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The Urban Legend:
Barnas superhelt
tar hudsaken
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Fa naturlig glad
med marint kollagen

Det naturlige kollagennivaet i kroppen reduseres
gradvis fra vi er i midten av tjuearene.

Seagarden Marint Kollagen er

et rent kollagentilskudd fra
nord-atlantisk, villfanget torsk.

Vi bruker ravarer fra baerekraftig
fiske og er stolt av a veere Norges
eneste produsent av kollagen.

Det tilsettes acerola, en naturlig
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stress og til normal kollagen-
dannelse.

Boksen inneholder 30 posera 5 g,
og dekker en maneds forbruk.

En daglig dose inneholder

4 380 mg kollagen.

WILD-CAUGHT COD Fr
3¢ THE NORTH ATLANTIC GCEAN
| *Hydrolyzed Marine.

PRODUCED
Y

/\/| \FNNORWA
/\BK

3
|

«Jeg som aldri har hatt seerlig
mye har, har plutselig hele hodet
fullt, samtidig som neglene bade
blir lange og sterke. Huden min
foles mer fuktig og elastisk.»
Bertine Zetlitz

5-star-guarantee.de
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Alle er barn nar de sover

«Alle er barn nir de sover.» Slik dpner
Rolf Jacobsen diktet sitt «Nar de sover».
Han skildrer seovnens tilstand som et
godt sted 4 vaere. Men det trenger ikke
veere det, og det vet mange som lever
med en kronisk hudsykdom eller psori-
asisartritt — og ikke minst mange barn.
For mange av barna kan nettene og veere
preget av smerter av kloe. Ikke minst nd
under pandemitiden kan det gjore vondt
for mange sma hender pd grunn av all
handvask og hinddesinfisering.

Pa dagen ma jenta eller gutten med en
kronisk hudsykdom forholde seg til et
behandlingsregime, enten det gjelder &
smere seg hver dag, reise til lysbehan-
dling tre ganger i uken eller kanskje sove
med votter, slik at kremen fir virke i fred.

Og et barn med en synlig sykdom mi
leere seg 4 takle andres blikk. Og ikke
alle blikk er bare nysgjerrige. Enkelte
blikk sammen med kommentarer hand-
ler om mobbing.

Ifolge en ny rapport fra UNICEF er
Norge best utrustet til 4 gi barna vare
en god og lykkelig barndom. Av 41 rike
og velstiende land i verden scorer vi
hoyest pd faktorer som sosiale velferds-
ordninger, utdanning, helse, skonomi og
milje. Men vi svikter nir det kommer til
psykisk helse. Rapporten viser at ett av
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100 barn i verden er deprimerte, og her
havner Norge pi en 22. plass. Samme
rapport slir ikke overraskende fast at
mobbing naturlig nok virker negativt pi
livskvaliteten, men kanskje overrasker
det at mobbing har fire ganger mer ne-
gativ innvirkning enn skjermtid.

I denne utgaven av Hud (& Helse for-
teller Sondre Johnsen pa 14,5 4r at han
ble litt mobbet fordi han hadde psori-
asisutslett i ansiktet. Og Anette Naerby
pa 26 snakker ikke bare om en barn-
dom preget av mobbing fra medelever,
men ogsi om uvitenhet hos lerer og
helsesykepleier som la ekstra stein til
byrden.

A vokse opp med en hudsykdom el-
ler psoriasisartritt kan veere belastende.
Derfor er det viktig med et apparat i
forstelinjen, som helsesykepleiere og
kommunepsykologer. Og de ber ha
kunnskap om hva dette dreier seg om.

Under en debatt pi Arendalsuka i fjor
med Rede Kors, oppfordret helsepoli-
tiker Sveinung Stensland fra Heyre oss
til 4 si fra og minne kommunen vir pi
kravet om 4 tilby kommunepsykolog.
For tre ar siden vedtok Stortinget at alle
norske kommuner skal tilby psykolog-
kompetanse innen 2020.
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Ja takk til lavterskeltilbud som dette
for bade barn og voksne, men vi tren-
ger ogsa forskning pé barn og unge med
hudsykdommer og psoriasisartritt. Vi
trenger et bedre kunnskapsgrunnlag for
a vite hvilke tiltak vi skal sette i gang for
i gjore det lettere for dem 4 leve med
disse diagnosene.

Vi kommer heller ikke utenom koro-
napandemien, for det er ogsi behov for
forskning pd hvordan sméd hender tak-
ler hyppig héndvask og desinfeksjon.
Vil det fore til en oppblomstring av
handeksem og terre hender hos de smé?
Siden vi ma fortsette & vaske oss mye
fremover, er risikoen i hoyeste grad der.

For enten det er snakk om hindeksem,
torre hender eller en annen hudsykdom
eller psoriasisartritt, kan det gjore barne-
livet begrenset og smertefullt bide dag
og natt. Da er det ikke si lett & prokla-
mere om at «Alle er barn nir de sover.»

Eldrid Oftestad
Redakter

Neste utgivelse
Hud & Helse nr. 4 — 2020
utgis 11. desember 2020

Frist for materiell
14. november 2020

Opplag
5677

Fagpresseni;j

Hud & Helse arbeider etter redakter-
plakaten og er en del av Fagpressen.
Fagpressen er en interesseorganisas-
jon for serigse fagblader og tidsskrifter
i Norge.




VAKSINE

Gjor

Tiden for & ta influ
naermer seg. Folk
rader de som plei
om 0gsa a gjare

Tekst: Eldrid Oftestad
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pleier
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Selv om vi lever i en koronapandemi,
regner Folkehelseinstituttet (FHI) med
at det blir en vinter med vanlig influen-
sa. Og FHI oppfordrer de av oss som
tilherer risikogruppene til 4 ta vaksinen
mot sesonginfluensaen 2020-2021.

— De ber gjore som de pleier. De som
er i risikogruppene ber ta influensavak-
sinen. Det er ingen endringer i risiko-
gruppene for influensa pa grunn av
koronaviruset, sier seniorradgiver Kjersti
Rydland i FHI.

Ifelge FHI er influensavaksinen kun
effektiv mot infeksjon som skyldes influ-
ensavirus, og du er dermed ikke beskyttet
mot covid-19. Men FHI understreker at
det er viktig 4 unnga alvorlig influensa-
sykdom og redusere risikoen for dobbelt-
infeksjon med influensa og koronavirus.

Risikogruppene

Nzr 1,6 millioner nordmenn tilherer
grupper som har ekt risiko for kompli-
kasjoner av influensa. Ifelge FHI der
i gjennomsnitt 900 personer i Norge
hvert ar pa grunn av influensa.

Blant risikogruppene regnes blant
annet beboere pa sykehjem og i aldersboli-
ger, alle som er fylt 65 dr og barn og voksne
med diabetes 1 og 2, svaert alvorlig fedme
og nedsatt immunfor-

svar. Dessuten anbefaler  «[)et  er ingen end-
ringer i risikogruppene
hjerte- og karsykdom, for influensa pa grunn
av koronaviruset»

FHI at mennesker med
kronisk lungesykdom,

leversvikt eller nyre-
svikt, eller annen kro-
nisk sykdom der influ-
ensa utgjer en alvorlig helserisiko, etter
individuell vurdering av lege.

Risikogruppene for influensa og
covid-19 er delvis overlappende, og FHI
skriver pa nettsidene sine at det er ikke
mulig & skille kliniske tegn pa de to syk-
dommene. Dessuten er det mulig & vaere
smittet med begge virus samtidig, og det
er flere like symptomer.

— Mange av symptomene er like, saer-
lig hos eldre mennesker som ofte fir de
mest uttalte kroppslige symptomene pa
covid-19. Tap av smak- og luktesans ser

VAKSINE

imidlertid ut til & veere et kardinalsymp-
tom ved covid-19 som ikke er typisk for
influensa, sier assisterende helsedirektor
Espen Rostrup Nakstad til Aftenposten.

Flere doser

Itolge FHI har det i de siste arene vert
en stor gkning av personer som ensker
i ta influensavaksinen. Og det gjelder
serlig de som tilherer risikogruppene.
Til drets sesong er det blitt bestilt 400
000 doser mer enn i fjor, og det er nd 1,2
millioner doser av influensavaksinen til
bruk i influensavaksinasjonsprogrammet.

Kjersti Rydland sier at det er for tid-
lig 4 vite hvordan érets influensasesong
vil bli. Ifelge henne varer influensase-
songen i Norge som regel fra desember
til mars, og det er Verdens helseorgani-
sasjon (WHO) som bestemmer hvor-
dan vaksinen blir. Hun rider de som har
tenkt 4 ta vaksinen til 4 ta den i oktober
eller i november, slik at vaksinen holder
gjennom vinteren.

—Toppen pleier ikke & komme for pa
nydret, sier hun.

Ifelge FHI reduseres immuniteten
etter influensavaksine gradvis og varer
vanligvis ikke mer enn seks méneder.

Det har vert uvanlig lite influensa i
Norge, etter at tiltakene
for 4 hindre korona-
smitte ble satt i gang.
Selv. om vi ikke vet
hvordan érets influen-
sasesong vil bli, opp-
fordrer Rydland oss til
4 fortsette 4 holde oss
til tiltakene om 4 holde avstand og vaske
hendene ofte.

Vaksine mot lungebetennelse
Flere i risikogruppene for covid-19 ble
oppfordret til 4 ta lungebetennelsesvak-
sinen Pneumovax, da pandemien kom i
mars. Vaksinen beskytter mot bakteriell
lungebetennelse. Rydland i FHI sier at
radet gjelder fortsatt.

— Lungebetennelsesvaksinen varer i
ti dr, s den trenger du ikke ta hvert 4r,
sier hun.
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Med psoriasis som
mellomnavn

Da jeg var to dr, dro jeg,
mamma og pappa pa

ferie i Norge. Da vi kom il
Vestlandet begynte foreldrene
mine & skjgnne at noe ikke
var som det skulle vaere,

Tekst: Anette Neerby,

nestleder i PEF-ung

. og leder i PEF-ung
2 Drammen

Jeg hadde fitt flere prikker pé kroppen,
og vi dro pi fire forskjellige sykehus pa
Vestlandet. Legene mente forst at det
mitte veere vannkopper, men stusset pa
at det ikke sa helt ut som det. Kroppen
min var dekket av torre og rede dripe-
formede prikker. Vi ble sendt videre, og
vi endte opp i Mandal. Der kom vi til en
lege som var helt sikker pi at jeg hadde
vannkopper, men at det ogsd tydet pi at
jeg hadde psoriasis. Legen i Mandal ba
oss om 4 dra til hudlege i Oslo.

Hos hudlegen fikk vi bekreftet at det
var psoriasis. Vi mitte rett til Ulleval
sykehus, hvor jeg ble innlagt i tre uker
med forskjellig typer behandlinger.
Mamma og pappa informerte barneha-
gen om behandlingsforlapet for et barn
med en kronisk hudsykdom som krever
mye smering, tilmodighet og kan vare
tidkrevende i forskjellig drstider og situ-
asjoner.

Som pappa har sagt: «Ullevil sykehus,
tre behandlinger i uka, opp kl. 06:30
hver dag, smeres, kjores til sykehuset,
kles av, pi med sykehusutstyr (badekape
og briller), starte med sju sekunder lys-

Da Anette Neerby var to ar
og pa ferie, fikk hun
psoriasis. Foto: Privat




behandling. Klar pa, kjeres til barnehagen, pappa pé jobb (én
time for sent), stress, grat, dirlig samvittighet — tre ganger i
uka. Jkt solmengde med tre sekunder hver gang, og hver
fierde uke mitte vi til hudlegen pa kontroll.» Samtidig som
jeg hadde lysbehandling, badet jeg i tjaerebad. Det ble veldig
mye smeoring, men som pappa har fortalt: «Vi har hatt en vel-
dig tallmodig liten jente og vi fant alltid pa nye metoder for &
gjore smeringen goy.»

Nir det kommer til mobbing har det ikke alltid vert like
enkelt. Den forste mobbingen startet i femte klasse, da noen
av guttene i klassen begynte 4 si at jeg hadde sgppel i haret.
Jeg hadde flass i toppen av harfestet, ved erene og i bakhodet.
Jeg turte ikke 4 ha hiret opp, og jeg kunne aldri gé i kortermet
genser, shorts og kjole eller skjort. Og jeg mitte si til mamma
at jeg ikke ville ha pi svarte eller morkfargede kler.

Pappa tok tak i dette, da han sa hvordan jeg hadde det. Han
ringte leereren min, og vi inngikk en avtale om a fortelle klas-
sen litt om psoriasis og hvordan det er 4 leve med denne syk-
dommen. Og kontaktlereren min sa etterpd den dagen:
«Elevene har aldri veert sa rolige, sittet si pent og rukket opp
handa hvis de hadde spersmil». Etter dette
forsto elevene i klassen hvordan jeg hadde
det, og det gjorde det si mye lettere for meg
4 komme meg pa skolen.

Det var tid for en ny epoke pa ungdoms-
skolen. Jeg tenkte ikke s mye over hva jeg
kom til. Forste skoledag var det fint veer, og da tok jeg sjansen
og tok pa meg kjole, sinn som alle de andre jentene i klassen
gjorde. Det skulle jeg aldri ha gjort. Selv etter en veldig fin
sommer med mye sol og lite psoriasis, var det noen som
kunne se at jeg ikke hadde lik hud som alle de andre jentene
hadde. Det var noe prikker der, eller rettere sagt pigment-
flekker.

Det var ikke det at de sa noe, de bare si pid meg. De si hele
tiden. De pekte, lo og snakket om det. For meg var det nesten
like ille. Og det ble bare verre og verre. Ni begynte de 4 snakke
til meg ogsé, og de sa ting rett opp i ansiktet pa meg. Jeg var
pa et si lavt plan og sa for meg alle mulige losninger, som &
bytte skole, droppe ut av skolen, eller rett og slett avslutte livet.
Jeg klarte 4 ta meg sammen takket veere god stotte fra familie
og venner. Jeg byttet klasse fra der mine tre aller beste vennin-
ner og fire mobbere gikk, til naboklassen. Der fikk jeg flere
gode venner, men der var ogsi den verste mobberen. Jeg hus-
ker at jeg tenkte: «EEn mobber kan ikke ta knekken pi meg nir
han er helt alene.» Der tok jeg feil.

Han satt to pulter bak meg og smilte pd en mite si jeg
skjonte han pensket pa noe. Vi skulle gi bakerst i klasserom-
met for & hente beker, og da ser jeg at det star stygge ting pa
bokene mine, skrevet med spritusj. Etter timen stir jeg i ko i
kantina. Plutselig stiller mobberen seg opp p4 stolen og skri-
ker ut: «Anette har psoriasis nedentil», og han brukte et mye
styggere ord enn «nedentil». Det som né skjedde kommer
jeg aldri & glemme. Jeg lop ut og opp til helsesoster for 4 fa
litt trost og hjelp og ikke minst stotte. Men det hun svarer
er: «Hva er egentlig psoriasis?» Det gjorde ikke ting si mye

«Jeg sa aldri noe imot
mobbingen, og det ang-
rer jeg pa i dag»
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bedre. Etter dette valgte jeg 4 dra hjem, og jeg ble hjemme
noen dager.

Etter hvert kom jeg meg tilbake pi skolen, og i en time vi
hadde naturfag eller matte rakk mobberen opp hinda og
spurte leereren: «Hva vet du om psoriasis?». Da svarer lereren:
«Det er vel sinn cornflakeshud, det». Fint! Tusen takk! Dette
gjorde ikke akkurat ting si mye lettere for meg som allerede
slet mye fra for. Skolen tok aldri tak i disse situasjonene, og
bade jeg og familien min satt igjen med mange darlige erfa-
ringer.

Da det var tid for & begynne pa videregiende, var jeg veldig
spent, men aller mest gruet jeg meg. Pappa hadde sagt at det
ikke ville vaere problemer der, fordi na var elevene blitt eldre
og ikke kom til 4 rakke ned pi meg. Det hadde han helt rett i.
Det var aldri noe mobbing pé videregiende, og det var betryg-
gende.

Jeg sa aldri noe imot mobbingen, og det angrer jeg pé i dag.
I etterkant har en av mobberne fra min forste klasse beklaget
seg for det som skjedde og at han gjorde livet mitt sinn. Etter
tre forferdelige 4r med mobbing sitter jeg
igien med mange folelser og tanker om
mobbing. Det er et tema jeg brenner for, og
jeg synes det er utrolig givende 4 reise rundt
i snakke pé skoler og med andre mennesker
om mobbing. Jeg feler at jeg er blitt mye
sterkere psykisk.

Jeg er sd utrolig heldig som har verdens beste og mest stot-
tende familie. De har alltid tatt meg imot nir jeg har veert lei
meg og trengte trost. Og jeg hadde dem alltid rundt meg nir
jeg trengte hjelp med smering. Uten dem hadde jeg aldri vert
der jeg er i dag. De har veert tilmodige og stettende. Gjennom
trassalder, pubertet og voksenliv. Det har nok vart en ganske
tung jobb for foreldrene mine ogsa. For foreldrene mine var
det ogsa en ganske dyr sykdom, og vi fikk ikke hjelpestenad
og seerfradrag pd skatten. Det kostet med salver, kremer, bleier,
strom, vann, kler, vask, rens og turer til Syden. Mamma og
pappa tok seg tre uker fri en gang i aret annenhver gang, for 4
veere med meg pd behandlingsreise. Nir jeg tenker pa dette, sa
sitter jeg igjen med en utrolig stor folelse av takknemlighet.

Da jeg var fire ir, ble jeg storesgster til den fineste lille gutten.
Da han var 15 ér, fikk han ogsi psoriasis. Det begynte som en
liten flekk i ansiktet, som vi egentlig ikke tenkte si mye over.
Etter en stund fikk han utslett i hodebunnen, og en flekk pa
benet, to pd magen og si videre. Da skjonte vi at han ogsa
hadde fatt psoriasis. Han var heldig som hadde en sgster som
hadde gatt igjennom dette i 18 ér, og som visste akkurat hva vi
mitte gjore for & holde sykdommen i sjakk. Jeg startet med
hodebunnsbehandling med én gang, som han skulle ligge
med over natten, og fuktighetskrem flere ganger om dagen.
Dette ble til en rutine som vi gjorde sammen flere dager i
uken, mens vi sd pd en film eller en serie.

P4 min forste behandlingsreise pa helsesenteret Valle Marina
pa Gran Canaria, dro jeg sammen med pappa. Valle Marina er
det fineste stedet pa jord. Her er det en restaurant, to bas- =
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senger (et kaldt og et varmt), et helsehus med leger, hudleger,
sykepleiere, fysioterapeuter og et soltak hvor man kan ligge
naken, hvis man har psoriasis nedentil og pa puppene. Det er
tre uker med kurs, smering, soling, skole og gode erfaringer. Jeg
har vert pd 15 behandlingsreiser fra jeg var tre og til jeg var 20
ar. Disse tre ukene har betydd mye for meg. Du meter andre
mennesker med samme sykdom, deler erfaringer og utfordrin-
ger, for si 4 lytte til hverandre. Du skaper vennskap du vil ha
resten av livet, og jeg er evig takknemlig for alt jeg har opplevd
og all kunnskap jeg sitter igjen med etter disse ukene. Du drar
derfra med en kropp uten prikker og et godt sinn.

