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KLOE | HODEBUNNEN?

Psorit-X Shampoo er en dermatologisk
testet spesialshampoo til behandling av terr
og emfintlig hodebunn, klge, lett psoriasis
og lett eksem.

En klinisk studie av produktet viser
at 85% av pasientene oppnddde
tilfredsstillende resultater.

«Kjepte denne til min senn som har
atopisk eksem i hodebunnen. Den hjalp
faktisk og han har prevd massevis av
sjampoer. S& han kjgper kun denne og
klzen er helt borte. Anbefales!!!»

Torill P Mathisen

Psorit-X
SHAMPOO

uten parabener

Dermatologisk
shampo til tgrr og
irritert hodebunn

SUPERALLSIDIG UNIVERSALSALVE FOR TORR, SPRUKKEN OG

Forslag til hva UTROLIG universalsalve kan brukes pa:

HARD HUD

v Klge og svie v Lindring ved lette solskader/ Haelbalsam er en spesialsalve som gir myk og glatt hud pa
v’ Lett psoriasis solforbrenning hender, fotter, albuer, knzer og ellers der du har behov.
. Y Skrubbsar. anaasir od smasar Haelbalsam pdvirker huden effektivt og den sdre, sprukne og
v Kviser v +9nas 9 tykke huden forsvinner raskt. )
v Insektstikk Lindring av munnséar/ herpes N
/ Lett ek v Og mye, mye mer Egner seg ogsd godt for diabetikere ‘\\J
ett eksem 4 :

v’ Tarre lepper

¥ Terr og sprukken hud
v’ Lette forbrenninger
v~ Sprukne negleband

Anbefales av fotterapauter &8 A >
Q!

«Beste produktet p&
_— markedet, har pravd
=4 mange forskjellige,

Yo : -
v @mme muskler og ledd L"_ROL,Gé men denne faren 6

B e : - er til me
il ‘5@ Hzelbalsam —>—": 9”

Forslagene er basert pé vére 4 e Unni Margrethe
kunders tilbakemeldinger. e — —— - Haarstad
Klipp ut og send inn kupongen i dag! Porto er betalt. INGEN ABONNEMENT FORPLIKTELSER! Frakt 69,- (Fraktfritt ved kjsp over kr 800,-) )p

Bestill pa telefon:33 04 51 00

(hverdager 09:00-16:00)

Tilbudene varer t.o.m. 31. desember 2020, eller s& lenge lageret rekker.
Med forbehold om trykkfeil og prisendringer i perioden.

Fyll ut kupongen og send inn din bestilling

Antal N e (2
S PP P OPPPPPPPPPRN PO SENDING v
C] Psorit-X Shampoo kr 295,- InoRee posten
D UTROLIG universalsalve 15 ml kr 169,- | o
C] UTROLIG universalsalve 50 ml kr 285,-
Postnr./sted: ........ccoovrvereeieieeeeeeean Nesco International AS
@ UTROLIG-pakke 1 kr 454,- kr350,- ° Avd. Bedre hverdag
(50 ml+15 ml) f g Svarsending 3037
TIE: s l
C] Haelbalsam 100 ml kr 265,- 3 0092 OSLO
r 399~ T
@ Haelbalsam 250 ml = ke 349,- (Skriv tydelig og bruk BLOKKBOKSTAVER) 3
INGEN ABONNEMENT FORPLIKTELSER! T

®
SMS-bestilling: Send SMS il 1963. Start melding med 2233 skriv deretter produktnavn - sir. — antall - navn - adresse. rm
(Eksempel SMS bestilling: 2233 Haelbalsam - 250ml.— 1 stk. - Ola Nordmann - Vikveien 14, 2021 Oslo til 1963) WWW.Nesco.no



Innhold

|

| disse dager legger helse- og
omsorgsminister Bent Haie og
Regjeringen frem en pérarendestrategi.
Pararendesenteret i Oslo frykter at den
vil bestd mest av anerkjennelse og
mindre om & sikre dem medvirkning
og pavirkningsmulighet.

]5 \ >
Ny studie viser at det & ha terr hud ved tre (, :

maneder kan predikere utvikling av atopisk
eksem.
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De siste 20 &rene har det kommet flere
nye effektive behandlinger for moderat til
alvorlig plakkpsoriasis. Og det er nye ting

pa gang.

90

Tara Lill Flaten Nicolaisen fra Lakselv i
Finnmark er kjent fra TV-programmet Idol.
Det ikke mange vet er at hun har psoriasis.
For henne er det viktig & holde seg unna
stress.

P& grunn av koronasituasjonen ble
verdensdagene for eksem, urtikaria og
psoriasis markert uten stand og mater,
Istedenfor ble det animasjonsfilm,
podkastepisode og digital TV-sending.

Hilsen fra redakteren s. 5 Psoriasisiarv s.26  Liste over likepersoner s, 41
Koronasenskader pa hud s. 6  Nyinternasjonal leder s. 31 PEF-ung s. 42
A slass for sin senn s. 8  Oversikt fylkes- og lokallag s.32  PEFrundt s.45
Barn med atopisk eksem s. 16 Forbundslederen s.33  Barneoppgaver s.46
Helsesykepleier om hud s. 18 Nyttfra forbundet s.34  Kryssord og sudoku s.49
Hudlegen har ordet s. 21 Psoriasis i Norge s.38

Forsideillustrasjon: Anna Granqvist



KJENNER DU PA UTFORDRINGER
MED HUDEN DIN?

Din hud er unik, ingen er helt lik.
Kom innom Boots Apotek hvor en farmasgyt eller autorisert

helsepersonell vil hjelpe deg med & finne produkter som
passer til deg og din hud.

www.boots.no



HILSEN FRA REDAKTOREN

Pareorende trenger mer enn bare a verdsettes

Da koronaviruset kom til Norge i vir,
ble jeg parerende til en med hudproblemer.
Det begynte med et irritert sar foran pé
den venstre leggen. Det var mannen min
sin legg og sir, og etter & ha jobbet i over
tre 4r i Psoriasis- og eksemforbundet,
pirret det sa absolutt min nysgjerrighet.
Han smurte noe pé siret i hip om at
dette ville ga over. Men slik gikk det
ikke. Siret ble dessverre infisert, og det
var pé tide 4 oppseke fastlegen. Mannen
min fikk antibiotika, og det si ut til at
saret ble bedre. Enn si lenge. Noen uker
etter dukket det plutselig opp rede flek-
ker biade her og der pa kroppen hans.
Igjen bar det til fastlegen, som konklu-
derte med at det var nummulat eksem.
Det betyr et eksem med flekker som ser
ut som mynter, derav ordet numulus
som betyr mynt.

Da startet en runde med kortison, krem
og mer smoring. Og utproving av ulike
typer bandasjeringer som blant annet
gassbind og plastfolie. Jeg har hert flere
ganger om hvor tidkrevende det kan
vere, og hvor utfordrende det kan vere
4 fa det til 4 gd 1 hop med en hverdag
med familieliv og jobb. Og hvor frustrerende
det til tider er nir en bukse irriterer eller
nar det plutselig dukker opp besok,
mens du helst skulle vandret rundt i
underbuksa for 4 la kremen sige skikkelig
inn. N4 venter han pd time hos hudlege
og for 4 starte lysbehandlig.

Og formin del ble teori til praksis. P4 nert
hold og som pirerende sa jeg hvordan det
kan veere 4 fa eksem.
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Utgiver og annonseansvarlig
Psoriasis- og eksemforbundet (PEF)
Postboks 6547 Etterstad

0606 Oslo

T: 23 37 62 40

E: post@pefnorge.no

Nettside: hudportalen.no

Annonsekontakt
Salgsfabrikken v/Britt Fossum
T: 919 03 297

E: britt@salgsfabrikken.no

Pirerende er ingen beskyttet tittel, og
hver eneste parerende har sin helt egen
mate & vaere det pd. Selvfelgelig er det
likheter og fellestrekk, og ikke minst
er det en interessegruppe pa linje med
andre interessegrupper. Parerende er
en gruppe i Helse-Norge som har sine
behov og sine krav.

I'sin tale pa Parerendekonferansen i host
papekte helse- og omsorgsministeren
Bent Hoie at pirerende er viktige i
pasientens helse- og omsorgstjeneste.
Han sa blant annet at: «Pirorende ma
verdsettes, skal lyttes til og veere en del
av arbeidslaget — sa langt pasienten selv
og pérerende ensker og aksepterer
det.» Helse- og omsorgsdepartementet
kommer ni med en pérerendestrategi
for 4 styrke denne rollen. I heringen har
departementet mottatt neermere 400 inn-
spill. Det er et godt tegn at mange aktrer
onsker 4 pavirke péirerendepolitikken
fremover.

En strategi kan gjore mye godt for
parerende, men det viktigste er at den
inneholder konkrete tiltak for & lofte
parerende slik at de blir en likeverdig
partner, og at den viktige treenigheten
pasient, parerende og helsepersonell i
helse- og omsorgsvesenet fungerer. Da
kan vi hindre det blir tilfeldighetene
som rir, og slik at datteren eller sennen
slipper & bekymre seg for at mor eller far
pa sykehjemmet ikke blir smurt hver
dag med kremen som hjelper mot hud-
sykdommen. Hvis det er et system og
rutine pa 4 fange opp parerendes kunnskap

Ansvarlig redaktor

Eldrid Oftestad

T: 23 37 62 43 /997 07 903

E: eldrid.oftestad@pefnorge.no

Redaksjonsutvalget
Tord Johansen, Mari @vergaard
og Anette Neerby.

Layout, design og trykk
07 Media — 07.no

T: 2279 95 00
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Abonnement

Abonnement inngar i enkeltmedlemskap til
kr. 415,—, PEF-ung kr. 129,— (0-30 ar) eller
PEF & PEF-ung kr. 149,— (26-30 ar).

Kun abonnement koster kr. 275,—

om hva beboeren eller pasienten trenger
og har behov for, vil det bli bedre for alle
parter.

I heringsinnspillet til Regjeringens
parerendestrategi skriver Inger Hagen,
leder av Pirerendesenteret i Oslo at
parerende tar over mye av arbeidet som
14 hos helsepersonalet: «Det vi opplever
i dag med kortere innleggelser, hjemme-
baserte tjenester osv., er at helse- og
omsorgsoppgaver som tidligere var for-
beholdt helsepersonell sakte men sikkert
blir overfort til pirerende. Sinn kan vi
ikke ha det», skriver hun. Nei, sinn kan
vi ikke ha det. Denne utviklingen mi
forhindres, og det mi vi se konturene av
i den kommende parerendestrategien.

De fleste av oss vil en eller flere ganger i
livet ta pa seg rollen som parerende. Da
kan det veere greit at det er et system
som lytter og anerkjenner hva du mener
og tenker som pérerende. Linda Gjemseo
er mor og dermed pérerende til en 17 ar
gammel tendring med alvorlig atopisk
eksem. «Det handler kort sagt om 4 fa
hverdagen til 4 g opp, ikke minst tids-
messig. Og det er viktig & bygge opp
selvtillit nir det er
kjipt og fi til mest-
ring, livsmot og livs-
gnist», forteller hun i
dette nummeret av
Hud & Helse. La oss
hipe denne parerende-
strategi kan fi posi-
tive ringvirkninger og
vere til stotte for
henne ogsa.

Eldrid Oftestad
Redaktar
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Enkelte covid-19-pasienter
opplever hudproblemer, og
flere opplever langvarige
symptomer pa huden.

Tekst: Eldrid Oftestad, redakter i Hud & Helse
Foto: iStock
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En analyse av det storste registeret over covid-19-
pasienter med hudmanifestasjoner har avdekket at flere
opplever langvarige symptomer pa huden. Med lang-
varige symptomer menes en varighet pi mer enn 60
dager. Dette kommer frem i en registerstudie som har
analysert data fra 990 tilfeller fra 39 land.

Registerstudien viste en gjennomsnittlig varighet pa
tolv dager for alle hudsymptomer, og det gjelder et
bredt spekter av hudmanifestasjoner som varer i ulik
lengde. I noen tilfeller varer det si lenge som 150 dager.
Registerstudien ble presentert pa den 29. europeiske
dermatologikonferansen EADV 2020 (European
Academy of Dermatology and Venereology Congress),
som denne gangen ble gjennomfort digitalt.

Hudsymptomene varierer sannsynligvis etter alvorlig-
hetsgraden av koronaviruset. Noen symptomer, som for
eksempel retiform purpura, ble forbundet med en
alvorlig covid-19, siden 100 prosent av disse pasientene
var innlagt.

Covid-tden

Men ved symptomet pernio /
chilblains (covid-td), viste register-
studien at det var mer
vanlig ved mild sykdom med
kun 16 prosent av pasientene
innlagt pa sykehus. Covid-ter
vises ofte en til fire uker etter
forste infeksjon, men var ofte
mer langvarig. Likevel var 15
prosent av psientene med dette
symptomet fremdeles PCR-
positive for covid-19. PCR er
forkortelse for polymeraskjede-
reaksjon, som er en metode som brukes til & opp-
kopiere DNA (arvestofl), ifelge Store medisinske leksikon.
Hudinfeksjonen pernio eller chilblains er en
betennelsestilstand som gir emme rede knuter i huden.
Det er en betennelsesreaksjon som kan oppstd etter
eksponering for kulde eller ved enkelte autoimmune
betennelses sykdommer.

Huden som et vindu

Dermatolog Esther Freeman har samletinn og analysert
dataene i denne internasjonale registerstudien om hud-
symptomer hos covid-19-pasienter. Han er direktor
ved avdelingen for global helsedermatologi ved Mas-
sachusetts General Hospital i Boston i USA.

— Registeret vart identifiserte en tidligere urappor-
tert mengde av pasienter med langvarige hudsympto-
mer fra covid-19. Vi fremhever pasienter med pernio /
chilblains, som ogsa er kjent som covid-teer. De har hatt
symptomer si lenge som 150 dager. Disse dataene gir

«Det er fortsatt mye vi ikke
vet om dette viruset, som for
eksempel om hudmanifesta-
sjoner ved covid-19 skyldes
viruset eller behandlingen
som pasientene har fatt under
sykdomsforlapet»

oss mer kunnskap om hvordan covid-19 kan pévirke
flere forskjellige organsystemer, selv etter at pasienter
har kommet seg fra sin akutte infeksjon. Huden kan
fremstd som et vindu mot betennelse som kan foregi
andre steder i kroppen, sier Freeman i en pressemelding
fra EADV.

0Ogsa ved andre virusinfeksjoner
Leder Katarina Zak Stangeland i Hudlegeforeningen
NFDV (Norsk forening for dermatologi og venerologi)
og hudlege ved Aleris, kjenner til at hudsymptomer kan
forekomme hos koronapasienter. Men hun understreker
athudmanifestasjoner kan ses ved andre virusinfeksjoner
0gsd.

— Det er fortsatt mye vi ikke vet om dette viruset,
som for eksempel om hudmanifestasjoner ved covid-19
skyldes viruset eller behandlingen som pasientene har
fatt under sykdomsforlepet. Men vi vet at symptomene
pa covid-19 kan vises i huden, men dette i tillegg til
luftveiene og eventuelt mage-tarm.

Stangeland forteller videre at
det er beskrevet ulike hudsymp-
tomer i forbindelse med korona-
virus. Det makulopapulese er det
vanligste og kan ses ved andre
virale sykdommer, samt ved lege-
middelbivirkning. Det makulo-
papulese er ifelge Store medisin-
ske leksikon utslett som bestar
bide av fargeforandringer (makler)

og sma knuter (papler).

— Koronapasienter som fir
symptom som ligner péd chil-
blains (men som ikke er en folge
av kjent kuldeeksponering eller har autoimmunologisk
drsak) kalles pseudo-chilblains, forklarer Katarina

Zak Stangeland.

For tidlig a si
Hudmanifestasjoner ved covid-19 er viktige obs
sjoner, men vi vet ikke helt drsaken til at noen pa
med covid-19 fir hudmanifestasjoner, og det er
for tidlig 4 si hvilken betydning de har. Selv on
manifestasjon kan vare symptom pi covid-19, |
Stangeland at det ikke er en sammenheng med

— Men det er lite som tyder pa at persone
hudsykdommer er spesielt utsatt for 4 fa huc
asjoner, dersom de bli smittet av koronaviru
er heller ikke slik at pasienter med hudsyl
definert som risikogruppe for covid-19 p:
hudsykdommen, sier hun.

HUD & HELSE 4/2020



HOVEDSAKEN PARORENDE

Slass

Med en tendringssenn som
har alvorlig atopisk eksem vet
Linda Gjemsg en del om det &
veere pararende.

Tekst: Eldrid Oftestad,
redakter i Hud & Helse
lllustrasjon: Anna Grangvist

Linda Gjemse er mor til en 17 ar gam-
mel gutt som har alvorlig atopisk
eksem. De bor i Fredrikstad, en by de
i fjor vurderte & flytte fra fordi sennen
ikke fikk tilgang til en ny biologisk me-
disin i Norge. Byen ble kéret til arets
parerendekommune i 2019.

— Visste du det?

— Det har ikke jeg merket noe til, sier
Linda.

Hun er pa café i Fredrikstad sentrum
for & fortelle om sine erfaringer med
4 veere parerende. Vi begynner med be-
gynnelsen, da sennen hennes fikk dia-
gnosen.

— Da han var omtrent fire méneder
begynte det, og da han var to ar ble han
innlagt pa Voksentoppen forste gang for
4 f4 behandling.

Voksentoppen universitetsklinikk var
et spesialsykehus i Oslo for barn og
unge med alvorlige former for blant
annet allergi, astma og eksem.

— Da han kom dit ferste gang var det
ille, og sa ble det bare verre og verre.
Jeg har en senn som har veert syki17 ar,
forteller hun.

