eksempel i mote med Nav eller i helse-
saker. I dag er det 400 000 ikke-digitali-
serte brukere, og mange av dem er eldre.
Det er ikke si lett & benytte seg av fritt

behandlingsvalg og sykehusvalg, hvis du
ikke er pi internett, pdpeker hun.

Hun har ogsé inntrykk av at de yngre
pensjonistene som har helseplager eller
en diagnose er mer opptatt av 4 finne ut
av sykdommen sin og hvilke behand-
lingsmuligheter som finnes via nettet
enn de eldste.

Rédgiveren forteller at hun ogsi ser
at det er store sosiale og skonomiske
forskjeller uavhengig av alder.

— Det er nok flere av de eldste som er
minstepensjonister enn de yngste.

— I PEF har jeg leert mye, som at jeg
mi passe pi meg selv. Det er si mye
flinke folk i PEF. Da den forste hudle-
gen min pd Hamar skulle slutte, spurte
jeg om det kom en ny. «Nei», sa han.
Det trodde han ikke. «Ha», sa jeg. Da
ringte jeg til Monsbakken (Jan A.
Monsbakken, tidligere generalsekreteer
i PEF. Red. anm.). Han hjalp meg, og vi
sendte et brev til Helse Sor-Ost som sa
at vi hadde krav pi hudlege pa Hamar.
Sa kom det en ny hudlege, og jeg var
den forste pasienten. «Velkommen som
pasient nummer en», sa hudlege Morten
Brekne Nilsen. Og s sier han «Jeg fikk
beskjed om at jeg ma veere klar over at
det er en sterk organisasjon pa Hamar».
Man blir litt heyrere og merkere pa det
—1i hvert fall i hiret.

Nilsen bekrefter dette pi telefon:
—Ja, det stemmer nok det, sier han.

44 ér i Jernbaneverket

Anerkjennelse for det han har gjort, har
veert viktig for Akerland — og et skikke-
lig godt nettverk rundt seg privat og pa
jobb.

— Jeg har hatt en kjempefin arbeids-
giver hos Jernbaneverket fra jeg begynte
pa lageret, eller forradet, som 19-aring
1. april 1968. Moren min jobbet pi
Jernbanen og sa at de trengte folk. Jeg
reiste inn til Oslo pd intervju, og sa fikk
jeg jobb.

Sjefen ordnet med hybel i Lillestrom,
og etter hvert flyttet kona og han til

Anne Hanshus er helseradgiver
i Pensjonistforbundet.

Foto: Pensjonistforbundet /
Mona @degérd



Oslo, for de etter noen ar flyttet tilbake
til Hamar. Til sammen ble det 44 ir
i Jernbaneverket. Etter et langt liv med
sykdom og tunge medisiner, ble han
uforetrygdet i 2012.

— Jeg syntes det var greit. «Du er sli-
ten», sa fastlegen til meg. «Du kan ikke
si til en som har jobbet i jernbanen at
du er uferetrygdet fordi du er sliten», sa
jeg. Men jeg herte pa henne, og jeg
opplevde ikke noen sure miner, bortsett
fra én. Det var en arbeidskollega av meg
som jeg satt pi felleskontor med. «Hva
i helsikke er dette? Det er misbruk av
trygdepenger», sa han. «Ja, det er kan-
skje det», sa jeg. Si ble jeg irritert. «Vet
du ikke at jeg har psoriasis?», spurte jeg.

«Jo, men det synes ikke pa deg», svarte
han. S& dro jeg opp skjorta mi. Gud-
skjelov var det trykknapper i den. Da
var det greit, og han ba pent om unn-
skyldning.

I Jernbaneverket var han ogsa aktiv i
bedriftsidretten, og han spilte fotball og
handball pa bedriftslaget.

— Dag nummer to pé jobben dukket
fagforeningen og lederen for bedrifts-
laget opp. Jeg ble innmeldt samme dag,
forteller Akerland.

Livsglede

I dag lever Akerland et aktivt liv som
pensjonist. I tillegg til vervi PEF Hamar
og omegn, har han engasjert seg i pen-

sjonistforeningen til Jernbanen i Hamar,
i Lovisenberg vel, der han bor, og som
frivillig i venneforeningen til Finsal
sykehjem.

— Vi gér pd tur med beboerne annen-
hver mandag, og si drikker vi kaffe med
dem. Vi arrangerer bussturer, pubkvel-
der, julebord og sommerfest. Vi fir
musikere til 4 komme og spille for oss.
N4 er dette mye av livet mitt. Livsglede
for eldre. «Dere er si flinke, og det betyr
s mye for oss», sier beboerne til oss.
Men det gir meg glede. Det gir i hvert
fall livsglede til meg, smiler Svein Jor-
gen Akerland.

— Ulike lokale prioriteringer

Ifalge Helsedirektoratet finnes det variasjoner i tjenestetilbudet til eldre i kommunene i landet.

Helsedirektoratet folger med og vurde-
rer situasjonen i kommunene, kan avde-
lingsdirektor Helga Katharina Haug
ved Avdeling Kommunale helse- og
omsorgstjenester 1 Helsedirektoratet
fortelle.

— Det er en malsetning om at kom-
munale helse- og omsorgstjenester skal
tilpasses lokale behov og prioriteringer.
Forskning, fagkunnskap og verdier gir
dessuten en retningsgivende norm for
hva som er god kvalitet, som i en del til-
teller er fastsatt i faglige retningslinjer
og veiledere. Den observerte variasjonen
i tjenesteprofil kan veere begrunnet med
de mange ulike behov, eller avspeile noe
av det mangfoldet som ma veere til stede
i et land som Norge. De kan ogsi vere
uttrykk for lokale politiske prioriterin-
ger, preferanser og ensker, og vere til-
passet serlige lokale forhold og behov.
Det er forst nér tjenestetilbudet bryter
med forsvarlighetskravet (se faktaramme)
i helse- og omsorgstjenestelovgivningen
og god faglig praksis, at kan det vere
grunner for 4 gripe inn fra statlige myn-
digheter.

— Fir personalet pa sykehjem eller
i hjemmetjenesten kunnskap og opplering
i hudsykdommer og hvordan pasienter
med hudsykdommer og psoriasisartritt skal
Pleies og hva de trenger?

—Ilov om helsepersonell §4 beskrives
krav til helsepersonellets yrkesutevelse,
der det er en plikt at helsepersonell utfe-
rer sitt arbeid i samsvar med de krav til
faglig forsvarlighet og omsorgsfull hjelp
som kan forventes ut fra de kvalifikasjo-
ner helsepersonellet innehar. Det stir
ogsd beskrevet at helsepersonell skal
innhente bistand eller henvise pasienter
videre der det nedvendig. Nar kommu-
nene mottar pasienter eller brukere med
sykdommer som ikke personalet er like
godt kjent med, er det et krav i Forskrift
om kvalitet og ledelse at personalet skal
ha nedvendig kompetanse til 4 lose opp-
gaven. Dette gjores for eksempel ved at
sykehjemansatte hospiterer i sykehus-
avdelinger i en avgrenset periode for 4
tilegne seg nedvendig kunnskap, eller at
spesialisthelsetjenesten gir nedvendig
opplering 1 kommunene der aktuelle
pasienter befinner seg.

— Eksisterer det noe nasjonalt reglement
som sikrer kronisk syke eldre den behand-
lingen de trenger ndr de ikke klarer d fa
ansvar for den selv?

— I Norge har du krav pa nedvendig
helsehjelp der du bor, eller der du for
tiden oppholder deg. I pasient og bruker-
rettighetsloven §2-1a — beskrives retten
til nedvendig helsehjelp fra kommune-
nes helse og omsorgstjenester. Hvor

grensen gir mellom helse- og omsorgs-
tjenester som er eller som ikke er ned-
vendig, er et faglig spersmal. Om du
anses 4 ha rett til nodvendige helse- og
omsorgstjenester, avgjores av bemyndiget
helsepersonell eller av helsetjenesten
i kommunen, alt etter hva saken gjelder.
At du har rett til nedvendige helse- og
omsorgstjenester, betyr ikke at du selv
kan velge hva slags tjeneste eller hjelp
du skal fi. Det er en faglig vurdering av
behovet ditt som avgjer hva du fir, sier
Helga Katharina.

Forsvarlighetskravet

e Personell i kommunale helse- og
omsorgstjenester skal opptre i trdd med
faglig forsvarlighetsprinsippet i helse-
0g omsorgstjenesteloven § § 4-1,
spesialisthelsetjenesteloven §§ 2-2
og helsepersonelloven § 4.

o Forsvarlighetskravet retter seg mot
enkelthandlinger fra helsepersonell,
helsehjelpen som gis over tid, samt
den helhetlige driften av virksomheten.
Forsvarlighetskravet mé betraktes som
en grenseverdi pa en kvalitetsskala,
hvor alt under denne grensen ber anses
for & vaere uforsvarlig.

Kilde: Helsedirektoratet
>
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Torr hud er et stort problem. Jo eldre vi blir, jo
flere av 0ss rammes.

Tekst: Eldrid Oftestad, redakter i Hud & Helse

70 prosent voksne

i Norge har tarr hud,
og det blir enda flere
gtter at vi fyller 60 &r.
Foto: iStock



— I Norge er det veldig vanlig 4 ha terr
hud. 70 prosent av den voksne befolknin-
gen har det', og det blir enda flere etter at
vi fyller 60 ar. Undersokelser viser at s
mange som 85 prosent av eldre opplever
torrhet’. Du skal ikke lenger enn til
Danmark for det er feerre som opplever
4 ha terr hud. Dette har mye med klima
og livsstilen var 4 gjore. Her i Norge har
vi et tort og kaldt klima, og vi har ulike
arstider. Mange opplever det verst nar
det er var og hest, nar arstiden skifter. Og
s er vi veldig travle her i nord. Sammen-
liknet med andre land lever vi et stres-
sende liv. Bide menn og kvinner arbeider,
og vi er et folkeslag som presterer godt.
Det kan pavirke huden, mener Ingrid
Fallet i Perrigo Nordic.

Den medisinske markedssjefen i Per-
rigo Nordic er denne novemberkvelden
pa besok i Fredrikstad hos Psoriasis- og
eksemforbundet stfold for 4 holde
foredraget «Torr hud i voksen alder».
Og skal vi tro henne, er det flere grun-
ner enn klima og livsstil for at vi er her
i nord er utsatt for terr hud, eller «xero-
sis» som er den medisinske betegnelsen.

Hun nevner at hudsykdommer og
andre underliggende sykdommer kan
tore til torr hud. Det kan ogsa skyldes
blant annet strilebehandling, bivirk-

Hypostatisk eksem versus
krakelert eksem

Hypostatisk eksem:
e Svikt i venene

o Starter ofte pa den ene ankelen og kan
videre spre seg til den andre

o Symptomer: «Snevret» ankel, rad/
orange/brun farge, hevelse, tarr hud, sar

Krakelert eksem:

o Svekket hudbarriere

o Vanligst pa leggene, men kan ogsa
ramme andre hudomrader

o Symptomer: Veldig terr hud som
sprekker. Karakteristiske rade krakelerte
omrader

Kilde: https://www.dermnetnz.org/topics/
differential

ninger av legemidler — og ikke minst
alder.

— Nar vi blir eldre, blir vi nesten alle
sammen torrere i huden. Talgproduk-
sjonen i huden gir ned, og vi produserer
mindre fett. Huden er mindre elastisk,
og evnen til 4 holde pa fuktighet er
dirligere. Og si kler det, det er stort pro-
blem med alderen. 29 prosent® av de eldre
sier at de plages av kloe.

Vanligere hos kvinner

Ifolge Fallet klor det mest om natten,
og det er vanligere med terr hud hos
kvinner enn hos menn. Dette skyldes
blant annet at kvinner har en annen hud
i utgangspunktet.
Menn har fetere
hud enn kvinner
pa grunn av de

«Vi opplever at mange som
hadde eksem som barn, far

eksem. Det kan ogsid komme av Lichen
simplex chronicus, som er en irritasjons-
tilstand med uttalt kloe og utslett pi et
avgrenset omride. Det kan vere at du
opplever kloe pa grunn av en infeksjon
i huden eller at du har fitt urtikaria, som
ogsi er kjent som elveblest.

— Det er mange som sliter med det,
og man vet ikke alltid hva det kommer
av. Plutselig dukker det opp mange
utslett over hele kroppen, som er hvite
forhgyede omrider eller vabler. Og sa
klor det, og det er plagsomt.

Kan skyldes systemisk sykdom

Fallet sier at kloen ogsd kan skyldes en
systemisk sykdom,
som for eksempel
diabetes, at man
har en jernmangel,

lige kjonns- - : - lever- ell

s 9 detiglennardeblireldre» T S
ormonene. nyresykdom eller
— Hvorfor klgr kreft.

huden til si mange eldre? Torr hud er
den vanligste arsaken, undersokelser
viser at i 69 prosent* av tilfellene er
huden terr, enten som kun terr hud
alene eller i kombinasjon med andre
irsaker.

Hun forteller ogsi at kloe kan komme
av hudsykdommer som psoriasis eller

Rad og tips for a unnga torr
hud og klee

o Smor regelmessig med fuktighetskrem
e Bruk mild vaskekrem eller dusjolje

o Ved karbad anbefales en badeolje
i vannet

o Dusj eller bad kortere og ikke bruk for
varmt vann

o Klappterk huden istedenfor & gni
o Unnga for hay innetemperatur

o Unnga tettsittende kleer, ull og skarpe
semmer

o Unnga stive papirtark som er vanlig
pa offentlige toaletter

e Viktig med trening

o \ed eksem: lokale steroider kan
benyttes i begrensede perioder for
a redusere kloe

o Hvis man begynner & fa sér, bar man ta
kontakt med lege

— Fir en klee man ikke har hatt for
eller at den ikke gir seg, bor det utredes
av lege. Ofte er det ting man kan gjore
noe med. Hvis det for eksempel handler
om bivirkninger pi et legemiddel, kan
det hende at det gir seg etter en tid. Og
s& kan kloen rett og slett skyldes psykisk
stress.

Kan utvikle eksem

Hvis man ikke behandler torr hud, kan
det utvikles til 4 bli eksem. Ifelge Fallet
er hudinflammasjonen eksem en folke-
sykdom.

— Mange har eksem som barn og
vokser det av seg nar de blir voksne. Det
vil si at sykdommen gar i dvale. Vi opp-
lever at mange som hadde eksem som
barn, fir det igjen nar de blir eldre.
Hudbarrieren blir svekket nir man blir
eldre og kommer i 80-arene, og da kan
eksemet komme tilbake. Atopien ligger
i kroppen, og pd grunn av terrhet og
ulike triggerfaktorer, kan man fi eksem
igjen, sier hun.

Hun péapeker at atopisk eksem klor
alltid. Hvis det ikke klor alltid, sa er det
ikke atopisk eksem. Andre typer eksem
er for eksempel irritativ og kontaktek-
sem. Da blir huden red, terr, flasser,
vaeskefylt og du kan fi blemmer.

— Alle kan fi eksem, ogsé de som har
psoriasis. Eldre som har hatt veldig terr
hud, er utsatt for 4 fi krakelert eksem.
Det er skyldes veldig terr hud og kan
ramme flere kroppsomrader, men det er
vanligst 4 fa pa leggene, sier hun. =
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- Far en klge man ikke har hatt for eller at den ikke gir seg, bar det utredes av lege. Ofte er det ting
man kan gjere noe med, fortalte Ingrid Fallet, da hun holdt foredrag om eldre og tarr hud hos
Psoriasis- og eksemforbundet @stfold. Foto: Eldrid Oftestad

“

— Krem er ikke bare krem

Det viktigste er a finne en krem som man liker, rader Ingrid Fallet.

Ifelge Ingrid Fallet reguleres kremer
ulikt etter hvordan de defineres. Regnes
kremen som kosmetikk, er det ingen
krav til kliniske studier, og det er
Mattilsynet som kan foreta tilsyn. Hvis
det er snakk om krem som et legemid-
del er det strengere reguleringer. Da er
det krav til klinisk forskning, og det er
Lov om legemidler som regulerer kre-
men. Den tredje varianten er krem som
medisinsk utstyr. Den reguleres av lov
om medisinsk utstyr, men det er ingen
krav til kliniske studier.

Men huden forholder seg ikke til
reguleringer, og det er ikke sikkert at de
kosmetiske kremene er darligere, selv
om det er strengere regler for de andre
typer kremene.