Et ar jeg ikke fikk innvilget behandlingsreise, bestemte pappa
seg for at vi skulle dra til Valle Marina pa to uker ferie, mens
barnegruppa pa psoriasis var der, slik at jeg kunne sole meg
sammen med andre barna. De siste arene har jeg sokt to gan-
ger pi 4 dra pa behandlingsreise. Jeg har fatt avslag fordi jeg
har mindre utslett og har det veldig bra med meg selv. For
meg handler alt om hvordan jeg har det med meg selv.

Smering har alltid vert veldig viktig behandling for meg.
Det har veert smering flere ganger om dagen, og jeg har fatt
hjelp til det av mamma og pappa. Til og med besteforeldre og
kusiner har kommet pa besek for 4 smere meg. Nar jeg né skal
smere kroppen min er terskelen for 4 finne frem kremen og
smore hele kroppen ganske hoy. Men nir jeg vet hvor viktig
smoring er for 4 holde huden fuktig, si gjer jeg det. En gang i
uka tar jeg hodebunnsbehandlinger. Jeg sover med dette over
natten og dusjer det ut dagen etter.

_ Torre hender
etter hyppig vask?

Prav Optima
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Jeg er sé utrolig heldig som har verdens beste og mest stattende familie,
forteller Anette Naerby. Foto: Privat

Pappa spurte meg for noen ar siden: «Anette, kunne du byttet
bort psoriasisen mot & ikke ha den i det hele tatt?». Da svarte
jeg: «Nei, pappa. Det 4 leve med denne sykdommen har gitt
meg si mye glede, s jeg kunne faktisk aldri i verden byttet

bort psoriasis mot noe annet.»

En av de fantastiske tingene som har kommet med det 4 ha
psoriasis, er alle menneskene jeg har mett gjennom alle disse
drene jeg har hatt psoriasis. Det er venner jeg kommer til 4 ha
resten av livet, og som alltid er der for deg uansett hva. Jeg har
fatt lov til & veere med pa «God morgen Norge» to ganger. Jeg
har vert i flere artikler i VG og Dagbladet, og jeg har mett
mange mennesker ute pd stand. Jeg har ogsa veert med pi 4
skrive en bok sammen med ungdommer som har psoriasis
eller eksem.

I dager jeg 26 ir, og jeg har bodd i Drammen i seks ar. Jeg ble
leder i Psoriasis- og eksemforbundet Ung (PEF-ung) i Dram-
men 12014, og det er jeg fortsatt. I det nasjonale ungdomssty-
ret til PEF-ung sitter jeg nd som nestleder og jeg er veldig
spent pa valget pd nytt ungdomsstyret som skjer om litt over
en maned. Jeg trives si utrolig godt med arbeidet i PEF-ung.
Jeg far muligheten til 4 gjore mye for & hjelpe andre barn og
ungdom i samme situasjon som jeg har vert og er i.

Jeg ser ikke pa psoriasis som en lidelse, men som en del av
meg selv.

Behandlingsreise for barn

Gjennom den statlige ordningen for klimabehandling,
kan barn og unge med psoriasis og atopisk eksem soke
om dra pd behandlingsreise til utlandet. Det er Seksjon
for behandlingsreise ved Universitetssykehuset i Oslo
som administrerer ordningen. P4 grunn av koronapande-
mien, ble behandlingsreisene fra mars og ut aret kansel-
lert. Seksjonen vil i september eller oktober avgjere om
gruppene som skal reise i januar 2021 kan gjere det. De
som sekte 15. mai i ar for 4 dra i januar eller februar neste
ar, vil bli vurderte for dette hvis turene gir som planlagt,
opplyser seksjonen pa sine nettsider. Ingen av psoriasis-
gruppene for barn og unge overfores til neste ar.

Les mer om behandlingsreiser s. 35.



— Behov for mer

forskning

Opp til 30 prosent av alle
som far psoriasis, far det for
20-arsalderen. Men likevel
vet vi lite om psoriasis hos de
yngste pasientene.

Tekst: Barbra Bohannan, koordinator
i det svenske Psoriasisforbundet
Foto: iStock

Det forskes mye pé psoriasis. Ny forsk-
ning baner vei for nye og effektive be-
handlingsmetoder som forer til mindre
sykdomsbyrde og heyere livskvalitet,
selv for de som i mange 4r har strevd
med hudsykdommen. Men psoriasis
er en kompleks sykdom, som alle syk-
dommer som gir utover immunforsva-
ret. Og vi har fortsatt en lang vei igjen

til vi far et komplett bilde av hva det er
som utleser, forverrer og forbedrer syk-
dommen. Spesielt gjelder det de som fér
psoriasis som barn eller tenéringer.

Amy Paller er professor i dermato-
logi og barnedermatologi ved North-
western University i Chicago og har i
mange ar forsket pd psoriasis hos barn.
Hun er med i nettverket PEDRA, Pedi-
atric Dermatology Research Alliance,
for forskere pid barnedermatologi.
I nettverket leder hun arbeidet med
psoriasis. Hun mener at vi behover &
vite betydelig mer om hva som skiller
psoriasis hos barn og voksne, blant
annet for 4 kunne forklare hvorfor det
kan se si annerledes ut i de ulike alders-
gruppene.

— Vi vet si lite om hvordan psoriasis
skiller seg rent molykelaert hos voksne og
barn, si det er vanskelig. Mange ganger
ser ikke psoriasis si ulikt ut hos barn og

hos voksne. Generelt ser vi at det kan
veere mindre skjell pd utslettet hos barn,
som kanskje til en viss grad skyldes en
kortere sykdomsperiode. Vi ser psoriasis
oftere i ansiktet, vi ser mer guttat psoria-
sis (dripepsoriasis) og selvsagt mer
utslett i bleieomridet hos bleiebarn. Vi
vet ikke hvorfor det er disse ulikhetene
mellom psoriasis hos voksne og barn,
men det kan ha 4 gjere med forskjeller i
immunforsvaret i forskjellige aldersgrup-
per, at man blir mer utsatt for bakterier
som streptokokker nir man er i skoleal-
der, samt for hudskader, sier Amy Paller.

Sen diagnose

Hva innebarer det at psoriasis kan se
annerledes ut for barn enn for voksne?
Fremfor alt er problemet at det kan fore
til at diagnosen settes sent som ogsd in-
neberer at effektiv behandling ikke set-
tes i gang tilstrekkelig tidlig. >
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Josefin Lysell, som er dermatolog og
forsker ved Karolinska Universitetss-
jukehus, skrev i sin doktorgradavhan-
dling om barn og psoriasis. Hun er enig
i at underdiagnosisering er et problem.

— Studier viser at forekomsten har
okt, og det betyr at man i hvert fall er
blitt bedre pi 4 sette diagnosen. Men vi
mister sikkert en hel del likevel, skulle
jeg tro. Og det gjelder serlig de milde
tilfellene, ikke de opplagte.

At riktig diagnose og behandling er
viktig, viser ikke minst de studiene som
er kommet i de senere drene. De viser
ogsa at psoriasis pavirker livskvaliteten
og oker risikoen for folgesykdommer
selv for barn og teniringer med diagno-
sen. Fremfor alt gjelder det psykiske
utfordringer, som depresjon og til og
med selvmordstanker, men ogsi fedme
som kan fore til store problemer senere i
livet.

Men finnes det en mulighet for a
endre denne utviklingen? Josefin Lysell

Vi bar bli flinkere til & se hele kroppen i behandlingen av psoriasis enten det
gjelder barn eller voksne, mener stipendiat Astrid Lossius Avdeling for
hudsykdommer ved Universitetet i Oslo. Foto: @ystein Horgmo, Ui0

Barnepsoriasis:

— Ingen nedre aldersgrense

Psoriasis er det samme enten
du er barn eller voksen, men
behandlingen kan vaere
forskjellig, sier stipendiat
Astrid Lossius.

Tekst: Eldrid Oftestad

Ifolge stipendiaten ved Avdeling for hud-
sykdommer ved Universitetet i Oslo er
det ikke egentlig si mye forskjell pa di-
agnosen psoriasis for barn enn for voksne.

— Det er den samme sykdommen i
utseende og plagene den gir, og folk i
alle aldersgrupper fir den. Men i
behandlingen er det ulikheter fordi den
tilpasses den enkelte pasienten. Og nar
det er snakk om nye medikamenter,
proves de av sikkerhetsgrunner ut pi

Underdiagnosisering er
et problem, mener Josefin
Lysell, dermatolog og
forsker ved Karolinska
Universitetssjukehus

i Sverige.

mener at det er et omride som ma pri-
oriteres i forskningen.

— Kan vi pavirke sykdomsutviklingen
gjennom 4 behandle den? Her har vi en
gruppe som vi kanskje gjennom & be-
handle dem tidligere eller behandle
dem pa en spesiell mate, kan pévirke
risikoen for utvikling av psoriasisartritt
eller risikoen for samsykelighet som
hjerte- og karsykdommer. Og si mi vi
bli bedre p4 4 behandle depresjon. Vi vet
at tidlig debut av psoriasis i 20-drsalde-
ren inneberer en okt risiko for depre-

voksne for barn eventuelt fir mulighe-
ten til 4 bruke den, sier Lossius.

Hun papeker at det ikke finnes en
nedre aldersgrense for 4 fi psoriasis, men
det er uvanlig at helt sma barn fir psoriasis.

— Da er det mer vanlig i tenérene.
Det som er spesielt med barn og unge,
er at de er i utvikling. Det kan derfor
vere utfordrende med en synlig syk-
dom, og da er det viktig 4 ta tak i det 4
leve med en sykdom. Det gjelder 4 jobbe
med mestringsstrategier for 4 leve med
diagnosen pé en god mate, forteller hun.

— Tenker du annerledes om bivirknin-
ger nar det er snakk om d gi barn systemisk
eller biologisk behandling?

— Hos de fleste personer med psoriasis
fungerer det med lokalbehandling, med
kremer, enten det er barn eller voksne. For
barn kan ogsa lysbehandling fungere bra,
men det kan vaere utfordrende 4 gjennom-
fore behandlingen siden barnet mé dra til

Guttat psoriasis rammer
betydelig flere barn enn
voksne, forteller Amy
Paller, professor

i dermatologi og
barnedermatologi ved
Northwestern
University i Chicago.

sjon, endringer i personligheten og
angst. Der ma vi gé fra teori til hand-
ling.

Forskning pa folgesykdommer

Amy Paller er enig i at det behoves mer
forskning péd barnepsoriasis og risikoen
for alvorlige folgesykdommer.

— Vi trenger ogsd mer informasjon
om koblingen mellom psoriasis i barn-
dommen og risikoen for metabolsk syn-
drom og hjerte- og karsykdom og om

behandlingsstedet tre ganger i uken. Nar
det gjelder tablettbehandling er det viktig
4 tenke pa virking og bivirkning av det
aktuelle legemiddelet. Men er det slik at
bivirkningene blir for sterke, si proves en
ny behandling. Det er strenge kriterier for
4 begynne med biologiske legemidler, sa
kommer man gjennom det «niloyet» er
det absolutt behov for behandlingen og
eventuelle bivirkninger overvikes noye.
Det vi er mer usikre pd, er om den biolo-
giske medisinen har effekt etter lang tids
bruk, som for eksempel etter 20 ar.

— Tar dere andre hensyn til risikoen for
a fa folgesykdommer hos barn som har
psoriasis enn voksne?

— Forskningen og kunnskapen om
folgesykdommer ved psoriasis er fort-
satt litt ny. Men vi ber bli flinkere til 4 se
hele kroppen i behandlingen av psoria-
sis enten det gjelder barn eller voksne,
sier Astrid Lossius.



mer aggressiv behandling kan pévirke
«*psoriasismarsjen».

Metabolsk syndrom er et samlenavn
for nar kroppens metabolisme av
nzeringsstofter forstyrres, noe som oker
risikoen for sykdom.

For Amy Paller og hennes forsk-
ningsnettverk stir forstielsen for
immunforsvarets utvik-
ling hos barn heyt oppe
pa listen, men det finnes
et annet omride som de

guttat psoriasis.

— Det finnes en stor
kunnskapsbrist ~ som
bergrer guttat psoriasis, som rammer
betydelig flere barn enn voksne og som
ofte er den ferste manifestasjonen pa
sykdommen. Hvorfor oppstir guttat
psoriasis, hvordan fungerer mekanis-
men bak som aktiveres av streptokok-
ker. Er de smi plakkene ved guttat pso-

*«Psoriasismarsjen» («The Psoriatic March») er et
uttrykk for hvordan inflammasjonen (betennelsen) ved
psoriasis utlaser en kjedereaksjon som med tiden kan
fore til arteriosklerose / kardiovaskuleer sykdom og for
tidlig dad (ligner pa diabetesforlapet).

HS hos barn:

«V/i har fortsatt altfor
lite  kunnskap om
skulle gjerne prioritere,  DSQr|asis N0S barn
og tenaringer»

raisis bare mindre varianter av
plakkpsoriasis og hvorfor er de si sméi?

Forandret behandling

Men hva har vi da blitt bedre pa & for-
sta? Ifolge Amy Paller har en av de store
gjennombruddene i forskningen vert &
forstd hvordan immunforsvaret reagerer
ved psoriasis og hvordan
koblingen til en spesiell
type av T-hjelpeceller
ser ut. T-hjelpeceller
bidrar til 4 eke immun-
responsen ved en infek-
sjon.

— Vi har fortsatt alt-
for lite kunnskap om psoriasis hos barn
og tendringer. Men gitt de kliniske stu-
dier som viser at de biologiske lege-
midlene som ble utviklet for voksne
med psoriasis, fungerer si bra hos barn,
si tror vi at den ekte forstielsen av
utviklingen av psoriasis hos voksne
ogsa er relevant for barn, sier hun.

For Josefin Lysell er det snarere i
hvordan vi behandler barn med psoria-
sis de sterste endringene er skjedd.

— Det som har hjulpet, er at vi
behandler dem mye mer adekvat i dag.
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Vi stikker ikke hodet i sanden uten 3
torre behandle med systemlegemiddel,
det tror jeg er en forskjell fra da jeg
begynte og i dag. Vi er ute og foreleser
om det, bade for kolleger og pasientor-
ganisasjoner, skriver artikler og (Psoria-
sisférbundet) informerer ogsé. Det gjel-
der at foreldrene er med pi at systemisk
behandling gis, at de foler seg trygge, og
da er det veldig viktig at pasientorgani-
sasjonene informerer om at det finnes
mange legemidler som kan gis til barn.

Hun konstaterer at mer forskning vil
hjelpe.

— Man ma treffe en lege som man er
trygg pa. Der har vi som barnets advo-
kat en forpliktelse. Hvis vi mener at det
er medisinsk forsvarlig for et barn a
motta et systemisk legemiddel, sa ma vi
gjore alt i var makt for a forklare foreld-
rene hva risikoen er hvis vi ikke bruker
det. Men da trenger vi kanskje bedre
vitenskapelig data.

Artikkelen sto pa trykk i Psoriasistidningen

nr. 1 - 2020, tidsskriftet til det svenske
Psoriasisforbundet.

Forskjellen ligger i familiehistorikken

Ifelge farsteamanuensis
Thrasyvoulos Tzellos ved
Universitetet | Tromsa (UiT)
er det sjelden at barn far HS,

Tekst: Eldrid Oftestad

— Hidradenitis suppurativa (HS) er mest
vanlig d fd fra puberteten og opp til rundt
40-drsalderen. Vet du om det finnes tilfel-
ler der barn har fart FIS?

— Selvfolgelig finnes det pasienter
som har hva vi kaller for «early onset»
(for puberteten) av HS. Det er ikke si
vanlig, og de fleste er av dem er feildiag-
nosisert som bakteriell infeksjon eller
folikulitt. Vi presenterte en studie om
dette som poster i EADV for to ir siden.

EADV (European Academy of Der-
matology and Venereology) er en irlig

internasjonal konferanse om dermato-
logi og venerologi.

— Forskes det pd HS hos barn og unge?

— Vihadde en studie om dette, og det
finnes tre-fire til. Det ser ut at til at HS
i denne aldersgruppen ikke har forskjel-
ler i utvikling av sykdommen enn de
som fir HS etter puberteten. Det eneste
som er pavist, er at disse pasientene med
early onset har en familichistorie med
HS, det betyr andre familiemedlemmer
med sykdommen.

— Er HS ulikt hos barn enn hos voksne?

— Nei. Bortsett fra dette med fami-
liehistorie, er det ikke noen forskjell.
Og behandlingene er ogsd de samme.
Men det finnes noen legemidler vi ikke
kan bruke for barnet er fylt 12 ar. Det
biologiske legemiddelet adalimumab
(humira) er godkjent etter 12-drsalde-
ren.

Det finnes noen legemidler vi ikke kan bruke far
barnet er fylt 12 ar, sier farsteamanuensis
Thrasyvoulos Tzellos ved Universitetet i Tromsg
(uim.

>
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Psoriasisartritt:

~ Lite utbredt
barnesykdom

£

Det er vanligere for barn & fa
diagnosen uten & ha psoriasis
enn hos voksne, mener forsker,

Tekst: Eldrid Oftestad

Ifelge seniorforsker Helga Sanner ved
Rikshospitalet er det usikkert hvor
mange barn i Norge som har diagnosen
psoriasisartritt.

— Tallene her er veldig usikre, men vi
regner med at én av 1 000 i Norge har
barneleddgikt og at psoriasisleddgikt
(PsA) utgjor bare 3-7 prosent av disse,
sier Sanner som er registeransvarlig lege
for Norsk register for barnerevmatologi
(NOBAREYV).

— Er PsA annerledes hos barn enn hos
voksne?

— Det kreves ikke at barnet selv har
psoriasis for 4 fi denne diagnosen. Hvis
barnet har leddbetennelse «artritt», men
ikke psoriasis, kan man ogsa klassifisere
sykdommen som psoriasisartritt, hvis
minst to av det folgende foreligger:

e Foreldre eller sgsken har psoriasis

e Barnet har typiske negleforandringer
som er vanlig ved psoriasis

e Det foreligger en sikalt «posefinger/
daktylitt».

Mange, men ikke alle av disse barna
utvikler psoriasis senere. Voksne kan ogsi
diagnostiseres med PsA uten 4 ha psoria-
sis, men dette er nok vanligere hos barn.

Varierende sykdomsbilde

En utfordring med PsA hos barn, er
ifelge Sanner at sykdomsbilde varierer
mye fra barn til barn.