Linda Gjemsgs senn har
hatt alvorlig atopisk
eksem i 17 &r. Hun synes
det verste er & se barnet
sitt lide hver dag.

Foto: Privat
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Verre med parfyme
Det er mye 4 si om det vaere mor og pérerende, og det verste
er 4 se barnet sitt lide hver dag.

—Jeg tror at de aller fleste som har barn, synes det er krevende
4 se at barnet ikke har et vanlig liv. Nidr han kommer
hjem fra et arrangement eller mé dra hjem fra konfirmant-
leir eller hentes pa leirskole fordi han er darlig. Eller a se
barnet sitt ha det si vondt og vere sa sliten og at han ofte
ikke har lyst til 4 st opp og begynne dagen. Det skyldes ikke
bare eksemet, men at det blir si mye verre
av parfyme pa grunn av kjemikalier-allergi.
Og det 4 fi en hel skole til a bli parfymefri
er ikke si lett, kan Linda fortelle.

— Det gikk greit pd barneskolen, men ikke
pa ungdomsskolen. Da ble fravaret skyhoyt.
Det gikk litt bedre pd videregiende, i hvert
fall i begynnelsen.

Men han har fortsatt fi hele skoledager.
For Linda handler det & vere péirerende
ogsd mye om gjoremal av praktisk art, som & smere, bade og
passe pa 4 ta medisiner. Men det praktiske har ogsa betydning
for 4 fremme livskvalitet.

— Det handler kort sagt om 4 fi hverdagen til 4 ga opp, ikke
minst tidsmessig. Og det er viktig 4 bygge opp selvtillit néir
det er kjipt og fi til mestring, livsmot og livsgnist. Sennen
min kan bli mekk lei av 4 holde pd med behandling.

Blandet erfaring
Linda har blandet erfaring med helsepersonell som pérerende,
og spesielt var det én episode som rystet henne.

— Vivar pi Rikshospitalet i Oslo pa en ukes behandling, da
sennen min var i begynnelsen av tenirene. Da var det en lege
som kom inn pa rommet vart for 4 hilse pid. Hans apnings-
replikk var: «Du mé regne med 4 ha det sinn resten av livet.»
Jeg har sagt fra hva jeg mente om det. Men jeg har ogsa mett
mye fine folk blant leger og sykepleiere.

Det er ogsi en gkonomisk side ved & veere kronisk syk,
som det har vert viktig for Linda 4 ta tak i. Hun forteller at
det er ordninger 4 soke pa hos Nav, som grunnstenad, hjelpe-
stonad og Folketrygdlovens utgiftsdekning etter paragraf
5.22, der du kan seke om 4 fi dekket deler av utgifter til kre-
mer, salver og annet materiell.

— Jeg rader andre til 4 ta kontakt med Nav for & vere sikker
pa hva du trenger a gjore. Sjekk ogsia om du har krav pa
omsorgslenn fra kommunen der du bor i.

Men det Linda har brukt spesielt mye tid pd som parerende
er 4 sléss.

— Jeg ma sliss mot leerere for at sgnnen min skal £ undervis-
ningen han har krav pi. Jeg vet ikke hvor mange moter jeg har
hatt med leerere. Jeg snakker med dem for han skal begynne
pa en ny skole, for 4 forklare hva atopisk eksem er og legge til
rette for sennen min. Da han begynte i dttende klasse, var

«Jeg rader andre til 4 ta
kontakt med Nav for &
vaere sikker pd hva du
trenger a gjore»

PARGRENDE

ingenting pi plass, og jeg matte selv skaffe vifte i klasserom-
mets, slik at inneklimaet ble bedre.

Sinne hjelper
Ifelge Linda kommer du ikke gjennom med noe, hvis du
ikke er sint. Og det brukte hun da hun sloss mot en sterrelse
som Beslutningsforum for nye metoder. Det er organet som
bestemmer hvilke nye behandlinger norske sykehus vil innfore.
Da Linda for noen ér siden fikk here om en ny biologisk me-
disin mot atopisk eksem, Dupixent, tok hun
kontakt med helsemyndighetene for a fa
innfert medisinen slik at sennen kunne pre-
ve den. Hun skrev til helse- og omsorgsmi-
nister Bent Hoie, og hun snakket med bar-
ne- og familieminister Kjell Ingolf Ropstad
pa et lokalt arrangement i Fredrikstad. Hun
skrev innlegg i Aftenposten, og hun tok
kontakt med VG, noe som resulterte i in-
tervju om saken. Og hun sendte en epost
til davaerende leder Stig A. Slerdahl i Beslutningsforum for
nye metoder.

—Jeg skrev at jeg trenger fire minutter pé 4 snakke med deg.
Dagen etter ringte han meg. Han ble sa nysgjerrig pa hva det
var, siden jeg ikke skrev det, fortalte han.

Veving og lesing
Hva gjer Linda for 4 ta seg inn og samle krefter?

—Jeg vever tepper og leser romaner, sier hun.

Linda understreker at dette er viktig for parerende a huske pa.

— Det er ekstremt viktig 4 finne ut hvordan du kan lade
batteriene dine og ha noe 4 hvile i. Og sé er det lurt 4 ha noen
fortrolige utenom familien som du kan betro deg til. Jeg har
venninner jeg snakker med.

Selv om det krever mye tid og engasjement & vere pare-
rende, har hun ingen planer om 4 gi seg.

— Jeg har en 75 prosent jobb, og jeg har fitt omsorgslenn.
Jeg er sliten og lei og synes denne kampen skulle vaert uned-
vendig, men jeg gir meg ikke. Det er livskvaliteten hans det
handler om, og hele fremtiden hans som gjelder. Vi var glad
for at legemiddelet Dupixent ble innfert, men det hjalp ikke
for sgnnen vér. Na mi vi bare begynne 4 slass for neste medi-
sin, og jeg har allerede sendt brev til Beslutningsforum for nye
metoder om det.

Det nye legemiddelet hun jobber ni for 4 fa ta i bruk, er
legemiddelet JAK-hemmeren Rinvoq. Legemiddelet er inn-
fort, men ikke for diagnosen atopisk eksem. Samtidig
strategien fremover at sennen hennes kommer gjennom
videregiende skole.

— Og for 4 klare det, har vi fatt ny robot som kan gjore det
mulig for han & delta i undervisningen, selv om han ikke er
alltid er tilstede fysisk, sier Linda. >
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Parerendeprisene 2019 og 2020

Mai Ida Synnes Haakafoss skjenner at ikke Linda visste at
Fredrikstad kommune ble kiret til arets parerendekommune i
fjor. Det er Stiftelsen Parorendesenteret som stir bak karingen
hvert dr. Hensikten med prisen er & oke engasjementet og
interessen for parerendearbeid i kommunene i landet.

—I en kommune med 80 000 innbyggere er det ikke sa rart
at ikke alle har hert om oss. Vi jobber fortsatt med 4 na ut
med informasjon om hva vi gjer, forteller hun.

Hun er parerendekoordinator og ansatt pid Parerende-
senteret i Fredrikstad. Senteret ble startet i 2016 og var da spesielt
rettet mot pdrerende innen psykisk helse og rus. I 2018 ble
tilbudet utvidet til a gjelde alle pasienter. Mai Ida forteller at
senteret har to mandater som de jobber etter. Det ene er &
fa frem parerendeperspektivet i alle helsetjenestene i kom-
munen, og det andre gir pd 4 vere et veiledningssenter for
parerende.

— I alle tjenestene vare som tilbyr helsehjelp, er det viktig for
oss at de parerende blir inkludert. De er viktige observaterer.
Tanken med senteret er 4 vaere en derdpner for parerende, slik

Pararendes rettigheter

Pasient- og brukerrettighetsloven § 3-3:

o Rett til informasjon

o Retttil & uttale seg om helsehjelp
o Tett til & paklage vedtak

o Rett til med medvirke

Til personer med serlig tyngende omsorgsarbeid
skal kommunen etter Lov om kommunale helse-
o0g omsorgstjenester § 3-6 tilby nadvendig pareren-
destotte blant annet i form av:

e Oppleering og veiledning
o Avlastningstiltak

e Omsorgsstenad

Kommunens parorendeplikt

Anne-Lise Kristensen er pasient- og brukerombud
og sosial- og eldreombud i Oslo og Akershus. Hun
refererer til helse- og omsorgsminister Bent Haie
nar hun papeker at kommunenes plikter overfor
pargrende.

- Jeg pleier a sitere at Bent Haie sa i 2017 at kom-
munene plikter a foreta en selvstendig vurdering av
pargrendes behov, sier hun.

at de kan fa veiledning og stette — og mete noen som lytter til
dem, sier hun.

I ar var det Eigersund kommune som vant karingen Arets
parerendekommune. I kommunen i Rogaland er det blitt job-
bet pa systemniva med & lage pirerendestrategi og styrings-
dokumenter, slik at de ansatte i kommunens helsetjeneste kan
mete og inkludere de parerende pi en helhetlig mite.

— Vi jobber med grunnmuren for 4 unngi at det blir litt
lotto over det. Vi er opptatt av 4 ta tak i rettighetene til
parerende, forteller Mari Skaara Omdal, som er prosjektleder
for kommunens parerendestrategi Samspill med parerende.

Desperat jakt
Café-turen i Fredrikstad er over for denne gang. Men for
Linda Gjemse gir ut i den merke kvelden, kommer hun pa et
TV-program som beskrev si godt hvordan det er 4 vere syk
og ikke fi hjelp.

— Har du sett programmet «Hépets marked» pi NRK TV?
Det var et godt program, som beskriver sa bra hvordan du
jakter sa desperat pd hjelp. Synd det er si nedvendig, sier hun.

For pararende:
e Helsenorge: helsenorge.no/paarerende
o Pérgrendesenteret: parorendeprogrammet.no

o Norsk Helseinformatikk: nhino

e Pasient- og brukerombudet:
helsenorge.no/pasient-og-brukerombudet

Pasientombudet forteller at de ofte blir spurt om
pargrendes rettigheter.

- Slik det er i dag, er de for utilgjengelige for
mange. For & sikre bedre informasjon til parerende
om deres rettigheter, kunne de med fordel veert
samlet i et eget kapittel i pasient- og brukerrettig-
hetsloven, understreker Anne-Lise Kristensen.



— Kjenn pa
egne grenser

Ifelge daglig leder ved
Pararendesenteret blir fler og
fler omsorgsoppgaver i dag
overfart til pargrende.

Inger Elisabeth Hagen er daglig leder
ved PIO - Pirerendesenteret i Oslo.
Hun understreker at det alltid er viktig
for pirerende 4 kjenne pa egne grenser
og hva de selv ensker 4 bidra med.

— Det vil ofte avhenge av hvilken
relasjon man har til den det gjelder. Det
er forskjell pd a vere forelder, partner,
sosken og barn og noen relasjoner er
nzrere enn andre. Det er den enkelte
selv.som md vurdere situasjonen, og
eventuelt be om hjelp fra andre,som
for eksempel helsehjelp. For noen er
det praktiske greit, mens det 4 stotte og
oppmuntre kan veere vanskeligere. Dette
som alt annet, er individuelt, sier hun.
Hun referer til senterets mestringsbok for
parerende, NAER:

— Her har vi kapitler som omhandler
parorende i mote med den de er pi-
rorende til, med barn, med seg selv og
metet med hjelpeapparatet. Her finner
du verktey og gode rad og tips.

Behov for system
Den daglige lederen synes tilbudet for
parerende i Norge i dag er tilfeldig
og varierende — og ikke satt i system.

— I andre land, som har en annen vel-
terdsmodell enn Norge, lages det ofte en
vurdering av parerendes behov parallelt
med behandling til pasienten. Dette
gjores ikke i Norge. Ettersom helsehjelp
mer og mer flyttes hjem, blir fler og fler
omsorgsoppgaver overfort til pirerende.
Det kan bidra til at noen blir for belastet
og at oppgavene gir utover det som kan
forventes av familien.

— Hva kan en parorende forvente at
samfunnet gjor for en?

— Basert pd din omsorgsrolle og samtyk-
ke fra den du er pérerende til, skal du
kunne forvente 34 fi medvirke, bli hert
og fa stette hvis belastningen er for sto-
re. Barn som er pirerende skal ivaretas
seerskilt, og skal ikke ha
omsorgsoppgaver som hindrer dem i
utfolde seg. Barn som er pérerende skal
ikke vaere omsorgspersoner for sine mor
eller far eller sgsken. De har krav pa 4 bli
ivaretatt.

Frykter bare anerkjennelse

Itolge Inger Elisabeth Hagen ble
helse- og omsorgstjenesteloven i 2017
endret og fikk en egen paragraf omkom-
munene sitt ansvar overfor pérerende.

— Den innebarer at parerendestotte
i form av opplering og veiledning er en
plikt i tillegg til avlastningstiltak og
omsorgsstenad for serlig belastede pa-
rorende. Nar den du er parerende til
samtykker til det, har du rett til infor-
masjon og medvirkning i helsehjelpen. I
alle politiske foringer oppfordres helse-
personell til & ha et likeverdig sam-
arbeid med parerende om helsehjelpen
som gis. Helsedirektoratets veileder
for parerende inneholder retningslinjer
og anbefalinger for helsetjenestens sam-
arbeid med og stette til parerende. Den
er omfattende og grundig, og kan vere
nyttig for parerende a kikke pa. Den
ligger tilgjengelig pa nettet.

— Huva forventer dere at den kommende
parorendestrategien vil inneholde som kan
hjelpe og stotte parorende fremover?

— Vi er redd for at den kommende
parerendestrategien blir mest om an-
erkjennelse av parerendes innsats, og
mindre om hvordan man kan lette deres
belastninger og sikre reell medvirkning
og pavirkningsmulighet i helsehjelpen
til den de er parerende til, sier Inger
Elisabeth Hagen.

PARGRENDE

- Basert pa din omsorgsrolle og samtykke fra
den du er pararende til, skal du kunne
forvente a fa medvirke, bli hert og fa stotte
hvis belastningen er for store,

Foto: PIO - Pérarendesenteret i Oslo
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PARORENDE

En forsinket julegave

Helse- og omsorgs-
departementet forventer at
tienestetilbudet sgrger for
involvere pararende - til beste
for alle parter.

N4 i desember lanserer Helse- og om-
sorgsdepartementet med en pérerende-
strategi. Den skulle ha kommet til jul
i fjor, men ble utsatt. I arbeidet med
strategien har departementet fitt inn-
spill fra nesten 400 privatpersoner og
organisasjoner, fortalte helse- og omsorgs-
minister Bent Hoie pa Parerendekonfe-
ransen 23. september i ar.

Sokelys pa parorenderollen

Vi stilte departementet spersmal om
parerenderollen og den kommende pa-
rorendestrategien og fikk svar pd epost
fra statssekreteer Froydis Hoyem.

— Hva er det viktigste Regjeringen og
Helse- og omsorgsdepartementet kan gjore
Jor d passe pa at parorende blir tatt godt
vare pa og fir god behandling og omsorg?

— Fra var side er det viktigste 4 gi
parerende oppmerksombhet, lytte til og
anerkjenne de pirerende og den
betydningde har. Det er nettopp det
vi har forsekt 4 gjere gjennom arbeidet
med en pirerendestrategi som snart
legges fram. Tilbakemeldinger og inn-
spill har vist oss at parerende er ulike
og stir i ulike situasjoner. De kan ha
forskjellige behov, men en del behov
gir ogsa igjen og er felles for mange pa-
rorende. Noen ser det som en selv-
folgelig oppgave 4 vare der for sine
nere. Noen har si store omsorgs-
oppgaver at de sliter seg ut. Noen opp-
lever utilstrekkelighet for egen del, men
ogsa fra helse- og omsorgstjenesten og
andre som skal hjelpe. Pirorende gjor

en formidabel innsats, og noe av det
viktigste fremover handler om at vi fra
myndighetenes side kan rette sokelyset
mot det og identifisere utfordringer og
mulige tiltak.

Vil appellere til godt samarbeid
— Hva onsker dere d oppnd med en pai-
rorendestrategi?

— Den innsatsen pérerende yter over-
for sine nzrmeste har stor verdi — bade
for den enkelte, for tjenestene og for
samfunnet. Det er viktig at vi bidrar til
4 stotte opp og
anerkjenne den

«Den innsatsen pargrende

Kan vare krevende

— Mange parorende til barn, ungdom,
voksne eller eldre som har en hudsykdom
eller psoriasisartritt hjelper til med d smore
kremer, passe pd at medisiner blir tatt eller
stotter og oppmuntrer. Det d ha en kronisk
hudsykdom kan ogsa slite pa psyken. Hvilke
rad vil du gi til disse parorende?

— Vi forstir at det kan vaere krevende 4
veere pirerende til en med alvorlig syk-
dom. Mennesker er forskjellige og kan
ha nytte av ulike tilbud. For en del pi-
rorende kan det veere viktig 4 i informa-
sjon, bide om syk-
dom, behandlings-

ressursen prorende . tilbud og andre for-
er og den verdien yter overfor sine neermeste  hold. For & mestre
denneomsorgen : ° sykdom og en kre-
har.Samtidigkan har stor Verdll a bade for den vende parerende-
detvarekrevende  eNkelte, for tjenestene og for  rolle, kan det noen
dveere pirerende. ganger vare behov

Og det er viktig samfunnet»

at parerende fir

den stotten og avlastningen de har be-
hov for, slik at de ikke sliter seg ut. Si er
det slik at mange aktorer har og skal ha
en rolle i det viktige omsorgsarbeidet.
Med en strategi vil vi vise fram dette og
appellere til at vi alle ma bidra i et godt
samarbeid rundt brukerne og deres pa-
rorende.

— Kan du avslore noe av innholdet?