— En krem er normalt laget av vann,
konserveringsmiddel, fortykningsmid-
del, fett, emulgatorer og aktive stoffer

som for eksempel fuktbindere. De
aktive stoffene tilsettes for & oppni ulike
effekter. Hemmeligheten ligger i den
totale sammensetningen. Og selv om
kremer inneholder det samme, blir ikke

resultatet ngdvendigvis det samme ndr
de blandes. Det 4 blande en krem, har
4 gjore med kompetanse. Og selv om

Smoretips
e Finn deg en krem du liker

e Nok krem (ca. 30 gram per dag til en
voksen kropp)

e 2 ganger daglig
e Smor rett etter dus;j eller bad
e Smer med hérene

o Husk & smare fottene, og ogsd pd vinteren

En annen eksemtype som er vanlig hos
eldre, og spesielt hos eldre kvinner er
hypostatisk eksem, og det oppstir pi
leggene.

— Man fir ofte veldig terr hud pa
leggene. Og i kombinasjon med dirlig
blodsirkulasjon kan det utvikles legg-
eksem og leggsar. Huden blir redbrun,
og eksemet er kloende og flassende. Det
som skjer er at klaffene som pumper
blodet ut i kroppen og tilbake til hjertet,
fungerer darligere etter et langt liv. Der-
med blir blodet liggende i leggene, og sa
siver det rundt i vevet. De som har yrker
hvor man stir og gir mye, er utsatt. Og
kvinner er mer utsatt enn menn. De
rode utslettene ber behandles av lege
med kortisonkremer.

Hun rader utsatte til 4 bruke stotte-
stromper eller kompresjonsstremper,

kremene ser helt identiske ut, kan de
vere helt forskjellige. Det 4 lage krem er
et stort fagfelt som krever mye kompe-
tanse og erfaring.

Fallet papeker at det ikke er si lett
4 vite hva man skal velge.

— Det er komplisert. Det sies at jo
mer fett jo bedre er det, men det trenger
ikke 4 stemme. Og det er en smaksak
hva man liker. Det viktigste er 4 finne en
krem som man liker.

Og sa oppmuntrer hun oss til 4 lage
gode rutiner og gjore det enkelt.

— Er huden torr anbefales det 4 smore
morgen og kveld. Men er det utfor-
drende si smeor en gang om dagen, hvis
det er det som gar.



smore seg, bevege seg og legge bena
heyt — heyere enn hjertet.

— Da renner blodet tilbake til hjertet,
og blodsirkulasjonen bedres.

«Mange hudleger sier at vi
vasker 0ss syke.»

- Dusj riktig

Hvordan kan vi forebygge torr hud og
kloe? Ingrid Fallet nevner flere rad og
tips. Dessuten er det viktig 4 veere obs pa
bruk av vann og sape.

— Det er veldig forskjell pa sipe og
sape, slik som krem og krem. Mange
hudleger sier at vi vasker oss syke. Da
jeg var barn, ble jeg badet en gang i
uken. Da foreldrene mine var barn, s

ble de kanskje badet hver fjortende dag.

Og i riktig gamle dager badet de kan-
skje bare til jul. Unge i dag dusjer kan-
skje tre ganger om dagen. Om morge-
nen, etter gymmen og om ettermiddagen
nar de skal ut. Vi er ikke skapt for det.

— Hva gjor vi da? Vi kan vel ikke
akkurat slutte d dusje?

— Vi kan dusje riktig. Det vil si at vi
ikke bruker for varmt vann og at vi ikke
dusjer for lenge. Og si er det lurt
4 smore oss rett etterpd.

Ingrid Faller er ansatt som medisinsk
markedssjef i firmaet Perrigo Nordic som
blant annet produserer fuktighetskremer.
Perrigo samarbeider med Psoriasis- og

eksemforbundet.

— Bruk fuktighetskrem

Ifelge hudlege Nils-Jargen Mark mister vi evnen til & produsere fuktighet nar vi blir eldre.

— Nar vi blir eldre reduseres fuktighets-
produksjonen i huden var. Vi fodes torre,
og spesielt hvis vi har atopisk eksem.
I puberteten produserer vi hormoner og
fettproduksjonen oker, slik at vi blir var
egen fuktighetskrem. Men nér vi etter
hvert blir eldre, sa blir huden vér torrere
igien. Og som kvinner tidligere mister
sin fruktbarhet enn menn, far ogsa kvin-
ner tidligere torr hud enn menn. Ogsa
den prosessen gar saktere for menn, for-
teller hudlege Nils-Jorgen Mork.

Hudlegen, som jobber i privat hud-
legepraksis, understreker at det er viktig
i tilfore fuktighetskrem nér vi blir eldre.

— Huvis du ikke for eksempel smeorer
fuktighetskrem pa sprekkene du har
fatt pa leggene, kan det utvikles legg-
eksem.

Ifelge Mork er det hovedsakelig to
arsaker til at eldre blir torr i huden. Den

Néar vi blir eldre
blir huden var
mindre elastisk,
forteller hudlege
Nils-Jargen Mark.
Foto: Hud & Helse

ene drsaken har med det fysiologiske
a gjere.

— Huden blir mindre elastisk. Det kan
du lett sjekke ved 4 dra i huden under
overarmen og pa hindryggen. Da vil du
merke at huden pd hindryggen er mindre
elastisk enn under overarmen, sier han.

Den andre arsaken er solpavirkning.

— Mange eldre fir det vi kaller for
morke «leverflekker» i huden. Det har

Endnotes
1 Beauregard S and Gilchrest BA. A survey of skin
problems and skin care regimens in the elderly. Arch

Dermatol. 1987 Dec;123(12):1638-43.

2 The survey was conducted by the market research
firm YouGov. During the period of 13 - 25 May 2015 a
total of 3010 CAW! interviews were conducted with
men and women 18-74 years old, suffering from dry
skin. Nordic Study

3 Farage M etal Am J Clin Dermatol. 2009; 73-86 Clini-
cal implications of aging skin. Cutaneous disorders
inthe elderly

4 Valdes Rodriguez 2015

.

ingenting med leveren & gjore, det er
pigmentflekker som kommer av soling.
Du ser det ofte i ansiktet og pa brystet,
og vi ser det ofte hos de som er 75 ér og
eldre. De hadde ikke tilgang pé sa gode
solkremer som vi har nd, og derfor ble
de nok mer solpavirket og mer utsatt for
hudkreft enn yngre. Dette gjelder ogsi
eldre med psoriasis som har vart mye
ute i solen pa for eksempel behandlings-
reiser.

— Endrer hudsykdommer og psoriasis-
artritt (PsA) med alderen?

— Vi ser at PsA-aktiviteten kan avta
nir denne pasientgruppen blir eldre.
Men nir det gjelder hudsykdommer
som urtikaria og hidradenitis (HS) ser
jeg ikke ofte eldre med disse sykdom-
mene. Om det er fordi de ikke gar til
lege med sykdommen sin eller fordi de
er mindre plaget, er usikkert.
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fra Spania, visepresident i Europso.

.

-

I hast arrangerte Europso kurs i brukermedvirkning for medlemsorganisasjonene. - Vi ansker & plante et fra som spres videre, sier David Trigos Herraez (tv.)

Europeisk brukermedvirkning

- Vitrenger flere pasienter
som har kunnskap om
utvikling av medisin,
mener David Trigos Herraez
| Europso.

Tekst og foto: Eldrid Oftestad

Europso er paraplyorganisasjonen for
europeiske psoriasisorganisasjoner, og
David Trigos Herraez fra Spania er
visepresident i organisasjonen. Som et
ledd i 4 skolere pasienter med psoriasis
og psoriasisartritt i forskning pa medisi-
ner og brukermedvirkning, arrangerte
Europsossitt forste kurs, Europsorschool,
9. og 10. oktober i den spanske hoved-
staden Madrid.

Representanter fra det felleseuro-
peiske prosjektet The European Pati-
ent’s Academy (EUPATT), legemiddel-
industrien og Europso innledet pa
kurset.

— Europsoschool er viktig for oss
fordi vi trenger flere pasienter med
kunnskap om utviklingen av medisiner
og kliniske studier. Malet med skolen er
i skolere medlemmer i Europso som
kan brukes i medlemsorganisasjonene.
Vi onsker 4 plante et fro som spres
videre. Dette er en prosess som vi vil
fortsette med fremover, slik at medlem-

mene fir kunnskap om utviklingen av
medisiner og bedre behandling, sier
David Trigos Herraez.

— Hvordan kan vi jobbe sammen for
bedre legemidler?

— Vi mi jobbe sammen for at med-
lemmene i Europso fir bedre tilgang til
legemidler. Vi ma jobbe med 4 utjevne
de ulike nasjonale prosessene for & god-
kjenne medisiner, slik at flere av vére
medlemmer i Europa far bedre tilgang
til nye medisiner. I mange tilfeller for-
sinker de nasjonale myndighetene pro-
sessen det som EMA (European Medi-
cines Agency) og EU-kommisjonen har
bestemt. Det burde vaere nok med de to
godkjenningene. Derfor er det viktig for
Europso 4 jobbe sammen, slik at ikke
godkjenningsprosessen forsinker det.

— Mener du at de nasjonale prosessene er
et problem for tilgangen til medisiner?

— Nar EMA og EU-kommisjonen
har godkjent et legemiddel, ber det
holde. Europso ma derfor jobbe sammen
slik at de nasjonale myndighetene ikke
forsinker prosessen. Og hvis en med-
lemsorganisasjon har behov for hjelp til
4 fremskynde prosessen, kan Europso
bidra og forhapentligvis ha god effekt
pa de nasjonale prosessene. I Spania har
hver enkelt region sitt eget helsesystem.
Det vil si at landet har 17 forskjellige
systemer som skal gjennom hver sin
godkjenningsprosess nir et nytt lege-
middel tilbys. Og akkurat ni er det en

medisin jeg ikke far tilgang til, fordi min
og en annen region fortsatt ikke har
godkjent den. De andre regionene har
gjort det, forteller Herraez.

Les ogsd om Europsos konferanse for ung-
dom pa side 44.

Europeiske medisinske
myndigheter

e European Medicines Agency (EMA)
EMA er EU-unionens reguleringsorgan
som er ansvarlig for den vitenskapelige
evalueringen og tilsyn av medisiner som
er utviklet av legemiddelindustrien til
bruk i EU. Norge er en del av dette
europeiske samarbeidet gjennom E@S-
avtalen. EMA kontrollerer ikke pris og
tilgjengelighet, og vurderer ikke nasjonale
forhold som offentlig finansiering.

e EU-kommisjonen
EU-kommisjonen gir deretter kommisjons-
vedtaket (EU-markedsferingstillatelse)
pa grunnlag av EMAs vedtak.

o EUPATI
The European Patients' Academy er et
felles europeisk prosjekt for & utdanne
pasienter til & bidra til forskning.

Kilde: Alfonso Aguardn, Project Manager
Lung Cancer Europe (LuCE) og Hud &
Helse nr. 4- 2018



AKTUELT

Fa diskuterer behandlingsmal

| en sparreundersakelse om psoriasis kommer det frem at bare en tredjedel av de spurte har
snakket med legen om behandlingsmal.

Tekst: Eldrid Oftestad

I sperreundersokelsen «Psoriasis patient
study Norway 2019 with focus on attitu-
des and behaviour» svarte 590 personer
med psoriasis og psoriasisartritt om hvil-
ken effekt sykdommen har pa dagliglivet.
Pasientundersokelsen ble gjennomfert
i desember 2018 og januar 2019 og er et
samarbeid mellom Psoriasis- og eksem-
forbundet, legemiddelfirmaet Janssen-
Cilag og NordiMED.

Personer fra hele landet deltok
i undersokelsen. Flere kvinner enn
menn svarte, og gjennomsnittsalderen
var 47 ar. Deltakerne svarte pd spersmal
om diagnosen, behandling, livskvalitet
og psykiske aspekter.

Funn

Her er noen funn fra undersekelsen:

* 60% er i arbeid og 16 % er sykmeldt

* 60 % er frustrerte og slitne av proble-
mene sykdommen medforer

* 35% sier at livskvaliteten ofte eller
svart ofte er redusert

Ny medisin mot plakkpsoriasis

Beslutningsforum for nye metoder har
godkjent legemiddelet skyrizi (risanki-
zumab) til bruk for voksne pasienter
med moderat til alvorlig plakkpsoriasis.
Beslutningsforum opplyser at legemid-
delet forst vil veere tilgjengelig for pasi-
enter 1. februar 2020, dersom produsen-
ten legger inn anbud.

Legemiddelet benytter et annet virke-
stoff enn annen tilgjengelig biologisk
medisin. Det er legemiddelfirmaet Abb-
Vie som forer skyrizi, og studier som er
gjennomfert med finansiering av AbbVie
viser god effekt. Hele 80 prosent av del-
takerne oppnadde symptomfri hud ved
uke 16, og resultatet varte i minst to ar,
ifolge MD Magazine. Legemiddelet set-
tes ved sproyte i underhudsvevet (subku-
tant).

* 1/3 har svert ofte eller hele tiden
sevnproblemer

* 29 % foler seg ikke uthvilt om morge-
nen

* Reduksjon av stressniviet og endring
i kostholdet er de to viktigste livsstils-
endringene som deltakerne har gjen-
nomfert etter at de fikk diagnosen

* Kun 1/3 har diskutert behandlings-
mal med sin hudlege/behandler

&\

Behandling
Pi sporsmil om behandling svarer 80 %
av deltakerne at de bruker kortisonsal-
ver eller kremer. 17 %-18 % bruker kje-
moterapi og / eller lysbehandling, og
12 % bruker biologisk behandling

Hvor henter de sa informasjon om dia-
gnosen og behandlingen av den? P4 det
sporsmalet svarer de at de viktigste infor-
masjonskildene er internett og hudlegen.

y
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Kun 1/3 har diskutert behandlingsmal med sin hudlege. Dette kommer frem i en sparreundersakelse
med personer med psoriasis og psoriasisartritt. Foto: iStock

En siste utvei

I oktober 2019 godkjente Statens lege-
middelverk og European Medicines
Agency (EMA) legemiddelet otezla
(apremilast) for bruk mot psoriasis og
psoriasisartritt. Legemiddelet er produ-
sert i tablettform og myntet pi voksne
med psoriasis eller psoriasisartritt som
ikke responderer p, eller av annen grunn
ikke kan benytte andre biologiske- eller
systemiske legemidler. Ifolge Felleskata-
logen gis legemiddelet pd H-resept, noe
som betyr at det er helseforetakene selv
som dekker kostnadene ved utskriving av
medikamentet. Det er legemiddelfirmaet
Celgene som produserer otezla.

Fortsatt nei

18. november bestemte Beslutningsforum
for nye metoder at det biologiske lege-
middelet dupilumab (dupixent) innfores

til voksne og ungdom med alvorlig ast-
ma. I over ett dr har personer med ato-
pisk eksem ventet pé 4 fi tilgang til sam-
me medisin, men Beslutningsforum sier
fortsatt nei. — Vi opplever det som for-
skjellsbehandling at voksne med alvorlig
atopisk eksem nektes tilgang til ny effek-
tiv biologisk behandling, mens mange
andre sykdomsgrupper fir tilgang og har
god effekt av biologiske legemidler, sier
Helle Talmo, leder for eksemutvalget
i Psoriasis- og eksemforbundet i en
pressemelding. Det er legemiddelfirmaet
Sanofi Genzyme som stir bak medisi-
nen. — Sanofi Genzyme hiper at den
positive beslutningen og enigheten om
betingelsene for dupilumab ved alvorlig
astma, ogsé vil bidra til en snarlig losning
for pasienter med alvorlig atopisk eksem,
skriver legemiddelfirmaet i en pressemel-

ding.



KOSTTILSKUDD

60

Kapsler
Nettoinnhold 15g

SHIFT

SuperSkin™

Hjelp til hud som har det vondt Repair

Reparer terr og irritert hud

Motvirker sar vinterhud og
sprekkdannelser

THERAPEUTIC BOTANICALS

SuperSkin Repair er basert pé& grundig forskning,
og har gjennom en klinisk studie vist god effekt -
etter bare fire uker pd vond og betent hud. |

HIGH END SUPPLEMENTS.

SuperSkin Repair demper inflammasjon og oksidativt stress ved tilfersel av polyfenoler fra oliven og
vitaminer som er viktige for huden. Du kan forvente en reduksjon og en bedring i symptomer som terrhet,
redhet og klge. Man reparerer og stimulerer huden fra innsiden, slik at plagene reduseres. Effekten av
SuperSkin Repair er dokumentert i en klinisk vitenskapelig studie publisert i Pharma Nutrition i 2016.
Signifikante forbedringer ble vist allerede etter 4 uker.

Psoriasis og eksem er en kronisk inflammatorisk tilstand. En rekke vitenskapelig publiserte studier
viser at polyfenoler fra oliven har en kraftig anti-inflammatorisk virkning, og kan bidra til & redusere
inflammasjons-responsene involvert i psoriasis og eksem. Dette vil igjen fere til en bedring i ulike
symptomer som rgdhet, tarrhet og kloe.