— Noen (ca. 10-30 prosent, og gjerne
de eldste barna) kan fi revmatisk rygg-
betennelse. Hos de minste barna slir det
gjerne ut pi ANA (revmatisk blod-
prove) og har et sykdomsbilde som lig-
ner mer pi den vanligste type barne-
leddgikt, sakalt faleddstype / oligoartritt.
Det er ikke vanlig at voksne med PsA
sldr ut pdA ANA. En annen ting som skil-
ler de voksne med PsA fra barna, er at
barna en sjelden gang kan fi kronisk eye-
betennelse (uveitt).
Dette gir vanligvis
ikke symptomer
og gjor at de, som
alle andre med
barneleddgikt, ma
screenes  jevnlig
hos gyelege. Som
voksne med PsA
kan de ogsad fa
akutt, symptomatisk regnbuehinnebe-
tennelse.

en ny mate»

«Hos barn er diagnostiserin-
gen mer utfordrende, og det
jobbes internasjonalt med &
klassifisere barneleddgikt pa

— Behandles sykdommen annerledes hos
barn enn hos voksne?

— Sykdommen behandles med ikke-
steroide antiinflammatoriske legemidler
(NSAIDs), steroidinjeksjoner i ledd,
metotreksat eller andre syntetiske syk-
domsmodifiserende antireumatiske lege-
midler (DMARD:s). Biologisk behand-
ling (anti TNF) forsekes spesielt hvis
det foreligger revmatisk ryggaffeksjon.
Det vil si at behandlingen har mye lik-
hetstrekk med den voksne med PsA.

PsA som folgesykdom
— Regnes PsA hos barn ogsa som en folge-
sykdom?

— Som sagt trenger ikke barnet selv &
ha diagnosen psoriasis for 4 bli klassifi-
sert som psoriasisartritt. Dette er derfor
noe mer uklart hos barn. Hos barn er dia-
gnostiseringen mer
utfordrende, og det
jobbes  internasjo-
nalt med 4 klassifi-
sere barneleddgikt
pd en ny mite.
Det kan vere at
PsA i denne nye
klassifiseringen
ikke blir en egen
undergruppe, sier seniorforsker Helga
Sanner.



Atopisk eksem:

— Ulik lokalisering

Atopisk eksem hos barn og
voksne har forskjellig klinisk
uttrykk. En viktig ulikhet er
hvor eksemet er pa kroppen,
forteller hudlege.

— Et spennende funn jeg har lyst til &
trekke frem er fra en studie til Eva Maria
Rehbinder som disputerte 14. septem-
ber. Den viser at det 4 ha terr hud ved
tre mineders alder kan predikere ut-
vikling av atopisk eksem. Og si har
Kim Endre gjort en studie som viser at
nar foreldre har atopisk eksem, er det
okt risiko for eksem hos barnet, spesi-
elt gjelder det barn med samme kjonn
som forelder med atopisk eksem, sier
overlege Teresa Lovold Berents ved
Hudavdelingen og Regionalt senter for
astma, allergi og annen overfelsomhet
(RAAO) ved Oslo universitetssykehus
og ORAACLE-gruppen.

Rehbinder og Endre er tilknyttet
Institutt for klinisk medisin ved Univer-
sitetet 1 Oslo.

Kronisk urtikaria:

— Mange barn med eksem vokser det av
seg nar de blir storre. Hva er forskjellen pi
barneeksem og vokseneksem?

— Lokaliseringen av eksemet hos
barn og voksne varierer. Voksne har mye
eksem til hode, hals og hender (hindek-
sem), mens barn
har mer utslett til
albueboy og kne-
haser. De fleste
barn med atopisk
eksem har et mildt
atopisk eksem. De
fleste voksne med
atopisk eksem har
et moderat til
alvorlig atopisk eksem. Et moderat til
alvorlig atopisk eksem vil kreve vedva-
rende, sikalt proaktiv behandling.

— Er det mulig i dag d finne ut om et
barn med eksem kommer til G vokse det av
seg eller vil fi det igjen som voksen?

— Det er ikke mulig 4 finne ut. Men
man vet at en som har et mer uttalt og
alvorlig behandlingsresistent eksem, har
storre sannsynlighet for & vaere plaget av
eksem som voksen. Hvis barnet i tillegg
har astma eller allergi, er sannsynlighe-

«\/oksne har

til hode, hals og hender
(hdndeksem), mens barn
har mer utslett til albuebay
0g knehaser»
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ten storre for et mer vedvarende, kronisk
eksem.

PreventADALL-studien (Preventing
Atopic Dermatitis and ALLergies) er en
stor internasjonal studie om utvikling av
allergiske sykdommer. Studien under-
sokte blant annet
om det & bade hud-
friske spedbarn, det
betyr barn uten ato-
pisk eksem, i olje-
bad kunne forhindre
utviklingen av ato-
pisk eksem. Lovold
Berents forteller at
denne store studien
viste at dette tiltaket ikke hadde effekt.

— Hos pasienter med atopisk eksem
kan det veere nyttig & benytte seg av
oljebad, sier hun.

mye eksem

Kilder:

FEva Rehbinders studie: hitps://pub-
med.ncbi.nlm.nih.gov/31568931/
Kim Endres studie: https.://www.sci-
encedirect.com/science/article/pii/
8§2213219819306130?via%3Dihub

— Like vanlig hos barn
og voksne

Det kan virke som barn med
kronisk urtikaria responde-
rer bedre pa behandling enn
voksne,

Overlege Teresa Leovold Berents ved
Hudavdelingen og Regionalt senter for
astma, allergi og annen overfelsomhet

(RAAO) ved Oslo universitetssykehus
forteller at det er f studier pa barn med

kronisk wurtikaria sammnelignet med
studier pa voksne med kronisk urtikaria.
Men hun papeker at det forskes pa barn
og kronisk urtikaria.

— Er det mange barn som far kronisk
urtikaria?

— Kronisk urtikaria er sannsynligvis
like vanlig hos barn som hos voksne

— Er det forskjell pa kronisk urtikaria
hos barn og voksne?

— Barn synes 4 respondere (svare)
bedre pi behandlingen enn voksne.

— Hwva er de vanligste behandlingene av
kronisk urtikaria hos barn?

— Malet for behandlingen er & fi symp-
tomkontroll. Antihistaminer er hjorne-
steinen i behandlingen av kronsik urti-
karia. Hvis det er fraveer av ensket effekt
hos barn over 12 ir, er det aktuelt 4 bru-
ke biologisk legemiddel. Ved uttalt,
behandlingsresistent urtikaria er det
aktuelt med a forsgke syntetiske lege-
middel.

>
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Foreldre —

o

~ Alle familier er ulike, 0gsa
familier med kronisk syke
barn. Det finnes likevel mange
fellestrekk, sier psykolog og
forsker Yngvild Haukeland,

Tekst: Eva Holte, frilansjournalist
Foto: iStock

Psykologen og forskeren Yngvild Hau-
keland jobber pd Frambu kompetanse-
senter for sjeldne diagnoser pd Siggerud
i Viken. Noen av diagnosene pi Frambu
inneholder hudlidelser.

Senteret er opptatt av hele familier
og er det storste i sitt slag i Norge. Til
Frambu kommer foreldre, sosken og
barnet med den sjeldne diagnosen.

— Folk reagerer sa forskjellig pa 4 fi et
kronisk sykt barn. Sjokk, engstelse,

bekymring, sorg, sinne, fortvilelse, frust-
rasjon, maktesloshet, apati, forsoning.
Det gjennomgiende er en stor grad av
usikkerhet, som vi mennesker er for-
skjellig rustet til 4 handtere. Men det
finnes ingen «riktige» reaksjoner, under-
streker Haukeland.

Nar Haukeland blir spurt om rad og
tips til foreldre, begynner hun med det
foreldrene gjerne setter nederst pa lista
— hensynet til seg selv.



Egenomsorg

— Foreldre til barn med alvorlige, kro-
niske lidelser er i konstant beredskap.
I tillegg krever mange av disse barna
mye tilrettelegging og koordinering
av hjelpetiltak. Dette er foreldre som
strekker seg til det ytterste for barna
— noen sa langt at de forstrekker seg.
Egenomsorg er viktig, bide for sin
egen del, for barnet og for de andre
i familien.

Haukeland fortsetter med at hun vet
at mange foreldre nd tenker: «A nei,
ikke enda en ting vi skal fa til!»

— Det er vanskelig 4 fa tid for seg selv
ien stresset og presset hverdag, men alle
trenger buffere mot den langvarige,
negative stressbelastningen det kan
innebere 4 fi et barn
med kronisk sykdom.
Hvis man aldri far et
pusterom hvor man tar
litt fri fra alle bekymrin-
gene, vil det til slutt ga utover egen helse
og trivsel for hele familien. Ingen er
tjent med at man blir utslitt.

Sma smutthull
Egenomsorgen behover ikke vare sa
store greiene, understreker Haukeland.

— Du behover ikke dra pa en reise og
veere borte i flere dager, det handler heller
om sma smutthull i hverdagen. Fysisk
aktivitet gir overskudd, for mange gir sosi-
alt samvaer det samme. Finn ut hva som
gir positiv energi og avkobling for deg.

Yngvild Haukeland erfarer at mange
synes det kan veere godt 4 snakke med
noen utenfor familien som forstéir hvor-
dan man har det.

— Mange sier de fir god emosjonell
stotte ved & delta pa kurs for foreldre i
samme situasjon eller ved 4 delta pa
grupper i sosiale medier.

Hun sier det kan vere viktig 4 ha litt
selvmedlidenhet pé det 4 fa et barn med
ekstra utfordringer. Man trenger ikke
forvente av seg at man skal fa til alt pa
egenhind.

— Ikke drey for lenge med & soke
stotte og hjelp, oppfordrer hun. — At du
far hjelp, gagner ogsa barnet ditt.

Det er ogsi mange foreldre som har
behov for 4 tenke pa noe helt annet enn
sykdom.

— Distraksjon kan veere viktig. Man-
ge foreldre trenger 4 trene litt pd & si
tydelig fra til det sosiale nettverket sitt
om hva man har behov for, for eksempel
at «I dag orker jeg ikke & prate om det
jeg stir i hjemmen».

Gi hverandre «timeouts»

Haukeland forteller at flere foreldre
som kommer til Frambu mi egve seg pa
4 fi tak pé og formidle egne onsker.

HOVEDSAKEN BARN 0G UNGE

— De har lagt bort egne behov over sa
lang tid.

Hun foreslir at man avtaler med den
andre forelderen at man bevilger hver-
andre jevnlige «timeouts» til & koble av
eller gjore ting for seg selv eller sammen
med andre.

— Det er viktig for

((Barne’[ er mye mer  parforholdet ogsi at
enn sin diagnose»

man gir hverandre litt
rom, sier hun.

For en del par blir
belastningen ved & ha et kronisk sykt
barn hey.

— Men vi ser ogsi mange familier
som far til 4 leve gode liv med hey livs-
kvalitet til tross for store utfordringer,
sier Haukeland.

Hun understreker betydningen av at
parene er dpne seg imellom.

— Et foreldrepar bestir av to ulike
individer med hver sin personlighet, uli-
ke mater & handtere utfordringer pa og
hver sine erfaringer fra tidligere i livet.
De kan reagere helt forskjellig pa det 4
fa et kronisk sykt barn. Foreldrene ma
ha rom for at den andre kan reagere
annerledes enn en selv. Kanskje er man i
forskjellige faser i prosessen med &
venne seg til at barnet er kronisk sykt.
Dette mé man ha aksept for. Paret tren-
ger ogsi tid til 4 veere sammen som par.

— Avlastning kan veere alfa og omega for
forholdet dem imellom, sier Haukeland.

Noen besteforeldre kan veere engste-
lige for & passe barnet. Foreldrene pé sin
side vegrer seg kanskje mot 4 overlate
ansvaret til andre.

— Nokkelen til 4 trygge bade foreld-
rene og de som skal avlaste er god nok
informasjon. Man mi serge for 4 invol-
vere potensielle barnevakter i barnets
sykdom og gi dem opplering i eventuell
behandling. Ta det gradvis, kanskje kan
man ove litt sammen.

Det er fint for barnet ogsa 4 fi veere
alene med besteforeldrene eller bli kjent
med andre barnevakter utenom familien.
Foreldre til barn med kronisk sykdom
kan ha rett til avlastningstjenester, som
kommunen har ansvar for 4 tilby og som
kan organiseres pi forskjellige mater. Det
gjelder 4 fa i stand gode ordninger som
gjor at foreldrene, eller de single forel-
drene, er trygge, mener Haukeland. =»
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Det syke barnet

Haukeland minner om at selv om bar-
net er kronisk sykt, er det veldig mye ved
det som er helt likt som hos friske barn.

— Barnet er si mye mer enn sin egen
diagnose! A hjelpe barnet med a vare
opptatt av det som er helt normalt, er
veldig viktig, presiserer hun.

Psykologen pa Frambu opplever at
foreldre flest er veldig flinke til 4 bygge
god selvfolelse hos barnet sitt.

— Det kan vere utfordrende hvis bar-
net har en diagnose som legger store
begrensninger. Etter hvert som de blir
eldre vil de se seg selv med andres gyne
og veere opptatt av 4 passe inn, sier hun.

Haukeland mener foreldrene derfor ber
veere bevisste pa hva slags historier de for-
teller om barnet sitt. Hun
er klar over at dette kan
vaere utfordrende. Hennes
rad er at man unngar 4 ta
alle telefonsamtalene om
barnets diagnose i barnets paher.

— Serg heller for at barnet far here deg
fortelle om alt det er og alt det fir til og
mestrer! PA den miten fir det okt bevisst-
het om egne styrker og muligheter.

Begrensningene

Barnet ma ha god nok informasjon om
sykdommen sin etter hvert som det blir
eldre, ifolge Haukeland.

— Mange lurer pa hva barnet trenger
4 vite og nér det trenger 4 vite det. Jeg
tenker at mens de er smd, trenger de for-
klaringer pa det de opplever her og ni,
men behgver ikke vite om alle begrens-
ninger de ikke merker selv. Alle barn har
dremmer om fremtiden, og det ma disse
barna selvfolgelig ogsé fi lov til 4 ha.

Etter hvert som barnet merker
begrensningene, blir det nedvendig for
foreldrene 4 snakke med barnet om
hvilke eventuelle hindringer sykdom-
men legger for livet deres.

— Dette er en vanskelig foreldreopp-
gave. A snakke med et barn om egen til-
stand er en prosess over tid og som ma
ta utgangspunkt i barnets perspektiv og
muligheter for forstielse. Informasjo-
nen ma justeres etter barnets utviklings-
niva og det de opplever. Husk pa at du
ogsa der kan soke profesjonell hjelp, sier
Haukeland.

Kronisk syke barn har de samme
grunnleggende behovene som andre, og
de har behov for 4 oppleve tilherighet
og mestring. Foreldrene kjenner barna
best og kan vare gode veiledere i 4 til-
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«Ingen er tjent med
at man blir utslitt»

rettelegge fritidsaktiviteter slik at barna
kan vere med pa dem, mener Hauke-
land.

— Man ma jo sette helsa forst, men
tenk gjennom hvilke arenaer barna kan
delta p3, kanskje pa en annen mate enn
de andre. Det er ikke bra for barnet bare
4 veere med pé aktiviteter hvor de aldri
opplever a strekke til, men heller ikke
bra aldri 4 fa prove seg.

Hva med sosken?

Yngvild Haukeland har tatt doktorgrad
i Seskenprosjektet, et samarbeidspro-
siekt mellom Frambu og Psykologisk
institutt ved Universitetet i Oslo. Pro-
siektet handler om psykisk helse hos
funksjonsfriske sosken og hvordan det
er 4 veere soster og bror
til et barn som har en
kronisk sykdom. Og
Seskenprosjektet  har
utviklet tiltak rettet mot
foreldre og funksjonsfriske sosken til
barn med en fysisk eller psykisk funk-
sjonsnedsettelse.

— Mange sosken blir litt sann; klare
seg selv. De er ofte ekstremt vare for for-
eldrene sine. De fanger opp at foreld-
rene er slitne og bekymrede, og de vil
ikke belaste dem med egne problemer.
Ofte blir de giende alene med de van-
skelige tingene.

Ifelge Haukeland viser forskning at
sosken til barn som er kronisk syke, har
en noe forhoyet risiko for 4 utvikle psy-
kiske plager. Heldigvis viser Seskenpro-
sjektet og andres forskning at de fleste
sosknene som regel klarer seg bra. Like-
vel er det viktig & tenke forebygging.

— Husk at sesknene til den syke ogsa
har et behov for 4 bli sett og hert i det
de opplever. Sgsken trenger 4 fa bekref-
telse pa at det de foler er greit. Ikke alle,
men mange av dem, har en tendens til
skjule hvordan de har det.

Sesken mi ogsa fi god nok informa-
sjon om hva som feiler den syke i fami-
lien. I dag har helsepersonell en lovfes-
tet plikt til & gi informasjon til sesken og
til 4 tilby oppfelging ved behov.

Haukeland rider foreldrene til 3 vaere
litt proaktive overfor sgsknene.

— Ta initiativ, sper dem hvordan det
gir og ikke gi dere med en gang hvis de
er unnvikende. De trenger at foreldrene
sjekker. G4 en tur eller les en bok sam-
men. Snakk med dem om hvordan de
onsker 4 bruke tiden dere har sammen,
sier Yngvild Haukeland.

liv med hay livskvalitet til tross for store
utfordringer, sier Yngvild Haukeland, psykolog
ved Frambu kompetansesenter for sjeldne
diagnoser. Foto: Frambu kompetansesenter

Frambu

Frambu kompetansesenter for sjeldne
diagnoser gir tilbud til over 400 sjeldne
diagnoser.

Senteret er underlagt Nasjonalt kompe-
tansesenter for sjeldne diagnoser og er en
del av spesialisthelsetjenesten.

Frambu driver egen forskning og
utviklingsarbeid. Senteret tilbyr veiled-
ningstjenester og arrangerer ogsa fagkurs
og brukerkurs for personer med diagnose
og deres familier.

Kilde: Frambu.no
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Hjelp til hud som har det vondt i .

Repair

Reparer torr og irritert hud

Motvirker sar vinterhud og
sprekkdannelser

SuperSkin Repair er basert p& grundig forskning, s sowucas
og har gjennom en klinisk studie vist god effekt I—
etter bare fire uker pé& vond og betent hud.

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 torrhet,
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

Polyfenoler fra oliven inhiberer produksjon av de * Acosta, H, et al (2016) An olive polyphenol-based nutraceutical
improves cutaneous manifestations of psoriasis in humans.