— Pargrendestrategien vil definere og
omfatte pargrende i vid forstand og rette
oppmerksomheten mot at pérerende
kan ha flere roller. Videre vil strategien
peke pa bade utfordringer, behov og
mulige lesninger. Vi haper at strategien
fanger opp de utfordringer og behov
parerende opplever. I si miéte héiper
vi at parerende vil kjenne seg igjen i
bade utfordringer og mulige losninger.
Strategien vil legges frem for jul og vi
kan derfor ikke ga inn pi innholdet ut-
over det vi nd har sagt.

for noen som ko-

ordinerer hjelpetil-
budene og er kontaktpunkt ogsi for
parerende. For andre igjen kan det
ogsd vere til hjelp & treffe andre
som er i eller har vert i samme situa-
sjon. Det foregir for eksempel mye
godt likepersonsarbeid hos bruker- og
parerendeorganisasjonene. Leerings- og
mestringstjenester i kommuner og helse-
foretak kan ogsa vere viktige kilder til
kunnskap.

— Hva kan en parorende forvente at
samfunnet gjor for en og hva har vedkom~
mende ansvar for selv?

— Mange pirerende ensker @ hjelpe
og stette sine nermeste. Det er vi glade
for, og det er viktig at vi stetter opp
om dette. Pirgrende til voksne har ikke
omsorgsplikt overfor sine narmeste,
men for mange vil det vare godt &
veere til hjelp og stotte, dersom de har
mulighet til det og dersom pasienten
eller brukeren ensker at parerende skal
involveres. Pirorendes omsorg er i mange



tilfeller grunnleggende og et viktig
supplement til det tilbudet tjenestene
leverer. Samfunnet pa sin side stotter
opp gjennom stenadsordninger, av-
lastningstilbud med videre. Helseperso-
nell har en generell veiledningsplikt over-

med brukers samtykke, ogsd fi infor-
masjon og involveres i behandlings- og
oppfelgingstilbud som gis. Vi forventer
at helse- og omsorgstjenesten sgrger for
god involvering av de pérerende — til
beste for alle parter.

PARGRENDE

- Vi haper at strategien
fanger opp de utfordringer
0g behov pararende
opplever, sier
statssekreteer Fraydis
Hayem.

for parerende. Samtidig kan pérerende,

Foto: Helse- og
omsorgsdepartementet

Flere og flere oppdager

Jordelene med Daxxin

Daxxin har dokumentert effekt og trippel virkning:

- gir et flassfritt har
- mot terr og irriterende hodebunn
- gir friskt hdr med glans

Daxxin er overlegen best i test, se www.daxxin.se

Daxxin er fuktighetsgivende og s& mild at man kan vaske héret hver dag.

Sikkerhet: Kan ogsd brukes av ammende og gravide kvinner.

Daxxin har en unik formulering:

- torrer ikke ut hdrbunnen

- gjeninnfgrer fukt til harbunnen

- hemmer vekst av gjaer i harbunnen
- som balsam for haret

Ingen bivirkninger som terr og skjort har, hartap eller darlig lukt.

Inneholder ikke sulfater, phthalater, parabener, silikoner, fargestoffer
eller nanopartikler. Daxxin finnes med en mild parfyme eller uten parfyme

Saljes av; Apotek1, www.apotekl.no, — Vitus apotek, www.vitusapotek.no

Ditt Apotek, www.dittapotek.no — Boots Apotek, www.boots.no
Farmasiet Apotek, www.farmasiet.no

daxxin

OF SWEDEN

Shampoo

Original

Triplewrkende -
Mod skael 7
M‘Sd irritation i harbunden s //':-

For et frisk har oo 217

Trippelvirkendgs™ ~ =
Mot flass i ‘f
Mot irritasjon i hode® i

—\'“” For sunt har
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Ofte er det flere veier a ga

SAMVALG [y \J A

gar ut pa at du far informasjon om de ulike
behandlingsmulighetene som finnes for din ) (o
sykdom. Sa diskuterer du disse med helsepersonell.
Sammen kommer dere fram til hva som vil veere —

S

best for deg. .- =

Her er enkle
sporsmal du kan
stille legen’

Hvilke alternativer
har jeg?

O

Hva er sannsynligheten
for ulike fordeler og
ulemper?

Hvor sannsynlig er det at jeg
vil oppleve disse fordelene
0og ulempene?

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

NVYHL 800061 -Ad9V-ON
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Nyttig informasjon

i babyhud

En ny studie viser at tarr hud
pa tre maneder gamle babyer
kan predikere utvikling av
atopisk eksem.

Tekst: Eldrid Oftestad

Hudlege Eva Maria Rehbinder disputerte
14. september med doktorgradsav-
handlingen «Early life predictors for
atopic dermatitis in infancy» ved Institutt
for klinisk medisin ved Universitetet
i Oslo og hudavdelingen ved Oslo
universitetssykehus. Doktorgradsav-
handlingen er en del av PreventADALL
(Preventing Atopic Dermatitis and
ALLergies), som er en stor internasjo-
nal studie om utvikling av allergiske

Nytt legemiddel mot eksem

sykdommer.

Studien til Rehbinder viser blant
annet at det 4 ha terr hud ved tre mine-
der kan predikere utvikling av atopisk
eksem.

— Vi identifiserte alle barna i studien
med torr hud og uten eksem ved tre
méneder og s hvor mange som utviklet
eksem ved seks mineder av disse. Disse
barna ble sammenlignet med barna
uten torr hud og eksem og undersokte
hvor mange av disse som hadde utviklet
eksem av disse. Da si vi at det var dob-
belt sa mange av de som hadde torr hud
i utgangspunktet, som hadde utviklet
eksem. Vi gjorde logistisk regresjon for
i se pi OR og p-verdi, og da si vi at det
var signifikante funn, sier hun.

Ifelge Rehbinder har det ogsé betydning

FORSKNING

pa utvikling av eksem hvordan mor fedte
barnet og hvordan fostervannet var.

— Vi fant at barn fedt med planlagt
keisersnitt (altsi de som ikke var akutte
og der vannet ikke hadde gatt pa for-
hand, slik at babyen ikke var eksponert
for mors vaginal flora) hadde okt risiko
for utvikling av eksem ved tre méaneder
sammenlignet med de som var fodt
vaginalt eller med akutt keisersnitt.

— 84 hva bor foreldre vere obs pa hvis
barnet pa tre mineder har torr hud?

— Da ber man vere litt ekstra pd vakt
med tanke pa utvikling av eksem. Vi
har ikke gjort noen studie pa om vi kan
forebygge ved & smere torre barn, sa det
vet vi ikke, sier Eva Rehbinder.

Et nytt biologisk legemiddel mot atopisk eksem er under
utvikling. Nye data fra studier der flere pasienter med ato-
pisk eksem ble behandlet med JAK-hemmeren Rinvoq
(upadacitinib) som monoterapi, fikk mindre eksem og re-
dusert kloe sammenlignet med placebo, skriver HealthTalk.
Dette ble nylig presentert pa den 29. europeiske derma-
tologikonferansen EADV 2020. Dette er en biologisk me-
disin som hemmer JAK-1, som er en av signalveiene i be-
tennelsen som skjer ved atopisk eksem. Legemiddelfirmaet
AbbVie har utviklet Rinvoq og har nylig skt om markeds-
toringstillatelse for indikasjonen behandling av voksne og
ungdommer med moderat til alvorlig atopiske eksem.

Bivirkninger i gynene

Det biologiske legemiddelet Dupixent, som ble innfort i
tebruar for personer med moderat til alvorlig atopisk eksem,
kan gi bivirkninger i eynene. Hudlege Eva Maria
Rehbinder ved Oslo universitetssykehus i Oslo kan bekrefte
dette.

— Pasienten fir oftere torrere oyne, og si kan de oftere fa
oyekatarr (konkjunktivitt) som de trenger behandling for.
Noen blir veldig plaget og trenger oyedriper med kortison
eller noe annet immundempende, sier hudlegen.

Torre hender
etter hyppig vask?

Bruk Optima
pH4 Hudvask pluss

- hudvenleg og pleiande

Forebygger hudplager og
bevarer den gode bakterieflora.

Kombiner med
pH 4 Hudpleie pluss/Hudbalsam
- styrker syrekappa

- pafer etter vask eller ved behov

/g™
OptimapH
B

PH4 HUDBALSAN

Utan parfyme. Lag pH.

(AN
OptimapH
\

Hordonger

Optima Produkter AS www.optima-ph.no

5600 Norheimsund, TIf. 56 56 46 10
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FORSKNING

Barn med atopisk eksem

Av alle barn med atopisk
eksem far omtrent ti prosent
eksem som voksen. Men det
er mer a si enn det,

Tekst: Jon Anders
Halvorsen, hudlege

I Norden fir omtrent 15 prosent av
alle smé barn atopisk eksem. Kloen er
det mest plagsomme ved sykdommen.
I tillegg er det redt og flassende utslett
pad for eksempel kinn, hindrygger,
albuenes beyesider og knehaser. Allergier
sammen med terr hud, hudinfeksjoner
og stress, er faktorer som kan forverre
eksemet. Behandlingen er hudpleie med
bad, fuktighetskremer og medisinkremer.

Mange foreldre som har sma barn med
atopisk eksem, lurer pa om dette er for-
bigiende eller noe som vil vare lenge.
Vanligvis har hudleger sagt at av alle
barn med atopisk eksem fir omtrent ti
prosent eksem som voksen. Men er det
mulig 4 si noe mer detaljert om dette?

Informasjon om 110 000 barn med
atopisk eksem fra en publikasjon i
2016, ga oss mer kunnskap. Barn som
far atopisk eksem for to drs-alderen, har
sykdommen kortere enn barn som fir
eksem senere. Varigheten av eksemet
var i gjennomsnitt tre ar for dem som
fikk det for fylte to ar. Varigheten av
eksemet var i gjennomsnitt dtte ar for
dem som fikk det etter fylte to ar. Av
barn med atopisk eksem, var 95 prosent
friske 20 4r senere. Jenter har litt storre
risiko enn gutter for 4 ha atopisk eksem
lenge. Barn med alvorlig eller langvarig
atopisk eksem har sterre risiko for 4 ha
sykdommen mange ér.

Ved atopisk eksem er det vanskelig &
forutsi alvorlighet og varighet. Noen
kan ha alvorlig sykdom, og likevel bli

«Ved atopisk eksem er det
vanskelig a forutsi alvorlighet
0g varighet»

helt bra etter kort tid. Andre kan ha lett
eksem over mange ér. Det 4 vite at atopisk
eksem kan bli verre og bedre uten at en
finner drsaken, kan veere nyttig 4 vite for
foreldre og barn. Forlepet av atopisk
eksem for den enkelte er dessverre
uforutsigbart. De fleste blir likevel kvitt

sitt eksem.

Hudlege Jon Anders Halvorsen er tilknyttet
den digitale hudlegetjenesten Askin som
Psoriasis- og eksemforbundet samarbeider
med.

Helse- og sykdomsinformasjon

flere kan f& et bedre liv.

Pfizer gnsker & bidra til bedre helse og riktig legemiddelbruk. Pasienter er drivkraften
for arbeidet vart. Det er de som inspirerer oss til & utvikle bedre behandlinger slik at

Pa vare nettsider kan du lese om:

o \Vé&re behandlingsomrdder; inkludert psoriasis og psoriasisartritt
e Riktig legemiddelbruk

www.pfizer.no/helse

@ Pfizer Norge AS - Postboks 3, 1324 Lysaker
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“Meget leererikt og kjekt a treff
Ann Margret Knutsen, kursdeltaker

e

Mestringsskole roms¢ 2021

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

Hvordan lever du med din kroniske sykdom? Har du behov for rad og tips for 8 mestre
sykdommen og det som fglger med den?

Meld deg pa mestringsskole i Tromsg 17.-18. april!

Sted: Scandic Ishavshotell

. EKS
Tema: Mestring o°® E"’ko
J Ny %
e Hvordan leve med en hudsykdom = S
e Kosthold og livsstil 9& 5

e Rettigheter som kronisk syk

a% qb‘l’o
e Erfaringsutveksling FTET A

Troms

Arranger: PEF Troms og PEFs kursutvalg

Hvem kan delta?
Medlemmer i Nordland, Troms og Finnmark. Kurset er gratis for medlemmer. Deltakerne ma
selv betale reiseutgifter.

Pameldingsfrist: 22. februar 2021
NB: PEF tar koronasituasjonen pa alvor og fglger gjeldende retningslinjer for smittevern.

Informasjon og pamelding:
Anne Berit Kolset, PEF Troms: abkolset@hotmail.com /970 38 172
hudportalen.no/informasjon/om-oss/mestringsskole




Hudkontakt er det forste samspillet ™
mellom barnet og foreldrene, skriver
helsesykepleierleder Karoline Duenger.™
Foto: iStock

Huden beskytter oss mot
omverdenen. Den er samtidig
falsom for den minste beraring
og endring i omgivelsene.

Tekst: Karoline Duenger, ‘ "
virksomhetsleder ved Barn

og familie, helsestasjonstjenester
I Gjovik kommune

s

s <

Huden er menneskets overflate, den synlige delen av oss og
virt storste sanseorgan. Si fort et nytt menneske kommer til
verden er hudkontakt med foreldrene avgjerende. Babyen

\Hudsamspill

ed foreldre og barn

he N

legges pa mors eller fars bryst og kjenner varmen, lukten og
tilherigheten. Dette er det forste samspillet mellom barnet og
foreldrene. Helsesykepleiere er opptatt av 4 fremme viktig-
heten av et godt samspill mellom foreldre og barn, og hud er
et aktuelt tema for helsesykepleiere ogsd pa andre omrider.

En helsesykepleier (tidligere helsesoster) er en sykepleier
med videreutdanning innen helsefremmende og forebyg-
gende arbeid for barn og unge fra 0-20 ar og deres familier.
Helsesykepleiere jobber hovedsakelig i Helsestasjons- og skole-
helsetjenesten, som er en helsefremmende og forebyggende
tjeneste for gravide, barn og unge. Jobben til helsesykeplei-
ere gr ut pd 4 fremme psykisk og fysisk helse, fremme gode
sosiale og miljemessige forhold, forebygge sykdom og skader,
utjevne sosiale helseforskjeller og forebygge, avdekke og av-
verge vold, overgrep og omsorgssvikt.



Helsestasjons- og skolehelsetjenesten er en lavterskel helse-
tjeneste som er til for alle. Alle nyfedte og deres familier
far tilbud om oppfelging i helsestasjonstjenesten, og det er
veldig f& som ikke benytter seg av dette helsetilbudet. Nar barna
begynner pi skolen er det skolehelsetjenesten som folger
opp. Da er det sjeldnere faste meote-
punkter, men helsesykepleier skal
veere tilgjengelig pd skolen for elever
som har behov for det. Det kan vere
for spersmal om fysisk og psykisk
helse, eller ndr man rett og slett trenger
en voksen som lytter.

Helsesykepleiere er altsa tilgjengelige

for barn og deres foreldre gjennom hele oppveksten. Sma
og store utfordringer blir dreftet i konsultasjoner pa helse-
stasjonen, pa skolen og i helsestasjon for ungdom. Helse-
sykepleier observerer og underseker barnet. En viktig del av
observasjonene gjores av huden. Barn skal kles av i konsulta-
sjonen slik at helsesykepleier kan se huden til barnet og merke
seg om huden ser normal og frisk ut, om det er sér eller skader
pa huden, eksem eller utslett.

Nir en baby blir fodt ensker foreldrene det beste for de ny-
todte. Vi ser at et lite merke i huden kan skape bekymring,
men ofte er den beste medisinen 4 fortelle at det ikke er farlig.
Prikker kommer og gér litt den forste tiden. Mange babyer
far det vi kaller hormonutslett, dette kan minne om kviser, og
er helt ufarlig. Mange vikner til at babyen har fitt masse ut-
slett pd natten, men dagen etter er det helt borte. Mollusker er
noen velkjente prikker for oss pi helsestasjonen, dette er noe
som mange foreldre ikke kjenner til. Det kan minne om vor-
ter, og er helt ufarlig og forsvinner av seg selv.

For at babyer skal ha sunn hud, er helsesykepleiers rid 4 bruke
minst mulig sipe og parfymerte produkter. Babyer trenger
ikke 4 bade hver dag, overdreven vasking kan terke
ut huden. Babyer kan fi red og irritert hud i hudfolder,
typisk under armene og rundt halsen, der huden
ligger mot hverandre og sjelden far luft. Forsiktig ren-
gjoring og terking vil forhindre det. Har det forst blitt
srt, vil som oftes oljevask og zinksalve gi rask bedring. Bleie-
utslett er ogsa en vanlig utfordring for de minste. Her finnes
det flere salver som hjelper, men det viktigste er forebygging
med hyppige bleieskift og skinsom vask. Helsesykepleiere vil
sd langt det er mulig ikke reklamere for bestemte merker av
saper, kremer og salver. Jungelen av reklame
og produkter rettet mot nybakte foreldre er
tett. Det enkle er ofte det beste, og det er ikke
mange produkter man strengt tatt trenger for
4 holde huden sunn.

organ Vi
vare pa»

Spersmal om allergiutleste utslett kommer

ofte nir barnet begynner & spise flere typer

mat. Foreldre vil naturlig nok vare bekymret om de tror at
barnet reagerer allergisk pd maten. Noen barn har mer folsom
hud og kan for eksempel fa red og irritert hud rundt munnen
nar de spiser visse matvarer, uten at det er en allergi. For noen
dreier det seg om allergi eller eksem.

«Detenkle erofte det beste, 0g
det er ikke mange produkter
man strengt tatt trenger for &
holde huden sunn»

«Huden er et fantastisk

BARN 0G UNGE

Helsesykepleier vil henvise videre til barnelege dersom det er
mistanke om det. Vi ser en del atopisk hud, og de generelle
ridene vi gir er 4 smore rikelig med krem, bruke lite sape,
noytrale vaskemidler, ikke skyllemiddel, og unngi ullkler
direkte pa huden.