Virkningsmekanisme Klinisk dokumentasjon

e Acosta, H, et al (2016) An olive polyphenol-based nutraceutical improves

Polyfenoler fra oliven inhiberer produksjon av de cutaneous manifestations of psoriasis in humans. PharmaNutrition 4;151-153

inflammasjonsdannende S'gn°|m0|eky|ene IL-17, 1L-23. ¢ Richard, N et al 2011 Hydroxytyrosol is the major anti-inflammatory compound
Disse cytokinene er spesielt aktive hos personer med in aqueous olive extracts and impairs cytokine and chemokine production in

psoriasis. | tillegg vil de ogséa stimulere dannelse av macrophages. Planta Med. 77(17):1890-7

s . . ¢ Aparicio-Soto M et al 2016 Extra virgin olive oil: a key functional food for
anti mﬂcmmcto”s’k.e SI.gnOImOIekyler' prevention of immune-inflammatory diseases. Food Funct. 9;7(11):4492-4505.
Personer med psoriasis og eksem kan ha redusert * Novelli L et al 2014The new era for the treatment of psoriasis and psoriatic

antioksidant-status og dermed okte nivéer av oksidativt arthritis: perspectives and validated strategies.Autoimmun Rev. 13(1):64-9

stress. Oksidativt stress skader celler og vev og kan * Santangelo C et al 2018 Anti-inflammatory Activity of Extra Virgin Olive Oil
Polyphenols: Which Role in the Prevention and Treatment of Immune-Mediated
Inflammatory Diseases? Endocr Metab Immune Disord Drug Targets.

gi en redusert hudbarriere. | tillegg kan oksidativt
stress fore til inflammasjon og dermed en forverring av

symptomer. Polyfenoler fra oliven er anti-inflammatoriske, F& 25% rabatt med koden SUPERSKIN

samt at de er sterke antioksidanter som vil redusere ndr du bestiller pé www.supervital.no
oksidativt stress. gyldig til 1.3.20

[
Les mer p& www.supershift.no | Kjopes i helsekost faghandel- aﬁ Sunké;t @ | Kizp pa nett- (Sl/(/%l" oitalno



HUDLEGEN HAR ORDET

Mestring

paresept

Det er ikke lett & ha psoriasis. Hva kan legen hjelpe med?

Det er plagsomt 4 ha psoriasis. Utslet-
tet er godt synlig, skjeller mye og klor
i varierende grad. Huden, var ytre del, er
ikke slik den skal vzre.
Selvbildet pavirkes og
selvtilliten synker. Noen
blir deprimerte og iso-
lerer seg. Mange synes
det er vanskelig a vise
seg frem pa badestran-
den og 4 fa rare blikk og lite hyggelige
kommentarer. Kjerlighetslivet pavirkes
— det er vanskelig 4 gi til sengs med kje-
resten, serlig til 4 begynne med, nar
huden er full av psoriasisflekker.

Psoriasis pavirker altsa folks livskvali-
tet. Dette er godt kjent blant pasienter
og er godt dokumentert i studier. Vi
hudleger vet det ogsa, selv om vi aldri
fullt ut kan sette oss inn i den enkelte
pasients situasjon.

Vanligvis er det lett for en hudlege 4 stille
diagnosen psoriasis. Utslettet har et
karakteristisk utseende og er gjerne loka-

hudlege og professor ved
Universitetet i Oslo og Oslo

«Hvordan man tar det, er
like viktig som hvordan
man har det»

Tekst: Petter Gjersvik,

universitetssykehus

lisert pé typiske steder. Men hudlegen har
ingen helbredende behandling 4 tilby.
Kremer, salver, lysbehandling, tabletter og
biologiske legemidler
har god effekt i den
forstand at utslett blir
mindre uttalt, men
man blir aldri helbre-
det. Har man psoriasis,
mé man lere seg 4 leve
med den belastningen sykdommen og
behandlingen er. Man mi ha mestrings-
evne. Hvordan man tar det, er like viktig
som hvordan man har det.

Hva kan vi hudleger stille opp med for
4 bedre pasientens mestringsevne? Vi
skal selvfolgelig gi god behandling.
Effektiv behandling bedrer livskvalite-
ten. Med mindre utslett foler pasienten
seg friere, lysere til sinns og hemmes
mindre i sin omgang med andre. Dette
er godt dokumentert.

Vima gi pasienten god informasjon om
hva psoriasis er, gode ridd om livsstil og

hva som ber gjeres og ikke gjores. Og vi
mi lytte. Vi ma bli bedre til 4 lytte, for
folk trenger tid til 4 ta innover seg hva
det vil si 4 ha fatt psoriasis.

Tiden hos legen er ofte knapp, s det er
grenser hvor mye man har tid til. Da er
lurt & henvise til gode informasjonskilder
i artikler, boker og pa internett og ikke
minst til Psoriasis- og eksemforbundet.
Der kan pasienter fi mer kunnskap om
sykdom og behandlingsmuligheter, tips
og gode rad, kontakt med likesinnete og
hjelp til & mestre sin sykdom pé en bedre
mite. Og som en erfaren pasient kan
man etter hvert ogsd hjelpe andre med
4 mestre det 4 ha psoriasis.

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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Din leverander av medisinsk teknisk utstyr

UV-lysbehandling
pa soverommet?

Apparat med 8 stk 100 W lysrar i full kroppslengde
(180 cm) med en rett bakvegg med 4 stk lysrer og to
bevegelige “vinger” med to lysrar hver, slik at det blir
en tilnaermet halv sirkel.

Et elektronisk tidsur med innstilling i minutter og
sekunder bestemmer behandlingstiden.

Apparatet star pa to “fetter” med trinser.

Nar apparatet ikke eri bruk kan de bevegelige “vinge-
ne” foldes inn mot bakveggen, slik at det tar minimalt
med plass. Noe for soverommet?

Perfekt lasning for deg som vil spare tid og
ta behandlinger ndr det passer deg..
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FORSKNING

Kan

cannabts

anbefales som
revmatikermedisin?

Medisinsk cannabis virker darlig mot revmatiske
smerter og regnes ikke som en trygg medisin,
mener flere europeiske forskere.

\ Tekst: Lillann Wermskog, Spafo Norge
SN SWE“  Foto: iStock
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FORSKNING

Under arets EULAR-konferanse om
forskning pa revmatiske sykdommer
i sommer kom det frem at medisinsk
cannabis virker darlig mot revmatiske
smerter, at det er forbundet med enorm
avhengighetsfare og gir alvorlige bi-
virkninger. Under sesjonen «Hype or
Hope?» presenterte flere forskere det de
hadde funnet ut om effekt og etikken
rundt bruken av cannabis for pasienter
med revmatiske sykdommer.

En av dem var professor David P.
Finn fra Institutt for farmakologi og
terapi i Irland. Han er leder for senteret
ved det nasjonale universitetet som dri-
ver med smerteforskning.

I sitt foredrag viste han til at defini-
sjonen «medisinsk cannabis» bare skal
brukes om materialer fra cannabis-
planter og plantematerialet, ikke andre
varianter. Han forklarte at registrert
medisinsk cannabisekstrakt med standar-
disert innhold av THC og THC/CBD,
skal klassifiseres som «cannabisbasert
medisin» eller «cannabisutvunnet medi-

sinn. (Se faktaboksene for forklaring)

Virkning og bivirkninger
Cannabis som medisin har en lang his-
torie. Man kan blant annet finne den
i Egypt i ar 1450 for Kristus og Det
Gamle Testamentet. I Kina ble planten
tidligere brukt som anestesimiddel
i forbindelse med operasjoner. Produk-
tet kom ferst til Europa under Napo-
leonskrigen som varte fra 1800 til 1815.
Cannabis gir en blanding av psyko-
somatiske og dempende effekter. Man
far en folelse av avslappethet og velvere,
eufori og man feler man «svever». Ved
bruk av cannabis blir tidsbegrepet og
virkelighetsoppfatningen endret. Man

Professor Serge Perrote var tydelig pa at
behandling av pasienter med cannabis skal
foregd ved hjelp av en spray og ikke rayking.

22

«Alle pasienter som mottar
denne typen behandling ber
overvakes naye»

blir mer snakkesalig og sosial, og fir en
tolelse av skjerpet bevissthet. Man far
ogsa okt appetitt, smertestillende effekt
og produktet er kvalmestillende, samt at
det pavirker de motoriske evnene, som
for eksempel evnen til 4 kjore bil.

I tillegg kan cannabis fere til darlig
korttidsminne, munnterrhet, rede oyne,
paranoia, angst og panikkanfall. Det er
ogsa risiko for 4 utvikle katalepsi, som er
en tilstand med fiksering av musklene i
unaturlige eller ubekvemme stillinger.

Moderat smerteeffekt
— Resultatet fra flere gjennomgangsstu-
dier av kliniske forskningsstudier, er at
bruk av medisinsk cannabis ikke gir
enorm smertereduksjon. Ved smerter
som kommer fra betennelse og kronisk
smerte, ser man bare 40 prosent effekt
av denne typen behandling. Vi ser der-
for pi cannabis som medisin som mode-
rat smertelindrende, sa professor Finn.
Han snakket blant annet om munn-
sprayen Sativex som inneholder bide
THC og CBD. Den ble forst godkjent i
Canada i 2005 for pasienter med spas-
mer og nevropatisk smerte i forbindelse
med multippel sklerose (MS), og etter
hvert for de med langtkommende kreft
uten effekt av andre smertestillende
medikamenter. I England og Spania ble
den godkjent i 2010, i Norge i 2012 og
iIrland i 2014 ble den godkjent for bruk
av pasienter med MS med store plager.
— Vi har etter hvert sett noe smerte-
reduksjon hos pasienter med revmatoid
artritt (leddgikt). Sprayen tiles godt av
pasientene, men potensielle bivirknin-
ger er irriterte slimhinner i munnen,
svimmelhet, besvimelse, eufori og svek-
ket hukommelse, fortalte han.

Noye overvaking
Dette er bivirkninger han mente man
ikke skulle ta lett pd og viste til Euro-
pean Pain Federation (EFIC). Organi-
sasjonen har laget retningslinjer for
bruk av cannabisbasert medisin og
medisinsk cannabis for 4 behandle kro-
nisk smerte.

— Behandling med cannabisbasert
medisin skal bare bli vurdert av fageks-
pertise, og kun som en tilleggsmedisin

under et behandlingsregime bestiende
av flere typer behandlinger, nir annen
behandling ikke har tilfredsstillende ef-
fekt. Mengden og kvaliteten av studier
i forbindelse med kronisk nevropatisk
smerte, viser at det er rimelig 4 vurdere
behandlingen for pasientgruppen. For
alle andre kroniske smertetilstander ber
cannabisbaserte medisiner betraktes som
en individuell terapeutisk utpreving, og
det ber settes realistiske behandlingsmal.
Alle pasienter som mottar denne typen
behandling ber overvikes noye, sa han.

Svak effekt pa revmatisme
Professor Serge Perrot er revmatolog og
smertespesialist fra Frankrike. Han snak-
ket ogsd om cannabis for 4 behandle uli-
ke revmatiske sykdommer. En av studi-
ene han trakk fram var om pasienter med
fibromyalgi (smertesyndrom).

— Denne studien fant ingen effekt av
4 behandle fibromyalgipasienter. P4 rev-
matisme generelt har medisinsk canna-
bis kun en svak effekt. Da ma pasien-
tene ha heyere doser, noe som leder til
alvorlige bivirkninger. Det gjelder ogsa
pasienter med aksial spondyloartritt
(tidligere Bekhterevs sykdom). I denne
studien si vi at pasientene fikk heyere
sykdomsaktivitet fordi de ble mindre fy-
sisk aktive og sov mer, sa han.

Professoren la til at han ikke anser
medisinsk cannabis til 4 vere en trygg
behandlingsform for de med revmatisk
sykdom. Han viste til at cannabis er en
kompleks plante som opptas ulikt av
individene.



— Den dyrkes i forskjellige geogra-
fiske omrader og pa forskjellige mater.
Dette gjor at det er vanskelig og kom-
plisert & forske pa cannabis, la han til.

Ikke for alle

Han var tydelig pid at behandling av
pasienter med cannabis skal foregi ved
hjelp av en spray og ikke reyking.

— Utfordringen med 4 gi cannabis som
medisin er bivirkningene som cannabi-
sen gir. Man kan fa bivirkninger som ast-
ma, lungekreft, psykiske lidelser, epilepsi,
angst, schizofreni og langvarige depre-
sjoner. Det er 90 prosent mulighet for at
man kan bli avhengig av cannabis som
medisin. Hvis en pasient har hatt psyko-
logiske problemer, eller veert avhengig av
medisiner eller alkohol, kan man ikke
benytte denne medisinen, sa han og la til
at man ikke anser cannabis som en trygg
medisin: — Det er sveert viktig at de pasi-
entene som skal gi pi denne medisinen
er under tett oppfelging.

Fare for avhengighet

Steve Alexander er professor i mole-
kylaer farmakologi og jobber ved fakul-
tetet for forskning pd medisin og helse
i Nottingham i England. Han tok opp
spersmilet om cannabis er farlig, og om
det er mulig & anbefale det som medisin
i dag.

— Det er flere faktorer her som er
vanskelig 4 gi et entydig svar pd. Det er
stor fare for at man blir avhengig av
denne medisinen, og den kan gi lang-
varige og alvorlig bivirkninger. Hvis

man bruker cannabis som medisin over
lang tid kan man fi sgvnproblemer,
oppleve kvalme og oppkast, bli irritabel,
svette mye og fi problemer med spytt-
produksjonen, sa han og la til at det er
mange spersmél som mi stilles for man
kan ta en endelig avgjorelse.

— Er det en medisin eller er det et
urtesupplement? Skal man ta en medi-
sin som ikke anses som trygg? Hvordan
skal pasienter f4 denne medisinen? Den
medisinske delen av cannabis er utford-
rende fordi planten har ulike sammen-
setninger ut ifra hvor den er dyrket.

Skal ikke gis til barn

Det var stor enighet blant forskerne om
at man ikke skal gi cannabis som medi-
sin til barn, spesielt pd grunn av bivirk-
ninger som epilepsi og schizofreni. De
understreket at det er nedvendig med

CBD

CBD (cannabidiol) er en av mer enn hundre
kjemikalier i cannabis og tas ut som ekstrakt.
Oljen tas av pasientene som draper under
tungen. Hovedmalet med CBD er & redusere
betennelse, men det er ikke medisinsk bevist
at den gjer det. Oljen har ikke den euforise-
rende virkningen som THC har, likevel er det
et strengt regelverk for hvem som kan benyt-
te den. Det finnes forelgpig ingen godkjente
«CBD-legemidler» pa det norske markedet.
Legemiddelet Sativex, som er det eneste
som er godkjent i Norge, inneholder ogsé be-
tydelige mengder THC.

\ FORSKNING
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flere kliniske studier om cannabis som
medisin for man kan konkludere om det
er en trygg medisin 4 gi til voksne pasi-
enter med revmatiske lidelser.

Helfo avslar soknader

Selv om medisinsk cannabis er godkjent
som legemiddel i Norge, og det er mulig
4 soke om blareseptrefusjon, har Helfo
opplyst tidligere at de vil avsla alle slike

THC

THC (tetrahydrocannabinol) er det viktigste
rusmiddelet i cannabisprodukter som hasjsj
og marihuana. Stoffet er definert som illegalt
rusmiddel, skriver Store medisinske leksikon
(sml.no). En liten gruppe alvorlig syke pasi-
enter kan likevel ha nytte av det i behand-
lingsayemed. Dette dreier seg om pasienter
med alvorlig kreftsykdom eller sterke smer-
ter, som ikke lindres av godkjente legemidler.
Behandling med medisinsk cannabis er
strengt regulert, sveert fa far slik behandling,
som ma sekes om av en legespesialist pa sy-
kehus. Bade Helsedirektoratet og Statens le-
gemiddelverk ma godkjenne seknaden.

THC antas & virke via THC-reseptorer, som
farst og fremst finnes pé nerverceller i sentral-
nervesystemet. De viktigste virkningene er rus-
folelse (med hevet stemningsleie, kritikklashet
og konsentrasjonsvansker), redusert innlee-
ringsevne og hukommelse, slavhet, tretthet,
forstyrrelse av syns- og harselsinntrykk, samt
endret tidsopplevelse. THC-inntak kan ogsa
fare til forvirring, hallusinasjoner og angst, og
kan utlase psykoser hos disponerte individer.
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soknader. Naverende dokumentasjon pi medisinsk cannabis
er ikke tilstrekkelig for 4 kunne innvilge offentlige refusjon,
ifelge Helfo.

Rundt 30 pasienter med ulike diagnoser har ifelge Lege-
middelverket hentet ut medisinsk cannabis pa resept ved apo-
tek i Norge i fjor. En pasient med smerter relatert til Crohns
sykdom er blant de fi som har fitt medisinsk cannabis pa et
slikt fritak. Sykehuslegene méi begrunne hvorfor behandlin-
gen anses som nedvendig. Et normalt forbruk av legalt for-
skrevet cannabis koster mellom 4 000 og 5 000 kroner i méne-
den, ifelge Dagens Medisin.