PharmaNutrition 4;151-153

e Richard, N et al 2011 Hydroxytyrosol is the major anti-inflammatory
compound in aqueous olive extracts and impairs cytokine and
chemokine production in macrophages. Planta Med. 77(17):1890-7

* Aparicio-Soto M et al 2016 Extra virgin olive oil: a key functional food for

inflammasjonsdannende signalmolekylene IL-17, IL-23.
Disse cytokinene er spesielt aktive hos personer med
psoriasis. | tillegg vil de ogsé stimulere dannelse av
anti-inflammatoriske signalmolekyler.

Personer med psoriasis/eksem kan ha redusert

antioksidant-status og dermed okte nivaer av prevention of immune-inflammatory diseases. Food Funct. 9;7(11):4492-4505.
oksidativt stress. Oksidativt stress skader celler og * Novelli L et al 2014 The new era for the treatment of psoriasis and
vev og kan gi en redusert hudbarriere. | tillegg kan psoriatic arthritis: perspectives and validated strategies. Autoimmun
oksidativt stress fgre til inflammasjon og dermed en Rev. 13(1):64-9

forverring av symptomer. Polyfenoler fra oliven er anti- * Santangelo C et al 2018 Anti-inflammatory Activity of Extra Virgin
inflammatoriske, samt at de er sterke antioksidanter Olive Qil Polyphenols: Which Role in the Prevention and Treatment
som vil redusere oksidativt stress. of Immune-Mediated Inflammatory Diseases? Endocr Metab Immune

Disord Drug Targets.

Les mer pa www.supershift.no % su nkét @ \f VITA FARMASIET
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Lesningsord: Noe du kan smare deg med pa huden
Svaret finner du pa side 49.
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Tegnekonkurranse

Hva er ditt favorittdyr? Tegn det og send det til oss innen 14. november.

Du kan sende tegningen pa epost post@pefnorge.no eller til var postadresse
Psoriasis- og eksemforbundet, Postboks 6547 Etterstad, 0606 Oslo.

Vi trekker ut en vinner som far en overraskelse i posten.
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Sondre er konfirmant i hest og gleder seg til &
ha pa sin @sterdalsbunad. Konfirmasjonen var
egentlig i mai, men ble utsatt pd grunn av
koronaviruset,
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Den ene er har eksem og rader andre til & snakke om
sykdommen sin. Den andre har psoriasis og synes det er lurt

prave ut ulike kremer,

Tekst: Eldrid Oftestad, redakter i Hud & Helse

Foto: Privat

Edvard Petersen (13) fra Trondheim
har eksem. Sondre Johnsen (14,5) fra
Lorenskog utenfor Oslo har psoriasis.
Begge vet mye om hvordan det er 4 leve
med en hudsykdom.

Edvard Petersen:
— Huor lenge har du hatt eksem og hvor-
dan oppdaget du det?

— Jeg har hatt eksem siden jeg var
baby. Mamma og pappa oppdaget det
og tok meg med til legen.

— Er det mye du ma gjore for a behandle
eksemet?

— Jeg ma bruke flere forskjellige kre-
mer flere ganger om dagen.

— Hwva sier du nar vennene dine og
andre spor deg om eksemet ditt?

— Vennene mine sper meg ikke om
eksemet for det vises ikke si godt. Jeg
har det mest pd plasser som ikke synes
sd godt ndr jeg har pa meg vanlige kler.

— Synes du det er greit at du fir spors-
mal om eksem?

— Ja, jeg er vant til 4 snakke om det,
siden jeg har hatt det hele livet mitt.

— Har du eksem pi hendene og blir du
mer plaget av eksem pi hendene nd som vi
ma vaske hendene si mye pa grunn av
koronaviruset?

— Jeg har eksem pd hendene, og ser-
lig pa fingertuppene. Jeg har like mye
eksem som vanlig, og jeg pleier & ha
eksem pi fingrene hele dret.

— Synes du det er noe bra med i ha
eksem?

—Jeg synes det er kjekt 4 vaere med pé
aktiviteter i Psoriasis- og eksemforenin-
gen ung, som jeg er medlem i.

— Huilke rdd vil du gi til andre barn
som har eksem og som synes det er dumt at
de har det?

— Snakk med vennene dine og andre
om at du har det. Det er ikke flaut 4 ha
eksem. Det er mange som har det.

Sondre Johnsen:
— Kan du fortelle litt om hvordan det er 4
ha psoriasis?

— Det er kjedelig. Det klor masse, og
kler med ull er ekkelt & ha pi kroppen.
Det er ubehagelig 4 ta pa kler rett etter
at jeg har smurt meg. Og det er ikke noe
goy at jeg mé smere meg masse, 0g spe-
sielt nir jeg ma smore meg med en tykk,
fet krem. Jeg har fatt en fuktighetskrem
pa spray, og det er mye bedre.

«Sek pa
behandlingsreise
for & bli
bedre»
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— Er det mye du mad gjore for d behandle
sykdommen?

— Smere, smore, smore. .. Jeg er lei av
smore, men na gir det bedre siden jeg
bruker spray.

— Huva sier du ndr folk spor deg om
psoriasis?

— Det er lenge siden noen har spurt
meg om det, for na har jeg nesten ikke
noe utbrudd. Nir jeg har utbrudd og
noen spor meg hva det er, si sier jeg at
det er psoriasis.

— Moren din har fortalt i et tidligere
nummer av Hud & Helse at du har opp-
levd d bli mobbet pd skolen fordi du har
utslett. Hvordan er det na?

— Nei, jeg blir ikke lenger mobbet. Jeg
har ikke hatt utslett i ansiktet, si det er
ikke sd mange som ser at jeg har psoria-
sis. Da jeg hadde det i ansiktet mobbet
noen meg litt.

— Synes du det er noe bra med i ha
psoriasis?

— Vet ikke... Det er vel ingen forde-
ler med 4 ha psoriasis. Det eneste er at
en kan fi dra pi behandlingsreise og
mote andre med psoriasis og komme til
varmen. Min psoriasis blir borte nar jeg
er i sol varme og bader i saltvann. Jeg
meter ogsa igjen venner jeg har fatt der,
og det er bra, for da kan jeg snakke
med andre som har den samme syk-
dommen.

— Har koronaviruset fort til at du ikke
kan dra pi behandlingsreise?

— Vi var pa behandlingsreise da
mange land ble stengt. Vi mitte avbryte
reisen og dra hjem en uke for vi skulle.
Dette gjorde at jeg ikke ble helt frisk.
Men heldigvis si hadde jeg ikke sa mye
psoriasis denne gangen. Det var trist &
reise fra venner si britt. Vi fikk vite fre-
dag 13. mars at vi skulle ta et fly hjem

tidlig lerdag 14. mars. Men det var ogsa
godt & komme hjem.

— Huilke rad vil du gi til andre barn
som har psoriasis og som synes det er dumt
at de har det?

— Prov ulike kremer og finn én
de synes er bra for sin kropp. Sek
pa behandlingsreise for 4 bli
bedre.

«Det er ikke
flaut & ha
eksem»

Ordliste:

Eksem:

Mange barn og unge har eksem. Da kan
huden bli red og terr og sd kan det bli
sprekker. Eksem kan gjere vondt og det
kan klg mye.

Psoriasis:

Hvis du far utslett pa huden som likner pa
skiell, kan det hende at du har psoriasis.
Det kan gjare vondt og kle mye.

Behandlingsreise:

Barn som har eksem og psoriasis kan
soke om a dra pa behandlingsreise. Da
drar de til et varmt strok og soler seg og
bader mye. Det er bra for huden deres.

Koronavirus:
Det er et virus som sprer seg lett mellom
mennesker i dag i mange land. Barn og
unge blir veldig sjelden syke av koronavi-
ruset. Vi jobber med 4 lage en vaksine mot
koronaviruset.

BARNESIDENE

Edvard har hatt eksem siden han var liten. Han
er vant til & snakke om at han har det.

Les om The Urban Legend =
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hjelper barn med hudsykdommer

Josef Yohannes har laget en tegneserie av The Urban Legend for
a vise hva jenter og gutter med hudsykdommer gér gjennom.

he

Tekst: Sarah Pretorius, Isabelle Teige Nygaard og Eldrid Oftestad

Joset Yohannes har laget mange tegnese-
rier om superhelten The Urban Legend.
Tegneserien er en del av skolepensumet i
Norge, Danmark, Kenya og Brasil. Josef
har laget en utgave om temaer som for
eksempel klima, koronaviruset og poli-
tivold. Han har vert i Ser-Afrika som
Nelson Mandela-ambassader. Nelson
Mandela var en beremt president i Ser-
Afrika. Han har holdt foredrag om The
Urban Legend i India og pa festivalen
South by Southwest i USA, og
han har vert i internasjo-
nale medier som kanalen
BBC.

Og na har han laget
en tegneserie om hud-
sykdommer. Den hand-
ler om ei jente som har
psoriasis, en gutt som har
hidradenitis suppurativa
(HS) og en voksen mann
som har atopisk eksem.

Josef visste en del om hudsykdom-
mer for han begynte 4 jobbe med denne
tegneserien, fordi sesteren hans har pso-
riasis, og flere av vennene hans har pso-
riasis og andre hudsykdommer.

Gjorde mye research

Sarah Pretorius (10) er niesen til Josef.
Hun og venninnen Isabelle Teige
Nygaard (10) intervjuet Josef om teg-

neserien om hudsykdommer.
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«Jeg vil vise at
de som mobber
ma slutte med
det»

— Jeg har laget en tegneserie om hud
fordi det er et aktuelt tema. Jeg ser at
hudsykdommer berorer mange men-
nesker, og serlig barn og unge. Jeg mer-
ker ogsd at mange blir mobbet fordi de
har ulike hudsykdommer. Jeg ville lage
en hudutgave for 4 vise hva jenter og gut-
ter med hudsykdommer gir gjennom,
sier Josef til Sarah og Isabelle.

Han forteller at historien kom natur-
lig til han.

— Jeg mitte sette meg inn i
hva disse hudsykdom-
mene gir ut pi. Jeg kunne
litt om dem fra for, men
ikke si mye. Si jeg
mitte gjore mye rese-
arch, og si mitte jeg
lage en historie som
passet inn. Men det
gikk veldig naturlig.
I tegneserien er det
mange som mobber og er
stygge mot dem som har hudsykdom-
mer. Det synes Josef er trist.

— Jeg synes det er veldig trist at de
blir mobbet for noe de kan ikke kan
noe for. Mange er fodt med disse hud-
sykdommene, og det er ikke deres feil.
Jeg vil vise at de som mobber ma slutte
med det. Og si vil jeg hjelpe de som
mobber til 4 forstd hva en hudsykdom
er og at det er en toff prosess 4 fi en
hudsykdom.

Josef vil ogsi at de som leser tegnese-
rien skal forstd mer av det 4 ha en hud-
sykdom.

— Disse hudsykdommene rammer
mange mennesker, ikke bare i Norge,
men over hele verden, sier han.

Ulik og likt

Da han begynte 4 lage denne tegnese-
rien, leste han mye om hudsykdommer.
Og Josef forteller at han har lert mye.

— Jeg har lert at hudsykdommer
pavirker mennesker ulikt, men samtidig
er det ogsd mye som er likt, synes jeg.
Og sa kan det veere vanskelig 4 ha hud-
sykdommer. Derfor ma vi opplyse andre
om hva hudsykdommer er.

— Sosteren din og mammaen min har
psoriasis. Husker du da du fikk vite om
det? spor Sarah.

— Da vi var sm4, tror jeg hun gikk til
legen. Jeg husker at hun fikk utslett pa
beina, og da var hun veldig liten. Jeg har
leert av at det ikke er lett & ha psoriasis
og at det pavirker deg bide fysisk og
psykisk. Og sa har jeg lert at det er noe
man mi leve med og at det er lurt 4
folge legenes rad, svarer Josef.

Donald-blader
Sarah og Isabelle lurer ogsa pi noe an-
net, og spor Josef om det.

— Hvordan ble du interessert i tegnese-
rier? spor Sarah.



— Jeg husker mammaen din og jeg
leste masse Donald-blader. I en periode
leste jeg bare det. Og sa begynte jeg &
lese biografier. Og sa for ti 4r siden og to
miéneder etter at du ble fodt, fikk jeg
ideen til The Urban Legend.

Josef forteller Sarah og Isabell mer
om hvordan han fikk ideen til The
Urban Legend.

—Jeg var pd rundreise i Afrika. Jeg var
litt lei meg fordi jeg for to ar siden
hadde mistet bestevennen min i en bil-
ulykke, og sd var det slutt med dama. Jeg
tenkte at jeg ville gjore ting som jeg
hadde dremt om siden jeg var barn. Og
sd dro jeg til Afrika for & se dyr og VM i
fotball.

To brodre i Botswana

Sarah vet godt at onkelen hennes er
opptatt av dyr. Han har lenge villet se
filmen «Lovenes konge» med henne for
i se pa dyrene.

— Jeg var i Ser-Afrika, Botswana og
Namibia. Og sa var det en dag i Bot-
swana to brede, to sma gutter gikk forbi
meg pé gata. De var kanskje fire og seks
ir, og de minnet meg om lillebroren min
og jeg da vi var smi. Jeg stoppet opp og
sa: «Kom hit». De si pd hverandre, men
sakte men sikkert kom de bort til meg.
Jeg snakket litt med dem og ga dem en
50-lapp som de kunne kjope is for. De
ble overrasket og glade. Jeg tror ikke de
hadde spist is pa lenge.

Da jeg sa «ha det» til dem fikk jeg
tirer i oynene. Jeg tenkte at det var siste
gang jeg si dem, og de sa fattige og for-
latte ut. Det gjorde sterkt inntrykk, og jeg
kunne ikke glemme dem. Jeg tenkte at
jeg skulle gitt dem noe mer enn 50 kro-
ner. Jeg skulle gitt dem noe som kunne gi
hap og inspirere dem til 4 f4 det litt bedre.
Da dukket opp ideen om at jeg kunne
gitt dem en svart superhelt. Og da jeg
kom hjem igjen til Norge, begynte jeg 4
lage The Urban Legend, forteller Josef.

Han forteller ogsd at han pleide &
legge tegneserien i sengen til Sarah om
kvelden, da hun var yngre.

— Jeg sa at The Urban Legend skal
beskytte deg, slik at du ikke fir mareritt.

Og Sarah og lillesoster Sofia har
dukket opp i flere av utgavene. I tegne-
serien om hud er Sofia med.

Mer om mobbing
Sarahs venninne Isabelle har ogsi et
spersmil hun vil stille Josef:

L

Sarah (til hmy;e), Isabelle og Josef med Hr. Krokodille, som

— Har du noen gang blitt mobbet pi
grunn av hudfargen din?

— Ja, mange ganger. Jeg har blitt
mobbet, da jeg var liten og like gammel
som dere er na. Jeg har akkurat begynt
pa en utgave av The Urban Legend om
en gutt som dede pd grunn av hudfar-
gen sin. Benjamin Hermansen het han,
og neste dr er det 20 4r siden han dede.
Sa jeg skal lage en utgave til minne om

BARNESIDENE

espster Sofia sin,

’{‘/a’.

er Sarahs lill

&l R

han, og den skal handle om rasisme. Jeg
jobber ogsa med rasisme i utgaven som
handler om politivold mot svarte som
skjer 1 USA, sier Josef.

Les utdrag av The Urban Legend
om hudsykdommer =
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BARNESIDENE

WE ALL HAVE TO
FIGHT OUR OWN BATTLES, BUT
THE ONLY WAY WE CAN OVERCOME THEM
1S NOT FIGHTING THEM INPIVIDUALLY; BUT £

COLLECTIVELY BY STANPING
TOGETHER.

DON'T LET THEM OR
THE FEAR YOU HAVE
CONQUER YoUu.

POWER YOU HAVE
WITHIN YOURSELF.
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BARNESIDENE

WE ALL HAVE THE POWER TO OVERCOME
ANYTHING IN LIFE. WE JUST HAVE TO LOOK
7O OURSELVES.,”
\ \ ‘ / N /
| §

YACCEPTING YOUIR S/TUATION AND POING THE
BEST YOl HAVE /6 HOW YOl FIGHT BACK. "

A A\ AR | O L I I S/
\THE MOST IMPORTANT THING IN LIFE /5 YOLIR WELLBEING)| |
WHEN YOU HAVE THAT, YO CAN CONRUER ANY THING ANP
DEFEAT ANYONE AND STANZ VICTOR/IOUS. "
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SAMVALG

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

Her er enkle
sporsmal du kan
stille legen’

Hvilke alternativer
har jeg?

Hva er sannsynligheten
for ulike fordeler og
ulemper?

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

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

Sol er bra

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

For noen ar siden besokte jeg venner, en
norsk familie, som var pa ferie i Spania.
De hadde allerede vart der i to uker.
Den yngste sgnnen i familien, en sju ir
gammel gutt med mye atopisk eksem,
var — overraskende nok — ikke blitt noe
bedre. Snarere var han blitt verre.

Dette passet dirlig med lereboka;
eksem skal jo gi tilbake av sol. Imidler-
tid viste det seg at foreldrene hadde
smurt gutten flere gan-
ger daglig med solbe-
skyttende krem med
hoy  solfaktor. De
hadde fulgt gode rad
om & beskytte huden
mot solen. Dermed gikk gutten glipp av
solens legende virkning ved atopisk
eksem.

Foreldrene sluttet nesten helt med 4
smore gutten med solbeskyttende kre-
mer, og i de to siste ferieukene ble han
mye bedre.

Mange er redde for 4 fa hudkreft. Den
viktigste drsaken til hudkreft er mye
soling og mange solforbrenninger. Det
skrives mye om solens farer og bruken
av solbeskyttende kremer. For 4 fore-
bygge hudkreft oppfordrer vi hudleger
til 4 begrense opphold i solen, soke

«Vi trenger sol, men
ikke for mye»

0g eksem.,

skygge og beskytte huden mot solfor-
brenning, helst med kler og hodeplagg,
men gjerne ogsi med solbeskyttende
kremer.

Dette er gode rid. Hudkreft, serlig
melanom, kan fore til gjentatte operasjo-
ner og i verste fall ded. Solforbrenning er
plagsomt. Men oppslag om hudkreft og
solbeskyttende kremer kan lett gi inn-
trykk av at solen er farlig. Solstriler er
ikke farlige. Det er for
mye sol som er farlig. Vi
trenger sol, men ikke
for mye. Solstriler er
livgivende og helsebrin-
gende. Sollys gir oss
energi, regulerer degnrytmen og bidrar
til mange viktige biologiske prosesser i
kroppen. Vi gleder oss over fint ver.

Advarsler om solens skadelige effekter
gjelder alle, ogsa dem med psoriasis og
eksem. Men de fleste med psoriasis,
eksem eller annen kronisk hudsykdom
blir bedre av nettopp & oppholde seg i
solen. Derfor oppfordrer vi hudleger
pasienter med psoriasis og eksem om &
utnytte solens legende egenskaper og 4
sole seg. Kast kleerne! Ver ikke sjenert
pa badestranden! Dessuten har mange
stor nytte av UV-behandling ved hudle-
gekontor og sykehus.