Helsesykepleiers generelle rid om milde
hudprodukter og ikke overdreven vask-
ing av huden harmonerer ikke med
den hyppige hindvasken og hand-
desinfeksjonen som vi etter hvert be-
gynner 4 bli vant til overalt vi er. Da
barnehagene og skolene apnet igjen i
april etter korona-nedstengingen, var
smittevern heyt prioritert og barna skulle vaske hender «hele
tiden». Helsesykepleierne pd skolene fikk en del henvendelser
fra bide laerere og elever med sare hender i den perioden. Fordi
man pé landsbasis si at mange slet med torr, sprukken og sir
hud pa hendene, ble retningslinjene oppdatert i mai med noe
reduksjon av handvask og desinfeksjon. Vi sa spesielt god
effekt av at man erstattet noe av sipevaskingen med hind-
desinfeksjon, som ikke terker ut huden i like stor grad.

Vi gir nd en tid i mete der huden kan bli terr pa grunn av
torr luft. Bade kulda ute og oppvarmet inneluft kan terke ut
huden. Dette er noe vi ogsa ser pa sma babyer og barn. Ikke
alle har et like bevist forhold til dette, og opplever at barna fir
irritert og klgende hud pé vinteren.

P3 sommeren ma ogsa huden beskyttes, og dette forseker vi
4 ha fokus pa i helsestasjonen. Alle ber beskytte huden mot
sterk sol, men det er spesielt viktig for de med en nordisk,
lys hud. For babyer og smé barn er det beste 4 unngi direkte
eksponering for sterk sol ved 4 leke i skyggen og beskytte
huden med kleer. Solkrem med hey faktor er viktig nir barnet
er i sola.

Nar barna blir til ungdommer er det nye utfordringer pi
mange omrider. Nar det gjelder huden er kviser en naturlig
hudplage i ungdomstiden, og det ensker helsesykepleiere &
normalisere for ungdommene. For noen blir kvisene her og
der mer enn bare til irritasjon. Vi opplever at de som har store
acneproblemer oppseker sin fastlege eller hudlege og fir be-
handling for plagene.

Huden er et fantastisk organ som vi ber ta godt vare pa. Den
er virt skall mot all ytre pavirkning og et
kommunikasjonsverktey mot de rundt
oss. De siste minedene med sosial dis-
tanse og minst mulig narkontakt har vel
virkelig leert oss hvor mye vi setter pris pa
et hindtrykk, en klapp pi skulderen og
en klem. La oss hape vi snart er tilbake i
en verden der hudkontakt er trygt igjen.

bor ta godt

1 arbeidet med artikkelen har Karoline Duenger mottatt innspill
Jfra helsesykepleierne pi helsestasjonen 0-5 ar i Gjovik kommune.
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Vi tilbyr deg UV-lysprodukter for behandling i hjemmet, av blant annet psoriasis,
vitiligo og eksem. Vare bestselgere er UV-lyskam for behandling av hodebunn,
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Kontakt oss for mer informasjon og tilbud pa UV-lysprodukter

Scan-Med afs

_Norway

— Din leverandgr av medisinsk teknisk utstyr —

Symtarnet:24,:3048 Drammen tel: 32 26 53 30 scan-med@scan-med.no www.scan-med.no
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HUDLEGEN HAR ORDET

Stor fremgang
pafa ar

Tekst: Petter Gjersvik, hudlege
og professor ved Universitetet

i Oslo og Seksjon for hudsykdom-
mer, Oslo universitetssykehus

Da jeg arbeidet som assistentlege pi
hudavdelingen pi gamle Rikshospitalet
i Pilestredet i Oslo i 1980-irene, var
det til enhver tid innlagt 30-40 pasi-
enter med utbredt og / eller alvorlig
hudsykdom pa avdelingens to senge-
poster. Kanskje hadde rundt halvparten
av disse si utbredt psoriasis at de av
ulike grunner ikke klarte 4 gjennom-
fore smorebehandling hjemme pi egen
hand. Etter 3-4 uker reiste de hjem, de
fleste ganske godt
forneyd, etter 4 ha
blitt behandlet med
ulike typer klissete

smereregimer.

I dag er situasjonen
en helt annen. Antall
segeplasser pa Riks-
hospitalet, nd Oslo universitetssykehus,
er redusert til 14. Ullevil sykehus har
ikke lenger en egen hudavdeling. Til-
svarende reduksjoner i antall senge-
plasser er gjort ved hudavdelingene i
Bergen, Trondheim og Tromse. N4 blir
praktisk talt alle pasienter med psoriasis
behandlet poliklinisk hos hudlege eller
ved en offentlig poliklinikk, der de far
forordnet smorebehandling, lysbehand-
ling, tabletter eller sproyter.

Nye legemidler med nye
monoklonale antistoffer
utvikles na i skende tempo.

Den storste endringene gjelder pasienter
med sveert utbredt og uttalt psoriasis.
Disse fir na behandling med biologiske
legemidler, det vil si legemidler med vir-
kestoffer, oftest monoklonale antistoffer
(Ifelge Store medisinske leksikon er
monoklonale antistoffer antistoffer som
har helt lik reaksjonsevne (spesifisitet)
fordi de produseres av genetisk identiske
celler. Red. Anm.), rettet mot viktige
punkter i den betennelsesprosessen som
psoriasis jo er. De fleste
av disse legemidlene
gis med sproyter som
pasienten setter pd egen
hind, mens noen fa
mi gis med infusjon pa
en sykehuspoliklinikk.

Nye legemidler med
nye monoklonale antistoffer utvikles na i
okende tempo. Virkestoffene har ofte
lange og kompliserte navn som er
vanskelige 4 huske, bade for pasienter
og leger. Dessuten finnes det etter hvert
mange biotilsvarende legemidler, det
vil si legemidler med samme virkestoff
som i originalpreparatet, men som er
produsert av et annet legemiddelfirma.
Disse virker like godt, men selges under
et annet navn og er vesentlig billigere.

Forskning har i lgpet av fa ar forbedret
behandlingen av psoriasis pa dramatisk
vis. Na blir nesten ingen pasienter innlagt
sykehus for behandling av psoriasis.

Salgsnavnet pd biologiske legemidler
likner sjelden pé virkestoffets navn, noe
som ogsa bidrar til forvirringen.

Forskningen om psoriasis er kommet
langt. Vi vet nd i detalj hva som skjer
i huden ved psoriasis. Psoriasis er en
sd vanlig sykdom at den er interessant
for de store legemiddelfirmaene. Det er
derfor all grunn til 4 tro at utviklingen
med stadig nye og enda mer effektive
legemidler mot psoriasis vil fortsette.
Nye legemidler med nye virkestoffer
vil komme. Serlig stor interesse er ni
knyttet til virkestoffer som kan inntas
gjennom munnen. Hvis disse virker
godt, vil det kunne forenkle og forbedre
behandlingen for folk med psoriasis
betydelig.

En helbredende kur mot psoriasis
finner vi nok aldri, men vi kan hape pa
behandlingsformer som er enklere, mer
effektive, lettere 4 gjennomfere og med
ta bivirkninger. For 4 komme dit, trengs
mer forskning.

Petter Gjersvik var leder i Hudlege-
foreningen - Norsk forening for derma-
tologi og venerologi i perioden 2013-
2019. Foreningen organiserer hudleger
og leger i spesialisering.
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Gjennombrudd

pa 20 ar

De siste 20 drene har det veert fire store gjennombrudd
i behandlingen av psoriasis. Na venter vi pa det femte

gjennombruddet.

Tekst: Hans Anderssen, redakter i HealthTalk

Med dermatologikonferansen EADV
(European Academy of Dermatology
and Venereology Congress), 2020 bak
oss, oppsummerer seksjonsoverlege Kére
Steinar Tveit ved Hudavdelingen pa
Haukeland Universitetssykehus hvilke
avanserte behandlinger som er til-
gjengelig i Norge, og han forteller om et
nytt lovende behandlingsprinsipp som
er under utproving.

De siste 20 drene har det kommet
flere nye eftektive behandlinger for
moderat til alvorlig plakkpsoriasis — den
vanligste formen for psoriasis.

Flere legemiddelselskaper jobber med
4 utvikle nye behandlingsprinsipper innen
behandling av plakkpsoriasis. Det siste
behandlingsprinsippet som ble innfert i
Norge er legemiddelfirmaet AbbVies
interleukin 23-hemmer Skyrizi. I sept-
ember i fjor ble legemidlet godkjent
av Beslutningsforum for nye metoder.

Skyrizi er et humanisert immun-
oglobulin monoklonalt antistoff designet
for selektivt & hemme IL-23. Hudlegen
pa Haukeland mener at dette s langt er
det mest effektive legemiddelet som er
tilgjengelig i Norge til behandling av

psoriasis.

Fire bolger:

Men Skyrizi er bare det siste skuddet pa
stammen. Tveit forteller at utviklingen
av effektiv moderne behandling har ut-
viklet seg i fire belger — eller faser — og
startet med innferingen av de biologiske
legemidlene for om lag 20 4r siden. Disse
fasene er kategorisert ut ifra hvilken
effekt malt i grad av symptomfrihet
(PASI - Psoriasis Area and Severity
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Index) legemidlene har pa sykdommen
i tillegg til ulike virkningsmekanismer.

PASI-score miler sykdomsaktiviteten
ved 4 kartlegge grad av betennelse, tyk-
kelse og skjelldannelse pd affisert hud,
samt antall prosent av kroppen som er
affisert av psoriasis. PASI-100 score
innebewrer at pasientene har fatt 100
prosent reduksjon av sin psoriasis, det
vil si en helt symptomfri hud.

Bolge 1: TNF-hemmere
Det hele startet pd begynnelsen av
2000-tallet med introduksjonen av de
biologiske legemidlene som gir under
navnet TNF-hemmere.

— Tidlig pd 2000-tallet kom TNF-
hemmerne som Enbrel (etanercept),
Remicade (infliximab) og Humira (adali-
mumab). Humira var i flere ir Norges
og verdens steorste legemiddel malt i
omsetning. Dette er biologiske lege-
midler og omtales ofte som TNF-blok-
kere/hemmere og er antistoffer som
blokkerer proteinet TNF-alfa, sier Tveit.

Han forteller at disse legemidlene
revolusjonerte ikke bare behandlingen
av pasienter med moderat til alvorlig
psoriasis, men ogsd behandlingen av
andre autoimmune sykdommer som
revmatoid artritt, Bekhterevs sykdom,
Crohns sykdom og ulcerss kolitt.

— Fellestrekket for alle de store inno-
vasjonene innen behandling av autoim-
mune sykdommer er at de har relevans
for 4 behandle en rekke diagnoser, sier
Tveit.

Pasienter med psoriasis har ofte behov
for kontinuerlig behandling.

— Ved utbredt sykdom var ingen av

behandlingsmulighetene vi hadde til
ridighet for TNF-hemmerne kom, serlig
optimale. Ulike former for lokalbehand-
ling og lysbehandling er ofte tidkrevende
og gir relativt raskt residiv. Systemisk
terapi med immunsuppressiv behandling
som metotreksat og ciklosporin er dess-
uten forbundet med alvorlige bivirknin-
ger, sier han.

— Med innferingen av de nye TNF-
hemmerne si det ut til at vi hadde fun-
net det viktigste kjemiske stoftet som
kunne dempe den bakenforliggende
drsaken til psoriasis — som er feil i krop-
pens immunforsvar. TNF-blokkerne har
som effekt at inntil 40-55 prosent av
pasientene med moderat til alvorlig
psoriasis oppnir en 90 prosent forbe-
dring i sin sykdom, det vil si PASI 90,
fortsetter hudlegen.

Symptomfri hud

PASI 100 — den heyest mulige vedien
— innebezrer at huden er symptomfri
og psoriasisen har forsvunnet, sakalt
complete skin clearance eller symptom-
fri hud. Det skulle ta nesten 20 ir for
det skulle komme en behandling som
muliggjorde dette for en stor gruppe
pasienter.

TNF-hemmerne var en svert dyr
behandling, men ni har de mistet
patentet i Europa. Det har muliggjort at
sakalte biotilsvarende legemidler har
overtatt markedet og det til en betydelig
lavere pris enn originalen.

Etter det HealthTalk erfarer er prisene
pa biotilsvarende de laveste i Europa og
godt under 50 prosent av prisen pa ori-
ginal-legemidlene.
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— Det er ikke mulig 4 lage helt like ko-
pipreparater av biologiske legemidler.
Slike kopier vil kunne avvike noe i sin
molekylare oppbygning, men de biolog-
iske og kliniske effektene vil veere de
samme. Slike preparater kalles bio-
tilsvarende legemidler. Hyrimoz, som er
en kopi av Humira, er et eksempel pi et
biotilsvarende legemiddel. Hyrimoz vant
drets LIS-anbud og er for 2020 forste-
valget for forskriver.

Bolge 2: De forste interleukin-lege-
midlene

— TNF-hemmerne har fi bivirkninger,
men vi opplever at 40-50 prosent av
pasientene mister effekten i lopet av ett
4r.Da ma de skifte til annen behandling.
Da kan vi skifte til andre TNF-hemmer
eller til andre biologiske preparater med
annen virkemekanisme, sier Tveit.

I 2009 ble den forste interleukin-
behandlingen introdusert i form av det
méilrettede monoklonale antistoffet
Stelara (ustekinumab). Ifelge Store
medisinske leksikon er interleukiner en
gruppe loselige proteiner som formidler
signaler mellom de hvite blodcellene i
immunsystemet. Interleukinene er en
undergruppe av cytokiner. De virker
som vekst- og differensieringsfaktorer
og kontrollerer styrken, typen og utvik-
lingen av kroppens immunreaksjoner.
De er ogsi helt sentrale ved kroppens
utvikling av betennelse.

Stelara er en interleukin 12 og inter-
leukin 13 antagonist/hemmer (IL-
12/IL-23-hemmer), et behandlings-
prinsipp som har vist seg svert effektivt
i behandlingen av psoriasis og en rekke
andre  autoimmune  sykdommer.
Behandlingen tilbys pasienter med
utbredt og alvorlig psoriasis hvor lokal-
behandling og annen immundempende
behandling ikke har gitt tilfredsstillende
effekt.

— Sammenliknet med TNF-alfahem-
merne ser vi at behandlingsvarigheten
ogsa kalt medikamentoverlevelse gjor et
dramatisk hopp, der 75 prosent av pasi-
entene fir en mer varig effekt over flere
ar. Dette gjorde at vi dermatologer
kunne sette behandlingsambisjonen
betydelig heyere enn tidligere, sier Kare
Tveit.

Bolge 3: Interleukin 17a

Tveit forteller at i 2015 kom den tredje
belgen i form av et monoklonalt anti-
stoff som hemmer interleukin 17a og
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reseptoren  til IL-17A  (IL-17RA).
Legemidler i denne belgen er blant
annet Cosentyx (Secukinumab) Talz
(Iksekizumab) og Kyntheum (brodalu-
lumab). IL-17A er et naturlig forekom-
mende cytokin som er involvert i vanlige
betennelses- og immunresponser.

— Med disse legemidlene kan 80-89
prosent av pasientene oppnd en 75 pro-
sent sykdomsforbedring (PASI 75), og
s mange som 65-85 prosent vil oppni
PASI 90, sier Tveit. Fagmiljeet begynte
ni 4 snakke om 4 endre behandlings-
milet fra PASI 75 til Pasi 90 (90 prosent
forbedring av sykdommen) som ikke
lenger syntes urealistisk & oppna, sier
han.

Bolge 4: Interleukin 23 og Skyrizi

For et par dr siden kom det forelopig
siste store skiftet. Da kom interleukin
23-legemidlene. Det finnes totalt tre
slike legemidler, men bare ett — Skyrizi
(risankizumab) — er godkjent for bruk
av Beslutningsforum for nye metoder i
Norge.

Skyrizi er et monoklonalt antistoff
som selektivt binder til interleukin (IL)-
23 og hindrer IL.-23 i 4 binde seg til sin
reseptor.  Skyrizi  stopper dermed
IL-23-avhengig  inflammasjon  og
immunrespons, og reduserer psoriasis-
symptomene. Kliniske studier viser at
Skyrizi har bedre effekt enn Stelara,
TNF-alfahemmeren Humira og IL-17A
hemmeren Cosentyx.

— Mer enn 90 prosent av pasientene
som blir behandlet med Skyrizi kan for-
vente en 75 prosent forbedring av sin
sykdom, det vil si PASI 75. Hele 75 pro-
sent av pasientene (etter 16 uker) og 87
prosent (etter ett r) vil dessuten kunne
forvente 90 prosent forbedring, forteller
han.

Oppnar PASI 100

— Med Skyrizi begynte vi dermatologer
4 oyne mulighetene for at en stor gruppe
pasienter kan oppna symptomfri hud -
eller PASI 100. De kliniske studiene til
Skyrizi viser at 56-59 prosent av pasient-
ene etter ett &r oppnir PASI 100. Dette
er svaert oppsiktsvekkende resultater,
sier Kare Steinar Tveit.

Det finnes ogsa to andre IL-23 hem-
mere som benyttes i resten av Europa
(Tremfya og Ilumetri), men som ikke
har fatt godkjenning for bruk her i
Norge av Beslutningsforum, siden de
ikke er funnet kostnadseffektive nir det

gjelder priskrav fra legemiddelfirmaene.
Begge disse preparatene viser imidlertid
sveert god effekt i behandling av psoriasis
sammenlignbart med Skyrizi.

Pa bakgrunn av disse kliniske resultat-
ene ga Beslutningsforum i september i
fjor tommelen opp for Skyrizi.

— Skyrizi er kostnadseftektivt, og har
god dokumentert effekt. Vi er derfor
glade for 4 kunne tilby pasientene dette
legemidlet, sa den daverende sjefen for
Beslutningsforum, Stig A. Slerdahl.