Artikkelen sto forste gang pa trykk i Spondylitten nr. 3 / 2019.

Syntetiske cannabinoider

Under forskningen pa medisinsk
bruk av cannabis er det blitt ut-

nabinoidene kan veere sprayet pa
krydderblandinger (derav fellesbe-

viklet syntetiske cannabinoider
som imiterer virkningen av THC.
Dette er potente syntetiske ana-
loger med opptil 100 ganger sé&
sterk virkning som THC. Detfinnesii
dag over 150 ulike syntetiske can-
nabinoider skriver Store norske
leksikon (smlno). Disse selges ofte
via internett, og de syntetiske can-

tegnelsen «spice»). Med sa man-
ge ulike varianter og et uover-
siktlig marked, er det vanskelig &
kjenne til potensen i det man
kjoper. Det er ogsa vanskelig &
vurdere hva produktene innehol-
der og det har forekommet dods-
fall i Norge etter bruk av rusmid-
ler kjept pa internett,

Prgy Optima pH4

* Ved klge
* 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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Ulovlig a kjope
CBD fra utlandet

CBD anses | utgangspunktet som
legemiddel i Norge, og Legemiddelverket
advarer mot & bruke denne typen
legemidler kjopt pa internett,

Tekst: Lillann Wermskog, Spafo Norge

Statens Legemiddelverk vurderer for tiden klassifiseringen
av CBD og cannabisprodukter. Inntil videre anses produk-
ter som er basert pé ekstrakter av cannabis (med innhold av
CBD og THC) som narkotika, og jamfer narkotikafor-
skriften vil slike produkter ikke veere tillatt for import uten
seerskilt tillatelse.

Regnes som narkotika

Alle dagens CBD-produkter inneholder generelt varier-
ende mengde av THC, som er den narkotiske hovedkom-
ponenten i cannabis.

Sa vidt Legemiddelverket kjenner til, er de fleste produk-
ter med innhold av CBD som omsettes per i dag, basert pa
ekstrakter fra cannabisplanten og vil derfor inneholde vari-
erende mengder av THC. Slike ckstrakter omfattes av
FNs narkotikakonvensjon og forskrift om narkotika.
CBD-produkter basert pa slike ekstrakter er derfor  regne
som narkotika, opplyses det pa Legemiddelverkets nettsider.

Legemiddelverket har mottatt ssknader om klassifise-
ring for produkter som inneholder CBD. Disse er ikke
ferdigbehandlet. Legemiddelverket har derfor ikke satt
en radgivende grense for hvilken mengde eller dosering av
CBD som gjor at et produkt generelt ikke blir ansett som
legemiddel. Det er heller ikke bare mengde CBD som vil
avgjere hvorvidt et konkret produkt vil anses som lege-
middel eller ikke-legemiddel.

Ulovlig a kjope fra utlandet

Legemiddelverket minner ogsd om at postforsendelser
med legemidler fra utlandet ikke er tillatt og kan bli stop-
pet i tollkontroll.

— Bade reseptfrie og reseptpliktige legemidler kan bli
stoppet i sendinger fra utlandet. Selv om du har fétt resept
av norsk lege for et bestemt legemiddel, gir det ikke rett til
i kjope tilsvarende legemiddel fra utlandet. Husk at et pro-
dukt kan regnes som legemiddel i Norge selv om det ikke
er slik i landet produktet importeres fra. Ulovlig impor-
terte legemidler kan beslaglegges og destrueres av Tolleta-
ten. Ved ulovlig import kan du bli politianmeldt for brudd
pa legemiddelloven, eller brudd pa straffelovens § 231 og §
232 (narkotika) eller straffeloven § 234 og § 235 (doping),
skriver Legemiddelverket pa sine nettsider.

Artikkelen sto forste gang pa trykk i Spondylitten nr. 3 /2019.



Uakseptabel
smerte forste ar
med biologisk medisin

Selv om betennelsen er lav, rapporterer en stor andel pasienter med psoriasisartritt om
et uakseptabelt smerteniva det farste aret de far biologisk behandling.

Tekst: Trine Dahl-Johansen, redakter i Spondylitten

Det er Institutt for klinisk vitenskap,
revmatologi ved Universitetet i Lund i
Sverige som star bak studien om smerte
hos pasienter med psoriasisartritt (PsA)
og biologisk behandling. Funnene ble
presentert av forskerne under EULAR-
konferansen om forskning pd revma-
tiske sykdommer i sommer. Smerte
i forbindelse med inflammasjon har fatt
mye fokus i forskning og behandling av
pasienter med inflammatoriske revma-
tiske sykdommer. At pasientene kan
oppleve smerte, selv néir betennelsene er
under kontroll, har det vart lite snakk
om. De svenske forskerne ville derfor se
pa forekomsten av dette hos PsA-
pasienter som hadde startet sin forste
behandling med biologiske TNFalfa-

hemmere.

Ulike medisiner

I denne studien ble 352 PsA-pasienter
plukket ut fra det svenske artrittregisteret.
Gjennomsnittsalderen var 47 ir, og de
hadde i gjennomsnitt hatt diagnosen i ti
ir. De brukte ulike typer TNFalfa-
hemmere, med hovedvekt pa etanercept
(Enbrel), adalimumab (Humira) og
infliksimab (Remicade). Da den biolo-
giske behandlingen ble startet benyttet
63 prosent metotreksat og 68 prosent
benyttet andre konvensjonelle syk-
domsdempende medisiner (DMARD:).

Smertene vedvarte

Fem ganger ilopet av det forste behand-
lingsaret ble smerte og betennelse
undersgkt. Ved forste registrering rap-
porterte 84,5 prosent av deltagerne om
uakseptabel smerte. Etter tre maneder

var det sunket til 42,9 prosent, men det
holdt seg ganske stabilt gjennom resten
av studien. Etter tolv mineder var uak-
septabel smerte registrert hos 39,5 pro-
sent av pasientene. Omlag 25 prosent
hadde smertene til tross for at inflam-
masjonen var under kontroll.

Likt som andre studier

Forskerne relaterte funnene til EULARs
erfaringer néir det gjelder behandlings-
respons av biologisk behandling. Det er
tidligere avdekket at rundt 20 prosent
av de som starter pa biologisk behand-
ling, og har god respons etter tre mine-
der, fortsatt har uakseptable smerter til
tross for at betennelsen er betydelig
redusert. Blant de som har moderat
respons pi TNF-alfa-behandlingen har
nesten 40 prosent, og rundt 70 prosent
av de som ikke har noen respons pa
behandlingen, fortsatt uakseptable
smerter.

Foto: iStock

En betydelig andel PsA-pasienter opplever store smerter uavhengig av om de har betennelse.

FORSKNING

Utilstrekkelig effekt

— En betydelig andel PsA-pasienter
som startet sin forste biologiske behand-
ling rapporterte om uakseptable smerter
gjennom det forste behandlingsaret.
Blant EULARs gode respondenter
utgjorde ikke-inflammatorisk smerte
mer enn 4/5 av denne smertelasten etter
tre méineder. Det indikerer utilstrekkelig
effekt av biologisk behandling pa en
undergruppe av pasienter med beten-
nelsesuavhengig smerte, noe som viser
at det er betydelig behov for alternative
behandlingsstrategier for de berorte
pasientene, konkluderer forskerne.

Les mer om studien om smerte hos pasienter
med  psoriasisartritt (PsA) og biologisk
behandling: https.//ard.bmj.com/content/
78/Suppl _2/129.2.info

Artikkelen sto forste gang pd trykk i Spon-
dylitten nr. 3 / 2019.
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Apenhet
+ Kunnskap
= Aksept

Som tredjeklassing syntes Gard Nordhuus
Moe det var vanskelig & sitte stille fordi det
kladde. Det hjalp at klassen og skolen fikk vite
at han hadde psoriasis.

Tekst og foto: Anne-Lise Aakervik
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Leerer Gudrun Sommerseth har erfaring med
elever som har kroniske sykdommer. - Da Gard
var liten var han urolig p& grunn av smerter og
Kloe og la gjerne ut pa vandring. A hanke ham
inn innimellom, men likevel la han fa lov til 8
vandre i de verste periodene var noe jeg sé
fungerte, sier hun.

Det er noen ar siden 13-aringen Gard
Nordhuus Moe gikk i tredje klasse pa
Byésen skole i Trondheim og la ut pa
vandringer fordi det var vanskelig 4 sitte
rolig i perioder. Arsaken var psoriasis
som bade kledde og var smertefull
under utbrudd.

Derfor ble det viktig at bade skolen
og medelevene visste mest mulig om
hudlidelsen.

Mamma Trude Nordhuus Moe er
spesialpedagogisk ridgiver ved en av
Trondheims storste barneskoler. Det var
hun som tok kontakt med Psoriasis- og
eksemforbundet (PEF) i Trondheim for
4 f3 til et besok.

—Jeg si den gangen, og ser fremdeles,
at det er en del diagnoser som far mye
oppmerksombhet fordi de har flinke tals-
personer. ADHD og tourretts er for
eksempel frontet
av  kjendiser og
har fitt medieom-
taler som nok har
veert med 4 skape
aksept og kunn-
skap blant befolk-
ningen. Dessverre er det fi som fronter
hudlidelser med utslett og eksem. Mitt
onske er at vi ogsd en gang kommer dit.

annerledes»
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«Hensikten var & normalisere
det som mange oppfatter som

Hensikten med besgket fra PEF var

ikke 4 fortelle de andre at Gard har
psoriasis, men 4 gi hele klassen og ikke
minst lererne innsikt og informasjon
om hva psoriasis er og hva det kan fore
til hos barna.

— Gard har psoriasis pd steder pa
kroppen som gjor at det er veldig vondt
nar han har utbrudd, som i setepartiet.
Dette forte til at han hadde vanskelig
for 4 sitte i ro lenge av gangen, da han
var mindre. I tillegg er det ikke si lett &
konsentrere seg i disse periodene, sier

Trude.

Urolig av kloe
Fra lokalavdelingen i Trendelag kom
likeperson Gunn Grav Graffer. Hun er
glodende opptatt av at kunnskap om
barn og psoriasis mé prioriteres hoyere,
bade i skolen og i
fritidsaktiviteter.
— Barns atferd
ved  hudlidelser

kan endre seg
mye, sier hun.
— De kan vere

urolige og ha darlig konsentrasjon uten
synlig grunn, mens drsaken er et utbrudd
med psoriasis som skaper bide kloe og

smerter. Mange kan ogsi sitte og grue
seg til neste gymtime eller svemmetime
pa grunn av hudlidelsen, og dermed
veere ukonsentrert. Og den som ikke vet
det, kan ta beslutninger basert pa feil
grunnlag, forteller Gunn.

— Som liten kan det vare vanskelig
4 forstd hva som skjer, og hvorfor det
klor si mye. Det er heller ikke alltid bar-
net gnsker 4 si fra selv. Symptomene gir
opp og ned, noen ganger er det bedre,
andre ganske mye verre. Det gér i bolger
og er vanskelig 4 forutse.

Bra overgang

Gard slenger seg ned pa sofaen. Det er
noen ér siden han gikk i tredje. N har han
nettopp startet pi ungdomsskolen. Det
har gitt bra, veldig bra. Mange fra klassen
pa barneskolen er med over, og si blir han
kjent med en del nye. Men forelopig har
han ikke sagt noe om at han har psoriasis,
og at det kan veere plagsomt innimellom,
og at det ikke alltid ser si bra ut.

— Akkurat nd har jeg det helt fint, si
jeg tror ikke jeg vil si noe, sier han og
klor seg litt pa kneet som stikker ut av
det moteriktige hullet pd buksa.

Behandlingsreisen fra sist vinter har
lang effekt. Hjemme har de gatt til inn-



- Jeg synes Gard takler det fint, sier mamma Trude Nordhuus Moe. Han er flink til & dele med de andre deltagerne pa behandlingsreiser og stetter de som er nye.

kjop av et lysskap, slik at han kan gjen-
nomfere lysbehandling nir det passer
ham og ikke nir det passer legekontoret.

Hjemme hos familien Nordhuus
Moe er det ikke bare Gard som er ram-
met av en hudsykdom. Ogsd mamma
Trude har psoriasis og vet hvordan det
er 4 vare ung og

ikke ha det bra

er, hva som skjer, og hun spurte om det
var noen som hadde en hudlidelse. Da
var det naturlig at Gard rakk opp hinda
sammen med andre som ville dele ting
og sperre om noe de lurte pa. For
eksempel plagsomme vorter, prikker og
utslett. Trude og Gard smiler litt av det
i dag.

— Det ble en

med kroppen sin.

— Det forer jo
gjerne til at man
kutter ut aktivite-
ter der du ekspo-
neres og ma vise

«Jeg har alltid sagt at vi er
alle forskjellige og derfor
trenger ulik behandling, hvis
ikke blir det urettferdig. Det
forstar barna»

god samtale og fin
stemning i klassen.
Jeg fortalte om
hvor viktig det er
at man smerer seg
inn med kremer

deg frem, som
idrett og gym, sier
hun. Gard har heldigvis vert ganske
dpen om dette, i alle fall der han har folt
seg trygg, som pa behandlingsreiser. Vi
snakker ogsd mye om det hjemme.

Lite kunnskap
Bade Trude og Gunn har inntrykk av at
det generelt er lite kunnskap om hud-
lidelser hos barn i skolen. Derfor var det
viktig at Gunn kom i klassen til Gard,
synes Trude.

Hun samlet klassen foran seg og
snakket med dem om hva en hudlidelse

og fir behandling,

og hvorfor mange
har spesialsjampo. Det var ogsa viktig 4 si
fra om at hudlidelser ikke er smittsomt.
Hensikten var 4 normalisere det som
mange oppfatter som annerledes, sier
Gunn.

Hun hadde ogsé et eget mote med
leererne, og hun fikk inntrykk av at de
fant det nyttig. — Vi vet jo at stress, mat
og en del andre ting kan trigge utbrudd,
dette ber lererne vite om. Men det er
selvsagt foreldrene som ber varsle, hvis
det kreves ekstra tilrettelegging i skole-
hverdagen.

Snakk med barna

Lerer Gudrun Sommerseth husker
godt den dagen pa Byasen skole, selv om
det na er en god del ér siden.

— Gunn hadde en veldig fin tilner-
ming til problemet, hun snakket om
psoriasis og andre hudlidelser og hvor-
dan det utarter pa kroppen. Og jeg tror
at Gard synes det var bra — selv om det
ikke handlet om ham. For na skjente
alle hva det var.

Gudrun forteller at klassen ogsa sky-
pet med Gard mens han var pi behand-
lingsreise.

— Det er viktig 4 ikke falle ut, og bli
glemt, sa vi passet pi 4 snakke sammen
noen ganger i lopet av de ukene.

Generelt mener Gudrun at hvis man
snakker med barna, er det veldig mye de
aksepterer som normalt.

— Jeg har alltid sagt at vi er alle for-
skjellige og derfor trenger ulik behand-
ling, hvis ikke blir det urettferdig. Det
forstar barna. Vi har hatt egne jente- og
guttesamtaler i klassen, og da kan elev-
ene stille anonyme sporsmal i en egen
postkasse. Dette er en fin innfallsvinkel
for & lofte problemer som flere er opp-
tatt av, men som de ikke torr 4 sporre
ipent om. >
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— Og s md man vere litt lur, som
dette med smering som er viktig for
barn med hudlidelser. Da pleide jeg 4 si
til alle elevene at det er viktig & smore
seg ndr det er vinter og man har vert i
svemmehallen, for da blir huden torr. S&
da gjorde de det, og ingen har vondt av
litt hudkrem, smiler Gudrun.

Unnga ensomhet
Mange barn med hudlidelser kan bli
ensomme, det er ofte skambelagt, og
i perioder kan det se riktig ille ut. Da
kan det vere at de isolerer seg.

— En mate 4 hjelpe pd i gymtimen, er
for eksempel at de kan fi ga tidligere

i dusjen. Dette er uansett noe skolen ber
vaere opptatt av, og det er viktig 4 jobbe
med sosiale relasjoner i klassen. Hos oss
har vi hatt bade ukens elev og hemmelig
venn i lepet av aret, som en del av dette.
For mest av alt skal skolen vare et bra
sted, og man skal trives. De skal glede seg
til 4 ga pa skolen for & mete vennene sine.

Lereren anbefaler alle skoler 4 ta
imot en representant fra en medlems-
organisasjon til 4 fortelle om hvordan
det er 4 ha en sykdom.

— Det sparer barn som er rammet fra
selv 4 si fra, og det skaper en forstielse
blant barna som ingen andre klarer 4 fi
til, sier hun.