Naturlig soling er god
behandling mot psoriasis

Advarslene om overdreven soling og
hudkreft ma ikke fore til at pasienter
med psoriasis, eksem eller andre hud-
sykdommer gir glipp av effektive og
gode behandlingsformen som naturlig
soling og UV-behandling. Balansen
mellom overdreven og nyttig soling er
selviolgelig veldig vanskelig.

Det er heller ikke lett & gi rad om helse
og sykdom. Folk blir forvirret nir de
herer informasjon som oppfattes som
uklar eller motstridende. Vi som skal
informere, mi ofte forenkle virkelighe-
ten. Nyanser kan ga tapt. Hva som er
viktig 4 unngi for noen, kan vere bra for
andre. Noen vil ta advarsler om syk-
domsrisiko altfor bokstavelig. Vi trenger
alle sol. Dette gjelder sarlig folk med
psoriasis og eksem.

Petter Gjersvik er professor i hudsyk-
dommer ved Universitetet i Oslo. Han var
i perioden 2013-2019 leder i Hudlegefore-
ningen - Norsk forening for dermatologi
og venerologi, som organiserer hudleger
og leger i spesialisering.
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Borte bra...
...njemme best

Fol deg trygg med hjemmebehandlingsutstyr fra Scan-Med as Norway

Vi tilbyr deg flere ulike UV-produkter for behandling i hjemmet, av blant annet
psoriasis, vitiligo og eksem. Vare bestselgere er UV-lyskam for behandling av
hodebunn og UV-lyskabinett for behandling av hele kroppen.
Hjemmebehandling gir deg frihet til & ta behandling nar du trenger det.

Ta kontakt na - var produktspesialist hjelper deg med resten!

Scan-Med afs

_Norway

Syretarnet 24, 3048 Drammen tel: 32 26 53 30 scan-med@scan-med.no www.scan-med.no
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Feildosering
av metotreksat

Det kan lett oppsta misforstaelser og doseringsfeil med medikamentet metotreksat.
Medisinen skal gis én gang i uken.

Tekst: Eldrid Oftestad
Foto: iStock

I en artikkel pd sykepleien.no 9. juni
2020 fortelles det om at det gir igjen
feil i dosering av medikamentet me-
totreksat. Medisinen skal gis én gang i
uken, men pd grunn av misforstielser
blir den gitt hver dag.

Metotreksat er en type cellegift som
brukes i kreftbehandling. Dessuten bru-
kes den i lave doser til behandling av
blant annet pasienter med revmatisme,
som psoriasisartritt eller hudsykdommer.

Kristine Kirkeby Fuskeland er leder i
Norsk sykepleierforbunds Faggruppe
for Sykepleiere i Dermatologi og Vene-
rologi. Hun er kjent med problemstil-
lingen.

— Feildosering av metotreksat kan gi
alvorlige skader, og det kan oppstd mis-
forstaelser nir det ikke er daglig dose-
ring. Dette er en kjent blant oss syke-
pleiere i dermatologien. Men selv om vi

er vant til 4 informere om dette medika-
mentet, har det innen dermatologien i
Norge skjedd doseringsfeil, sier hun.

Doseringsfeil

Fuskeland forteller at hun ikke person-
lig kjenner til noe konkret tilfelle der
det har veert doseringsfeil.

— Jeg har forhert meg med de andre
pleierne ved Poliklinikk for hudsyk-
dommer ved Rikshospitalet, og da kom-
mer det dessverre frem at det bide har
skjedd doseringsfeil fra helsepersonell
og misforstielse hos pasienten om hvor-
dan medikamentet skal brukes.

Hun pépeker at det er viktig at pro-
blemstillingen kommer frem i media
med jevne mellomrom for bide &
bevisstgjore de som informerer om

medikamentet og for pasientene som
skal ta dette.

AKTUELT

— En av de viktige punktene i infor-
masjonen vi gir om metotreksat er at det
skal doseres én gang per uke, sier hun.

Omtale av medisinen
I tillegg er Fuskeland bevisst pd hvordan
hun omtaler medisinen.

— Nir det gjelder metotreksat er det
mange pasienter som kvier seg for 4 ta
dette ogsd fordi medisinen blir ofte kalt
for cellegift. Jeg er derfor bevisst i min
kommunikasjon med pasientene og
omtaler dette som «celleregulerende» —
altsd regulerende pa celledelingen i den
doseringen de dermatologiske pasienten
tar medikamentet. Doseres dette som
cellegift, er det snakk om kreftbehand-
ling. Dette gjelder mange medikamen-
ter som brukes i dag — at de brukes i
ulike doseringer til behandling av ulike
diagnoser, sier hun.
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KARTLEGGING

Ulik

behandl
av HS

Tilbakemeldinger fra pasienter viser at det er store forskjeller
pa behandlingen og diagnostisering av hudsykdommen HS

I landet.

Tekst: Lars Erik Tunby,
sykepleier og daglig
leder for registeret
HISREG

Mitt navn er Lars Erik Tunby. Jeg er
utdannet sykepleier, fodt og oppvokst i
Tromse. Jeg overtok som daglig leder for
HISREG 1 2020. HISREG er en for-
kortelse for HIdradenitis Suppurativa
REGister. Det er et medisinsk kvalitets-
register for hudsykdommen hidradeni-
tis suppurativa (HS), ogsi kjent som
hidradenitt, purulent hidradenitt, acne
inversa og svettekjertelbetennelse.

Grunnen til at jeg valgte 4 ta over denne
jobben var min opplevelse med pasienter
som lider av denne hudsykdommen. Jeg
har veert heldig & jobbe som sykepleier
ved Universitetssykehuset Nord-Norge,
Tromse Hudavdeling som har et fram-
overlent fagmiljg innenfor behandling av
hidradenitis suppurativa. Tilbakemeldinger
fra pasienter forteller om store forskjel-
ler pa behandlingen og diagnostisering
av hudsykdommen i landet. Det er veldig
synd 4 here dette fra en pasientgruppe som
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opplever mye smerte, skam og lav livskvali-
tet, og i tillegg moter et helsevesen med lite
kunnskap om hudsykdommen.

Hidradenitis suppurativa (HS) er en
kronisk, verkebyllaktig betennelse i hud
som normalt starter i og etter puberte-
ten, og som medforer en betydelig re-
dusert livskvalitet hos de som rammes.
Denne hudsykdommen oppstir van-
ligvis i omréder som armhuler, lysker
og i baken. Dette oppleves som sveart
sienerende og plagsomme omrader &
ha problemer med, spesielt med tanke
pa arbeidsliv og seksualliv. Pasienter
rapporterer om sjenerende lukt og
pusslignende vaske fra disse omridene
(Cuenca-Barrales C et al. Sexual Distress in
Patients with Hidradenitis Suppurativa: A
Cross-Sectional Study. J Clin Med. 2019).

Befolkningsundersokelser harantydet at
mellom en til fire prosent av befolkningen

rammes av hidradenitis suppurativa i lo-
pet av livet. Det har imidlertid vist seg &
veere vanskelig 4 ansld neyaktig forekomst
fordi pasientene ofte skjuler sin tilstand,
og sykdommen ofte feildiagnostiseres.

HISREG er et nasjonalt medisinsk kva-
litetsregister som ble etablert med bak-
grunn i et enske om 4 bidra til en bedre
behandling og omsorg for pasienter med
hudsykdommen HS. Et medisinsk kvali-
tetsregister samler informasjon om utred-
ning, behandling og oppfelging av pasi-
enter innenfor definerte sykdomsgrup-
per. Det finnes ni 51 nasjonale medisin-
ske kvalitetsregistre i Norge. HISREG
ble etablert i 2010 og fikk nasjonal status
12012, ifelge kvalitetsregistre.no.

Registerets fremste mil er 4 oke kvali-
teten i behandlingen av pasienter med
HS. For 4 ni dette milet, er tanken at
registeret bidrar til 4 utvikle og forbedre


http://www.kvalitetsregistre.no

diagnostikk, behandling og oppfelging.
Ved bruk av registeret kan man doku-
mentere behandlingseffekt og gi be-
handlende virksomheter mulighet til &
evaluere sin egen praksis.

Tilbakemeldinger fra pasienter gir
inntrykk av at det er stor variasjon i
behandlingstilbudet for pasienter med
HS, og forskning pi behandlingen er
sparsom. Det finnes ingen nasjonale ret-
ningslinjer for behandling av HS, men
2019 har vert et dr med oppmerksom-
het pi pasientene med HS.

Ny biologisk behandling for HS ble
godkjent av Beslutningsforum for nye
metoder. Adalimumab kan brukes til
behandling av moderat til alvorlig hi-
dradenitis suppurativa, og behandlin-
gen var gjeldende fra 1. januar 2019
(https://nyemetoder.no/metoder/adali-
mumab-humira).

Den11.februar 2019 valgte styreti Norsk
Forening for Dermatologi og Venerologi
(NFDV) 4 etablere et utvalg bestiende av
fire spesialister innenfor Dermatologi og
Venerologi med tilholdssted i helsefore-
takene Helse Nord, Helse Vest og Helse
Ser-Jst, for & utarbeide et forslag til veile-
dende behandlinger for bruk av biologiske
legemidler ved HS i Norge.

Dette arbeidet resulterte i en veile-
der for behandling av Hidradenitis
Suppurativa i Norge (Veileder for be-
handling av Hidradenitis Suppurativa i
Norge — K Danielsen, 1" Tellos, O.Antonsen,
E. Pritzier — 2019), som ble godkjent etter
hering og publisert den 10. desember 2019.

Veilederen poengterer viktigheten
med diagnostisering og vurdering av
alvorlighetsgraden ved hudsykdommen
for man iverksetter type medisinsk eller
kirurgisk behandling. Det presenteres

to typer staging-verktoy ("iHS4 og
Hurley) av HS som kan benyttes av le-
ger og behandlere for vurdering av be-
handling, samt et monitoreringsverktoy

(*HiSCR) i etterkant av behandlingen.

Det ble lansert en helt ny registerlos-
ning for HISREG i juni 2020 med god
innsats fra Helse Nord IKT. Vi jobbet
iherdig med a tilpasse og forenkle re-
gisterarbeidet for leger og behandlere i
HISREG, med hensikt & spare bade le-
gens og pasientens tid. HISREG valgte
i legge til verktoyene fra veilederen som
hjelp til behandleren. Staging-verktayet
(*iHS4) gir en automatisk utregning om
alvorlighetsgraden til pasienten vurdert
av HISREG nar behandler registrerer

inn data i den digitale losningen.
Ved oppfelgingsbesoket bruker be-

handleren det samme staging-verktoyet
i kontrollskjemaet som gir da en =»
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tilbakemelding om behandlingseffekt
gjennom *HiSCR til lege/behand-
ler i HISREG. Med ny biologisk be-
handling kreves det at pasienter skal
til kontroll hos lege tre méneder etter
oppstartet behandling. Da kan man
bruke HISREGs monitoreringsverktey
(**HiSCR) for & registrere behandlings-
effekt av behandlingen.

Med nye behandlingsmetoder og vei-
ledende behandlinger kreves det ogsi
en vurdering av kvaliteten pd behand-
lingen. Det er pasienten selv som kan
vurdere kvaliteten etter behandlingen.
Pasientrapporterte data deles i pasien-
trapporterte utfallsmil (“*PROM) og
pasientens erfaringer med behandling
og helsetjeneste ("**PREM).

I HISREGs register males pasiente-
nes livskvalitet (****DLQI) og smer-
tepavirkning for og etter behandling
ved hjelp av et sporreskjema som pa-
sientene fyller ut. Ved oppfolging tre
til seks maneder etter behandlingen,
brukes sporreskjemaer som omhandler
livskvalitet og smertepavirkning, samt
sporsmil om pasientens tilfredshet med

behandlingen og eventuelle komplika-
sjoner eller bivirkninger etter behand-
ling.

Sammenstilling av de pasientrapporter-
te dataene og legerapporterte dataene for
og etter behandling, gir et helhetlig bilde
av kvaliteten pa behandlingen som gis.

Mitt onske med denne teksten er &
minne om at hensikten med HISREG-
registeret er ment for pasientene. Re-
gisterarbeid kan oppleves som ekstra
arbeid for leger og behandlere i en al-
lerede hektisk hverdag, men med nye
tilpasninger og forenklinger héper vi at
de opplever HISREG som en lettere og
raskere registreringsl;asning.

HISREG fremste mal er 3 oke kvali-
teten i behandlingen av pasienter med
HS, og jeg haper at pasienter na vil hus-
ke pa HISREG i mete med behandlere
som ikke er kjent med registeret, slik at
de kan fa opplysninger om tilbudet.

Med den nye forskriften om medi-
sinske kvalitetsregistre, skal alle pa-
sienter med hidradenitis suppurativa

under behandling av hudspesialister
i spesialisthelsetjenesten, som er til-
knyttet sykehusavdeling eller regional
poliklinikk, registreres i det nasjonale
kvalitetsregisteret for HS — HISREG
(https://lovdata.no/dokument/SF/for-
skrift/2019-06-21-789).

Jeg er ikke alene i HISREG. Med meg
pa laget har jeg overlege og faglig leder
Thrasyvoulos Tzellos. Han har sterk faglig
kompetanse pd hidradenitis suppurativa
og har mange érs erfaring som hudlege og
behandler av hudsykdommen.I tillegg har
vi god stotte fra et fagrad med spesialister
innenfor dermatologi som er forankret i
helseforetakene Helse Vest, Helse Midt-
Norge, Helse Ser-@st og Helse Nord.

“HS4 — International Hidradenitis
Suppurativa Severity Score System
“HiSCR — Hidradenitis Suppurativa
Clinical Response

“PROM — Patient Reported Qutcome
Measures

PREM — Patient Reported Experience
Measures

DLQI — Dermatology Life Quality
Index

Helse- og sykdomsinformasjon

Phizer gnsker @ bidra til bedre helse og riktig legemiddelbruk. Pasienter er drivkraften
for arbeidet vért. Det er de som inspirerer oss til & utvikle bedre behandlinger slik at
flere kan fé et bedre liv.

Pa vare nettsider kan du lese om:

o Vére behandlingsomréder; inkludert psoriasis og psoriasisartritt
e Riktig legemiddelbruk

www.pfizer.no/helse

@ Pfizer Norge AS - Postboks 3, 1324 Lysaker

6200-4ON-dNI-dd
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Kansellerer alle behandlingsreiser
Det blir ingen behandllngsrelsertll utlandet resten av aret. | september eller oktober avgjores
det om det er trygt & gjennomfare behandlingsreiser pa nyaret

Tekst: Eldrid Oftestad
Foto: iStock

Pi grunn av koronapandemien blir be-
handlingsreiser til utlandet kansellert
ut dret. Dette har fort til at mange har
mistet klimabehandling i utlandet i ar.

— For alle vire program er det 2121
pasienter og 158 ledsagere til barn som
ikke har fatt behandlingsreiser tilbud i
ir. Av dem er det 15 ungdommer. sier
Hilde Mogan, leder ved Seksjon for
behandlingsreiser ved Oslo universitets-
sykehus.

— Hvor mange psoriasispasienter er
berort av kanselleringen?

— Planen var 4 sende 392 voksne og
barn og ungdom, og i tillegg 16 ledsa-
gere til barn. Vi har i dr bare sendt 92
voksne og 16 barn med en ledsager
hver. Det betyr at det er 298 voksne og
ungdommer som ikke har fatt et tilbud
iar.

— Hvor mange pasienter med psoriasis-
artritt er rammet av kanselleringen?

— 132 pasienter.

— Hvor mange barn med eksem er berort
av avlysningen?

— 64 barn.

Matte reise hjem i mars

Ifolge Mogan var det 16 barn med hver
sin ledsager pa behandlingsreise fra 27. fe-
bruar til 14. mars i dr. De matte dra hjem
17 dager for den opprinnelige avreiseda-
gen pa grunn av koronavirusutbruddet.

Seksjon for behandlingsreiser vil i sep-
tember eller oktober avgjore om gruppene
som skal reise i januar 2021 kan gjere det.

Ingen av barnegruppene for atopisk
eksem overflyttes til neste ar.

De som sekte 15. mai i 4r for 4 dra i
januar eller februar neste ar, vil bli vur-
derte for dette hvis turene gir som plan-
lagt, opplyser seksjonen pa sine nettsider.

Psoriasisgruppene
Ingen av psoriasisgruppene overfores til
neste ar. De personene det gjelder ma

eventuelt soke pa nytt fordi ssknadene
er gyldig i kun tre maneder. Hvis turene
i januar gir som planlagt, tar seksjonen
imot seknader fra oktober i ér.

Barn og ungdom pa psoriasispro-
grammet mé sgke innen 1. desember i ar.

Revmatikergruppene

De pasientene med revmatikerlidelser,
som psoriasisartritt og som skulle reist i
perioden april-juni i ar, overflyttes til de
samme gruppene neste dr. Seksjon for
behandlingsreiser opplyser at det kan
blir endringer pd datoer, men det vil de
bererte bli opplyst opp.

Datoene er ikke klart for tidligst
oktober / november. Ventelisten er ogsa
overfort. 1. mars 2021 vil seksjonen kun
ta imot seknader fra revmapasienter
som ikke sgkte 1. mars 2020.

Mer informasjon finner du pa nettsiden til
Seksjon for behandlingsreiser.
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Bedre etter bare tre mdneder:

- N& kan jeg !
endelig vaske |
hendene uten \
smerter!

| 15 &r har Ann Karin Granhus (46 dr)
slitt med rod, sprukket, terr og flassende
hud som fglge av psoriasis.

Ulike deler av kroppen var pdvirket,
men spesielt ille var det i handflatene

og pd& handknokene.

-Problemene ble verre med
drene, og man blir r&dvill
og frustrert nar det er sé

fé alternativer som gir god
virkning pé& problemene,
forteller Ann Karin.

For & dempe plagene brukte
hun mye tid til p&fering av
ulike kremer, men dette hadde
kun en kort lindrende effekt.

| jobben er Ann Karin
avhengig av & kunne bruke
hendene, noe som har veert
utfordrende og smertefullt
med torre og sare hender.

| vér var hendene spesielt

irriterte med den hyppige
hdndvasken og stadig
pafering av sprit.

KLQEN HAR GITT SEG

| mai meldte Ann Karin seg

pd en studie via Hudportalen
for & teste et kosttilskudd som
har vist & bedre irritert, red og
terr hud. | tre méneder tok Ann
Karin tre kapsler med tilskuddet
SHIFT SuperSkin Repair daglig.
- Litt over en méned inn i
testen hadde klgen gitt seg.

I tillegg ble omrddene med
psoriasis mindre rede, samt

SHIFT SuperSkin Repair
reparerer og stimulerer huden fra innsiden

SHIFT SuperSkin Repair
inneholder sterke
polyfenoler fra oliven,
kombinert med vitaminer,
som demper kroniske
betennelser i kroppen.