— I dette tilfellet var den kliniske
dokumentasjonen pi effekt og prisen
som AbbVie onsket av en slik karakter
at vi kunne si ja til dette legemidlet.
Plakkpsoriasis er en alvorlig sykdom
som kan medfore store helsekomplika-
sjoner og redusert livskvalitet. Det er et
stort behov for behandlingsalternativer
til pasienter som ikke har effekt av
tradisjonell behandling eller av biologisk
legemiddelbehandling, sa Slerdahl.

Bolge fem: Pa vei
Og ni er den femte bolgen pa vei.

— Bimekizumab er et legemiddel som
er under utpreving og derfor ikke har
markedsgodkjenning hverken i USA
eller Europa. Men legemiddelet har tre
fase III studier som viser en effekt som
ser ut til 4 numerisk overgd de andre
legemidlene noe, selv om det ikke er
utfort head to head studier mot verken
1L-17 eller IL.23 hemmerne, sier Tveit.

Bimekizumab er et humanisert mono-
klonalt antistoff som hemmer selektivt
bade IL-17A og IL-17F to viktige
cytokiner i inflammatoriske prosesser.
UCB har presentert tre head to head
studier for 4 dokumentere effekten av
Bimekizumab:

e BE SURE sammenlignet
bimekizumab mot TNF-hem
meren Humira

e BE VIVID sammenlignet
bimekizumab mot Stelara

e BE READY studerte opprett-
holdelse av effekt hos de som
oppnadde PASI 90 etter 16
uker frem til uke 56.

Under konferansen European Academy
of Dermatology and Venereology
(EADV) i oktober la legemiddelfirmaet
UCB frem fase 3-studien BE SURE
som altsd sammenlignet bimekizumab
mot TNF-hemmeren Humira (adali-
mumab) blant voksne med moderat til



;
- Utviklingen av effektiv moderne behandling har
utviklet seg i fire balger, sier seksjonsoverlege Kare

Steinar Tveit,
Foto: Hud & Helse

alvorlig plakkpsorias. Fase 3-studier av
bimekizumab for behandling av psoriasis-
artritt, aksial spondylartritt og hidrade-
nitis suppurativa er ogsa pagiende.

— Oppsiktsvekkende

— De tre studiene viser at bimekizumab
oppnir effekter som ingen psoriasis-
legemidler tidligere kan vise til: 85-90
prosent av studiedeltakerne oppnadde
90 prosent reduksjon i PASI i uke 16
sammenlignet med 47 prosent av pasientene
som ble behandlet med Humira og 49
prosent av pasientene som ble behandlet
med Stelara. I de tre studiene var det
henholdsvis 59, 61 og 68 prosent som
oppnidde PASI 100 etter bare 16 uker.
Tilsvarende oppnir «bare» 24 prosent
med Humira og 21 prosent med Stelara
PASI 100 etter 16 uker, et tall som rik-
tignok stiger til 30 prosent etter 24 uker
tor Humira og til 38 prosent etter 52
uker for Stelara, sier Kire Steinar Tveit.

Etter 52 uker er tilsvarende tall for
bimekizumab i de tre studiene henholds-
vis 64, 68 og 72 prosent.

— Dette er de hoyeste tallene vi har
sett rapportert for biologiske legemidler
i behandlingen av psoriasis, sier han.

Legemiddelfirmaet UCB planlegger
innsending av sgknader om markeds-
toringstillatelse til FDA og EMA ilopet
av aret.

— Med dataene som er presentert i de
kliniske studiene er det ikke tvil om at
bimekizumab vil fi markedsforings-
tillatelse. En helt annen sak er om det vil
bli innfert i spesialisthelsetjenesten. Det
avhenger av hvordan Beslutningsforum
vil vurdere om den okte effekten lege-
midlet gir pasientene kan forsvare prisen
som UCB krever, sier Kare Steinar Tveit.

Artikkelen er hentet fra HealthTalk, en
uavhengig digital nyhets- og informasjons-
kanal for de som jobber i helsevesenet.

BAKGRUNNN

Ordliste:

Immunoglobuliner:
En bestemt gruppe proteiner i blodet som virker som antistoffer. g antistoffer er livsviktige i
kroppens forsvar mot infeksjoner. Inmunglobuliner forkortes ofte med Ig.

Monoklonale antistoffer:
Antistoffer som helt lik reaksjonsevne fordi de produseres av genetisk identiske celler, som vil
si fra én klon.

Interleukiner:

En gruppe loselige proteiner som formidler signaler mellom de hvite blodcellene i immun-
systemet. Interleukinene er en undergruppe av cytokiner. Interleukiner virker som vekst- og
differensieringsfaktorer og kontrollerer styrken, typen og utviklingen av kroppens immun-
reaksjoner. De er ogsa helt sentrale ved kroppens utvikling av betennelse. Interleukiner for-
kortes ofte med IL.

Cytokiner:
Cytokiner er signalmolekyler som produseres av blant annet hvite blodceller (immunceller).
Cytokiner spiller en viktig rolle i betennelsesreaksjoner.

Biologiske legemidler:

En gruppe legemidler som inneholder virkestoff fremstilt av levende organismer, som
bakterier, sopp, virus eller levende cellekulturer. De fleste biologiske legemidler virker ved &
stimulere eller hemme immunsystemet.

Biotilsvarende legemidler:

En gruppe legemidler som er utviklet med utgangspunktet i biologiske legemidler, som har
eller er i ferd med & miste sin patentbeskyttelse. Dette betyr at andre legemiddelprodusenter
0gsa kan lage og selge tilsvarende preparat. Et biotilsvarende legemiddel skal ha samme
effekt og kvalitet som det originale legemidlet det ligner pa. Biotilsvarende legemidler kalles
0gsa biosimilars.

TNF-alfa, TNF-hemmere og TNF-alfahemmere:

TNF-alfa er et signalprotein (cytokin) som er involvert i en tidlig fase av inflammasjon. TNF-
alfa produseres i hovedsak av celletypen makrofager. Den primaere oppgaven til TNF-alfa er 8
regulere immuncellene. TNF kan sette i gang reaksjoner i kroppen som feber, celleded, utmat-
telse, inflammasjon. Det antas at dysregulering av TNF-produksjonen spiller en rolle i en rekke
sykdommer, spesielt autoimmune sykdommer som leddgikt, Bekhterev, inflammatorisk tarm-
sykdom, psoriasis, astma. TNF fremmer den inflammatoriske reaksjonen og spiller en sentral
rolle i sykdomsutviklingen. Midler som hemmer TNF (TNF-hemmere eller -blokkere), slik som
de biologiske legemidlene, har vist seg effektive i behandlingen av inflammatoriske, auto-
immune sykdommer.

Beslutningsforum for nye metoder:

Offentlig organ som bestemmer hvilke nye behandlinger som skal innferes pé sykehus, altsa
hvilke sykehuslegemidler som far offentlig finansiering.

Head to head-studier: En Klinisk studie der 2 eller flere medikamenter sammenlignes.

Kilder: Store medisinske leksikon, Norsk Helseinformatikk (nhi.no),
Legeforeningen og Hud & Helse
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Med en mamma og pappa som har psoriasis, er sykdommen en del av hverdagen for eldstedatteren
Elsa. Enn sé lenge er ikke yngstedatteren Stina rammet av psoriasis.

- Om det er noen som vet
hvordan det er & ha psoriasis,
sa er det vi, sier Marcus og
Erika Jeppson. Datteren Elsa
har 0gsa fatt psoriasis.

Tekst: Jon Andersson
Foto: Maria Hansson

Da Marcus var seks dr gammel datt han
ned fra et tre. Han fikk store skorper pi
kroppen, og legene konstaterte snart at
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Marcus hadde fatt psoriasis. Sjokket ved
4 ramle ned fra treet kunne ha vert den
utlesende faktoren.

— Det var slitsomt 4 ha det som barn.
Siden jeg hadde si mye utslett, kunne
jeg ikke skjule meg, sier Marcus.

Han er vokst opp i Hillvik, et lite
samfunn utenfor Solvesborg i Blekinge i
Sverige. A bo pa et si lite sted var en
fordel nir man var barn og hadde fitt
psoriasis.

— Det som var bra med 4 bo pd en si
liten plass, var at jeg aldri behovde 4 for-
klare meg. For alle visste, husker Marcus.

Da han var elleve ar dro han pa sin

forste behandlingsreise. A treffe andre
som hadde sykdommen var en hjelp
for han, og snart begynte Marcus 4 en-
gasjere seg i Psoriasisforbundet. (Den
svenske pasientorganisasjonen for personer
med psoriasis. Red. Anm.) P4 den tiden
arrangerte forbundet leir hver sommer,
slik at ungdommer fra hele landet som
hadde psoriasis kunne i muligheten til
4 treffe andre med sykdommen.

— Da vi ble med sa fantes det ikke
sosiale medier, s da var det pa leir at
man fikk muligheten til 4 treffe andre og
diskutere salver og behandlinger. Men
det var ogsd en mate bare 4 fi vere det
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pa, sier Marcus.

Mottes pa ungdomsleir

Marcus sin blivende kone Erika hadde
akkurat som Marcus fatt sykdommen i
unge ir, men en mildere variant.

— Jeg har smi flekker som kommer i
perioder. Nar jeg fir utslettene si pleier
de 4 vare der en stund. For 4 lindre ube-
haget, smorer jeg meg. Men jeg har tid-
ligere ogsé brukt lysbehandling, forteller
Erika.

Akkurat som Marcus begynte hun 4
engasjere seg i Psoriasisférbundet og ble
med pa den drlige sommerleiren. Det

var pd en slik leir i 1996 at Erika og
Marcus traff hverandre. Kjeerlighet opp-
sto og gradvis flyttet Marcus opp til
Erika i Givle. Med det var aldri snakk
om at deres sykdom skulle hindre dem
fra 4 fi barn, til tross for at risikoen for &
fa psoriasis er stor hvis begge foreldrene
har sykdommen.

— Jeg tror aldri at vi snakket om det.
Det hadde kanskje veert en forskjell hvis
vi hadde hatt artritt ogsa, sier Erika nar
hun tenker tilbake pé tiden da deres eld-
ste datter Elsa ble fadt.

Men i omkretsen deres var det de som
undret seg.

— Jeg vet at Marcus sin sgster reagerte
og sa at hvis vi far barn, si kommer de
ogsa til 4 f4 psoriasis, sier Erika.

Fikk psoriasis som to-aring

Og deres eldste datter Elsa skulle ogsi
fa psoriasis. Det var da datteren var i
to-arsalderen at Erika og Marcus opp-
daget de forste tegnene. Elsa hadde hatt
en stor flekk pa huden i en tid, noe som
foreldrene papekte pa et besok pa BVC.
(Det svenske svaret pa helsestasjonen.
Red. Anm.)

— Jeg husker at barnelegen sa at det
mitte veere sopp. Men vi visste jo hva
det var siden vi hadde psoriasis selv,
minnes Erika.

At Elsa fikk sykdommen, var ikke
spesielt overraskende for Erika.

— Det kom ikke som et sjokk. Bade
jeg og Marcus har jo psoriasis, sa vi viste
at det kunne skjes, sier hun.

Da Elsa var i tre-drsalderen ble de
henvist til hudlege og psoriaasisdiagnosen
ble stilt. Men det var forst noen ar
senere, da Elsa gikk siste aret pa forskolen,

som sykdommen eksploderte ordentlig.

At bide Marcus og Erika hadde pso-
riasis og visste hvordan man skulle
handtere sykdommen, var en trygghet
bade for foreldrene og Elsa.

— Om det er noen som vet hvordan
det er 4 ha psoriasis, si er det jo vi, sier
Marcus.

Erika mener ogsd at det var fint 4
kunne berolige Elsa nar hun fikk utslett.

— Hun visste hvordan det var siden
mamma og pappa ogsa har psoriasis, sier
Erika.

Og akkurat som solbehandling har
vert effektivt for mamma Erika, fungerte
den sammen behandlingen ogsa bra pi
datteren.

P sommeren solte og badet Elsa og
hennes psorisis ble helbredet.

FAMILIELIV

- Mamma og pappa har hatt det far jeg ble fadt,
sd det har veert slik hele livet. Det fales naturlig,
sier Elsa om & ha psoriasis.

I dag er Elsa elleve ar, og hun har ikke
hatt noen vanskeligheter siden hun var
to ar. Det eneste hun har hatt er litt pro-
blemer med harbunnen og smi utslett i
ansiktet.

—Jeg hadde mest utslett pa forskolen,
nd er det ikke si mye. Det eneste er at
man ber smere seg litt og at folk kan
lure péd hvordan det er 4 ha psoriasis, sier
Elsa.

En naturlig del av livet
At hun har to foreldre som har sykdom-
men har ogsa fort til at det er blitt en
naturlig del av livet, tror bade Marcus
og Erika.

— Gjennom 4 ha sett oss si mye som
hun har gjort, sa har det blitt naturlig for

«Hun har ikke opplevd 0ss
som syke, men hun har sett
hvordan vi ser ut»

henne. Hun har ikke opplevd oss som
syke, men hun har sett hvordan vi ser ut,
sier Marcus.

Elsa kan bekrefte det selv.

— Mamma og pappa har hatt det for
jeg ble fodt, sa det har vert slik
hele livet. Det foles naturlig, sier hun.
Og gjennom 4 se psoriasis som en natur-
lig del av hverdagen, haper Erika =»
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- De folelsene jeg har for barna mine overgar alt. Det er sé utrolig givende, sier Marcus. For han og
Erika var det aldri snakk om at deres psoriasis skulle hindre dem fra & f& barn.

og Marcus pa at Elsa ikke skal kjenne pi
stigma som felger med sykdommen, om
hennes psoriasis skulle blusse opp
ordentlig igjen. Marcus som i dag gér pi
biologisk legemiddel, kjenner ikke i det
hele tatt at han begrenses av sykdom-
men sin slik han gjorde for.
Dette vil han og Erika for-
midle til datteren sin.

— Vi har ikke vondt og
begrenses ikke av var syk-
dom. Det er bra at hun
styrkes i det. Det har vert
en trygghet for henne at vi
ogsa har det. Det er som en
del av hverdagen. Likevel kan det selv-
sagt veere slitsomt at folk ser, sier Erika.

Rad til andre
Hvilke rad har Marcus og Erika 4 gi til
andre som befinner seg i samme situa-
sjon? A avsti fra 4 skaffe seg barn, trenger
du ikke sporre dem om.

— Jeg synes ikke man skal tenke si
mye pa det. Risikoen er stor for at det

«Det handler om
a akseptere sin
sykdom og veere
trygg i det»

gér i arv, men det skal ikke hindre en fra
i skaffe seg barn. Skjer det, si skjer det.
Bare veer forberedt pa det, sier Marcus.

Senere har det selvfolgelig betydning
hvilken type psoriasis man har, hvilke
legemidler man gir pad og om man er
kvinne eller mann.

— Om man gir pi
biologisk  legemiddel
som man mi slutte
med for 4 bli gravid, si
blir det kanskje noe
annet, altsi om man m4
vere uten medisiner
som man ikke klarer
seg uten. Da ber man snakke med legen
sin om det, for & se hva som fungerer
beste, sier Erika.

At det kan vere slitsomt 4 fi barn nir
man har psoriasis, er heller ikke noe som
Erika stikker under stol.

— Jeg var ikke darlig under graviditeten,
men derimot etterpa. Jeg hadde problemer
med 4 bazre Elsa en stund etter at hun
var nyfedt og etter at min yngste datter,

Rad til deg fra Erika og Marcus som tenker pa a fa barn :

e Uro deg ikke for mye. Det viktige er at du finnes der og stetter barnet ditt om det

0gsa skulle fa psoriasis.

e FErdutryggidin sykdom, sa fortell det til barnet ditt. Hvis det er noen som vet
hvordan det er & ha psoriasis, sa er det nettopp deg.

e Hvis du bruker legemiddel, er det lurt at radferer deg med legen din om hvordan
du skal gjore med medisineringen om du planlegger & bli gravid.

e Fortell til barnet ditt at psoriasis er en naturlig del av livet og utslett ikke er noe &
skamme seg for. Det gjor det forhdpentligvis lettere for barnet ditt selv & leve med
sykdommen om hun eller han skulle rammes.
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Stina, ble fadt, sa jeg fikk begynne med
lysbehandling for 4 redusere min psoriasis.

Har ekstra kontroll

Enn si lenge har det gitt bra med Elsa
foruten den episoden for hun skulle
begynne pa skolen. Ellers har hun ikke
hatt sterre problemer med sykdommen.
Og yngstedatteren Stina som er fire dr,
er enn sa lenge ikke rammet.

Erika innremmer at hun har litt
ekstra kontroll pa sin eldste datter pi
grunn av hennes psoriasis. For eksempel
er hun ekstra oppmerksom pa tegn pé
artritt.

— Jeg har litt mer kontroll pa leddene
hennes og er litt mer observant. Nér hun
har vondt for eksempel etter gymtimen,
blir jeg litt ekstra urolig. Og skulle Elsa
begynne a fole seg psykisk dirlig pa
grunn av sin psoriasis, sa blir det sa klart
krevende, sier Erika.

Men i det store og det hele ser bade
Erika og Marcus positivt pi sin datters
fremtid. At det er store fremskritt i
forskningen pa psoriasis siden de selv
fikk sykdommen, er en arsak til det.

— For meg gir det bra 4 leve med min
psoriasis i dag. Jeg kan leve med den
uten 4 tenke pa 4 smere meg hele tiden,
sier Marcus.

Men i barndommen og for Marcus
fikk tilgang til riktig legemiddel, si
kunne det vaere vanskelig.