Gard Nordhuus Moe opplever at effekten han far pa behandlingsreise pa Gran Canaria varer lenge.
Han synes det er fint @ mate andre unge som er i samme situasjon. Foto: Privat,

Trondheim kommune:

— Foreldre styrer barnets helseinformasjon

Trondheim kommune har per

| dag kun utarbeidet prinsipper
for tilrettelegging for barn med
allergi og overfalsomhetsreak-
sjoner i barnehager, skoler og
Skolefritidsordningen.

Tekst: Eldrid Oftestad

I disse prinsippene stir det blant annet
at: «Gjennom opplysningsvirksomhet
overfor andre elever og foreldre vil bar-
nehager, skoler og SFO bidra til kunn-
skap om og gode holdninger til allergi,
intoleranse og nedvendige tiltak samt
forstéelse for og inkludering av barnet i
miljeet. Spesielt vil god hindhygiene bli
understreket for alle barn.»

— Per i dag har vi kun omforente
prinsipper for hvordan vi skal arbeide
ved allergi og intoleranse. Sammen med
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en planlagt saksbehandlingsprosess, skal
dette sikre mer helhetlig arbeid med
barn og unge med slik utfordring, sier
Betty Pettersen, kommuneoverlege ved
Oppvekst og Utdanning i Trondheim

ommune.

Livsmestring i skolen

Ifolge henne eier foreldrene og styrer
barnets helseinformasjon, i alle fall stort
sett inntil 16 ar.

— De har stor kunnskap om barnets
sykdom og de konsekvenser sykdommen
har for barnet. Det vil derfor alltid
mitte vere et samspill med foreldrene
om avklaring av hvilken informasjon
som kan og ber gis til lerere og elever
omkring ulike sykdomstilstander hos
enkeltelever. Nar dette er sagt, er bade
spesialisthelsetjenesten, fastleger og skole-
helsetjenesten engasjert i slike prosesser,
safremt de pa noe vis er involvert. Det
skjer gjennom bade skriftlig og muntlig
informasjon. Vi vil nok gjennom ny sat-

sing i skolen pd «Livsmestring» kunne fi
videre prosess av betydning ogsa for for-
hold som det du tar opp, sier hun.

Samarbeid mellom skole og hjem
Utdanningsdirektoratet bekrefter at det
er opp til kommunen hvordan de orga-
niserer kunnskapsformidling om elevers
sykdom i skolen eller om de utarbeider
retningslinjer eller prinsipper om dette.

— Et godt samarbeid mellom skole og
hjem, og god kommunikasjon mellom
skolen og foresatte, er veldig viktig av
hensyn til alle elever. Ikke minst er det
viktig med et godt samarbeid nar det
handler om sykdom, eller andre utford-
ringer som eleven eller hjemmet maitte
ha. Det er viktig at det er lav terskel for
foresatte 4 ta kontakt med skolen, og at
skolen er lydher for informasjon eller
bekymringer foreldrene matte ha nar
det gjelder barnet deres, sier avdelings-
direktor Marit Hognestad i Utdan-
ningsdirektoratet.
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V1 vet at det er forskjell
pa krem og krem

Canoderm — Norges best dokumenterte fuktighetskrem
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I

APOTEKENS COMPOSITA
SINCE 1939

Canoderm 5 % krem (karbamid) er et reseptfritt legemiddel til fuktighetsbevarende
behandling av terr hud av ulike arsaker og forebygging av tilbakefall av atopisk eksem.
Les pakningsvedlegg naye for bruk. ACO Hud Nordic AB. www.perrigo.no
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Leder: Arild Smaaberg

TIf. 913 17 213
arilsmaa@online.no

AKERSHUS

PEF Akershus

Leder: Truls Nylén

TIf. 952 99 605
Truls.nylen@gmail.com

Ungdomsrepresentant:
Hege Th. Mirer
TIf. 924 21 654
hethomme@online.no

PEF Asker og Baerum
Leder: Rune Haaverstad
TIf. 480 10 630
rune@haaverstad.com

Lysbehandling:
Slependveien 48

TIf. 67 56 57 50
Apningstid:

Man-fred kl. 1600—-1900

Ungdomsrepresentant:
Hege Thommesen Mirer
TIf. 67 15 26 19/

900 79 386
hethomme@online.no

PEF Follo

Leder: Berit Nordli

TIf. 900 43 492
btnordli.no@gmail.com

PEF Romerike

Leder: Vibeke Jansen
TIf. 415 21 305
vibeke.jansen@online.no

osLO

PEF Oslo

Leder: Trude K. Bjgrnsund
TIf. 994 77 431
oslo@pefnorge.no

PEF-ung Oslo (gruppe)
Leder: Aurora Kobernus
TIf: 944 29 340
aurora@pef-ung.no

HEDMARK

PEF Hedmark

Leder: Maj C.
Stenersen Lund

TIf. 957 89 345
hedmark@pefnorge.no

Ungdomsrepresentant:
Oda Gretting

TIf: 993 29 402
oda.grotting@hotmail.com

PEF Hamar og omegn
Kontoradresse:

Boks 177

2302 HAMAR
pefhamar@gmail.com

Leder: Ole Martin Pettersen
TIf. 480 27 747
olempett@online.no

PEF Nord-@sterdal
Kontaktperson: Oda Gretting
TIf. 993 29 402
oda.grotting@hotmail.com
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OPPLAND

PEF Oppland
oppland@pefnorge.no

Leder: Jan Erik Haugom
TIf. 988 56 340

Kontaktperson:
Elisabeth Starheim
TIf. 976 96 488

Hudlegekontor og
behandlingsinst:
Nymosveien 2

2609 LILLEHAMMER
TIf: 61 27 07 90

Dr. Gattys Hudklinikk
Elvegata 19

2609 LILLEHAMMER
TIf: 61 40 90 20

Lysbehandling NGLMS
Selsvegen 20

2670 Otta

TIf. 61 70 09 00

Gjovik Hudlegesenter
Bakkegata 3

2815 GJ@VIK

TIf. 6117 76 76

Valdres distriktsmedisinske senter
Garliveien 24

2900 FAGERNES

TIf. 61 35 98 88

BUSKERUD

PEF Buskerud

Leder: Bjgrn Karlengen
TIf. 951 39 570
bjornkarlengen@]live.no

Ungdomsrepresentant:
Anette Neerby

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

PEF Drammen og omegn
Kontoradresse:
Rosenkrantzgata 11

3018 DRAMMEN

TIf.: 941 98 731

Kontortid mandag kl. 10-14 og
etter avtale.
drammen@pefnorge.no

Leder: Kristian Henriksen
TIf. 928 84 681
kristian@pef-ung.no

PEF-ung Drammen (gruppe):
Leder: Anette Neerby

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

PEF Ringerike og omegn
Leder Bjgrn Karlengen

TIf. 951 39 570
bjornkarlengen@]live.no

VESTFOLD

PFF Vestfold

Leder Klara Helene Evjen
TIf. 454 07 191
klarah@online.no

PEF Horten og omegn
Leder: Betty Ann Heesch
Skalstad

TIf. 934 59 876
bettyahs@broadpark.no

PEF Larvik og Sandefjord
Leder: Leif Martinsen

TIf. 907 71 150
Leif.martinsen@live.no

PEF Tensberg og omegn
Kontaktperson: Cora Monstad
TIf. 908 52 410
ac.linselyst@gmail.com

TELEMARK

PEF Telemark

Leder: Vidar O. Haugen
TIf. 35 59 59 05 /

906 19 164
vo-haug@online.no

Ungdomsrepresentant:
Solveig Helene Iversen
solveig_iversen@hotmail.com
TIf. 958 51 867

AUST-AGDER

PEF Aust-Agder
Leder: Evy Hermansen
Serbotten

TIf. 92245184

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

VEST-AGDER

PEF Vest-Agder

Leder: Ase Marit Waage
TIf: 922 00989
peapeam@yahoo.com

ROGALAND
PEF Rogaland
Leder: Knut Svela
TIf. 51 56 35 85/
971 54 521
knuem@online.no

PEF Nord-Rogaland
Leder: Helle V. Talmo

TIf. 976 81 243
helle_vestby@hotmail.com

PEF Ser-Rogaland

Postboks 463

4002 STAVANGER
Kontoradresse: Kvalebergvn. 21
4016 STAVANGER

TIf: 476 62 029

fax: 51 90 63 01

Leder: Knut Svela
TIf. 51 56 35 85/
971 54 521
knuem@online.no

Ungdomsrepresentant:
Annlaug Torgersen

TIf: 48178736_
Annlaug.torgersen@gmail.com

HORDALAND

PEF Hordaland

Kontoradresse:

Vestre Stremkaien 9

5008 BERGEN,

Postadresse:

Postboks 632 Sentrum

5807 BERGEN
psoriasis.hordaland@fi-senteret.no

Leder: Anne Marie Kvamsas
TIf. 99253140
annemariekvamsaas@gmail.com

Ungdomsrepresentant:
Malin L. Angeltveit

TIf. 412 39 836
malin@pef-ung.no

PEF Bergen og omegn
Kontoradresse:

Vestre Stremkaien 9
5008 BERGEN,
Postadresse:

Postboks 632 Sentrum
5807 BERGEN
bergen@pefnorge.no
TIf. 55 33 07 10

Leder: Hilde Mellum

TIf. 5593 37 43/

986 40 538
hildemellum@gmail.com

PEF-ung Bergen (gruppe)
Leder: Malin L. Angeltveit
TIf. 412 39 836
malin@pef-ung.no

PEF Sunnhordland
Nedlagt 2018.

PEF Voss og omland
Nedlagt 2018.

SOGN OG FJORDANE
PEF Sogn og Fjordane
Leder: Jane Heggheim

TIf. 928 52 910
Jane_kristin4du@hotmail.com

Ungdomsrepresentant:
Gudbjerg L.Dahl

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

PEF Sunnfjord og Ytre Sogn
Nedlagt 2018.

MORE OG ROMSDAL
PEF Mgre og Romsdal
Sylvia Wallin

TIf. 416 33 398
sylvia_wallin@hotmail.com

Ungdomsrepresentant:
Kristine Midtsaeter

TIf. 944 23 664
krimits@hotmail.com

PEF Nordmgre
Leder: Rolf Strandenzes
TIf. 90 69 59 85
rolf1966@neasonline.no

Ungdomsrepresentant:
Stig Marius B. Asgard
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

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

PEF Nord-Trgndelag
Leder: Arnhild Fondal

TIf. 74 08 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 75 793
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, gi rad om behandling, skonomi og rettigheter
eller bare vaere en du kan snakke med. En likeperson har
gatt pa kurs og har taushetsplikt.

Oversikt og kontaktinformasjon til alle likepersonene finner
du pa side 41 og pa hudportalen.no/likeperson



Takk for super innsats!

Jeg opplever at det er lagt ned mye godt
arbeid med regionkonferansene, bade
i planlegging og gjennomfering. For-
bundslederen vil rette en stor takk til de
som har stitt i spissen for regionkonferan-
sene. Det faglig innhold besto av nytt om
medisiner og behandlingsformer, fylkes-
sammensliing, okonomi og medlemsek-
ning. Det var viktig for deltakere og for-
bund. Jeg kan ikke se at disse konferansene
ikke skal bestd i drene fremover, men de
ber arrangeres hvert tredje dr som n.

Jeg vil nevne et annet meget viktig
punkt, det sosiale. Her meotes fremtre-
dende tillitsvalgte fra de geografiske
omréidene. Det stilles spersmal og dis-
kuteres pd kveldstid om forbundets
utvikling, problemstillinger og saker
som en gjerne vil ha belyst. Dette er en
mulighet til 4 bli bedre kjent, og for min
del er det en viktig mulighet til 4 bli
bedre kjent med engasjerte tillitsvalgte.

Vi og Dem? Sinn kan en oppleve
Nav-skandalen. Jeg har tidligere uttalt
meg om denne sikalte skandalen. Ogsi
vére er berort og ydmyket pé det sterkeste.
Vi er nok dessverre inne i ei tid, der for-
hold mellom pasient, lege og Nav kan by
pa utfordringer for oss brukere. Det blir
viktigere og viktigere 4 ha dokumentasjon,
kvitteringer og erkleeringer fra fastlege og
spesialister. Hvordan i all verden kunne vi
ende opp med et nermest todelt sam-
funn? De som trenger hjelp pa grunn av
sykdom og de veletablerte pd den andre
siden. Her mé det ryddes opp, her ma de
skadelidende fa tilbakebetalt de urettmes-
sige innkrevde belopene og selvfolgelig
erstatninger pi grunn av uriktige dom-
fellelser straks!

Nordpso hadde sitt ridsmete og styre-
mote i Stockholm fra 8. til 10. november
2019. En ma3 vel kunne si at det var et

meget godt og nyttig mete. Vi stilte det
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r@ psoriasisogeksemforbundet

Forbundets bankgiro:
6049.05.32458

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

n Psoriasis- og eksemforbundet Norge

helt nedvendige spersmalet, vi ma defi-
nere hvorfor vi metes og hvilke prosjekter
og type saker vi skal jobbe videre med. Vi
velger prosjekter som gavner personer
med psoriasis, psoriasisartritt og andre
hudlidelser i hele Norden. Og sa skal
Nordpso-ung jobbe med sine egne pro-
sjekter fremover. Neste mete er i Keben-
havn april 2020, og da er det Sverige og
leder Tina Nordgren som har overtatt
etter meg som leder. Etter det kan vi ha
kommet et viktig og langt skritt videre.

Tilbakemelding fra dere medlemmer
oppfattes ikke som bare kritikk som
enkelte kunne tru eller oppleve. At vi alle
skal vaere helt enige om fremgangsmater,
uttrykksformer og intensitet i fremstil-
lingene, er nesten ikke mulig. Her om
dagen fikk vi en tilbakemelding som ble
sendt ut til tillitsmenn og kvinner i det
ganske land. Det er viktig 4 se hva som
opptar deler av medlemsmassen der ute.
Takk for godt og engasjert innspill og en
god telefonsamtale forleden. Selvfolgelig
tar jeg sd langt tiden rekker kontakt med
engasjerte medlemmer. Ett dr er unna-
gjort i denne landsmeteperioden, og en
mi og skal lytte. Og det er korrekte kor-

rigeringer som ofte fremkommer.

Vi er en organisasjon under paraplyen
frivillighet. Dere der ute skal vite at det
jobbes med synlighet og krav. At en
kunne ha vart enda mer kravstor eller
hoylytt overfor myndighetene, blir et
valg det enkelte sentralstyre ma
bestemme. Sentralstyret skal diskutere
denne saken. Det kan hende at vi har
veert litt vel forsiktige.

Behandlingsreiser og VI. Det er rap-
portert til oss at det er fi barn og unge
som seker om & delta pa behandlings-
reise til Valle Marina pd Gran Canaria.
Sa jeg oppfordrer pi det sterkeste at
flere barn og unge soker. Seknadsmas-

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

sen er et viktig kriterium for at myndig-
hetene skal opprettholde dette gode til-
budet. Dette tilbudet vil vi sd inderlig
beholde inn i fremtiden.

Det jobbes med intensitet for & se pi
innsparingsomréider i budsjettet til PEF
for 2020. Med alle regionkonferansene i
ir og reisevirksomhet i forbindelse med
fylkessammensldingen, blir nok ikke rei-
sekontoen si mye redusert. 2020 skal bli
et godt ekonomisk dr for forbundet. Vi
driver ikke med overforbruk pid noen
omréder, og vi har en utmerket revisor
som holder oss i grene. Vi dremmer om
okonomiske endringer med den sékalte
10 millioner-saken. Forbundet mistet
tilskuddet fra Norsk Tipping til sam-
funnsnyttige og humanitere organisa-
sjoner fra 2018, da minstegrensen pa 10
millioner kroner i omsetning for 4 kunne
soke tippemidler kom.

Vi vet at flere av lokal- og fylkeslag sit-
ter pa betydelige bankkontoer. Vi ser
ogsd at de samme lokal- og fylkeslag
driver et meget godt medlemsrettet
arbeid. Fortsett med det gode arbeidet,
det gleder storlig forbundslederen.

Jeg vil avslutningsvis onske medlem-
mer, tillitsvalgte og administrasjonen en
god ferjulsvinter, og ei strilende julefei-

ring. Takk for superinnsats i 2019. 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

33



NYTT FRA FORBUNDET

Midt-norsk-konferansen

Helgen 20.-22. september
arrangerte PEF Mare

og Romsdal konferanse

i Alesund med temaet
«Leve Livet»,

Tekst: Jorunn Larsen, PEF Mare og
Romsdal

30 personer fra Namsos i Nord til
Sunnmere i sor mettes pa Scandic
Parken Hotel. Sylvia Wallin é&pnet
konferansen fredag og ensket alle
hjertelig velkommen. Det var fin
underholdning av 13 ar gamle Aurora
Svenslid som spilte trompet.

Vi var veldig takknemlige for at
forbundsleder Tord Johansen hadde
tid til 4 vere sammen med oss hele
helgen. Han snakket om viktigheten
av fellesskapet og helsetjenesten i frem-
tiden.