Les mer pa supershift.no

Effekten er dokumentert i
en klinisk studie, publisert
i Pharma Nutrition i 2016.
Signifikante forbedringer
ble vist allerede etter 4
uker.

at flassingen avtok. Jeg var
veldig glad for & kjenne at
plagene jeg har slitt med
gradvis begynte & forsvinne,
sier Ann Karin.

SOM NATT OG DAG

Etter tre méneders bruk er
hverdagen til Ann Karin totalt
forandret.

- Né& har jeg brukt produktet
daglig i tre méneder og

jeg er utrolig forngyd med
resultatet. Huden er fin og

myk i handflatene og pd
handknokene, uten sprekker,
torr og red hud. De andre

L, ri o

aﬁ su nk‘o’.st (@l

\ L

Ann Karin Granhus,

Produksjonstekniker ved
Sapeg, er strélende
fornoyd med SHIFT
SuperSkin'Repair.

SuperSkin™
Repair
o ot s

problemomrédene er mye
mindre og ikke lenger irriterte.

I tillegg er huden generelt
mindre terr. Problemene knyttet
til handvask eller pafering av
sprit er ogsé borte, forteller hun.
- Forskjellen er som natt og
dag, og det har veert en
enorm lettelse & endelig f& en
betydelig bedring av plagene
som har pévirket meg i over

15 &r. Takket voere SHIFT
SuperSkin Repair er bade
smerter og irritasjon mindre og
hverdagen enklere, avslutter
Ann Karin entusiastisk.

P Ann Karin etter

\f ViTA  FARMASIET



NAV-skandalen:

RETTIGHETER

Hva med retten til
sykepenger?

Pasienter som drar pa behandlingsreise i statlig eller privat
regi til land i E@S eller EU, har rett pa sykepenger.

Tekst: Eldrid Oftestad

I Kkjolvannet av Nav-skandalen, der
flere mennesker ble feilaktig demt for
trygdesvindel, rider det usikkerhet om
retten til sykepenger i forbindelse med
behandlingsreise til et land i EDS eller
EU. Hud & Helse stilte derfor spersmil
om dette til Nav og fikk svar fra Bjern
Erstad, som er sjef for IA- og sykefra-
verskontoret ved Nav.

— Det gjelder ingen sarskilte regler
for selve sgknaden om sykepenger ved
behandlingsreiser. Legen ber pa syk-
meldingen gi relevante opplysninger om
type behandlingsreise og begrunnelse
for denne. Dersom det er behandlings-
reise som er drsaken til sykmeldingen,
skal legen oppgi dette pi sykmeldingen,
skriver han i en epost.

Erstad sier videre at i noen tilfeller
kan Nav ha behov for en legeerklaering
fra en spesialist.

— Dette kommer an pd hvilken type
behandlingsreise og om personen er
sykmeldt kun for 4 gjennomfore
behandlingsreisen.

Som sykehusopphold

Han viser til Navs praksis og retnings-
linjer for behandlingsreiser som fremgar
av rundskriv til folketrygdloven §8-9.

— Personer som deltar i de godkjente
behandlingsreisene til utlandet for pasi-
enter med revmatisme og psoriasis, har
rett til sykepenger i samme utstrekning
som under sykehusopphold i Norge.
Ordningen om behandlingsreiser admi-
nistreres av Oslo Universitetssykehus.

Erstad papeker videre at dersom det
er behandlingsreisen som er drsaken til
at personen er sykmeldt, og det ikke er
en godkjent behandlingsreise, stilles fol-
gende krav:

e Behandlingsreisen méi vare organi-
sert, det vil si ikke i privat regi.

e Spesialist i vedkommendes disiplin
mi gi en skriftlig erklering som
begrunner:

e At behandlingen gjor det nedven-
dig at personen ikke arbeider, jam-
tor folketrygdloven §8-4 tredje
ledd bokstav b.

e Atbehandlingsreisen er nodvendig
for a forebygge en senere innleg-
gelse pd sykehus og/eller nedven-
dig for at personen bevarer sin
arbeidsevne.

e Nav gjor ut fra opplysningene i saken
en helhetlig vurdering av om perso-
nen har rett til sykepenger under
behandlingsreisen.

| privat regi

Hvis det er snakk om 4 dra pd behand-
lingsreise i privat regi stilles det krav til
at personen er sykmeldt pa ordinzrt vis.

Klage forte ikke frem

Jane Kristin Heggheim klagde pa at Nav
avslo hennes sgknad om sykepenger for &
dra pa privat helsereise til Gran Canaria.
Klagesaken farte ikke frem. | Navs svar pa
klagesaken papekes det at vedtaket om
avslag pa seknad pa sykepenger ikke er
feil og at avslaget ikke var pavirket av feil-
tolkningen av E@S-forordningen, som star
sentralt i Nav-skandalen. Heggheim fikk
sykemelding av sin hudlege for & dra pa
helsereise for egen regning i 2015, men
fikk avslag av Nav Ferde, som hun da til-
herte. Nav begrunnet avslaget med at det
var brudd pa reglene.

— Det vil si at personen er arbeidsufer
pa grunn av sykdom eller skade, jamfor
tolketrygdloven §8-4 forste ledd. I slike
tilfeller ville ikke personen vert i arbeid
uavhengig av behandlingsreisen.

Hva med helsereiser ni under koro-
napandemien? Ifolge Erstad gjelder det
seerlige regler for sykepenger i forbin-
delse med covid-19. Alle utenlandsrei-
ser som er i strid med nasjonale myndig-
heters reiserdd kan medfere at du blir
nektet sykepenger.

Du finner mer informasjon i Rundskriv ti/
Sfolketrygdloven kap 8§ — Sykepenger pi

lovdata.no og pi nav.no.

- Kan gjores unntak

| en epost fra fagavdelingen til Nav under-
streker avdelingen at siden de ikke er fri-
tatt fra taushetsplikten, kan de derfor ikke
kommentere klagesaken til Jane Kristin
Heggheim. Pa sparsmal om det er mulig &
seke Nav om sykemelding og sykepenger,
selv om det gjelder for en periode fremover,
svarer Liv Tove Espedal, fungerende avde-
lingsdirekter seksjon ytelsesfag i Nav:
- Som hovedregel skal ikke sykmeldinger
gjelde for periode fremover i tid, men det
kan unntaksvis godkjennes. Ved helserei-
ser ma Nav gjore en konkret vurdering av
om sykmeldingen kan godkjennes. Sak-
nad om sykepenger fra Nav skal sendes
inn nar perioden det sokes sykepenger for
er over. Nar Nav mottar seknaden om
sykepenger tar vi stilling til om sokeren
har rett til sykepenger. Dette gjelder ogsa
ved helsereiser.
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LOKAL- 0G F

AGDER

PEF Agder

Leder: Stig Magne Dgrmaenen
TIf. 918 16 207
stigmd@hotmail.no

Ungdomskontakt:

Monica Braten Kristensen
TIf. 918 19 411
monicabk90@gmail.com

INNLANDET

PEF Innlandet

Leder: Tone Lund Nygard
TIf. 959 61 073
innlandet@pefnorge.no

PEF Hamar og omegn
Leder: Petter Larby

TIf. 905 05 870
pefhamar@gmail.

com

PEF Hedmark
Leder: Petter Larby
TIf. 905 05 870
hrlarby@gmail.com

PEF Oppland

Leder: Jan Erik Haugom
TIf. 988 56 340
oppland@pefnorge.no

Ungdomskontakt:

Martin Tangsveen

TIf. 915 74 260
martintangsveen@yahoo.no

Hudlegekontoret Lillehammer
Nymosveien 2

2609 LILLEHAMMER

TIf: 61 27 07 90

Dr. Gattys Hudklinikk
Elvegata 19

2609 LILLEHAMMER
TIf: 61 40 90 20

Hudlegeklinikken Innlandet
Bryggerigata 8

2609 LILLEHAMMER

TIf: 973 12 166

Lysbehandling NGLMS
Selsvegen 20

2670 OTTA

TIf. 61 70 09 00

Gjovik hudlegesenter
Bakkegata 3

2815 GJGVIK

TIf: 6117 76 76

Valdres distriktsmedisinske
senter

Garliveien 24

2900 FAGERNES

TIf. 61 35 98 88

M@RE OG ROMSDAL
PEF Mgre og Romsdal

Stig Marius B. Asgard

TIf. 473 26 540
stig.asgard@outlook.com

Ungdomsrepresentant:
Kristine Midtseeter

TIf. 944 23 664
krimits@hotmail.com

PEF Nordmgre
Leder: Rolf Strandenaes
TIf. 906 95 985
rolf1966@neasonline.no

Ungdomsrepresentant:
Stig Marius B. Asgard
TIf: 473 26 540
stig.asgard@outlook.com

PEF Romsdal

Leder: Sylvia Wallin

TIf. 416 33 398
sylvia_wallin@hotmail.com
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Ungdomsrepresentant:
Kristine Midtseeter

TIf. 944 23 664
krimits@hotmail.com

PEF Sunnmgre

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

NORDLAND

PEF Nordland

Leder: Birger Angelsen

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

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

PEF Alstahaug og omegn
Leder: Sissel Relgy

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

PEF Lofoten
Kontaktperson Britt Jorunn
Waag

TIf. 950 36 960

britt. waag@gmail.com

PEF Mo

Leder: Viggo Johnsen

TIf. 977 76 436
viggojohnsen@hotmail.com

Ungdomsrepresentant
Therese M. Haukland

TIf: 481 75793
therese_molvik@hotmail.com

PEF Mosjgen og omegn
Nestleder:

Torgeir Kroknes

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

PEF Narvik og omegn
Kontaktperson:

Greta Altermark

TIf. 915 93 030
altermar@online.no

PEF Sgr-Helgeland
Leder: Kate Arngy

TIf. 481 92 390
kate_arnoey@hotmail.com

PEF Vesteralen
Kontaktperson:

Leif Eirik Hermansen
TIf. 994 63 277

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

ROGALAND

PEF Rogaland

Leder: Knut Svela

TIf. 51 56 35 85/ 971 54 521
knuem@online.no

Ungdomsrepresentant:
Annlaug Torgersen

TIf: 481 78 736
Annlaug.torgersen@gmail.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. 971 5521 knuem@online.no

Ungdomsrepresentant:
Annlaug Torgersen

TIf: 481 78 736
Annlaug.torgersen@gmail.com

PEF Nord-Rogaland
Leder: Helle V. Talmo

TIf. 976 81 243
helle_vestby@hotmail.com

TROMS OG FINNMARK
PEF Troms

Leder: Anne Berit Kolset

TIf. 77 83 35 17 /970 38 172
abkolset@hotmail.com

Ungdomsrepresentant:

Andrea Isabel Jensen

TIf. 450 60 704

andrea.isabel. jensen@gmail.com

PEF Harstad og omegn
Kirsti Jensen

TIf. 911 66 026
Kirsje@online.no

PEF Midt-Troms

Leder: Anne Berit Kolset

TIf. 77 83 3517 /970 38 172
abkolset@hotmail.com

PEF Tromsg og omegn

Leder: Annveig Jenssen

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

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 Kautokeino

Leder: Ingjerd Heetta

TIf. 458 08 129
inggjerdHaetta@hotmail.com

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

PEF Vadse og omegn
Leder: Bodil Andersen Kariel
TIf. 78 9560 33 /916 17 028
bodil-1@hotmail.com

TRONDELAG
PEF-Trgndelag

Leder: Arnhild Fondal

TIf. 74 08 22 39 / 970 87 863
abn@levanger.kommune.no

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

PEF Stjordal

Leder: Helga Forbord

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

Trendelag Ser

(Trondheim og omegn)
Leder: Emilie Bergmann
embergmann97@gmail.com
TIf. 97961156

VESTFOLD OG
TELEMARK

PEF Vestfold og Telemark
Leder: Svein Kvalevag

TIf. 45603782
svein.kvalevag@gmail.com

PEF Horten omegn
Leder: Betty Ann Heesch
Skalstad

TIf. 934 59 876
bettyahs@broadpark.no

PEF Larvik og Sandefjord
Leder: Arnhild Andersen
95213060
roar.andersen1@sandefjord-
bredband.net

PEF Telemark og omegn
Leder: Vidar O. Haugen
TIf. 906 19 164
vo-haug@online.no

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

VESTLAND

PEF Vestland

Leder: Anne Marie Kvamsas

TIf. 992 53 140
annemariekvamsaas@gmail.com

PEF Bergen og omegn
Kontoradresse:

Vestre Stremkaien 7
5008 BERGEN,
bergen@pefnorge.no

Leder: Hilde Mellum
TIf. 986 40 538
hildemellum@gmail.com

PEF-ung Bergen (gruppe)
Malin L. Angelveit

TIf. 412 39 836
Malin-pef-ung.no

PEF Sogn og Fjordane
Leder: Jarl Henry Lavik

TIf. 481 02 973
Jarl.henry.lovik@gmail.com

Ungdomsrepresentant:
Gudbjerg L .Dahl

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

VIKEN

PEF Viken

Leder: Liv Skovdahl
TIf. 481 86 232
viken@pefnorge.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 Miirer
TIf. 67 1526 19/ 900 79 386
hethomme@online.no

PEF Drammen og omegn
Kontoradresse:
Rosenkrantzgata 11

3018 DRAMMEN

TIf. 941 98 731

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 Follo

Leder: Berit Nordli

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

PEF Fredrikstad og omegn
Leder: Leif Jorgensen

TIf. 69 31 25 20

leif joerg@gmail.com

PEF Halden
Leder: Lill Hansen
TIf. 934 56 788

PEF Indre @stfold

Leder: Arne Titterud

TIf. 951 89 428
indre.ostfold@pefnorge.no

PEF Moss og omegn
Cecilie Walther Holtan
TIf. 412 03 583
cwholten@hotmail.com

PEF Ringerike og omegn
Leder Bjgrn Karlengen

TIf. 951 39 570
bjornkarlengen@]live.no

PEF Romerike

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

PEF Sarpsborg og omegn
Leder: Arild Smaaberg

TIf. 913 17 213
arilsmaa@online.no

Trenger du noen a snakke med?

| Psoriasis- og eksemforbundets likepersonstjeneste mater
du personer i diagnosegruppene psoriasis, psoriasisartritt,
atopisk eksem, hidradenitis suppurativa (HS) og kronisk
urtikaria. En likeperson har selv en diagnose og erfaring og
kompetanse pa hvordan det er & leve med en sykdom. Han
eller hun kan hjelpe deg med spgrsmal du har om diag-
nose, gi rad om behandling, gkonomi og rettigheter eller
bare vaere en du kan snakke med. En likeperson har gatt

pa kurs og har taushetsplikt.

Oversikt og kontaktinformasjon til alle likepersonene finner
du pa side 50 og pa hudportalen.no/likeperson



Tanker ved
starten pa en host

Godeste forbundsmedlemmer, ven-
ner — sol og varmehungrige flekk- og
leddfolk. Etter hjemkomsten fra min
siste tur pd behandlingssenteret Valle
Marina pi Gran Canaria i februar og
mars, er mye av de daglige gjoremalene
snudd pé hodet.

Vi vasker oss sent og tidlig med hind-
sprit, holder i alle fall én meter avstand,
utferer minimalt med besgk og bortsett
fra 4 treffe de nzrmeste, holder vi oss
mye for oss selv. Det gamle begrepet
«lev mens du kan», er i praksis erstattet
med en ver varsom-plakat: Snu i tide,
og grav deg ned i tide om det trengs.
Vis hensyn.

Ingen er vel imot forsiktighet. Og
mange av vire medlemmer som gir pi
sterke medisiner, er blitt bedt om 4 vise
varsomhet og ikke oppseke fare og risi-
koomréder. Jeg vet at enkelte har vert
meget syke. La oss sammen folge opp-
fordringene fra Folkehelseinstituttet
om 4 vise hensyn og ta vare pa hver-
andre.

Mange har signalisert til meg at de
ikke foler seg helt bekvemme med alle
disse utskiftingene og endringene av
biologiske preparater. Folk plages og
blir satt tilbake i sin sykdomshelbre-
delse. Beskjeden er klar, det er samme
type biologiske medisiner, selv om de

e rer 198" ) erervorce

@ psoriasisogeksemforbundet

Forbundets bankgiro:
6049.05.32458
Telefon- og besokstid
TIf. 23 37 62 40
Man-fre 09.00-15.00

0° EKSEM,@O Hudportalen.no
f o, "2% post@pefnorge.no
ko o n Psoriasis- og eksemforbundet Norge

er inndelt i A og B-produkter, biolo-
giske legemidler og biotilsvarende
legemidler. Det handler bare om
anbud, far vi here, og det er kun prisen
som er forskjellen. Kanskje det er pi
tide med en studie om hva pasientene
opplever med de sikalte A og B--
produktene?

Stort sett er alle vire meter, kurs og
konferanser i hest utsatt. Dette blir et
rart ar for Psoriasis- og eksemforbun-
det (PEF). Den digitale verden gjor sitt
inntog pa disse arenaene. Mye av den
sosiale viktige opplevelsen av samar-
beid, std sammen i samme bat, et kose-
lig blikk og et klapp pd skulderen er
borte.

Pa representantskapsmetet i septem-
ber sd viinn i framtiden for PEF. T skri-
vende stund er ikke metet gjennom-
fort, men sporsmilet er like aktuelt.
Kan vi organisere oss pa en litt annen
maite til beste for framtiden? Sentral-
styret og administrasjonen har sammen
utfert et stykke arbeid for 4 se pa fram-
tiden for forbundet bade organisatorisk
og okonomisk.

Vi héper pi to avgjerende svar fra
myndighetene: Hva med framtiden for
behandlingsreiser til Valle Marina pa
Gran Canaria og Igalo i Montenegro?
Og nar gjendpnes det for reiser dit?

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

Den narmeste tiden vil bli spennende,
og vi jobber med utfordringer. Myn-
dighetene merker nok at vi i PEF er
mer enn utilmodige.

Onsker dere alle en fin-fin host. Ta nu
den telefonen eller besgk noen som du
vet vil sette pris pa det. Vi er nok alle
litt bekymret for tiden.

Hilsen

Tord Johansen
Stolt forbundsleder i Psoriasis- og
eksemforbundet

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

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

Anne Marie Kvamsas

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

Helge Wilhelmsen

Berit Utgard

Geir Karlsen
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Plakkpsoriasis
Vet du hvilke behandlings-
muligheter du har?




Koronaundersakelsen viser at mindre enn 1 prosent av de som
svarte har testet positivt pa covid-19,

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

Foto: iStock

I juni gjennomferte Psoriasis- og ek-
semforbundet en sperreundersokelse for
4 kunnskap om hvordan vire diagnose-
grupper er berort av koronaviruset. De
fleste av spersmilene i undersgkelsen ble
besvart av mellom 249 og 284 personer,
og det er bide medlemmer og ikke-med-
lemmer som har svart. Respondentene
bor i hele landet, og det er ingen fylker
som utpeker seg i svarene. Majoriteten av
de som har besvart er i aldersgruppen 27-
66 ir. Hele 72 prosent av de som svarte
har psoriasis, og 27 prosent opplyser at de
har psoriasisartritt.