—Jeg husker at jeg var pi en fotballeir
da jeg var liten og glemte salven min
hjemme. Jeg holdt pa 4 kle meg i stykker
pa natten. Det haper jeg at Elsa vil
slippe, sier han.

Og gleden over 4 fa barn overskygger
vanskelighetene med psoriasis for bide
Erika og Marcus.

— De folelsene jeg har for barna mine
overgir alt. Det er si utrolig givende.
Hyvis barna rammes, er det bare 4 stotte
opp sd mye vi kan, sier Marcus.

Og hvem kan gjore det bedre enn
noen som har levd med psoriasis stort
sett hele sitt liv. For Marcus er psoriasis
en like naturlig del av livet som 4 std opp
om morgenen.

— Jeg har levd med psoriasis i over 40
ar. Jeg kommer ikke pa hvordan det var
4 ikke ha psoriasis, sier han.

Og Erika har det pa samme mite.

- Aha psoriasis blir en del av livet.
Det handler om & akseptere sin sykdom
og veere trygg i det. Det er noe jeg tror at
vi har formidlet til Elsa.
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Vil ha mer HS-stoff
i Hud & Helse

| hast gjennomfarte Hud & Helse en leserundersekelse om
bladet. Svarene viser at leserne er fornayde, men vil ha mer

stoff om HS.

Kun 35 prosent av abonnentene svarte
pa leserundersokelsen om Hud & Helse,
sd det gir an 4 stille spersmal om hvor
representativ svarene er. Like fullt gir
svarene et interessant innblikk i hvem
som leser bladet og hva de synes.

Flertallet av de som deltok i under-
sokelsen var over 40 ar og er abonnenter
gjennom sitt medlemskap i Psoriasis-
og eksemforbundet. Flertallet (85,8 pro-
sent) av de som svarte, forteller at de
leser hele utgaven eller en del av bladet.
De er dessuten forngyde eller svert for-
noyde med magasinet.

I undersokelsen ble det ogsd stilt
sporsmal om leseren kan tenke seg & motta

bladet digitalt fremfor papirutgaven.
Svarene viste at det er omtrent likt mel-
lom de som ensker alternativene papira-
bonnement, digitalt eller bide papir- og
digitalt abonnement.

P4 sporsmal om det er noe leserne
savner i Hud & Helse, er det flere som
vil ha mer stoff om hudsykdommen
hidradenitis suppurativa (HS). Enkelte
svarer at de vil ha mer informasjon om
stotteordninger, og andre vil ha artikler
om kosthold og psykisk helse. Og andre
igjen etterlyser stoff om ekologiske pro-
dukter og alternativ behandling som
naturmedisin og homeopati.
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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 ngye far bruk.
ACO Hud Nordic AB. www.perrigo.no

CAN200122NO1
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Bedre etter bare tre mdneder:

- Né& kan jeg &
endelig vaske
hendene uten s
smerter!

[ 15 &r har Ann Karin Granhus (46 ér)
slitt med rad, sprukket, terr og flassende
hud som fglge av psoriasis.

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

og pd& handknokene.

-Problemene ble verre med
drene, og man blir rédvill
og frustrert ndar det er sé

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

For & dempe plagene brukte
hun mye tid til pafering 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 sdre hender.

| var var hendene spesielt

irriterte med den hyppige
hé&ndvasken og stadig
pafering av sprit.

KLQEN HAR GITT SEG

| mai meldte Ann Karin seg

pé 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.

| tillegg ble omrédene med
psoriasis mindre rade, 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 fger i speEshiffno

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 p&
handknokene, uten sprekker,
torr og red hud. De andre

L, orin o
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Ann Karin Granhus,

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

problemomrédene er mye
mindre og ikke lenger irriterte.

I tillegg er huden generelt
mindre torr. Problemene knyttet
til hdndvask 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 ar. Takket voere SHIFT
SuperSkin Repair er béde
smerter og irritasjon mindre og
hverdagen enklere, avslutter
Ann Karin entusiastisk.

\f VITA FARMASIET



Ny int

sjef

Frida Dunger Johnsson fra
Sverige er IFPAS nye leder.

Tekst: Camille Lancelot,
kommunikasjonsleder i [FPA

- el

Den andre november startet Frida
Dunger Johnsson (bildet) i den nye
jobben som daglig leder i International
Federation of Psoriasis Associations,
som er bedre kjent som IFPA.

—Hua forte deg til IFPA?

—Mennesker med psoriasis og psoriasis-
artritt meter mange utfordringer, og det
skulle ikke veere nedvendig 4 slass for
tilgang til omsorg og nedvendig
behandling. Det er her IFPA spiller en
sentral rolle. Sammen med sekretariatet,
styret, medlemsorganisasjoner og part-
nere, vil jeg gjore de nedvendige
endringene for 4 forbedre livskvaliteten
for millioner av mennesker som lider av
psoriasis og psoriasisartritt.

— Hwa er bakgrunnen din?

ORGANISASJON

ernasjonal

— Jeg vokste opp i Sverige, men mitt
engasjement for en beerekraftig verden
har fort meg til mange steder. For eks-
empel har jeg bodd og arbeidet i
Danmark, England, Australia, Thailand,
Mosambik og Georgia. Mine reiser har
leert meg mye, og jeg har adoptert deler
av kulturene fra hele verden — inkludert
mine dansetrinn!

— Min bakgrunn er en kombinasjon
av forretningsutvikling, salg, strategi og
planlegging fra min tidligere rolle som
administrerende direktor i et konsulent-
firma og engasjement i flere styrer i ideelle

organisasjoner. Helt til det siste var jeg

generalsekreter for den ideelle organ-
isasjonen Emmaus Stockholm. Emmaus
er en interesseorganisasjon for menneske
rettigheter i verdens mest undertrykte
regioner, og i Sverige er de en drivfaktor
for sirkuleer skonomi. Jeg har en master-
grad i sosiologi, utviklingsspersmil og
kulturkunnskap.

— Huva er det forste du vil gjore som
daglig leder i IFPA?

—IFPA er i en ekspanderende fase og
det er nedvendig raskt 4 folge opp
arbeidet som er satt i gang, slik at det
ikke stopper opp. Jeg ser frem til 4 mote
medlemsorganisasjoner og  partnere
digitalt pd regionale meter i november.
Den kommende verdenskonferansen
for psoriasis og psoriasisartritt i juli
2021 vil definitivt fi mye av min opp-
merksomhet, og jeg hiper jeg vil fa
muligheten til & mote si mange som
mulig i IFPA-samfunnet pa konferansen.

— Jeg er ogsd ivrig pd 4 styrke og
tydeliggjore IFPAS strategiske retning
med et sterkt team i sekretariatet og styret.

Sammen kan vi sette oss mil for videre
utvikling. I dette arbeidet vil jeg priori-
tere 4 lytte etter behovene til vire med-
lemmer.

— Hva er visjonen din for fremtidens
IFPA?

— Jeg deler IFPAs visjon om 4 oppna
en verden uten lidelse fra psoriatiske
sykdommer, vi har mye 4 gjore for 4
oppnd dette malet. Det er viktig at vi
benytter oss av fordelen ved 4 vere en
global federasjon. Vi ma mobilisere for
4 reagere. Sammen kan vi ni vire mil
om tilgang til tidlig og adekvat diagnose
og tilgjengelig medisin, sikre tidlig scre-
ening for 4 forebygge og kontrollere
andre ikke-smittsomme sykdommer,
samt integrere psoriasis i nasjonale helse-
systemer og global utviklingsagenda.

—Jeg onsker at IFPA skal kunne dele
kunnskap og spre informasjon til flere
land for 4 pavirke endringer for mennes-
ker som lever med psoriasis og psoriasis-
artritt. Jeg vil at vi skal vaere det opplagte
valg for 4 gi rdd til Verdens helse-
organisasjon og nasjonale regjeringer nir
de legger opp handlingsplaner for psori-
atiske sykdommer. For meg er det ogsa
avgjerende at vi jobber for lik rett til
informasjon og behandling, uavhengig
hvor du lever og hvilken inntekt du har.

Frida Dunger Jobnsson startet i jobben
som daglig leder i IFPA for Hud {3 Helse
gikk i trykken. Intervjuet er oversatt av
Eldrid Oftestad, og IFPA er ikke ansvarlig
Jfor innholdet i oversettelsen. Psoriasis- og
eksemforbundet er en av medlemsorganisa-
sjonene i IFPA.
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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 GJOVIK

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. Asgéard

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. Asgéard
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 Midtsaeter

TIf. 944 23 664
krimits@hotmail.com

PEF Sunnmgre

Leder: Per-Ottar @strem
TIf. 934 11 001
poa2953@gmail.com

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 3517 /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 Tromse 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 Ser-Varanger
Leder: Bente Nordhus
TIf. 952 38 969
bnordhus@hotmail.com

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

TRONDELAG
PEF-Trendelag

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 Sor

(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

952 13 060
andersenarnhild@gmail.com

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
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 Lovik

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 Jargensen

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 Bjern 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 likepersoner innen diagnosegruppene psoriasis, psoriasis-
artritt, atopisk eksem, hidradenitis suppurativa (HS) og kro-
nisk urtikaria. En likeperson har selv en diagnose og erfaring
og kompetanse pa hvordan det er a leve med en sykdom.
Han eller hun kan hjelpe deg med spgrsmal du har om diag-
nose, gi rad om behandling, skonomi og rettigheter eller bare
veere en du kan snakke med. En likeperson har gatt pa kurs

og har taushetsplikt.

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



Et merkverdig ar

Sé blir arets siste leder fort i penn.
Et merkverdig 4r holder pa 4 ebbe ut.

Mange, ja sveert mange av vire med-
lemmer har ikke fatt sin arlige tur til
sol og saltvann pid Gran Canaria eller
i Thailand pé grunn av koronaviruset.

Vi har gjennom en fin sommer kunnet
nyte bide sol, og ikke minst hav — ritig-
nok kanskje kaldt vann.

For mange av oss har lengselen etter
sol og varme vert krevende. Da tenker
jeg forst og fremst pé vare behandlings-
reiser til helsesentrene Valle Marina pa
Gran Canaria og til Igalo i Montenegro.

Jeg kan love dere alle at forbundet har
brukt sine kontakter, avholdt meter
om situasjonen for blant annet 4 finne
ut nir behandlingsreiser kan komme i

gang igjen.

Er en behandlingsreise sikalt ned-
vendig reise? Vi har full forstielse at
vi ma folge helsemyndighetenes rei-
serdd for 4 hindre smittespredning,
selv.om det i var var forvirrende og
utydelige reiserdd. Men vi folger til-
takene i likhet med omgangen med
handsprit. Handhygiene er blitt kom-
mentert som et viktig bidrag i pan-
demien, men vi fortsetter a4 pipeke
at det er viktig 4 ta vare pa hendene.

Mgy 198" ) epervorce

@ psoriasisogeksemforbundet

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

0° EXS Eﬁuo Hudportalen.no
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Vi gir oss ikke, vi kontakter og kom-
mer med innspill.

Avviklingen av ordinzre moter face
to face er nermest blitt historie i ir.
Vi har ogsa avviklet bide sentralsty-
remoter, arets representantskapsmete
og regionale og utvalgsmeter digitalt.

Moter i det nordiske samarbeidsorgan,
NORDPSO, og den europeiske paraply-
organisasjonen for psoriasisorganisa-
sjoner, EUROPSO, har ogsa vert gjen-
nomfert pi nettet. Jeg héiper likevel
at det a treffes og fole det sosiale
fortsatt er av storste betydning.

Administrasjonen uferer sine gjoremal
stort sett fra hjemmekontoret. Det er
laget mestringskurs pé nett. Den digitale
markeringen av Verdens psoriasisdag
var et meget godt stykke arbeid utfert
fra administrasjonen. Sendingen ligger
fortsatt ute pa nett, og dere finner den
pa Hudportalen.no og pa YouTube.

Forbundets valgkomité har sendt ut
en invitasjon til alle om & komme
med forslag til kandidater til sentral-
styret og kontrollkomiteen som skal
velges pd landsmetet virt neste ar.

Landsmetet skal avvikles i oktober
2021 i Oslo. Fremover er det sendt ut en
stor og omfattende sak, der Psoriasis- og

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

eksemforbundet sin fremtidige organi-
sering skal dreftes. Ta del i diskusjonen
og loft frem lokal og fylkeslagene. Det
er nu det skal avgjores, ikke om to ar.

Dette sentralstyret vil siledes onske
alle en riktig god og fredfull jul i 2020.

Jeg takker for tilbakemeldinger og
innspill gjennom hele aret. Jeg takker
frivillige og tillitsvalgte for jobben si
langt, og jeg takker administrasjonen
for godt samarbeid i 2020.

Jeg vil ogsa takke alle vire medlemmer,
og jeg ensker dere alle ei riktig god
jul, og et enda bedre nytt ar.

Savar det dette med 4 ta en telefon eller
to i disse rolige tider. Jeg oppfordrer
alle til 4 ta kontakt med dem som dere
tenker trenger en oppmuntring eller
bare en koselig prat.

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 Utgérd

Geir Karlsen
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Historisk representantskapsmeote

Arets representantskapsmete i Psoriasis- 0g
eksemforbundet ble for farste gang gjennomfart digitalt.

Representantskapsmetet i Psoriasis- og
eksemforbundet (PEF) var i ir var plan-
lagt 4 gjennomfere pa Thon Hotel
Opera i Oslo. Samme helgen skul-
le det ogsd vare et organisasjonskurs.
Som si mye annet, mitte dette kurset
avlyses pd grunn av koronapandemien,
men representantskapsmetet ble beslut-
tet gjennomfert digitalt.

Spreke og modige representant-
skapsmedlemmer logget seg pa det
digitale motet fredag 11. september
klokken 13.00. Det var sendt ut forkla-
ringer og instruksjoner om gjennom-
foring av digitale meter i forkant. I til-
legg var det gjennomfert et testmote
dagen for for de som onsket det.

For forste gang

Ikke bare var dette det forste digitale
motet i representantskapet i PEF men
det var ogsd den nye generalsekretarens
forste representantskapsmete i PEF.

— Jeg synes det var et godt mete, selv
om jeg selvfolgelig gjerne skulle hatt
muligheten til 4 hilse pa alle ordentlig.
Alle tilbakemeldingene vi har fatt pd det
digitale metet har vert gode, selv om
det er tydelig at mange savner a kunne
treffes, sier generalsekreteer Mari Dver-
gaard.

Bortsett fra ordinere organisasjons-
saker, behandlet delegatene pa arets

Har du hert pa Hudpodden?

Podkast fra Psoriasis-
og eksemforbundet
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representantskapsmetet saker som inte-
ressepolitikk, brukermedvirkning ogorga-
nisasjonsutvikling. Budsjett for 2021 ble
vedtatt.

— PEF skal arrangere landsmete i
2021, sa generalsekretaer Mari Jvergaard
og fortsatte: — Det blir krevende 4 bringe
budsjettet for 2021 i balanse. Milet har
vert nettopp dette, et budsjett i balanse,
for & jobbe mot anbefalt niva for egen-
kapital for forbundet. Det vil bli et krev-
ende 4r, men med fleksibilitet, evne og
lyst til & prove nye losninger, deriblant
digitale, sa vil PEF klare dette.

Fremtidig organisering

PEFs fremtidige organisering stod ogsa
pa sakslisten, og det var enighet om 4
sende et heringsdokument ut til hele
organisasjonen, slik at alle fir mulighet
til 4 komme med sine innspill i denne
saken. Dette er en viktig sak for PEF,
som skal opp pd landsmetet til hosten.

Forbundsleder Tord Johansen takket
alle deltakerne for en god innsats gjen-
nom det siste aret, og for at alle tok
utfordringen med digitalt mote pé strak
arm.

Neste ars representantskapsmete er
ogsa planlagt digitalt. Men vi hiper pa
at koronasituasjonen har roet seg, slik
at landsmetet kan gjennomferes pa
ordinzrt vis.

og PEF-ung!

QO
HUDPODDEN

Begrenset apningstider

P& grunn av dagens koronasituasjon i
landet, er det begrenset apningstider pa
kontoret til Psoriasis- og eksemforbundet.

Men administrasjonen i forbundet leser
epost og felger med pé sosiale medier, sa
det er bare & ta kontakt der.
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Urtikariaveilder

Urtikariautvalget med utvalgsmedlem Elin
Lia i spissen, har utarbeidet en veileder for
behandlingsplan. Tanken bak veilederen
er at den kan bidra med informasjon til
pasient og bruker for hvordan et forlap for
utredning, behandling og rehabilitering
bor vere. Veilederen kan ogsa fungere
som et hjelpemiddel for samarbeid mel-
lom pasienten, kommunen, spesialist-
helsetjenesten og koordinator.

Q




Nettkurs
1 mestring

Denne hasten har vi gjennomfart Mestringsskole pa nett for medlemmene vare,

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

2020 ble det store annerledes-dret. Dette
dret er blitt en digital revolusjon, og for
Psoriasis- og eksemforbundet (PEF) og
PEF-ung betyr det at vi har flyttet med-
lemstiltak til nett. Nar opprinnelige pla-
ner ble lagt pa hylla, kom ideen om nye
tiltak.

Kunnskap hjem i godstolen
Mestringsskolen gikk over fem tirsdags-
kvelder, og var innom en rekke fagfelt.
Forste kveld hadde vi besok av derma-
tolog Kim Endre som tok oss gjennom
diagnosekunnskap og behandlingsme-
toder for diagnosene psoriasis, atopisk
eksem, hidradenitis suppurativa (HS)
og kronisk urtikaria. Etter gjennom-
gangen var Kim utfordret pa 4 adressere
smerter ved hudlidelser. Deretter var det
dpent for a stille spersmil, noe som flere
benyttet seg av. Kvelden ble en suksess,
og vi ter pastd at vi alle leerte noe nytt pa
denne historiske forste kvelden da PEF
tilbed kunnskap rett hjem i godstolen.