Behandlingsutviklingen

Lordagen startet vi med dermatolog
Thor H. Andersen fra Alesund hud-
legesenter. Han tok for seg utviklingen
av behandling fra 1990 og frem til
i dag. Han fortalte om de forskjellige
diagnosene, som blant annet psoriasis,
hidradenitis suppurativa (HS) og ato-
pisk eksem. Det kom mange sporsmal
fra deltagerne.

Videre i programmet var vi si hel-
dige som fikk ungdomskontakten
Kristine Midtszter i PEF- Romsdal
til 4 fortelle om & leve og mestre sin
HS. Det & mestre og godta sin sykdom
er ikke likt for alle.

Det kunne ogsa Nina Kvernmo, som
lever med MS og har en ektefelle som
er rammet av Parkinson, bekrefte. Hun
belyste dette med & ta imot hjelpemid-
del og ha gjensidig respekt, samt et fel-
les mal for framtiden. Livssituasjonen
kan endre seg for vi vet ordet av det!

Bevisstgjoring

Kroppsbevissthet var vi sa heldig 4 fa
here Hilde S Middelthon fortelle om.
Hun tok for seg hvor viktig det er &
bevege seg. Fysisk aktivitet og bevisst-
gjoring av hvordan vi gir, stir sitter
med mer kan med enkle grep gjore
hverdagen var bedre. Mye 4 ta tak i her,
og som vi kan gjere selv!

Etter en fin lang innedag, matte vi
ut i det flotte veeret. Alesund er jo en
Jugend-by med masse historie. By-
vandring med den fantastiske guiden
Magnhild. Hun tok oss gjennom byen
og fortalte om dens historie og mye
mer. Vi avsluttet dagen med middag
pa hotellet.

Sendagen gikk med til & diskutere
hvordan PEF vil se ut i fremtiden. Alle
var enige om at det hadde vert ei fin
og innholdsrik helg! Sylvia takket for
samveeret og onsket alle vel hjem.

Kan vi komme pa besok?

Vi i HS-utvalget i Psoriasis- og eksem-
forbundet (PEF) jobber aktivt for 4 spre
informasjon og kunnskap om vér hud-
sykdom. Dette gjor vi pa ulike miter,
blant annet gjennom brosjyrer, Facebook-
gruppe, «Helsesista» og ikke minst
i Hud & Helse. Vi er en pasientgruppe
som har en alvorlig hudsykdom som er
sveert tabubelagt. Det kan vaere vanske-
lig 4 mote forstielse hos allmennleger.
Derfor er milet for oss i utvalget og i
ut informasjon til flest mulig. Ett av
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tiltakene utvalget ensker og jobbe med,
er 4 beseke lokallagene i PEF. Pi den
miten kan vi rette informasjonen gjen-
nom rette kanal. Vii utvalget bor i Oslo,
Fredrikstad, Molde, Trondheim og
i Akershus. Vi hiper at lokallagene vil ta
imot oss, og ta gjerne kontakt med
undertegnende.

Kristin Windahl
Epost: Kwindahl@online.no
Telefon: 46961977

Z V.
Under regionkonferansen for Midt-Norge
i Alesund var vaeret sa flott, men det var godt
a veere utrustet hvis det skulle endre seg,
Foto: Kristine Midtsater og Sylvia Wallin

Gladnyhet fra
eksemutvalget

Psoriasis- og eksemforbundets
eksemutvalg er glad for 4 kunne
fortelle at det har fitt et nytt
medlem. Det nye medlemmet er

Hilde Offerdal fra PEF-ung.



Nord-Norge-konferansen

Regionkonferansen for Nord-Norge ble avviklet i Tromsg i ar.

Tekst: Bodil Andersen og
Bente Nordhus, PEF Finnmark

Utfordringer rundt fylkes sammenslain-
gen fikk temperaturen til 4 stige innenders,
da Nord-Norgekonferansen ble arrangert
helgen 4.-6. oktober pa Tromse Scandic
Hotel. Men utenders var det yr og surt.

Konferansen startet fredag med at fyl-
kesleder i PEF-Finnmark, Eva G. Sjetun,
onsket de 19 delegatene velkommen til
Nord-Norges konferanse 2019. Hotell-
direktor Geir Blickfeldt ensket velkom-
men til Tromsg og til Scandic Grand
Hotel. Han fortalte litt om hotellet og
onsket oss et flott opphold.

Fremtiden i Nord-Norge
Representanter fra fylkene Nordland,
Troms og Finnmark diskuterte fremti-

den for PEF i Nord-Norge.

Forbundsleder Tord Johansen innle-
det, og han sa at vi ma prove 4 fa til sam-
mensldingen pa en god mate, slik at vi
fortsatt kan veere gode venner etter den
forstdende sammensliingen av Troms og
Finnmark fylkeslag. Det er i dag 16
foreninger i Nord-Norge fordelt pa ni
i Nordland, tre i Troms og fire i Finnmark.

Fredagen ble avsluttet med nydelig
middag pd Skarven.

Foredrag og film

Lordagen startet med et veldig interes-
sant foredrag av professor Bjarne QJsterud
fra Universitetet i Tromse. Etter en kaf-
fepause holdt revmatolog Trude Bruun
fra Universitetssykehuset Nord-Norge et
interessant innlegg om psoriasisartritt.
Deretter var det spesialridgiver Ingrid
Thune fra FFO (Funksjonshemmedes
fellesorganisasjon) Troms med assistent

NYTT FRA FORBUNDET
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P4 Nord-Norgekonferansen ble det holdt
interessante foredrag, som professor
Bjarne @sterhus fra Universitetet i Tromse.
Foto: Tord Johansen

sin tur 4 snakke om BPA (Brukerstyrt
personlig assistanse). Etter lunsj orien-
terte Elin Gijikaj og Anton Olsen fra
FFO Troms om FFO.

Forbundsleder Tord Johansen snak-
ket si om PEF og endring i organisa-
sjonsstrukturen. P4 kvelden var det mid-
dag p4 hotellet.

Pi sendagen onsket fylkesleder Eva
G. Sjotun i PEF Finnmark velkommen
til en ny dag, for forbundslederen viste
filmene «Under Huden» og «Livet med
Psoriasis».

Ostlandskonferansen

Styret i psoriasis- eksemforbundet Oppland arrangerte @stlandskonferansen fra
27-29. september om bord p baten Fantasi Color Line tur-retur Oslo-Kiel.

Tekst: Oddny Hagalmen, PEF Hamar og omegn

Det var et tettpakket og interessant program. Tre av styret
startet fra Gjovik og Kapp med fullastet bil i esende regn-
veer pa veien til Oslo. En dyktig sjafer kjerte oss inn til kaia
hvor resten av styret stilte. Vi sjekket inn og gjorde klart til
konferansen pi konferanserommet pa baten.

Konferansen startet kl. 11.00, og det var 39 deltakere.
Det var foredrag hudlege Kjell Arne Hoff med temaet
«Behandling», som gikk blant annet pa medikamenter, kre-
mer og salver.

@stlandskonferansen ble denne gangen arrangert i et maritimt miljo pa
Kiel-ferga.

Fremtiden

Den offisielle dpningen sto fylkesleder i PEF Oppland, Jan
Erik Haugom, for. Etter dpningen var det tid for lunsj, og
s& holdt forbundsleder Tord Johansen foredrag. Han snak-
ket om fremtiden til Psoriasis- og eksemforbundet sin
framtid. Det var interessant, og det var mange som kom
med innspill og tanker. Konferansen fortsatte si med fyl-
kessammenslding som tema. Det blir spennende og utfor-
drende, og her var det ogsi flere som hadde innspill og
spersmil. Etter en lang dag var det godt 4 slappe av med en
god middag.

Shopping i Kiel
Pi dag to ble det tid til 4 g4 i land i Kiel for a shoppe og kose
oss i det nydelige vaeret. Vel om bord igjen i baten etter
lunsj, var det tid for mer informasjon fra forbundslederen.
Da ble vi delt inn i grupper for 4 arbeide og diskutere. Alle
var forngyde og litt slitne etter enda en dag med mye infor-
masjon og inntrykk. Kvelden ble avsluttet med en fantastisk
tre retters middag og sosialt samveer.

Vel hjemme i Norge sendag kl. 10.00 ble vi mott av stra-
lende hostvaer og kunne konkludere med at det hadde veert
en vellykket @stlandskonferanse.
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Skolering i mestring

Som et ledd i Psoriasis-
og eksemforbundets
medlemstilbud ble det
arrangert mestringsskole
@stlandet pa Thon Hotell
Opera i oktober 2019,

Tekst: Liv Skovdahl,
likepersonskoordinator

19.-20. oktober ble det arrangert
mestringsskole for PEF-medlemmer
pa Ostlandet. Mestringsskolen er et
spleiselag mellom den medisinske
industrien og fylkeslagene vire, og
samarbeidspartnere pa denne skolen
var ACO, Pfizer og Novartis, som ogsi
sto stand pa lerdagen. Psoriasis- og
eksemforbundet Akershus var i tillegg
en genergs bidragsyter.

Det var stor interesse for deltakelse
for kurset, som var fulltegnet, og flere
sto pa venteliste.

PEFs mestringsskole er et tilbud for
alle diagnosegruppene vire, men denne
gang var det bare diagnosene psoriasis,
psoriasisartritt og HS (hidradenitis
suppurativa) som var representert.

Innholdsrikt program

Pi det innholdsrike lordagsprogram-
met sto besgk til utstillere, foredrag
om huddiagnoser og behandling ved
dermatolog Teresa Berents og psoria-
sisartritt og behandling ved revmato-
log Karen Minde Fagerli.

Deretter fulgte Atle Larsen fra
FFOs rettighetssenter. Han snakket
om okonomiske rettigheter ved kro-
nisk sykdom. Coach Hanne B. Hoyum
snakket om mestring, og det var sam-
taler om mestringsstrategier ved like-
personer pa diagnosene psoriasis,
psoriasisartritt og HS.

Gode tilbakemeldinger

Dag to startet med informativ og
resultatorientert mestringsfilm, deret-
ter innlegg om hvordan vi kan leve
med en kronisk sykdom. Det var det
Kristine Fuskeland som sto for. Hun
er undervisningssykepleier og leder
i NSFs Faggruppe for sykepleiere
i dermatologi og venerologi.

Sendagens program ble avsluttet
med filmen «Under Huden».

Etterpd var det evaluering, og eva-
lueringene viste gode tilbakemeldin-
ger, godt forngyde deltakere som satte
pris pi muligheten til 4 delta pa denne

skolen, og som foreslo og ensket videre
oppfelging, samt ytterligere tid til
gjennomgang av flere tema. Kursledere
var Liv Skovdahl og Jan Erik Haugom
tra PEFs kursutvalg.

Planene fremover

PEF vil fortsette 4 arrangere mestrings-
skoler fremover, og neste ar blir det
blant annet mestringsskole i Bergen for
medlemmer i PEF Rogaland, PEF
Hordaland og PEF Sogn og Fjordane.

| oktober arrangerte PEF mestrigsskole for
medlemmer pa @stlandet. Foto: Jan Erik Haugom

Nordisk samarbeid om klimabehandling

Helgen 8.-10. november var det
NORDPSOs (Nordiske psoriasisfor-
bunds samarbeidsorgan) rids- og sty-
remote i Stockholm. Forbundsleder
Tord Johansen og generalsekreter
Terje Nordengen deltok fra Norge.
Dermed avsluttet Norge lederansvaret
i NORDPSO, og de neste to drene er
Sverige som vil lede det nordiske arbei-
det.

Vedtektene ble endret, slik at det ni
blir minst ett mete per 4r, til na har det
veert minst to meter per ir. NORDPSO
onsker 4 jobbe mer prosjektbasert
i drene framover, og blant annet vil et
nordisk samarbeid rundt klimabehand-
ling viderefores de neste arene.

NORDPSO-ung arrangerte et mote
samme helg og pd samme hotell. Fra
PEF-ung deltok Monica B. Kristensen.
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“Meget lzererikt og kjekt a treffe
Ann Margret Knutsen, kursdeltaker

Mestringsskoléﬂ i Bergen

Psoriasis- og eksemforbundet (PEF) inviterer til kurs i mestring for alle sine
diagnosegrupper.

Hvordan lever du med din kroniske sykdom? Har du behov for rad og tips for @ mestre
sykdommen og det som fglger med den?

Meld deg pa mestringsskole i Bergen 18.-19. april!

Sted: Thon Hotel Bergen Airport

o© EKSE’#»O
. 24 %
Tema: Mestring S M =
e Hvordan leve med en kronisk sykdom 5 iy
‘s‘hﬁm ‘\90

e Rettigheter som kronisk syk
e Erfaringsutveksling

Bergen og omegn

Arranggr: PEF Bergen og omegn og PEFs kursutvalg

Hvem kan delta?
Medlemmer fra PEF Rogaland, PEF Hordaland og PEF Sogn og Fjordane. Kurset er gratis for
medlemmer. Deltakerne ma selv betale reiseutgifter.

NB: Begrenset antall plasser, sa vaer rask med a melde deg pa!

Informasjon og pamelding:
Hilde Mellum, leder i PEF Bergen og omegn: bergen@pefnorge.no / 986 40 538
hudportalen.no/informasjon/om-oss/mestringsskole




Kjenn sola varmel

Bli med til Gran Canaria i 2 uker i september neste ar. Vi reiser fra Oslo (mulighet for tilslutning fra andre byer), og
bor pa flotte Green Beach i Patalavaca ved Arguineguin. Varmt og solsikkert! Green Beach er et hyggelig leilighets-
hotell helt nede ved sjoen. Her er bade et fint bassengomrade og en herlig takterasse med flott havutsikt. Vi bor i
praktiske leiligheter med eget soverom, stue med kjokkenkrok og balkong/terrasse.

Liker du a bade i havet sa er september en ypperlig arstid for a ta en dukkert i Atlanteren. | Patalavaca er det en
fin liten sandstrand, og det er heller ikke langt til den flotte Anfistranden med turkisblatt vann og hvit sand.

Vi reiser samlet som gruppe med egen gruppeleder. Sosialt, trygt og hyggelig!

Avreise fra Oslo: 16. september Kr 11650 per person nar to deler leilighet

Hjemreise: 30. september Pris inkl. flyreise t/r med inntil 2 kolli innsjekket bagasje
Flyselskap: Norwegian (& maks 20 kqg), transport flyplass-hotell t/r og leilighet med
Bosted: Servatur Green Beach, Patalavaca utsikt til hage/omagivelser, frokost og gruppeleder.
Leiligheter med eget soverom, stue med Tillegg (per person): Leilighet alene, kr 4900 - Delvis
kjokkenkrok, bad/WC og balkong/terrasse havutsikt, kr 250 (kr 500 nar du bor alene) - Full havutsikt kr
Maltider: frokost 600 (kr 1200 nar du bor alene) - Halvpensjon, kr 3920

TIf 23001260 o

H e I Sere | Ser www.helsereiserno




Arets likepersonkurs

Det arlige likepersonkurset
er tradisjon i Psoriasis- og
eksemforbundet. Hastens
kurs ble holdt pa hyggelige
Quality Airport Hotel
Gardermoen.

Tekst: Liv Skovdahl,
likepersonkoordinator

Arbeidet med slike kurs starter allerede
i februar med utsending av informasjon
til lokal- og fylkeslag, som oppfordres til
4 invitere og velge sine likepersoner pa
drsmetene og gi dem litt tid i program-
met til 4 fortelle om denne tjenesten.
Likepersonene skal fores opp i drsmete-
protokollen hvert ar. Valg av hotell i trad
med passende tilbud for kurset og kon-
takt med enskede foredragsholdere, fol-
ges tett opp med forslag til program.
Gleden er stor i likepersonutvalgets Liv,
Gunn og Liv Reidun nar det meste er
godt pi plass, og invitasjoner kan sendes
ut fra PEF til nye og «gamle» likeperso-

ner.

Fulltegnet kurs

Slik var det ogsd med érets kurs som ble
holdt 14.-15. september. Kurset var full-
tegnet, og det var flere pd venteliste i hip
om en ledig plass. Programmet var inn-
holdsrikt og velfylt med leerdom. Kurs-
mapper med viktig informasjon 14 klare
til deltakerne. Som alltid sto informasjon
fra Barne-, ungdoms- og familiedirekto-
ratet (Bufdir) med definisjon av likeper-
sonarbeid, kriterier for likepersoner,
reglement og bakgrunn for rapportering
pa programmet. Det er viktig at vare
likepersoner har god kunnskap om sin
rolle i arbeidet, likeledes om forpliktelser
overfor sin organisasjon.

Inger-Tove van der Vooren er ridgiver
ved Sykehuset Jstfold. Hun fulgte opp
med innleggene «A leve med langvarig
sykdom», «Likeperson som ressurs» og
erfaringsdeling. To av deltakerne hadde
korte innlegg om henholdsvis diagno-
sene urtikaria og hidradenitis suppura-
tiva (HS), for det var avslutning av dag
én med felles samtale rundt bordet.