Okt sykdomsaktivitet
Pi sporsmal om sykdomsaktiviteten
har gkt i pandemiperioden, oppgir 41,
2 prosent at de har gkt sykdomsaktivi-
tet, mens 53, 2 prosent oppgir at det er
ingen endring.

I gruppen med mest alvorlig sykdom,
altsd de som benytter biologiske lege-

midler, oppgir majoriteten at det er
kontinuitet i behandlingen. Under 1
prosent oppgir at det har veert opphold i
behandlingen pé grunn av koronaviru-
set. For hele 70 prosent av responden-
tene er ikke dette et reelt behandlingsal-
ternativ.

I fritekstfeltet har en deltaker skrevet
en kommentar om at hen hadde opp-
hold i behandlingen grunnet usikkerhet
vedrerende biologisk behandling og
covid-19. Men etter at usikkerheten ble
avklart, ble behandling startet opp igjen.
Hen opplyser at perioden uten medisin
og ingen fysioterapitilbud var en smer-
tefull opplevelse. Noen respondenter
opplyser at de har fatt utsatte legetimer
og utsatt oppstart grunnet pandemien.

Behandlingsreiser

Et forventet funn er at gruppen som
benytter behandlingsreiser til ut-
landet, ikke far tilbudet pa grunn av

koronaviruset. Av de 20 prosentene
som oppgir at de benytte denne ord-
ningen, oppgir 5,6 prosent av dem at
det har veert et opphold i behandlingen,
7,9 prosent av dem stir pa venteliste.
I praksis betyr det at de 20 prosent som
oppgir 4 benytte tilbudet ikke har et
tilbud, da behandlingstilbudet er avlyst
grunnet korona.

Mange av respondentene opplyser
at de har fatt opphold eller star pd ven-
teliste for behandling med fysioterapi.
Selv om undersgkelsen ble gjennom-
fort etter at det ble apnet for fysiotera-
pibehandling, er det likevel over halv-
parten (8 prosent) som har opphold av
dem (14 prosent) som opplyser at de
benytter denne behandlingsformen.
3 prosent svarer at de stir pa venteliste.
I fritekstbesvarelsen oppgir brukere okt
bruk av smertestillende, siden bade
fysioterapi og varmtvannsbasseng har
vert stengt.
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Pi sporsmal om lysbehandling opp-
gir mange at de har opphold i behand-
ling pa grunn av koronaviruset. Det er
flere som har oppgitt mye vondt og
smerte grunnet manglende behand-
lingsmuligheter.

Psykisk helse

Vi ensket ogsd 4 undersoke hvordan
pandemien har pavirket gruppens livs-
kvalitet. 24 prosent oppgir at denne
perioden har hatt en negativ effekt for
dem, og hele 52 prosent svarer at peri-
oden har veert bade positivt og negativt.

Likevel svarer 57 prosent av respon-
dentene konsekvensen bekymring, 42
prosent oppgir stress og 43 prosent opp-
gir usikkerhet som konsekvens av covid-
19. Hele 30 prosent sier at de kjenner pa
ensombhet, og 33 prosent oppgir at pan-
demien har gjort dem nedstemt.

Vivet at psykisk og somatisk helse ofte
henger sammen, og det er kjent at stress
kan oke sykdomsaktiviteten for vire
grupper. Det er derfor interessant 4 se at
tallene for okt sykdomsaktivitet (41 pro-
sent) og stress (42 prosent) er sveert like.

Positiv tilbakemelding

Psoriasis- og eksemforbundet og PEF-ungs
koronaundersgkelse viser at medlemmene har mottatt
tilfredsstillende informasjon om covid-19 fra organisasjonen.

Flertallet (88 prosent) av deltaker-
ne i koranunderspkelsen, som ble
gjennomfert tidlig pid sommeren,
var medlem i Psoriasis- og eksem-
forbundet (PEF) og PEF-ung. 73
prosent av deltakerne sier at de har
mottatt tilfredsstillende informasjon
om koronaviruset fra PEF og PEF-
ung. Og flertallet svarer at de forst og
fremst har funnet denne informasjo-
nen pa nettsidene hudprotalen.no og
pefung.no, i medlemsmagasinet Hud
& Helse og via tradisjonelle medier s
vel som sosiale medier. Av sosiale me-
dier er det forst og fremst pi Facebook
de har funnet informasjonen fra PEF
og PEF-ung om covid-19.

— Det er veldig positivt at PEFs
medlemmer og andre som folger oss,
er forneyd med den informasjonen de
har fitt! I en utfordrende tid, med
store bekymringer for mange, skal
PEF vere en kilde til trygg og god
informasjon, sier PEFs generalsekre-
teer Mari Dvergaard.

I undersgkelsen ble det ogsa spurt
om deltakerne visste at Folkehelsein-
stituttet har endret sine anbefalinger
om handvask, etter at PEF, PEF-ung
og Hudlegeforeningen (Norsk foren-
ing for dermatologi og venerologi)
papekte at hudvennlig hindvask ber
vere en del av anbefalingene. Svarene
tyder pa at de visste det.
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V1 vet at det
er forskjell pa
krem og krem

Canoderm — Norges best dokumenterte fuktighetskrem

ACO

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 far bruk.
ACO Hud Nordic AB. www.perrigo.no
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Digitale arrangementer i hast

P& grunn av gkt smittespredning av koronaviruset blir flere
av arrangementene i hgst digitale.

Tekst: Mari Overgaard, generalsekreteer i Psoriasis- og eksemforbundet

Psoriasis- og eksemforbundet (PEF)
hadde planlagt et variert og god akti-
vitetstilbud over store deler av landet
hesten 2020. Men oppblomstringen av
koronasmitte og usikkerheten det med-
torer, har fort til flere endringer i de uli-
ke arrangementene.

Sentralstyret bestemte seg for  avlyse
organisasjonskurset 12.-13. september, og
representantskapsmetet den 11. septem-
ber ble gjennomfert digitalt. Mestrings-
skolene i Bergen, Trondheim og Tromse
utsettes, og det det samme gjelder
HS-seminaret i Kristiansand. P4 Vestlan-
det har ogsi PEF Vestland bestemt 4
avlyse vestlandskonferansen 2020 pa
bakgrunn av covid-19-situasjonen.

En rekke andre smi og store lokale
arrangementer avlyses eller utsettes
ogsa. Det er leit at PEF ma ga til slike
skritt, men vi onsker ikke pa noen miéte
4 utsette vdre medlemmer og tillits-
valgte for okt risiko for smitte.

Digitalt medlemstilbud
Det er viktig 4 forseke sa godt vi kan 4
sikre et godt tilbud til vire medlemmer,
til tross for en utfordrende situasjon.
PEF tar derfor sikte pa 4 gjennomfore
en digital mestringsskole hesten 2020.
Vi vet at mestringsskolene er et godt
og nyttig tilbud som mange har glede av.
Et digitalt kurs vil ikke kunne erstatte et

Har du hart pa Hudpodden?

Podkast fra Psoriasis-
og eksemforbundet

fysisk kurs fullt og helt, men det vil
kunne vare et alternativ i en situasjon,
hvor det & samle mange til fysiske arran-
gementer er krevende og usikkert.

PEF tar ogsid sikre pa gode digitale
markeringer av diagnosedagene vare i
host. P4 Eksemdagen 14. september
lanserte vi en animasjonsfilm for &
fremme hudvennlig héindvask, og pa
bade Verdens urtikariadag 1. oktober og
Verdens psoriasisdag 29. oktober vil det
veere digitale markeringer.

Ta kontakt

PEF onsker 4 veere tilgjengelige for deg
som er medlem, og vi setter pris pd at
du tar kontakt om smitt og stort — en-
ten det dreier seg om koronasituasjo-
nen eller noe annet. Administrasjonen
kan nis pi telefon 23 37 62 40, epost
post@pefnorge.no eller i sosiale medier
som Facebook og Instagram.

Hvis du trenger noen s snakke med
som kan dele erfaringer, sorger og gleder,
ta kontakt med en av vére likepersoner.
Liste over likepersoner finner du pa side
50 og pa nettsiden vir, hudportalen.no.

Ta ogsi gjerne kontakt med din
lokalforening. Kontaktinformasjon fin-
ner du ogsé pa hudportalen.no.

Velkommen til en annerledes og mer
digital PEF-hest!

og PEF-ung!
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Landslotteriet 2020

| august sendte Psoriasis- og eksemfor-
bundet ut lodd til medlemmene i organi-
sasjonen. De som ikke har reservert seg
mot loddsalg, vil motta lodd i posten. I lot-
teriet kan du vinne flotte premier, og inn-
tektene gar til forskning, opplysningsvirk-
somhet og til arbeidet med & jobbe for
bedre behandlingsmuligheter og rettighe-
ter for mennesker med psoriasis, atopisk
eksem, hidradenitis suppurativa (HS), kro-
nisk urtikaria og psoriasisartritt.

Endringer pa hudportalen.no

P& grunn av endringene i lokal- og fylkes-
lag i Psoriasis- og eksemforbundet som
folge av regionreformen, er ogsa sidene til
lagene pé hudportalen.no endret. Fylkes-
lagene som er slatt sammen har fatt sin
egen side, og det gjelder lagene Agder,
Innlandet, Troms og Finnmark, Trandelag,
Vestfold og Telemark, Vestland og Viken.
Det er ikke gjort noen endringene pa
lokalsidene for fylkeslagene Nordland,
Oslo, Rogaland og Mare og Romsdal.

Rapport fra Reiseutvalget

Arets medlemstur skulle i &r g til Gran
Canaria med bosted p& Green Beach i
Patalavaca fra 16.-30. september. Slik ble
det dessverre ikke, pandemien satte en
stopper for denne turen. Vi valgte & avlyse
turen. Det vil heller ikke bli lagt opp til tur
varen 2021, men vi haper at det blir trygt &
reise til Gran Canaria i lepet av kommende
ar. Reiseutvalget har bedt Helsereiser om
a innhente priser for en medlemstur til
Green Beach i midten av september 2021,

gy

O
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Psoriasis- og
eksemforbundet ung

Hellu!

Da var sommaren sa a seie over og det er tilbake til «xnormal»
kvardag med skule og jobb.

Med det sa hapar eg at alle har hatt ein fin sommar og at
D-vitaminlagra er fylt opp.

Dette har kanskje vore den raraste sommaren ein har opplevd.
Alt av arrangement har vore sa og seie avlyst og sett pa vent til
seinare, men med god grunn. Vi har statt saman og forhindra
smitte, noko som i seg sjglv er veldig viktig. Sjglv om denne
sommaren ikkje vart slik som du hapte pa, sa kan det hende at
neste ar blir betre.

Som mange sikkert har fatt med seg, sa er det val av nytt
PEF-ung-styre na i ar. Med dette sa vil eg takke for tilliten, samt
dei fantastiske menneska som eg har hatt moglegheit til &
samarbeide og bygd vennskap med. Dermed gar stafettpinnen
vidare og eg ynskjer det nye styret det beste.

God helse og pass pa kvarandre — saman er vi sterke L 4

Med venleg helsing
Gudbjgrg
Leiar i PEF-ung

Ungdomsstyret Varamedlemmer

Leder Malin Landro Angeltveit

Gudbjerg M. L. Dahl Therese Tungland

TIf.: 977 41 385 Marit Warberg

gudbjorg@pef-ung.no

Nestleder

Anette Neerby 1P EHIETO
post@pef-ung.no

TIf.: 995 38 357
anette@pef-ung.no
Styremedlemmer
Monica B. Kristensen
TIf: 918 19 411
monica@pef-ung.no

n Psoriasis- og eksemforbundet (PEF-

g @PEF_ung
@ pefung

PEF-ung bankgiro:
6049.05.32474
Telefon- og besokstid:
TIf. 23 37 62 40
Man-fre 09.00-15.00

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

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

Der ingen
a

A leve med hudsykdommen hidradenitis
suppurativa (HS) er ingen dans pa

roser. Det varierer hvor mye kunnskap
helsepersonell og «<mannen i gata» har.

Tekst: Kristine Midtseeter,
medlem i HS-utvalget og
PEF Mare og Romsdal

Et problem noen HS-pasienter opplever, er at de fir diag-
nosen sent fordi de ikke har utbrudd pa de typiske stedene.
Hidradenitis suppurativa er en hudsykdom som kjennetegnes
med betennelser i harsekkene i omréder pa kroppen. Og mange
steder hvor man kan finne informasjon om HS, stir det gjerne
at utbrudd oppstar i armhuler, lysk, under brystene, mellom lir
og andre steder hvor hud meter hud. Disse typiske omridene
inneholder de storste svettekjertlene, men man kan i HS over
hele kroppen der hvor man har har. Dersom en pasient fir sin
forste byll pa et sted som ikke er typisk, for eksempel pé ryggen,
kan det hende at legen eller pasienten selv tror at dette er noe
annet enn HS.

«Jeg liker & bruke litt galgenhumor nar jeg
skal beskrive mine utbrudd, og sammenligner
omradene med et kystfort»

At selv ikke helsepersonell er oppdatert pd dette, er bekym-
ringsverdig nir man vet at det i gjennomsnitt tar sju ar fra
en HS-rammet far forste utbrudd til vedkommende far diag-
nosen. Hvis pasientene da ma vente til de far utbrudd pa et
typisk sted for de far riktig diagnose, kan det ta enda lenger
tid. Det er ogsa et faktum at jo tidligere man blir diagnostisert
med HS, jo tidligere kan man starte behandling og forebygge

at sykdommen forverres.

For min del har hudsykdommen for det meste vert ganske
typisk. Jeg fikk forste byll i den ene armhulen som 15-aring, sa
kom det i den andre armhulen og etter hvert i lysken og under
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skulle tro/8
en byll kunne

brystene. Jeg har dog hatt en byll pa leggen som jeg forst trod-
de var en vanlig kvise, men den viste seg altsi 4 veere en HS-
byll, som na heldigvis bare er et arr. For meg tok det fire ar &
fa diagnosen, men hva om utbruddene mine hadde startet pa
leggen? Ville det da tatt sju dr eller mer for jeg fikk diagnosen?

Jeg onsker ogsi & dele min erfaring om en kul jeg ikke trodde
var HS, selv om den dukket opp pa et typisk omride, nemlig
i underlivet. Uten & skrive for detaljert kan jeg si at den 1a
rett ovenfor det mest folsomme punktet pid kvinnekroppen.
Kulen ble stor og svert smertefull, og jeg dro til fastlegen for
4 f4 hjelp. Fastlegen skar hull i den (noe som egentlig ikke er
anbefalt pi HS-byller) og tok prever av pusset, for jeg fikk
antibiotika og kulen forsvant. Den kom tilbake to til tre gan-
ger etterpd, og da ble det nye kurer med antibiotika.

Sa var det en gang jeg skulle til Oslo for 4 delta pa et likeper-
sonskurs til Psoriasis- og eksemforbundet. Byllen hadde vokst
seg ganske stor dagene for. Den var vel omtrent pi sterrelse
med ei drue, noe det egentlig ikke er plass til i det omrédet.
Natt til den dagen flyet skulle gi, 13 jeg bare 4 vridde meg i
senga og fikk ikke sove pa grunn av smertene. Jeg har alltid
taklet sykdommen ganske godt og aldri avlyst noe pa grunn
av HS, men denne natta og morgenen 14 jeg og hapet at flyet
ble innstilt og jeg kunne reise rett pi legekontoret. Men flyet
skulle ga, og selv ikke denne intense smerten skulle f4 meg til
4 avlyse noe, si da var det bare & pakke kofferten, komme seg
pa flyplassen og grue seg til flyturen. Da jeg forst var kommet
meg ut dora, gikk det overraskende greit, og jeg merket faktisk
ikke sa mye til byllen pi flyet.

Jeg stusset over at jeg ikke merket mer til byllen, da jeg tok
bussen til hotellet pa kursstedet. Jeg kom til slutt inn pd ho-
tellrommet og gikk rett pa badet. Da jeg dro ned trusa ble
jeg mott av en fargeklatt av redt og gult puss. Byllen hadde
sprukket. Jeg aner ikke om det skjedde pi flyet, flytoget, Oslo
S eller pa bussen. Forst da skjente jeg at denne kulen hele
tiden hadde vert en HS-byll, og jeg ble pa en mite lettet, for
na visste jeg hva det var.

Alle vi mennesker er forskjellige og har forskjellige meninger,
tanker og folelser. Slik er dessverre ogsid HS. Ulempen med
det er at det ikke finnes en medisin, salve eller en behandling
som hjelper for alle som har HS. Man mi prove seg frem for 4
finne ut hva som funker best pa en selv. HS kan ogsa se ut som
bade det ene og det andre, byllene kan veere i ulike storrelser
og skape alle regnbuens farger.

PEF UNG

Sro

Foto: iStock

Jeg er slik sett heldig og sykdommen min er ganske skjult,
men jeg kjenner til folk som har HS i nakken eller i ansiktet.
De har da noen ekstra utfordringer, siden HS pavirker utseen-
det deres hver dag, og ikke bare nir de skal bruke bikini eller
badeshorts. Man mi da prove 4 jobbe med seg selv, slik at man
takler sykdommen si godt som mulig i hverdagen, noe som er
lettere sagt enn gjort.

Jeg liker 4 bruke litt galgenhumor nér jeg skal beskrive mine
utbrudd, og sammenligner omradene med et kystfort. I ven-
stre armhule er det vipenhvile, men man kan tydelig se ruine-
ne av bunkersene som ni er gjengrodd og en gammel forsvars-
mur. I heyre armhule er det borgerkrig med aktiv forsvarsmur,
bunkerser og kanonskudd her og der. Under brystene er det
soldatleir, det bor alltid noen der og det kommer kanskje ei
bombe i ny og ne. Lysken og innsiden av lirene er et minefelt,
man vet aldri hvor eller nér det smeller.

Vanligste steder Hidradenitis Suppurativa (HS) opptrer:

Y

Mulige steder HS kan opptre:
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Ungdomskonferanse og landsmete

23.-25. oktober arrangeres PEF-ungs ungdomskonferanse og landsmate.

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

Helgen gjennomferes fysisk med for-
behold om at det er forsvarlig sett i lys
av smittevernhensyn. Styret jobber ogsa
med en alternativ losning.

Ungdomskonferansen arrangeres hvert
ar. Arets overordnede tema er «Ta oss pi
alvor». I ar er det fokus pa selvforsvar.
Dette kan endres grunnet smittevern-
hensyn.

Konferansen er fredag ettermiddag
og hele lordag.