Reaksjoner pa tanker og folelser
Neste kurskveld var med revmatolog
Karen M. Fagerli. Hun snakket primeert
om psoriasisartritt, om alt fra hva
diagnosen og behandling til hvordan di-
agnosen settes. Blant annet fikk vi vite
at hvordan diagnosen utarter seg, har
betydning for valg av medisin. Hun po-
engterte at ikke all smerte ved psoriasis
er artritt.

Tredje kurskveld hadde mestring i
fokus. Vi hadde besok av Inger-Tove
Jentoft van de Vooren, som er radgiver
pa Sykehuset Ostfold. Hun snakket om
kognitiv terapi og stressmestring, og
hun fortalte at felelser, tanker og
kroppslige reaksjoner henger sammen.
Vi kan ved 4 vare oss selv bevisst, klare
4 sakte men sikkert snu opplerte og

Din hudsykdom - vart foku

Bli medlem i dag! _
@ www.hudportalen.no Za =
&1 post@pefnorge.no
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Dermatolog Kim Endre deltok p& PEFs farste mestringskurs pa nett.

innprogrammerte tankemenstre. Men det
krever at vi gjor en jobb og identifisere
egne monstre.

Ridgiveren pdpeker at det noen
ganger er viktig 4 oppseke profesjonelle,
for det er ikke alltid man kan gjore ting
selv. Og det er ingen quick fix. Et annet
viktig tema denne kvelden var & rydde
og kategorisere i hodet, i stress og be-
kymringer. Ogsé dette fikk vi en metode
for 4 gjore.

Pagaende tiltak

Kursrekken ble gjennomfert fem tirsdager
i oktober og november. Fjerde kurskveld
satte Ann-Cathrin Hansen fokus pa
sammenhengen mellom mat, det men-
tale, aktivitet og hvile. Hun ga ogsi
noen tips og triks til hvordan man
praktisk kan implementere dette i hver-
dagen. Siste kurskveld fortalte jurist
Atle Larsen ved Funksjonshemmedes
Fellesorganisasjon (FFO) om rettigheter
ved kronisk sykdom.

Mestringsskole i Tromsg
12021

Psoriasis- og eksemforbundet inviterer til
mestringsskole i Tromsg 17-18. mars 2021,
Kurset er for alle diagnosegrupper i for-
bundet, og det er for medlemmer i Nord-
land, Troms og Finnmark.

Kurset er gratis for medlemmer.

Planen var & arrangere mestringsskole i
Tromsg i var, men det ble avlyst pa grunn
av koronasituasjonen. Mestringsskolen i
Tromsg neste ar vil bli holdt p& Scandic
Ishavshotell, og hotellet forteller at de har
sgrget for et godt ivaretatt smittevern.

Pamelding:

hudportalen.no/informasjon/om-oss/
mestringsskole
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En verden uten immun- og betennelsessykdommer.
Det er var visjon.

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

Gjennom forskning og samarbeid gnsker 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.

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

Les mer pa www.janssen.com/norway/

\
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NYTT FRA FORBUNDET

Podkastepisode om urtikaria

Verdens urtikariadag 1. oktober 2020 ble markert med en episode av Hudpodden.

I podkastepisoden om urtikaria meter vi
hudlege Anne Birgitte Thomas Nordal
og Veronica Solberg, som har hatt
kronisk urtikaria i omtrent ett ar.

— Det kom bratt over natten 2. sep-
tember i fjor. Jeg viknet midt pd natten
av det begynte 4 klo fryktelig nederst i
ryggen. Jeg provde 4 sove videre klodde,
og dagen etter si det ikke bra ut. Jeg
googlet og googlet, og tenkte at det
mitte veere urtikaria. Jeg tok bilder av
utslettet som jeg viste til legen, som sa at
det uten tvil méitte vere urtikaria, forteller
Solberg i podkastepisoden.

Nordal jobber pa Rikshospitalet og
Hudklinikken Jon Langeland i Oslo.
Ved siden av skriver hun for Lomme-
legen. Hun bekrefter at urtikaria handler
om klee.

— Elveblest kan kjapt og greit beskrives
med to ord: Intens klge. Det klor som
regel fryktelig mye, og utslettet er rodt
og kan minne om brennesleutslett.
Dessuten er det flyktig, det flytter pa
seg, og det etterlater seg ikke noen merker,
sier hudlegen.

Du kan hore podkastepisoden av Hud-

Veronica Solberg (tv) og Anne Birgitte Thomas

Nordal snakket om kronisk urtikaria pa

podden der du pleier 4 hore podkaster.

Hudpodden.

Animasjonsfilm om handvask

5

Animasjonsfilmen om hudvennlig hdndvask ble lansert p&
arets eksemdag.

Som et ledd i & fremme hudvennlig hdndvask
under koronapandemien, lanserte Psoriasis-
og eksemforbundet en animasjonsfilm pa
Verdens eksemdag.

Animer har produsert filmen som er stottet av Stiftelsen Dam.
Filmen ble lansert pd hudportalen.no og pa sosiale medier
eksemdagen 14. september.

— Vi ensker & bruke denne dagen til 4 minne om at vi er
spesielt utsatt for 4 £ hindeksem fordi vi vasker hendene vare
s& mye for 4 hindre smitte av koronaviruset. Handeksem er
ikke er farlig, men det kan veere smertefullt og pavirke livs-
kvaliteten din, sa det er viktig 4 huske pé 4 ta vare pa hendene
vire i denne perioden, sier generalsekreteer Mari Overgaard i
Psoriasis- og eksemforbundet.

Filmen er tilgjengelig pd YouTube og finnes pé norsk, engelsk,
polsk, arabisk og somali.

Psoriasis- og eksemforbundet har ogsi samarbeidet med
Hudlegeforeningen — Norsk forening for dermatologi og
venerologi (NFDV') om rad og tips for hudvennlig handvask.

Programlederen for sendingen var Kietil Askeland, som er
selv lege og kjent som programleder i NRK-programmet
«Hva feiler det deg?». Han ble introdusert av generalsekre-
teer Mari @vergaard i Psoriasis- og eksemforbundet, som
ogsa fortalte litt om forbundet og Verdens psoriasisdag. |
lopet av sendingen gikk vi i dybden pa forholdet mellom
behandler og pasient. Vi s neermere pa dette med samvalg,
denne pasientrettigheten som betyr at pasienten skal veere
med & velge behandling, og samvalgsforsker Anja Fog Heen
ga oss en innfering. Hun er forsker i stiftelsen MAGIC Evi-
dence Ecosystem foundation og lege pa Lovisenberg Syke-
hus i Oslo, medisinsk klinikk. | en annen samtalte snakket
programlederen med regisser Dag Johan Haugerud og
skuespiller Trine Wiggen om det finnes noen likhetstrekk
mellom dette forholdet og relasjonen lege-pasient. Hudlege
og forsker Qystein Sandanger fra Rikshospitalet fortalte om
hva som rarer seg pa behandlings- og forskningsfronten pa
psoriasis, og Elisabeth Bakken fra PEF-ung ga oss et inn-
blikk i hvordan det er & leve med psoriasis. Dessuten ble det
sendt en reportasje fra Lakselv i Finnmark, der musiker Tara
Lill Flaten Nicolaisen fortalte om & leve med psoriasis. Du
kan ennd se sendingen pa YouTube-kanalen til Psoriasis-
og eksemforbundet.

Digital markering om psoriasis
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Nytt helsedataprosjekt

Et av malene med prosjektet Psoriasis i Norge er & bidra til at pasienter i Norge far
like god behandling uavhengig hvor de bor i landet.

Psoriasis i Norge (PIN) er et samarbeid
mellom Psoriasis- og eksemforbundet
(PEF), hudlege og forsker Silje Solberg,
bransjeforeningen for legemiddelindu-
strien LMI og flere legemiddelselskaper.
Ifelge prosjektleder og initiativtaker
Fredrik Arneberg er PIN et unikt helse-
data-prosjekt der vi ensker 4 styrke
kunnskapen om hvordan psoriasis be-
handles i norsk helsetjeneste.

— A fremskaffe denne informasjonen
er et viktig grunnlag for & sikre best
mulig behandling av psoriasis og bidra
til at pasienter i Norge mottar like god
behandling uavhengig av hvor i landet
de blir behandlet. Pi sikt er hipet at det
skal etableres et kvalitetsregister for
psoriasis her i landet. Norge investerer i
milliardklassen pa feltet, og ved & kjore
dette prosjektet parallelt med utvikling
av blant annet helseanalyseplattformen,

- PIN er viktig legemiddelindustrien for &
kunne levere relevante lgsninger, sier
prosjektleder Fredrik Arneberg.
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sd bidrar vi til 4 sikre relevans og ikke
minst utdanne hverandre pa dette vik-
tige omradet, utdyper Arneberg.

Han er leder for myndighetskontakt
i legemiddelselskapet UCB Pharma i
Norge.

Mer psoriasisbehandling i nord
Prosjektlederen forteller videre at de
trekker ut data fra de mange helse-
registrene vi har i Norge og sammenstil-
ler dette for 4 forsta helheten i psoriasis-
behandlingen.

— Per i dag undersgker vi registre som
ombhandler behandling gitt pa sykehus,
hos fastlege og bruk av legemidler.

— Hva vil legemiddelfirmaene bruke
PIN til?

— For industrien er denne type kunn-
skap viktig for 4 kunne levere relevante
lesninger til norsk helsetjeneste. Det vil

- PIN kan bidra til at vi pa sikt kan skreddersy
behandlingen for den enkelte best mulig, sier
hudlege Silje Solberg.

veere viktig for oss 4 kunne dokumentere
mangler ved dagens situasjon og vise
hvordan morgendagens innovasjoner vil
kunne fylle disse hullene.

— Har dere allerede nd fremskaffet data
som er interessante for dere?

— Vi er tidlig i arbeidet, men vi ser
allerede ni noen interessante resultater.
Det er betraktelig mer behandling av
psoriasis i vire nordlige fylker enn i
resten av landet. Pasientene gar oftere til
fastlege, er oftere pé sykehus og de mot-
tar mer legemidler. Dette sammenfaller
med studier som viser en heoyere preva-
lens nordpa. Videre ser vi at menn er
overrepresentert blant de som mottar
avansert behandling. Det kan muligens
indikere at kvinner er flinkere til 4 ta tak
i sin sykdom, slik at den ikke forverrer
seg, sier Arneberg.

- PIN kan veere en mulighet til & styrke
forbundets kunnskap, sier generalsekreteer
Mari @vergaard.
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O PSORIASIS Psoriasis i Norge (PIN)

Er et helsedataprosjekt om psoriasis. Flere aktarer samarbeider om prosjektet,
og disse er Psoriasis- og eksemforbundet (PEF), hudlege og forsker Silje Sol-

berg i Helse Bergen, bransjeforeningen for legemiddelindustrien LMI, samt
legemiddelselskapene AbbVie, BMS, Janssen, UCB, Pfizer, Lilly, LEO Pharma og

1
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- Kan stimulere til forskning
Hudlege og forsker Silje Solberg i Helse
Bergen representerer det fagmiljoet i
prosjektet. Hun har forsket pa psoriasis
og jobbet for opprettelse av et lokalt og
nasjonalt register for biologisk behand-
ling. Solberg tror registeret kan stimulere
til forskning pé psoriasis i Norge.

— Vi har alt fatt mye data fra Resept-
registeret, Norsk pasientregister med
mer, og det er massevis av spennende
data, sier hun.

— Hva haper du kan vere mulig i
oppnd med prosjektet?

— Dette prosjektet studerer behand-
ling av psoriasis i Norge og slik kan
registerdata gi oss informasjon om syk-
dommen og behandling for vére nasjo-
nale forhold. Ulike typer psoriasis kan
gjerne respondere ulikt pa behandling. I
tillegg kan bivirkninger og effekttap ses
hos enkelte. Data pi medikament-
overlevelse og kontakt med helsevesenet
for folgesykdommer og assosierte syk-
dommer, kan gi oss ny kunnskap. Alt
dette kan samlet bidra til at vi pa sikt
kan skreddersy behandlingen for den
enkelte best mulig.

Pasientens stemme
Psoriasis- og eksemforbundet representerer
pasientens stemme i PIN-prosjektet.

Novartis.

«Alle partnerne i PIN deler
det felles mal om & bidra til 4
sikre best mulig behandling»

Fredrik Arneberg tror kunnskapen fra
registeret kan bidra til & bevisstgjore
pasienten.

— Alle partnerne i PIN deler det felles
mal om 4 bidra til & sikre best mulig
behandling. Sett fra enkeltpasientens
perspektiv tror jeg at det & fa kunnskap
om egen situasjon i en storre kontekst,
vil kunne bidra til at man blir mer
bevisst pa hvilke muligheter som finnes
og kanskje tar tak i egen sykdom pa en
ny mite. Prosjektet vil generere doku-
mentasjon slik at pasientforeningen vil
kunne drive en mer datadrevet disku-
sjon. Der man tidligere har snakket i
generelle termer, vil man med PIN
kunne gi detaljerte og spesifikke inn-
spill. PIN vil med andre ord sikre en
treffsikker argumentasjon, sier prosjekt-
lederen.

Hudlegen mener at det er flere data
fra registeret som er spesielt relevant for
psoriasispasienter.

— Forskjeller basert pé landsdeler og

kjonn er interessant, men ogsi for eks-

empel behandlingsrekkefolger av ulike
medikamenter og forekomst av psori-
asis og folgesykdommer.

Styrke kunnskapen

Generalsekreter Mari Overgaard i
Psoriasis- og eksemforbundet ser pi
PIN-prosjektet som en mulighet til &
styrke forbundets kunnskap om psoriasis-
pasienter og den kliniske behandlingen.
Hun pépeker at vi fortsatt at vet for lite
om denne pasientgruppen.

— Hvem er de, hvor mange er de,
hvordan felges de opp av helsevesenet
og hva er hyppigheten av komorbiditeter
eller folgesykdommer. PIN-prosjektets
mil er 4 ta initiativ til & gjennomfore
prosjekter som nettopp styrker vir
kunnskap om pasientgruppen og den
kliniske behandlingen. Dette er det viktig
tor PEF 4 bidra til, og det er viktig for
oss 4 sikre at pasientenes stemme blir
ivaretatt og frontet i et stort prosjekt
som dette. PEF vet mye om hvor skoen
trykker for den enkelte pasient, og med
enda mer kunnskap om pasientgruppen,
vil vi ha et godt utgangspunkt for &
skape bedre behandlingstilbud og bedre
liv for alle som lever med psoriasis, sier
generalsekreteren.
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SuperSkin™ .

Repair

Reparer torr og irritert hud

Hjelp til hud som har det vondt

Motvirker sar vinterhud og
sprekkdannelser

SuperSkin Repair er basert pa grundig forskning, | e s
og har gjennom en klinisk studie vist god effekt i
etter bare fire uker pa 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 terrhet,
redhet og klze. 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 fore til en bedring i ulike
symptomer som rgdhet, tarrhet og kloe.

Virkningsmekanisme Klinisk dokumentasjon

* Acosta, H, et al (2016) An olive polyphenol-based nutraceutical
improves cutaneous manifestations of psoriasis in humans.
PharmaNutrition 4;151-153

* 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

Polyfenoler fra oliven inhiberer produksjon av de
inflammasjonsdannende signalmolekylene IL-17, IL-23.
Disse cytokinene er spesielt aktive hos personer med
psoriasis. | tillegg vil de ogsd stimulere dannelse av
anti-inflammatoriske signalmolekyler.

Personer med psoriasis/eksem kan ha redusert

antioksidant-status og dermed ekte 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 fore 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 Oil Polyphenols: Which Role in the Prevention and Treatment

of Immune-Mediated Inflammatory Diseases? Endocr Metab Immune
Disord Drug Targets.

som Vil redusere oksidativt stress.

Les mer pa www.supershift.no ‘(ﬁ su nk‘o’.st @ \ VITA FARMASIET



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
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

913 69 213

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-lill@neasonline.no

922 40 305

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

958 88 408

Sylvia Wallin

psoriasis og psoriasisartritt
sylvia_wallin@hotmail.com
416 33 398

Kristine Midtsaeter
HS

krimits@
hotmail.com

944 23 664

Nordland

Birger Angelsen
psoriasis
birger.angelsen@
pefnorge.no I\
992 61604

Greta Altermark
psoriasis
altermar@online.no
91593 030

Marte @veras
psoriasis
martec93@gmail.com
97130 377

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

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

Kate Arngy

psoriasisartritt
kate_arnoey@hotmail.com
48192 390

Viggo Johnsen
psoriasisartritt
viggojohnsen@
hotmail.com
97776 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

hildedue@msn.
com
907 10 868

Rogaland

Knut Svela
psoriasis
knuem@online.no
97154 521

Annlaug Torgersen
psoriasis
annlaug.torgersen@
gmail.com
48178736

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
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 91

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
annekatrine@
hotmail.com

413 68 032

Berit Utgérd
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 Sgrensen
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-
e.no

47312 022

Torild Hille Lokaen
psoriasis
torild.lok@
gmail.com

994 48 521

Berit Waksdal @vreba
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

LIKEPERSONER

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 1

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

geirka@hotmail.
com
902 39 347
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Aret 2020 begynner sakte men sikkert & nerme seg over.
Dette dret har veert et spesielt ar for alle sammen, bade liten som
stor. Det eneste vi kan enske og hape p4, er at alle fir en fantastisk
jul og at 2021 kun kan bli bedre.

I oktober fikk vi i Psoriasis- og eksemforbundet Ung (PEF-ung) et nytt styre, og
eg gleder meg masse til disse to arene som kommer. Jeg onsker 4 takke Gudbjerg M. L.
Dahl som har vert en fantastisk leder for PEF-ung. Arbeidet vil fortsatt veere preget
av Covid-19, men vi skal gjere alt vi kan for at de neste drene kun skal gi
oss positivitet og et sterkere samhold enn det vi hadde for.