Dag to startet med strilende mest-
ringsfilm, deretter kunnskapsrike Atle
Larsen fra FFOs rettighetssenter med
innlegget «Jkonomiske rettigheter ved
kronisk sykdom», for Maren Awici-Ras-
mussen hadde en gjennomgang av elek-
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Flere av likepersonene i PEF gjorde som elgen
og dro til skogs ved flyplassen pa Gardermoen.
Om de s& noen eksemplarer av skogens konge,
er derimot usikkert. Foto: Cora Monstad

tronisk rapportering av likepersonarbeid.
Likepersonkurset ble avsluttet med eva-
luering og «Hvordan jobbe videre som
likepersoner». Kursledere var Liv Skov-
dahl og Gunn Grav Graffer.

En stor oppgave

Dagene var vellykket med gode tilbake-
meldinger om verdifullt og leererikt inn-
hold. Som alltid var det et stort onske
om mer tid til erfaringsdeling mellom
nye og mer erfarne likepersoner. Det
4 veere likeperson er en stor oppgave, og
det 4 kunne snakke med andre som
opplever det samme som deg, kan vere
til stor hjelp i mange situasjoner.
Erfaringsekspert pa eget omride — her
er likepersonen unik og uvurderlig.

Les mer om likepersoner pd side 40—41.

Arets medlemstur gikk denne gangen til Rhodos

Tekst: Sissel Jensen, reiseutvalget

15. september var avreisedagen for
drets medlemstur, som denne gangen
gikk til Rhodos. Gruppa besto av tolv
personer, og de fleste kjente hverandre
fra tidligere medlemsturer. Men tre
deltakere var nye for reiselederen.

Hotellet vi bodde pa 14 bare cirka
75 meter fra stranden og i gangavstand
til gamle Rhodos by. Det var mange av
oss som fikk sma rom, men servicen og
maten pa hotellets to spisesteder var
updklagelig. S& totalt sett trivdes
gruppa veldig godt.

Gruppa hadde kontakt med hver-
andre i forbindelse med frokosten og
avtalte strandturer eller andre turer,
samt at vi mettes i baromridet til
Happy hour for middag. Siste kvelden
hadde vi felles middag pd hotellet.

Hilser til gruppen og héper pa gjensyn

neste ar.

Neste ars planer

Sa vil jeg si litt om planene for neste ar.
Reiseutvalget fikk fem tilbud pa reiser til
Spania (fastlandet, sor for Alicante), to
reisemdl til Kroatia, Kypros og Gran
Canaria. Det billigste tilbudet var til San
Pedro del Pinatar, men Reiseutvalget
gikk for Green Beach pid Gran Canaria.

\ L_‘h’ 2 « I
Gruppa som dro pa medlemsturen
i september ar, mottes til frokosten hver dag.

iy

Avreisen blir 16. september 2020,
og grunnprisen er pa kr. 11 600,- S
kommer tilleggene for 4 bo alene pd kr.
4900,-. Reiseutvalget har ikke hatt tur
til Gran Canaria for, slik at vi hiper at
dette frister vire medlemmer.

I nerheten av Valle Marina
September er en flott mined med god
temperatur i sjgen. Green Beach er
godt kjent for mange psoriatikere, da
det ligger i narheten av Valle Marina.
Det er behandlingsstedet for psoriati-
kere som fir innvilget behandlings-
reise. Hotellet Green Beach ligger helt
i vannkanten. De nederste leilighetene
har ikke havutsikt, siden bassengomré-
det er noe oppbygd. Men Green Beach
ligger naert det meste, som for eksem-
pel taxi og busstopp.
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LIKEPERSONER

Likepersonutvalget kjenner til utallige
suksesshistorier gjennom tiden.

Hvert eneste stykke likepersonarbeid
som er til hjelp for den enkelte, er en
stor suksesshistorie i seg selv.

Av respekt for taushetsplikten velger vi
4 fokusere pi en red trid i likepersonar-
beidet i Psoriasis- og eksemforbundet
(PEF). Denne triden er selve limet som
berer oss gjennom, for & bibeholde og
stadig oppdatere og fornye kunnskap
hos vire likepersoner. Formalitetene til-
sier at likepersonen skal vare gnsket og
godkjent av sitt styre som likeperson,
samt gjennomga likepersonkurs og ha
underskrevet taushetserkleering.

Deter nettopp denne triden som synlig-
gjor viktigheten av 4 komme sammen pa
arlig likepersonkurs for 4 utdanne nye, og
inspirere og oppdatere andre ved behov.
Det & veere likeperson er en ensom opp-
gave, og uten dette enestiende «limet» —
samhorighet og fellesskap kan det lett bli
for tungt. Dette krever jevn arlig innsats.

A vare likeperson kan veere en kre-
vende jobb, og mulighetene for & bli
utbrent er si absolutt til stede. Med et
nettverk av likepersoner blir det mulig 4
ivareta behovet for fellesskap med andre
likepersoner. Samarbeid og erfaringsde-
ling er essensen som muliggjer og opp-
rettholder kvalitet og kompetansehe-
ving for likepersontjenesten. Inspirasjon
er helt nedvendig for viderefering.

I hindboken stir det blant annet fol-
gende: Psoriasis- og eksemforbundet
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onsker 4 bidra med rid og stette til alle
som seker hjelp hos oss. Derfor er det
viktig at organisasjonen var har et godt
utbygget nettverk av likepersonene, og
vére er godt skolert og jobber i organi-
serte former. Medlemmenes behov
for rid og hjelp skal til enhver tid finne
nedvendig stotte i nettverket eller hos
koordinatoren. Vi har pi denne miten
fatt mulighet til 4 arbeide med dette fel-
tet pd en systematisk mate, og gir like-
personene arlig oppleering for 4 ga inn i
oppgaven som lokale likepersoner. Det
er viktig at vi fungerer alene med ansva-
ret i vart arbeid.

«Samarbeid og erfarings-
deling er essensen som mulig-
gjor og opprettholder kvalitet
0g kompetanseheving for like-
persontjenesten»

Hos oss i PEF er det mange likeperso-
ner, og det er tilbud om kurs for nye, samt
«oppdatering» av gamle som kan bistd
med erfaring i de forskjellige diagnosene.
Disse kursene der en lar nye og noen
gamle likepersoner komme sammen, er
si verdifulle.

Gode samlinger der alle far innfering
i viktige temaer, hvordan en skal jobbe
som likeperson og leeren om de forskjel-
lige diagnosene. En enkel suksesshisto-
rie blir dette ikke, men en unik historie
om den rode triden. Med et nettverk for
likepersoner er det mulig 4 ivareta beho-

Foto: Cora Monstad

vet for et fellesskap med andre likesin-
nede og synliggjere arbeidet utad.

Innovasjonsutvalget konkluderte sitt
arbeid 1 2017-18 med at PEF skal bli
mer synlig.

Den unike kompetansen i PEF gir
informasjon og konkret hjelp ut ifra pasi-
entens egen situasjon, og PEFs represen-
tantskap og sentralstyre setter rammer
for likepersonarbeidet gjennom de arlige
budsjetter og handlingsplaner, samt for-
mulerer de overordnede mil og strate-
gier. Hovedorganisasjonen har overord-
net plikt til 8 ssmmenfatte og tilrettelegge
oppleeringsstrategien av likepersoner.

Det gir ekstra trygghet til alle med
PEF-relaterte diagnoser 4 komme
i direkte kontakt med forbundets aktive
likepersoner. Jeg viser til utdrag av kloke
ord av en ukjent forfatter: «Erfaringer
er summen av opplevelse, blandet med
minner, og blandet med tvil og tro.»
Likepersonsoppleringen mi legges pi
et nivd som kan dyktiggjere likeperson-
arbeideren til & mote mennesker i ulike
livssituasjoner.

Fellesskap, kunnskap, engasjement;
Dette er den rode triden, limet er felles-
skapet — kort sagt; en suksesshistorie.

Liv Skovdahl,
Likepersonkoordinator

Foredraget ble holdt pa Psoriasis- og
eksemforbundets utvalgskurs 7. september
iar.



Oversikt over likepersoner i Psoriasis- og eksemforbundet

Akershus

Trine Knudtzon
psoriasisartritt
trine.knudtzon@
getmail.no

907 39 371

Gro Larsen
psoriasisartritt
gro-la3@online.no
920 37 385 -1

Reidun Nymoen

Psoriasis og psoriasisartritt
reinym@online.no

926 13 463

Ruby Hagemann Myhren
HS

ruby.myhren@gmail.com
417 91 569

Elisabeth Wollebek
Kronisk urtikaria
elliswoll@
gmail.com

928 92 211

Buskerud

Kristian Henriksen
psoriasis og psoriasisartritt
kristian@pef-ung.no

928 84 681

Monica R. Olsey
psoriasis
mkro_1@hotmail.com
992 58 161

Hilde Lieberg
psoriasisartritt
hilde@lieberg.no
970 30 476

May Karin Thobro
atopisk eksem
maykt@live.no
986 74 958

Elisabeth Engebg |
HS

ﬂ
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liza1956@live.no
930 08 733

Jorn Lund
kronisk urtikaria
lundjorn@
gmail.com P
91513 932

Finnmark

Eva G. Sjgtun

psoriasis og psoriasisartritt
geb-sjo@online.no

959 60 9N

Ole Harald Sjetun
atopisk eksem
o-sjoetu@online.no
900 37 338

Hedmark

Rolv Baadshaug
psoriasis og
psoriasisartritt
baadshau@
online.no

990 12 038

Maj Christin
Stenersen Lund
psoriasisartritt
stenersenlund@
hotmail.com
957 89 345

Hordaland

Anne Marie

Kvamsas

psoriasis
annemariekvamsaas@
gmail.com

992 53 140

Hilde Mellum
psoriasis og
psoriasisartritt
hildemellum@
gmail.com
986 40 538

Kenneth Waksvik
psoriasis og psoriasisartritt
kenneth.waksvik@pef-
norge.no

47312 022

Torild Hille Lokaen
psoriasis
torild.lok@
gmail.com

994 48 521

More og Romsdal
Oddrun S. Lillerud
psoriasis og psoriasisartritt
o-lil@neasonline.no

922 40 305

Per Kristian Lange
psoriasis og psoriasisartritt
pe-kri@online.no

958 88 408

Sylvia Wallin

psoriasis og psoriasisartritt
sylvia_wallin@hotmail.
com

416 33 398

Kristine Midtsaeter

krimits@
hotmail.com
944 23 664

Nordland

Birger Angelsen
psoriasis
birgerangelsen@
pefnorge.no

992 61604

Greta Altermark
psoriasis
altermar@online.no
91593 030

Marte @veras
psoriasis
marte@loonern.com
97130 377

Herdis Thommesen
psoriasis
herdisthommesen@gmail.
com

959 20 053

Hans Erik Paulsen
psoriasisartritt
hasse-p@online.no
988 37 015

Aud Steffensen
psoriasisartritt
aud-steffensen@
hotmail.com /e
906 38 184

Kate Arngy

psoriasisartritt
kate_arnoey@hotmail.com
48192 390

Viggo Johnsen
psoriasisartritt
viggojohnsen@
hotmail.com
97776 436

Oppland

Eva Hegberget
psoriasis
evahogbe@gmail.com
958 18 438

Brit Briskelund
psoriasis
britbriskelund@
hotmail.com
976 14 057

Jorunn Anny Fossumstuen
psoriasis
j-annf@online.no

913 69 213

Elisabeth Starheim
psoriasis
starelis@icloud.com
976 96 488

Jan Erik Haugom
psoriasisartritt
jehaugom@
online.no

905 91578

Brit Stensaker Trgen
psoriasisartritt
br-troee@online.no
452 34 029

Oslo

Jeanette Strand

psoriasis og atopisk eksem
pso.jeanette@gmail.com
454 41970

Tove Nestegjerde
psoriasisartritt
nestegje@
online.no

980 54 545

Lillian Olafsen
atopisk eksem
liolaf@online.no
91379 414

Grete Tunsjo
atopisk eksem
gtunsjo@gmail.com
456 17 228

Kristin Windahl
HS

kwindahl@online.no
469 61977

Hilde Lundaas Due

hildedue@msn.
com
907 10 868

Rogaland

Knut Svela
psoriasis
knuem@online.no
97154 521

Annlaug Torgersen
psoriasis
annlaug.torgersen@
gmail.com

48178 736

Kjersti Ollestad
atopisk eksem
kjersti.ollestad@
pefnorge.no
402 42 552

Arve Skaget

atopisk eksem
arve.skaget@kleppnett.no
41540773

Margunn H. Skaget
atopisk eksem
margunn.heigre@klepp-
nett.no

906 53 628

Helle Vestby Talmo
atopisk eksem
helle_vestby@
hotmail.com
976 81243

Sogn og Fjordane

Berit Waksdal @vrebg
Sunnfjord og Ytre Sogn
psoriasis
ovrebo.berit@gmail.com
97573 984

Gudbjerg Lund Dahl
psoriasis
gudbjrglundd@
hotmail.com
977 41385

Liv Reidun Nesse
psoriasis og 4
psoriasisartritt
livreidun@
netscape.net

90570 146

Helge Vilhelmsen
psoriasisartritt
helgevilhelmsen@
enivest.net

900 55 954

Kristin Nikay
psoriasisartritt
kristinnik67@gmail.com
902 38 468

Sol Hege V. Evebg
atopisk eksem
sol_hege@hotmail.com
482 28 472

s

Troms

Kirsti Jensen
psoriasis
kirsje@online.no
911 66 026

Annveig Jenssen
psoriasis og
psoriasisartritt
annveig.jenssen@
pefnorge.no

415 61844

Anne Berit Kolset |
psoriasis og psori-
asisartritt

abkolset@
hotmail.com

970 38172

Kirsten Pettersen
kronisk urtikaria
kirstenp@
hotmail.no

909 42 643

Trondelag

Solfrid Landstad

psoriasis
solfrid.landstad@ntebb.no
936 18 128

Anne Katrine Bornstedt
psoriasis
annekatrine@
hotmail.com
413 68 032

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

Brita B. Tiller
psoriasis
brit-b-t@online.no
48107785

LIKEPERSONER

Emilie Bergmann
psoriasis
embergmann97@
gmail.com

979 61156

Unni Bredal
psoriasis og psori-
asisartritt
unnibredal@
gmail.com

416 49 764

Gunn Grav Graffer
psoriasisartritt
heminggraffer@
hotmail.com

976 54 264

Per Erik Gripp
psoriasisartritt
pererik.gripp@ntebb.no
48270 319

Mona Grorud Sgrensen

mona.grorud@
gmail.com
978 24 251

Vest-Agder og
Aust-Agder
Anne Britt Frivoll
psoriasis
anfrie@vaf.no
915 41762

Evy Hermansen
psoriasisartritt
922 45184

Vestfold
Grethe Undrum
psoriasis

413 32 383

Cora Monstad
psoriasisartritt
ac.linselyst@gmail.com
908 52 410

Ostfold

Cecilie Walther Holten
psoriasis
cwholten@gmail.com
412 03 583

Arild Smaaberg
psoriasis og psoriasisartritt
arilsmaa@online.no
91317 213

Liv Skovdahl
psoriasis og
psoriasisartritt
likepersonskoordi-
nator@pefnorge.no
48186 232

Lars Fredrik
Olaussen
psoriasisartritt
lafrol@online.no
977 05 234

Hilde Offerdal Johansen
atopisk eksem
ghildejoh@gmail.com
997 38 074

Geir Karlsen

geirka@hotmail.
com
902 39 347
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UPEF

Psoriasis- og
eksemforbundet ung

Hei ©

Na er det snart eit nytt ar som star for dera. Vi gar snart over til
2020, som star klar med nye utfordringar og minne. Med det sa
hapar eg at 2019 har veert eit bra ar, sjglv om det for min del har
gatt sa altfor fort.

Innafor foreininga sa har det skjedd mykje. Vi har blant anna
arrangert og veert med pa:

e Ein kjempefin sommarleir

e Arendalsveka for a snakka med politikarar

e Ungdomskonferanse i Trondheim

Pluss mykje meir, men vi hapar at 2020 vil veere enda eit ar med
mykje meir aktivitet. Viss det er noko du vil vaere med eller
synast vi bgr arrangere, sa er det berre a ta kontakt.

Nar det na snart er slutten pa aret, kan det veere ei hektisk tid
med mykje a gjere. Det kan bade vaere mykje a gjere pa jobb
eller skule — eller pa andre frontar. Da er det viktig a ta vare pa
seg sjolv. Ein ma ikkje glayme at juletida er ei tid for & veere med
andre, samt a kose seg med god mat og godt selskap.