Landsmetet

PEF-ungs landsmete gjennomfores
annen hvert dr, og det er det viktigste
motet organisasjoner har. Landsmetet
er det overste beslutningsorganet. Her

godkjenner medlemmene hva som er
blitt gjort, og vedtar en handlingsplan
for hva som skal gjeres de neste to drene.
Det vedtas politiske prioriteringsomri-
der, og det velges ogsa nytt styre. Dette
metet avholdes pa sendag fra frokost til
sen luns;j.

Korona

Ungdomsstyret vil vaere noye pé at smit-
tevernhensyn tas under konferansen og
landsmetet, og styret har en lepende
dialog om arrangementet kan gjennom-
fores fysisk innenfor anbefalingene for
4 hindre koronasmitte. Dersom det ikke
lar seg gjore, vil deler av samlingen gjen-
nomferes elektronisk. Det arbeides ogsa
med mulighet for at de som ikke kan
delta fysisk, fir muligheten til & delta
elektronisk.

Kjenner du noen gode kandidater til styre-
verv, eller onsker du d bli med i sentralsty-
ret selv, kan du kontakte Martine Teigen
pa martine@pef-ung.no
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Ny leder i PEF More og Romsdal

Arsmatet i Psoriasis- og
eksemforbundet Mare

og Romsdal ble endelig
gjennomfar den 2. september.

Tekst og foto: Kristine Midtseeter,
PEF Mare og Romsdal

Det skulle egentlig vaert gjennomfert i
mars, men ble utsatt pd grunn av korona-
viruset. Det var til sammen ti deltakere pé
arsmetet, fire fra PEF Nordmere, to fra
PEF Romsdal og fire fra PEF Sunnmere.
Etter drsmotet ble det servert pizza.
Stemningen var god og det virket som
deltakerne koste seg. Det var godt 4 en-
delig fa gjennomfert drsmetet, slik at fyl-
keslaget na har et fungerende styre ut éret.

En leder takker av

Sylvia Wallin er en engasjert person
som har sittet som leder i fylkesstyret i
flere 4r. Sylvia er en hyggelig dame som
kan virke ganske stille og rolig og hun
har ikke behov for 4 vere noe midt-
punkt, men hun har bein i nesen og terr
i kjempe for det hun tror pi. Sylvia er
og har vert en stor ressurs i mange ar
og har gjort en utrolig viktig jobb for
tylkeslaget. Hun fortalte tidligere i 4r at
hun dessverre onsket 4 trekke seg som
leder i fylkeslaget. Dette er trist, men vi

- C N
P& arsmotet til PEF Mere og Romsdal ble Sylvia
Wallin takket av som fylkesleder og Stig Marius
Asgérd valgt til ny.

er veldig glad for at hun fortsatt ensker
4 sitte som styremedlem. Fylkesstyret
onsker 4 takke Sylvia for all den jobben
hun har nedlagt som leder i fylkeslaget,
og vi ser fram til et godt samarbeid vide-
re med henne som styremedlem.

0g en ny leder velges

I forbindelse med at sittende leder had-
de trukket seg, s ble det valgt ny leder pa
arsmotet. Dette ble Stig Marius Asgard
fra Kristiansund. Stig Marius er en trive-
lig kar som heller ikke har noe behov for
4 veere noe midtpunkt. Han er en mann
med humor, som ogsi kan vere serigs og
ta de riktige beslutningene nar det gjelder.
Stig Marius har gjort mye for 4 prove a
fi sin hudsykdom hidradenitis suppura-
tiva (HS) mer kjent i Kristiansund. Han
har blant annet vert aktiv i kontakt med
sykehuset for 4 dele ut brosjyrer om HS
og for & serge for at pasienter med HS fir

Til medlemmer i PEF Oslo

Vii styret i PEF Oslo beklager at det
har vert lite aktiviteter for dere med-
lemmer sa langt i 4r. Vi tenker at det
er spesielt viktig med fysiske treff ogsa
i disse digitale tider. Derfor planlegger
vi et hudpleiekurs i host og en busstur
21. november (muligens til Hadeland
glassverk).

Vi vil hele tiden folge med pé Fol-
kehelseinstituttets anbefalinger om
smittevern, og arrangementene vil bli
holdt utfra disse anbefalingene. Vi
haper mange av dere onsker & delta,
og invitasjoner kommer s snart vi har
fatt dato fra foredragsholdere.

Pi grunn av koronasmittesitua-
sjonen har vil valgt 4 utsette kurshel-

gen for foreldre og barn. Vi haper pi 4
arrangere kurset neste ar.

Vi har hadde et styremete i august,
siden vi synes det sosiale er viktig i
vért arbeid. Se det fine bildet av sty-
rets medlemmer ©)

8

Fra styrematet i PEF Oslo i august.

RUNDT

riktig behandling. Stig Marius vil veere en
god ressurs som leder i fylkeslaget og vil
kjempe for at vi skal bli hert. Vi ensker
Stig Marius velkommen inn i styret og ser
fram til et godt samarbeid med han i tiden
som kommer.

Velkommen til
Psoriasis- og
eksemforbundet
Viken!

Som kjent for oss alle, og planlagt
som en folge av fylkessammensla-
ingen, er PEF Viken formelt stiftet
samtidig med gjennomfering av det
forste arsmotet 26. juni 2020.

Alle formaliteter er pa plass, og
et godt styre med representanter fra
hvert av de tidligere fylkeslag er i
gang med videre planlegging.

Litt historie:

Det har fra og med juni 2019 ved
et interimstyre vaert arbeidet for 4
legge forholdene til rette. Vi haper
vi har alle vire medlemmer med i
onsket om 4 beholde et godt samar-
beid og kontakt pi samme mate som
de tre sammenslitte fylkeslagene,
PEF Akershus, PEF Buskerud og
PEF Ostfold har hatt gjennom en
arrekke. Initiativ, forslag og innspill
til aktuelle tema som kan engasjere
onskes velkommen!

Denne spesielle tiden som vi
opplever i 2020 har vist oss alle hvor
viktig det er & samles nir mulighe-
tene er til stede, og at det finnes
gode losninger.

Vi tar med oss all var erfaring,
alle vare verdifulle tradisjoner og
inviterer til et godt og fremtidsret-
tet samarbeid med positivt blikk
fokusert pa PEFs arenaer, med syn-
lighet, kontakt og god medlem-
spleie som hovedmotivasjon.

Liv Skovdahl, Truls Nylén, Marry
Anne Lindberg, Bjorn Karlengen,
Kristian Henriksen, Ole Gjerdalen,
Thom Olsen og Monica R. Olsay
viken@pefnorge.no
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En verden uten immun- og betennelsessykdommer.
Det er var visjon.

| Janssen liker vi a tenke stort. Vart hap for immun- og betennelsessykdommer er intet unntak.

Gjennom forskning og samarbeid @nsker vi & transformere dagens behandling av sykdommer som
plakkpsoriasis, psoriasisartritt og Crohns sykdom — og for fremtiden a kunne forebygge.

Disse sykdommene rammer mennesker over hele verden. Var drem er en fremtid uten smerter og
problemer for alle de som er rammet. Vi streber kontinuerlig etter a drive forskningen videre og
levere banebrytende medisiner som kan gi disse menneskene et bedre liv.

Vi er Janssen. Vi samarbeider over hele verden for & skape bedre helse.

Les mer pa www.janssen.com/norway/

-
Janssen-Cilag AS Postboks 144, NO-1325 Lysaker, Norway , |
Tel +47 2412 65 00, Fax +47 2412 6510, www.janssen.com/norway Ja nssen Immuno Ogy
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Svaret p barnekryssordet pa side 20:

Lasningsordet er <HUDKREM» (98 Premier
o Vinn fuktighetspakke som inneholder bade fuktig-

hetskrem og lotion. Begge er like effektive og de gir
rikelig med fuktighet og demper irritasjon. Fuktighets-
pakken bestar av A-Derma Exomega Control Cream

400 ml. og A-Derma Exomega Control Cream 200 ml.
ekt Verdi: kr. 638,-
2 6 Lasningsordet med navn og adresse sendes til:
E-post: post@pefnorge.no eller
37 4 Postadresse: Psoriasis- og eksemforbundet,
pb. 6547 Etterstad, 0606 OSLO.
5 Svarfrist: 14. november 2020
Vinnerne vil bli kunngjort i neste nummer av Hud & Helse.
1 2 6 5 Navn:
7 4 Adresse:
Vinnere av kryssord nr. 2 / 2020 ble:
8 4 1 2 9 3 Marit Nyheim, 2009 NORDBY
Astrid Radfjell, 1454 FAGERSTRAND
9 4 Per Hassve, 3513 HONEFOSS
5 1 | 8 | Riktiglesningsord var <HAGESTELL GIR RO | SJELEN»
Se hudportalen.no/kryssord for fasit
R TURIS- PARAT R
UDAQZ' I'_"E\/;'T TMAG- | PRON. DAN- | VESKE | FUGL RI
NET DERE
1 P MINNE
YTRET
, 2
I
HAR EPLE-
FRI TRE
I
o« SPTA&E-
- PEN- SPILL
RE NAL
BRATT
2, FJELL- | KLAM STTEQ'
A VEGG
VIRK- FOR-
FISK | 6ODT BE- |STEDET NAVN SPRINGKILDE
LIKT NING SITTE | VARM - TELLE
OFRER
) 3 | 3P
RED- INNE-
s | 4 HOBBY HAS IO
b ' SLEKT- TALL-
NING MAN FISK ORD
LIGGER RYGG
BAK l PER- SWSTM' REFE- KNEP
FEKT RAT OFRE
SPE- ODDE
BANE PRON. SIELT
r RETT FARTE
KTEM- BEVIS STR@ KYST-
ME LIKE KRAL PERLE TAKST
EN AN- BIDIGE
LAND ITA AN- DOVEN| 61 VEKK
DERSEN SNAL
L
BOKSE- RETN.
r UTTR. FORK.
ABON-
KLOK- BEKRE-
NTEENR SKAP FTELSE
KJIAR-
KV.- b
SART LI6-
NAVN HET

1. Hvilken nasjonalpark i Vestfold og Telemark ble dpnet i 2013?

2. Hvakaller vi ngttene ofte brukt i is, desserter, bakverk og konfekt som er meget gunstig for helsen- opprinnelig hjemmehgarende i Syria og Irak?

3. Hvilken art er Finlands nasjonalfugl?

4. Enav verdens beste hekkelopere kommer fra Ulsteinvik. Hva heter laperesset? HUD & HELSE 3/2020 49




LIKEPERSONER

Oversikt over likepersoner i Psoriasis- og eksemforbundet

Agder

Anne Britt Frivoll
psoriasis
a.b.nicolaysen@
hotmail.com

915 41762

Innlandet

Rolv Baadshaug
psoriasis og
psoriasisartritt
baadshau@
online.no

990 12 038

Maj Christin r ]
i

Stenersen Lund
psoriasisartritt
stenersenlund@
hotmail.com
957 89 345

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

91369 213

Elisabeth Starheim
psoriasis
starelis@icloud.com
976 96 488

Jan Erik Haugom
psoriasisartritt
jehaugom@
online.no

988 56 340

Meore 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 Midtsaster

krimits@
hotmail.com
944 23 664

Nordland

Birger Angelsen
psoriasis
birgerangelsen@
pefnorge.no

992 61604

Greta Altermark
psoriasis
altermar@online.no
91593 030
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Marte @veras
psoriasis
marte@loonern.com
97130 377

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
977 76 436

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
HS

hildedue@msn.
com
907 10 868

Rogaland

Knut Svela
psoriasis
knuem@online.no
97154 521

Annlaug Torgersen
psoriasis
annlaugtorgersen@
gmail.com

48178 736

Helle Vestby Talmo

atopisk eksem
helle_vestby@
hotmail.com ) !
976 81243

Troms og Finnmark
Kirsti Jensen
psoriasis
kirsje@online.no

911 66 026

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

415 61844

Anne Berit Kolset |4
psoriasis og psori-
asisartritt

abkolset@
hotmail.com

970 38172

Kirsten Pettersen
kronisk urtikaria
kirstenp@
hotmail.no

909 42 643

Eva G. Sjgtun

psoriasis og psoriasisartritt
geb-sjo@online.no

959 60 9N

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

Herdis Thommesen
psoriasis
herdisthommesen@gmail.
com

959 20 053

Trondelag

Solfrid Landstad

psoriasis
solfrid.landstad@ntebb.no
936 18 128

Anne Katrine Bornstedt
psoriasis 4
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
48107 785

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
per.erik.gripp@ntebb.no
48270 319

Mona Grorud Segrensen
HS

mona.grorud@
gmail.com

978 24 251

Vestfold og Telemark
Grethe Undrum
psoriasis

413 32 383

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

Vestland

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@pefnor-
ge.no

47312 022

Torild Hille Lokgen
psoriasis
torild.lok@
gmail.com

994 48 521

Berit Waksdal @vrebg
psoriasis
ovrebo.berit@gmail.com
97573 984

Gudbjerg Lund Dahl
psoriasis

gudbjrglundd@ R o
hotmail.com -
977 41385

Liv Reidun Nesse
psoriasis og
psoriasisartritt
livreidun@
netscape.net

905 70 146

Helge Vilhelmsen
psoriasisartritt
helgevilhelmsen@
enivest.net

900 55 954

Kristin Nikay
psoriasisartritt
kristinnik67 @gmail.com
902 38 468

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

Viken

Trine Knudtzon
psoriasisartritt
trine.knudtzon@
getmail.no

907 39 371

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

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

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

928 84 681

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

Hilde Lieberg
psoriasisartritt
hilde@lieberg.no
970 30 476

Elisabeth Engebg
HS

liza1956@live.no
930 08 733

Jorn Lund
kronisk urtikaria
lundjorn@
gmail.com
91513 932

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

;.

HS
geirka@hotmail.
com

902 39 347




LIKEPERSONER

A snakke med et menneske med forstielse

Med bakgrunn i sine egne
erfaringer som HS-syk, har Mona
Grorud Serensen valgt & bruke
litt av tiden sin som likeperson,

Tekst: Wenche Mosengen Nilsen,
frilansjournalist

— Jeg valgte 4 bli likeperson, fordi jeg
vil hjelpe si mange HS-syke som mu-
lig, sier Mona Grorud Serensen (50) fra
Melhus i Trendelag.

Hun har hudsyk-
dommen hidradenitis
suppurativa (HS) og
har aldri selv brukt en
likeperson til stette.
Det var forst da hun
sd annonsering om
kursing av likeperso-
ner i Psoriasis- og
eksemforbundet (PEF) pa Facebook-
gruppen til forbundet for HS-syke, at
hun fikk vite at ordningen eksisterte. Da
meldte hun seg inn i Psoriasis- og eksem-

finnes»

«De HS-pasientene som
jeg snakker med som
likeperson, uttrykker stor
takknemlighet for at vi

forbundet, som ogsd er forbundet for
HS-pasienter.

En likeperson er ikke fagutdannet,
men er kurset i 4 stotte og hjelpe sine
medpasienter. En likeperson har forsta-
else for pasienters situasjon og felelser
rundt sin sykdom, fordi de selv kjenner
sykdommen, bide pd kropp og i sjel. Og
likepersoner har taushetsplikt.

Mona fikk diagnosen HS 1 2017, men
fikk sykdommen som 23-aring i 1993.

— Ved tilfeldigheter og en vikarlege,
som hadde vert pa kurs om HS, fikk jeg

endelig hjelp ved St.

Olavs  sykehus i
Trondheim, forteller
Mona.

Hun synes det er
leit at det ikke er s
mange med HS som
er medlem av PEF
men at organisasjo-
nens HS-utvalg job-
ber kontinuerlig med 4 verve medlem-
mer til PEF.

—De HS-pasientene som jeg snakker
med som likeperson, uttrykker stor

. - Folerduatdu

~ trenger noen & snakke
med, sa finn deg en
likeperson du kan
betro deg til, sier Mona
Grorud Serensen,
likeperson i Psoriasis-
og eksemforbundet.
Foto: Privat

takknemlighet for at vi finnes. Flere for-
teller at de aldri har snakket med noen
om sykdommen sin for nd, og at de har
fatt lite eller ingen informasjon fra fast-
legen sin, forteller Mona.

Med en likeperson kan pasienter
snakke om og fi informasjon om det
meste. Den eneste begrensningen er at
man ikke fir medisinsk veiledning. En
likeperson kan heller ikke gi en diagnose.

— Foler du at du trenger noen &
snakke med, si finn deg en likeperson
du kan betro deg til. Eller foler du at du
kan vere til stotte og hjelp for andre
med samme diagnose som deg, sa tilbys
du som PEF-medlem, kursing, sier
Mona Grorud Serensen.

— HS rammer hardt

Jeg har hatt alvorlig grad av
sykdommen hidradentitis
suppurativa (HS) i 25 ar.

Det er mange myter om sykdommen, og
foto av sykdommen pi internett, er ofte
av milde varianter. HS-pasienter snakker
i liten grad om sin sykdom med leger og
parerende, og de tier ofte om hvor ille
denne sykdommen i realiteten er. De
snakker sjeldent om smertene, angsten,
frustrasjonen, lukten, trettheten, seovn-
losheten, tap av konsentrasjon og depre-
sjonene. Og ikke minst, de snakker helst
ikke om skammen. Men de foler den —
skammen over 4 ha store, redlilla byller

pa kroppen. De har enten stor angst for
at byllene skal sprekke nir man er ute
blant andre mennesker, eller for at det
hele tiden siver ut illeluktende puss og
vaeske.

Kanskje er du selv HS-pasient som hal-
ter rundt med store byller i lyske? Og
hvis noen sper hvorfor du gar s rart, sd
sier du at du har si vondt i ryggen? Det
er jo ingen skam 4 ha vondt i ryggen.
Tall viser at én prosent av Norges
befolkning har HS, men man antar at
det er morketall.

Atuvitenhet om HS ogsi i stor grad ser
ut til 4 gjelde flere leger, sykepleiere og

annet helsepersonell, gjor at pasientene
ofte foler seg frustrert, ydmyket og mis-
forstatt. Mange lider i stillhet og er ofte
syke i mange dr, for de forstir at de ikke
har skyld i sykdommen selv, men at HS
er en alvorlig diagnose som ingen kjen-
ner arsaken til. En setning som ofte ses i
HS-grupper pa Facebook er denne, og
jeg har selv sagt denne setningen flere
ganger enn jeg har tall pi: — Na orker jeg

snart ikke mer!
Nar man far denne tanken, er en like-
person, slik som Mona Grorud Seren-

sen, god 4 ha.

Wenche Mosengen Nilsen
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Returadresse:

Psoriasis- og eksemforbundet
Postboks 6547 Etterstad
0606 Oslo

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

.’ App Store }\0 Google Play ‘

TA KONTROLL OVER DIN ELVEBLEST

For mange er det & ha elveblest som & sette livet pa vent. Dette vil vi endre pa. P4 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 f& den behandlingen som hjelper akkurat deg.
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