Med det sa vil eg og ungdomsstyret seie:
Ei riktig god jul til bae store og sma, og eit riktig god nyttar.
Sa hapar vi a sja mange av dakke i nyaret ¥

Med venleg helsing
Gudbjerg
Leiar i PEF-ung

Varamedlemmer
Malin Landro Angeltveit
Therese Tungland

Ungdomsstyret
Leder
Gudbjerg M. L. Dahl

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
-u 5

(PEF-ung)
g @PEF_ung
f@ 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

En sur og kald hasthelg i slutten av oktober
ble betraktelig varmere da PEF-ung inntok
Trondheim.

Tekst og foto: Maren Awici-Rasmussen, organisasjons-
sekreteer i Psoriasis- og eksemforbundet

Denne helgen 25.-27. oktober var fylt av gjensynsglede og
varme klemmer, da PEF-ung arrangerte ungdomskonferanse.
Latteren satt som vanlig lost da gruppen ble samlet. Helgen
hadde variert program. Overordnet tema var «Ta oss pa alvor»,
og i den anledning ble det satt fokus pa rettigheter, samvalg,
pasientopplevelse med hidradenitis suppurativa (HS) — og om
i torre 4 vaere seg selv i sosiale media. Etter vi hadde blitt litt
bedre kjent og spist middag sammen, viste vi dokumentaren
vir «Under Huden». Etter det valgte noen & bruke fredags-
kvelden til 4 bli enda bedre kjent, andre matte studere litt,
mens noen valgte 4 lade opp til lerdagens tette program.

Ta deg selv pa alvor
Lordagen startet med Kristine Midtsater fra HS-utvalget som
snakket om 4 bli tatt pd alvor i helsevesen og hennes opplevelser
med hudsykdommen HS. Kristines tips er 4 ikke gi seg og 4 ta
seg selv pa alvor, selv om helsevesenet ikke er lydher.

Hun matte selv kjempe i mote med helsevesenet. Og etter
4 ha lest seg opp pa HS, ba hun om henvisning til hudlege.
Fastlegen avfeide henne og mente kosmetisk kirurgi var riktig
alternativ. | mete med kirurgisk avdeling skjente hun raskt at
dette ikke var riktig sted for henne. Hun avstod fra operasjon.
Normalt tar det sju r & i diagnosen HS. For henne tok det
5 4r, og diagnosen ble forst gitt etter at hun flyttet for & stu-
dere. Ny fastlege kjente symptomene igjen, og henviste til
hudlege. Der ble hun endelig tatt pa alvor.

Jonas Pedersen og Jeanett B. Myking lzerer seg farstehjelp.



Kristine er ogsd opptatt av at man mi finne en mental
mestringsstrategi. HS er smertefullt og mange opplever 4 fa
arr ndr utbruddene trekker seg tilbake. Selv synes hun det
hjelper 4 flytte fokus bort fra smerten og over til aktiviteten
hun gjer. Det har ogsi vert viktig for henne & akseptere at hun
har diagnosen, samt 4 la seg fascinere over hvordan diagnosen
opptrer i egen kropp. Arrene og merkene forteller en historie
om kamp og strid, en kamp som er ferdig kjempet. Stress er
en trigger for Kristine. Hun har derfor adoptert en Baloo-
holdning til livet (Den bekymringslese bjernen Baloo fra
Jungelboken. Red. Anm.), at livet rett og slett blir bedre av
i «ta det som det faller seg!»

Elsk deg selv forst

Deretter holdt Malin Angeltveit et innlegg om 4 terre og veere
dpen og stolt av seg selv pd sosiale media. Malin g, lar seg fas-
cinere over egen diagnose. Hun har levd med psoriasis hele livet
og psoriasisartritt de siste sju drene. Livet har ikke alltid vert
like lett, og som usynlig syk kan det vaere vanskelig 4 f4 aksept
for at man ikke orker eller kan. Hun har mattet jobbe hardt for
4 mote forstielse for diagnosenes funksjonsnedsettelse. For
henne ble kameraet en folgesvenn og trofast hjelper. Bildene ble
en vei mot aksept for seg selv og andre. Etter en barndom med
mobbing, har hun jobbet hardt for 4 bli glad i hele seg. N4 er
hun fascinert av egen hud, og synes utslettet kan veere vakkert.
Denne fasinasjonen ensker hun 4 dele med andre gjennom
sosiale media. Hun har startet en kamp for & normalisere psori-
asis gjennom 4 synliggjore affisert hud.

Til andre som vurdere 4 dele fra hverdagen med en hudli-
delse i sosiale media, oppfordrer Malin til 4 vente med 4 dele
offentlig til du er klar for 4 takle kommentarer som eventuelt
kommer. For kommentarer som «&Esj» og «Dekk deg til»
kommer. Elsk deg selv for du starter kampen om normalise-
ring! Vit at du klarer 4 sta i det, og f4 hjelp til 4 elske deg selv
dersom du synes det er vanskelig, oppmuntrer hun.

Pa nett med Asgeir

Etter lunsjen pa lerdagen var vi si heldige a fi «besgk» av
Asgeir L. Fagerli. Han er jurist og jobber i Nav, og er frivillig
ridgiver i Kreftforeningen. Han hadde ikke anledning til
i veere tilstede, si derfor hadde vi webinar med han. Og han
ga oss en god innfering i rettighetene vére.

Samvalg er ikke at du selv bestemmer behandlingsmetode,
men at du er med pé 4 sette premissene for behandlingen og
konsulteres underveis nar behandlingsforlepet lages. Det hand-
ler om 4 utruste pasienten og 4 tilpasse behandlingsalternativer

til pasientens behov og livssituasjon. Det handler om at pasi-
enten er med pa 4 bestemme behandlingsmil og enes med
legen om dette. Inger-Tove van der Vooren er radgiver ved
Sykehuset Dstfold. Hun innledet om kognitiv bevisstgjering
og en oppklaring rundt hva samvalg er og ikke er.

Deretter var det en glidende overgang til kognitiv bevisst-
gjoring ved kronisk sykdom. Gjennom tankeeksperiment
fremkalte hun bide frustrasjon og glede i gruppen. Hun stilte
sporsmal til hvilke kroppslige reaksjoner vi far nér vi blir frus-
trerte og sinte fremfor glade. Dette var konkrete gvelser man
kan gjore for 4 mestre en diagnose, endre selvbildet, selv-
tolelse, humer og folelser. Var egen oppfatning og forstielse av
livet vart pavirker vire oppfatninger av eget liv. i

Med en kropp fylt med glede og pigangsmot gikk si turen
til Rush trampolinepark. Vi hoppet og koste oss, lo og lo.
Resten av dagen ble brukt pa fellesskap, mat, quiz og hygge.

Tryggere organisasjon

Sendag var det litt vanskelig & komme i gang. Kroppene var
stive etter girsdagens aktivitet. Dagen ble brukt til innfering
i forstehjelp, og fagleder Rune Hyldbakk fra Rede Kors
underviste gjengen. Alle lerte noe nytt, ogsd de som nylig
hadde gjennomgitt et forstehjelpskurs. Visste du at det tradi-
sjonelle stabilt sideleie er byttet ut med stabil fosterstilling, og
at i Norge har alle en hjelpeplikt? Etter en grundig innfering
fikk vi gve, og PEF-ung kan trygt konkludere med 4 veere en
enda tryggere organisasjon!

Takk for en fin og lererik helg, folkens. Ungdomskonferansen

hadde ikke vert det samme uten dere!

Malin Landro Angeltveit og Jonas Pedersen leker og har det gay i Rush
trampolinepark i Trondheim.
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PEF UNG

Bli med pa eventyr!

Neste ar inviterer PEF-ung til helg
| Hunderfossen eventyrpark,

Tekst: Maren Awici-Rasmussen

«Det var en gang en gruppe med PEF-unger som skulle ut
i striden. De samlet en stor gruppe barn og unge som sammen
skulle utfordre den store trollet. Trollet bodde i Hunderfossen
eventyrpark, og mange reiste lengre enn langt over land og
strand for de samlet seg for 4 kjempe om den vakre prinsessen
av Lillehammer helgen 19. - 21. juni 2020!

Da de var fremme s de at her var det mange tusser og troll.
Det var mekaniske kjemper og enorme frosker som kjorte
rundt og rundt. PEF-ungene viste mot og forstand. De tem-
met de mekaniske kjempene, og kampene ble utkjempet med
krympede biler som bare smé barn og gnomer kunne kjore...»

Hotell ved parken
12020 inviterer altsi PEF-ung til eventyrlig moro i Hunder-
fossen eventyrpark, en forneyelsespark med aktiviteter for
store og sma. Parken byr pd mye moro. Den har karuseller,
berg og dalbaner, klatretirn og lekeomrader for de minste.
Det er mulig 4 spille minigolf og sjakk, kjere traktor og rafte.
Fra 2020 apnes ogsi badeland.

Vi har booket overnatting pi Hunderfossen Hotel og
Resort i gangavstand til parken og rett ved togstasjonen

INNOVASJON

TORR, IRRITERT HUD MED
TENDENS TIL ATOPI

Ungdommelig manifest

Helgen 23.-24. november deltok Therese Tungland og Elisabeth Bakken
fra ungdomsstyret til PEF-ung pé den fierde rundbordskonferansen for
ungdom i regi av Europso, paraplyorganisasjonen for europeiske
psoriasisorganisasjoner. Under helgen fortsatte de arbeidet med &
utvikle et manifest bestaende av unge med psoriasis og psoriasisartritts
stemmer. Det var en lererik og givende helg i Brussel for de to
representantene som bidro aktivt i arbeidet.

Hunderfossen stasjon. Dette gir fleksibilitet for de minste
eller hvis man trenger en pause i lopet av dagen.

Sosialt samvaer
Selv om vi skal vere i en forneyelsespark, vil PEF-ung ha litt
opplegg som sikrer at vi blir bedre kjent med hverandre og at
alle tar del i vart eventyrlige fellesskap. Deltakelse er gratis for
medlemmer, og alle under 13 dr ma ha med verge. Har du lyst
til 4 ta med en venn, koster det 500 kroner. I 4r mi dere selv
komme dere til parken, og vi i PEF-ung vil trolig komme med
toget. Haper dere vil tilbringe helgen sammen med oss!
Pimelding apner medio januar pd nettsiden vir, si folg
med! Er du ferstemann til mella?

EXO
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AVOINE R
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EXOMEGA

Créme émolliente

ADERMA

AVOINE RHEALBA®

Nouveau-né, enfant, adulte

Emollient cream
[ANTI-SCRATCHING |

Newborns, children, adulls

EXOMEGA
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“Ta kontroll over din hud
og f& en bedre hverdag"

FA DET BEDRE MED DIN SARTE

Gel moussant émollient

.| Emolient foaming gel
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Made nFronce
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H U D Pierre Fabre A-Derma Norge
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www.a-derma.no
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En kveld med knivkunst

Et medlem i PEF Telemark
er ivrig knivmaker og
innviet nylig fylkeslaget

| knivkunstens verden.

Tekst og foto: Helge Holmberg

PEF Telemark hadde medlemsmote
tirsdag 10. september. Et av vare med-
lemmer, Leif Fosstvedt, er en ivrig
knivmaker. Denne kvelden holdt han
et interessant foredrag om hvordan
han gir frem for 4 lage kniver. Han
hadde med seg endel av det verktoyet
han benytter. Dette ble en lererik og
interessant kveld for alle.

Tirsdag 8. oktober hadde vi invitert
Rita Andersen, hun er leder i FFO Vest-
fold og Telemark. Hun er ogsa leder av
brukerutvalget ved sykehuset Telemark
HE hun er medlem i Psoriasis- og
eksemforbundet Telemark og er valgt
inn som brukermedvirker fra var orga-
nisasjon. Hun holdt et engasjerende
innlegg om temaet og svarte greit pi
sporsmil fra medlemmene. Vi hiper
hennes foredrag inspirerte andre til &
melde seg som brukermedvirkere.

2

“Hold julehjertet apent aret rundt.”

Jessica Archmint

God jul og godt nytt ar!
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Det var god stemning i pa det dpne motet i Mo i Rana i regi av PEF
Mo, og det var populzert med dpen time med hudlege Richard Stoll.

g = - g | ! =

Din
= hudsykdom
| - vart fokus

Tradisjonen tro var det stand pé Oslo S. Der sto blant annet Vibeke
Jansen fra PEF Romerike og Jan Erik Haugom fra PEF Oppland for
a informere om verdensdagen og om forbundet.

Verdens psoriasis-
dag 2019

Over hele landet ble 29. oktober markert av
fylkes- og lokallag i Psoriasis- og eksem-
forbundet for & gi psoriasis og psoriasisartritt
oppmerksomhet. Her er noe av det som skjedde.

Som vanlig hadde PEF Trandelag ser stand p& Kunnskapsenteret pa
St. Olavs Hospital i Trondheim.
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1
—— i y 2 A «
PEF @stfold valgte & markere verdenspsoriasisdag noen dager etter selve dagen. 5. november arrangerte fylkeslaget et dpent mate i Fredrikstad om
alderdom og hudpleie. Etterpa ble det tid til prat og sosialt samveer.

| Oslo arrangerte PEF sentralt et dpent mate der blant annet Anette Neerby fra PEF-ung ga oss et innblikk i hvordan det er & leve med en
hudsykdom. Matet ble ledet av Hilde Mellum, nestleder i PEFs sentralstyre.

Er the
pElight |

#h Waksvik
il
ggjere

3 veere

Y om \
lommeny. \“'

= vart fokus!

tt the Spotlight er et internasjonalt
jrosjekt om psoriasis. I en serie

£ dokumentarer forteller utvalgte
lightere sine historier om hvordan
er 4 leve med sykdommen.

- B
Bjorn Karlengen og Ole Gjerdalen fra PEF

3 = Ringerike og omegn stilte opp og informerte
T NN &N 2 om forbundet pa Honefoss pa Kuben kjspesenter
Liv og Bjern Halvorsen i PEF Telemark markerte Verdens psoriasisdag med stand pa Vitus apotek i Henefoss lgrdag 26. oktober. En del tok turen
i Porsgrunn. Hos hudlege Laastad pd Hovengasenteret i Porsgrunn sto Vidar 0. Haugen og Anne innom, vi fikk delt ut varepraver og informasjon
@verbe pa stand. om PEF sitt arbeid. Og vi fikk sdgar et nytt medlem.
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Premier

\ ADERMA | |ADERMA, | [\ ADERMA
\ >\ ] /)\ o Vinn kroppspleiepakke for terr hud fra
{ il cen Y A-Derma. Pakken bestér av A-Derma

EXOMEGA G
e EIOMEGA boveca  \ Greer’”

Exomega Control Lotion (200 ml.),
E Foaming Gel (500 ml.) og Shower Oil
—~ =T e (500 ml)

P | ' .
8 3 2 4 ADERMA. 7 o seoss meoon saxs o Verdi; kr. 700,-
7 6 1 9 Losningsordet med navn og adresse sendes til:
E-post: post@pefnorge.no eller
6 8 Postadresse: Psoriasis- og eksemforbundet,
pb. 6547 Etterstad, 0606 OSLO.
7 8 Svarfrist: 1. mars 2020
Vinnerne vil bli kunngjort i neste nummer av Hud & Helse.
4 5 1 Navn:
8 Adresse:
Vinnere av kryssord nr. 3 / 2019 ble:
4 5 Anne Berit Kolset, 9325 BARDUFOSS
Karin Farner, 3426 GULLAUG
2 5 7 Rigmor E. Larsen, 8340 STAMSUND
9 3 6 Riktig lesningsord var «GRONNE VALG HAR BLITT TRENDY»
Se Hudportalen.no/kryssord for fasit
7 . 3 a R
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Hvilken fiskeart er serlig rik pA omega-3 fettsyrene som er viktige hjelpemidler mot betennelser, rynker og kviser og dessuten gir huden fuktighet
innenfra?

2. Hvilken fugleart er @sterrikes nasjonalfugl?

Hva kalles sporten som uteves pa flater oftest i elver med kraftige stremmer?

4, Hvilken del av Nordland ble nasjonalpark i 20187
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DIKT

Tenk deg a

tenk deg at du sitter,
med rompa godt planta,
godt planta
1 ei maurtue,
maurtue
tenk deg at du sitter,
med rompa godt planta,
godt planta,
mens maurene gar
i ei maurtue
tenk deg at du sitter,
med rompa godt planta,
godt planta,
mens huden kiler og klor,
i ei maurtue
tenk deg at du sitter,
med rompa godt planta,
godt planta,
mens det klor, klor, klor,
i ei maurtue
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t du sitter

maurtua kler,

huden den bler,

maurene bor under huden,
maurtua er meg.

- Maren Awici-Rasmussen -

tenk deg at du stir,

med beina godt planta,
godt planta

i ei maurtue,

den folger deg hvor du gir

maurtua

tenk deg at du sitter,
med rompa godt planta,
godt planta,

du vil sté, du vil g,

ut av maurtua
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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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