Hvem er den nye lederen, lurer du kanskje pa? Jeg heter Anette Neerby og er en jente
pa 26 ar som bor i Lier, men jeg er fodt og oppvokst i Oslo. Jeg har hatt psoriasis siden
jeg var to ar, og jeg kunne ikke tenkt meg et liv uten. Jeg er ogsa leder i Psoriasis - og
eksemforbundet Ung i Drammen. Mine hjertesaker er viktigheten med samholdet og
den tryggheten man skaper ved & mete andre med en hudlidelse. Men jeg jobber ogsa
for at vi skal ha den fine muligheten til 4 reise pa behandlingsreiser til utlandet.

I november hadde vi virt forste styremote med helt nytt ungdomsstyre.

Da bestemte vi hva vi skal gjere i de to nye arene og hva vi skal finne pd i tiden
fremover. Og som tidligere leder, Gudbjerg, skrev tidligere i 4r, hiper vi virkelig
at vi kan fi gjennomfert alle arrangementene vi hadde planlagt i
2020 i det nye aret som kommer!

Jegvil avslutte med & enske alle sammen en riktig
god jul, og godt nyttir. Ta godt vare pa hverandre,
ring gjerne de du er glad i en ekstra gang og
pass pa helsa di, den er alle viktigst!

Vi har ingen 4 miste.

Med vennlig hilsen
Anette
Leder i PEF-ung




Pa nett med psykisk

selviorsvar

Med ungdomskonferanse og landsmate pa nett, ble selvforsvarskurset erstattet
med et kurs i & bli sin beste venn.

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

Tradisjon tro gjennomforte PEF-ung
ogsa denne gangen ungdomskonferanse
i tilknytning til landsmetet sitt. Omtrent
20 deltakere i alderen 12 ar og oppover
deltok denne helgen 23.-25. oktober.
Bade nye og gamle fjes var & finne, og
selv om dette meotet ble avholdt digitalt
var det utrolig godt 4 se folk igjen.

Allerede i 2018, da vi startet planleg-
gingen av ungdomskonferansen, var selv-
forsvar noe vi ville se nermere pa. Det
sier seg selv at vi ikke kunne gjennomfere
et fysisk selvforsvarskurs under korona-
restriksjoner og gjennom nett. Men
psykisk selvforsvar kunne gjennomfores.
Lordag hadde vi invitert Inger-Tove
Jentoft van de Vooren til 4 snakke om
temaet. Hun er ridgiver pa Sykehuset
Dstfold.

Radgiveren snakket om & bli utrustet
til 4 bli sin egen beste venn. Man be-
handler sin beste venn med kjerlighet,
raushet og omsorg. Ingen snakker sin

«Tenk at vart digitale arrange-
ment kunne vaere sa varmt og
berare deltakerne direkte»

beste venn ned. I lopet av tre timer skul-
le vi bli bedre kjent med eget reaksjons-
menster, eget tankemenster og bli ut-
rustet til 4 rydde i eget mentalt kaos og
4 stresse ned. Det var en ambisigs plan
for samlingen.

Metoden Inger-Tove benytter er av den
interaktive sorten, og her ble deltakerne

utfordret til 4 delta aktivt i oppleg-
get. Det var tydelig at ovelsene traff
spikeren pd hodet, og etter hvert
som gruppen ble varme i troya,
delte de raust med hverandre.

Det var fint 4 se at gruppedel-
takerne folte seg trygge nok
til 4 dele med hverandre, og
pa chatten underveis var det
mye omsorg, stettende ord,
takking og kjerlighet. Tenk

at vart digitale arrangement
kunne vare si varmt og be-
rore deltakerne direkte. Det er
ingen selvfolge, men sier alt om
hvem dere i PEF-ung er og hva
dere betyr for hverandre!

Etter en sterk okt var det tid til et
formete til morgendagens landsmete.
Undertegnede gikk gjennom ord og
terminologi. Det ble gitt anledning til 4
speorre om ting man lurte pa og a disku-
tere morgendagens mete.

Formotet skal ogsa, etter vedtektene,
gi observaterene mulighet for & velge
hvem som skal vere delegater fremfor
observaterer pa landsmetet. To av delta-
kerne ble derfor gitt stemmerett under
formetet. Dette er en fin praksis for 4
sikre at medlemmenes stemme blir hert.

Sendag ble landsmetet avholdt. Dagen
startet heytidelig med velkomsthilsen
fra avtroppende leder Gudbjerg M.
L. Dahl. Deretter fikk vi en fin hil-
sen fra forbundsleder Tord Johansen i
Psoriasis- og eksemforbundet (PEF),
for vi startet behandlingen av landsme-
tesakene.

smussen
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Generalsekreter Mari Overgaard i
PEF ble valgt som ordstyrer og ledet
metet med en god trygghet og ro. Til
tross for dette var det stor nervesitet i
«rommet». Under formetet var det vars-
let benkning, og alle innstilte kandidater
matte derfor forberede seg pi kanskje
ikke 4 bli valgt, eller & bli valgt til en
annen posisjon enn det innstillingen sa.

Selve metet gikk bra. Sakene ble pre-
sentert, diskutert og vedtatt. Landsmetet
godkjente PEF-ungs drift de to siste
drene, og alle hadde forstielsen for at
2020 har vaert et annerledes 4r for de til-
litsvalgte. Likevel har PEF-ung gjort et
godt stykke arbeid og fatt til mye ogsa
denne landsmeteperioden.

>
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PEF UNG

Ungdomsstyret i PEF-ung ble tidsriktig valg pa
nett pa landsmetet i PEF-ung.

¥ Monica BK

iv her for & sgke

H M8 a S € 1 9

PEF-ung vedtok fokusomride for perioden som kommer, og det
er «psykisk helse og hud». Landsmetet vedtok styrets foreslatte
politiske prioriteringer og handlingsplan. PEF-ungs landsmete
er heringsinstans i saken om PEFs fremtidige organisering, og
saken ble diskutert pa landsmetet. PEF-ung setter pris pd 4 fi
la seg here i saken, men grunnet knapp tid og sakens natur, ble
deltakerne oppfordret til 4 sende inn et skriftlig heringssvar til

styret.

Rosinen i polsa er styrevalget, og denne gangen satt folelsene
utenpa hos flere av de som stod pa valg. A fa vare tillitsvalgt i
PEF-ung er et privilegiet, og denne gang var det flere fine folk
som ensket 4 bidra enn det var plass til i styret. Etter et omfattende
valg ble det likevel valgt et styre, kontrollkomite og valgkomite
for neste periode. Etter valget ble motet avsluttet med en stor
takk til alle i sist styre som takket for seg, og en hjertelig velkom-
men til alle nye tillitsvalgte pa sentralt hold.

Nytt styre i PEF-ung
Leder: Anette Neerby (26 ar), PEF-ung Drammen
Nestleder: ~ Malin L. Angeltveit (26 ar), PEF-ung Bergen og omegn
1. styremedlem: Gudbjerg M. L. Dahl (25 &r), PEF Sogn og Fjordane

2. styremedlem: Elisabeth Bakken (26 &r), PEF-ung Oslo

3. styremedlem: Bjern Erik Strand (17 &r), PEF-ung Oslo

1. varamedlem: Therese Tungland (29 ar), PEF Ser-Rogaland
2.varamedlem: Andrea |. Jensen (20 ar), PEF-ung Troms

3. varamedlem: Monica B. Kristensen (30 ar), PEF Agder
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Cutalgan

Minsker ubehag i huden, som ved klge, svie og pa hud
med en brennende folelse

Qyeblikkelig kjizlende og beroligende
Dokumentert effekt pa pasienter med atopisk hud og psoriasis

Exomega CONTROL
Dokumentert effekt pa meget terr, atopisk hud
Demper klge
Gjenoppbygger hudbarrieren

EXOMEGA
Darme Coometaue




Behov for ditt

engasjement

FFO @nsker seg et enda starre engasjement fra medlemsorganisasjonene lokalt.

Visste du at Psoriasis- og eksemforbundet
er medlem i Funksjonshemmedes Felles-
organisasjon (FFO)? FFO er Norges
storste paraplyorganisasjon for organisa-
sjoner for kronisk syke, funksjonshem-
mede og deres parerende. Organisasjonen
har 84 medlemsorganisasjoner med til
sammen 350 000 medlemmer.

Likestilling og deltakelse
FFO har jobbet for samfunnsmessig
likestilling og deltakelse for funksjons-
hemmede og kronisk syke siden stiftelses-
aret 1950. FFO er altsd 70 ar i 4r.
Organisasjonen jobber med temaer som
at funksjonshemmede skal fi tilgang
til arbeidslivet, at skolen er tilgjengelig
for alle og at ytelser som uferetrygd og
arbeidsavklaringspenger (AAP) skal veere
til 4 leve av.

FFO er organisert med hovedkontor
i Oslo og fylkeslag i alle landets fylker. I
tillegg har organisasjonen en del kom-
munelag. Pi vegne av medlemsorganisa-
sjoner jobber FFO opp mot politiske
myndigheter nasjonalt og lokalt, for
kronisk syke og funksjonshemmedes
felles interesser.

Radiomarkering i Ostfold

Moteplasser

T'tillegg til det politiske arbeidet, tilrette-
legger FFO en rekke moteplasser og
arenaer der medlemsorganisasjoner kan
samtale ogsamarbeide om fellesinteresse-
omrider. Det videreformidles ogsa
brukerrepresentanter inn i ulike settinger
der det ettersporres.

Sammen er FFO et potensielt stort
og slagkraftig fellesskap! Noen av med-
lemsorganisasjonene er aktive i FFO
lokalt eller kjenner til FFO, men FFO
onsker seg et enda sterre engasjement
fra medlemsorganisasjonene lokalt.

FFO i fylker og kommuner
FFOs oppdrag er a arbeide for kronisk
syke og funksjonshemmedes felles inte-
resser. Det interessepolitiske arbeidet
stir i sentrum pé alle samfunnsomra-
der, for eksempel pa helse-, oppvekst og
skole-, arbeids-, levekérs- og tilgjengelig-
hetsomridet.

FFO ifylkene er avhengig av at med-
lemsorganisasjonene bidrar i for eksempel
nettverk, i styreverv og ikke minst som
brukerrepresentanter i rdd og utvalg,
som kommunale rid, brukerutvalg i
Nav og spesialisthelsetjenesten. FFO

PEF RUNDT

trenger mange brukerrepresentanter, og
de rekrutteres fra medlemsorganisa-
sjonene. Hvis du er interessert i politisk
pavirkningsarbeid og i diskusjoner om
rettighetene til funksjonshemmede kro-
nisk syke og pérerende, sa kan en til-
knytning til FFO i ditt fylke eller kom-

mune vere interessant og leererikt.

Premissleverander

Du kan pa vegne av din organisasjon
bidra som premissleverander til tilbud
som gis lokalt. FFO trenger folk fra
alle medlemsorganisasjonene, smi som
store, i alle aldre, med variert bakgrunn
og funksjonsnivd. Du kan bidra i pa-
virkningsarbeidet med 4 gjore hverdagen
bedre for funksjonshemmede, kronisk
syke og parerende og samtidig leere mye.

Hores dette interessant ut?

Ta kontakt med din organisasjon lokalt,
og finn ditt fylkeslag og din fylkes-
sekreteer pd nettsiden ffo.no. Du kan ogsa
kontakte organisasjons- og utviklings-
leder Hanne Witso i FFO pa
hanne.witso@ffo.no eller seniorridgiver
Vigdis Endal i FFO pi
vigdis.endal@ffo.no

Det var Radio @st som fikk besok av Leif Jargensen, leder i PEF
Fredrikstad og omegn og Arna Holme pé Verdens psoriasisdag 29.
oktober. Det er en naerradio for @stfold. Leif og Arna ble intervjuet
om forbundet, lokallaget, PEF-ung og psoriasis og de andre diag-
nosene i PEF-familien. Og det var en interessert programleder
Yvonne Ringnes som stilte sparsmal, mens de to representantene
fra lokallaget fortalte villig vekk. Blant annet fikk lytterne hare om
da Leif fikk psoriasis: - Psoriasis pleier & ga i arv, men jeg var ikke

klar over at noen i familien min hadde det. P4 natta, da vannet gikk
pé kona da vi ventet var farste datter, var jeg to timer etter smekk full
av flekker. Det er ofte stressreaksjoner som dette som kan utlgse
psoriasis, fortalte han. PEF Fredrikstad og omegn har foravrig satt
strek for all matevirksomhet inntil videre pa grunn av koronaviruset.
Men det stopper ikke laget fra & sende ut lodd fra PEF-lotteriet
sammen med et hyggelig julebrev.
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BARNESIDENE

Tusen takk!

Vi fikk mange fine tegninger av favorittdyr i tegnekonkurransen var i forrige
nummer av Hud & Helse. Her kan dere se mange av dem.

Vi trakk en vinner, og det ble tegningen av dovendyret som Eline Thommesen
Mrer pa 12 ar har laget. Gratulerer! Hun far en overraskelse i posten.
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MELCON I ENE
Vet du hvilke behandlings- =+
muligheter du har?




Pre m i er AT T Vinn hudpleiepakke fra A-Derma! Pakken bestar av
A deilig plantebasert naturlig og effektiv hudpleie for

\ tarr, irritert hud med tendens til atopi. Hupleiepakken

inneholder Exomega Control Cream 400 ml, Exomega
Control Shower 0il 500 ml, Exomega Control Foaming
gel 200 ml, Exomega Control Cream 50 ml + A-Derma
munnbind i ekologisk bomull.

Verdi pa premien er 1000,-

1 3 6 Losningsordet med navn og adresse sendes til:
E-post: post@pefnorge.no eller
9 4 Postadresse: Psoriasis- og eksemforbundet,
pb. 6547 Etterstad, 0606 OSLO.
1 5 Svarfrist: 05. januarr 2021
Vinnerne vil bli kunngjort i neste nummer av Hud & Helse.
7 8 Navn:
3 4 2 Adresse:
4 1 7 8 Vinnere av kryssord nr. 3 / 2020 ble:
Johan Strengen, 7234 LER
3 5 1 Rigmor E. larsen, 8340 STAMSUND
Anita Solhaug Hanssen, 8614 MO | RANA
8 3 4 Riktig lasningsord var «LEVER UT SIN EVENTYRLYST»
Se hudportalen.no/kryssord for fasit
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1. 12018 ble det opprettet en nasjonalpark i Nordland. Hva er navnet?

2. Hvilken art er nasjonalfugl i Sverige?

3. Hvilken meget sunn frukt ble pga. sin svaert gode holdbarhet brukt som proviant pé lange reiser i tidligere tider?

4. Hva kalles behandlingen som fierner gamle hudceller og bidrar til fornyelse av disse? 49



MESTRING

ilminnspilling i

innmark

Nar Tara Lill Flaten Nicolaisen stresser mye, far hun psoriasisutslett,
Vi ble med musikeren fra Lakselv til hytta for & finne ro.

Tekst og foto: Eldrid Oftestad

23-dringen fra Lakselvi Finnmark er kjent fra TV-programmet
Idol i 2014, da hun kom p4 sjette plass i musikkonkurransen.
Hun har vert glad i & synge og opptre siden hun var liten, og
etter at hun flyttet til Alta for 4 gé pa musikklinjen pa videre-
giende, fikk hun kontakter og mulighet til 4 drive med musikk
pa heltid.
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—Jeg visste ikke om jeg ville torre 4 flytte fra Lakselv alene for
i begynne pa musikklinjen. Men mamma sa at jeg kom til 4
angre hvis jeg ikke satset pa noe jeg var glad i. Ett dr senere ble
jeg med i Idol, sier Tara Lill Nicolaisen.

I ni-drsalderen fikk Tara psoriasis.

—Jeg var sa heldig at mine foreldre mettes pa behandlings-
reise pd Valle Marina pa Gran Canaria. Det var 70 prosent
sjans for at jeg skulle fi psoriasis, og det fikk jeg. Jeg merket at



det begynte & klo i hodebunnen, og jeg hadde trange og tette
greganger. Jeg sa fra til mamma, og hun tok meg til lege som
bekreftet at det var psoriasis. Mamma hjalp meg mye med 4
smore og dryppe erene. Jeg pleide 4 sitte pd badegulvet, og
hun brukte bomull og fortalte rare historier for at jeg skulle
holde meg i ro. Jeg husker godt en av historiene som handlet
om en jente som gikk gjennom derer og opp trapper og aldri
kom frem, forteller hun.

God effekt med klimabehandling

Hun kjerer og snakker, mens kameraet gir. Det lages film
om henne til Psoriasis- og eksemforbundets markering av
Verdens psoriasisdag. Tara er pd vei til hytta, som ligger en
times tid fra Lakselv.

— Da jeg var rundt tolv dr kledde det i underlivet. Jeg
skjonte ikke hva det var for noe, og jeg turte ikke si det til
noen. Det gikk nesten ett ir for jeg sa det til mamma. Hun tok
meg med til legen som bekreftet at det var psoriasis og jeg fikk
behandling. I ungdomstiden var det ekkelt, og jeg turte ikke
veere med gutter, si ekkel folte jeg meg. Men sa fikk jeg mulig-
het til 4 dra pa behandlingsreise, og det hadde vanvittig god
effekt pa meg. Og si tok det ikke si lang tid etter det for jeg
fikk meg kjeereste, ler Tara.

MESTRING

Fotograf Knut Morten Dam filmer Tara Lill Fldten Nicolaisen pé hytta,
Lillesgster Mira Nicolaisen til hayre.

I dag har hun samboer som ogsé har psoriasis, og for henne
er det en stotte og trygghet at han kjenner til hvordan det er &
ha denne hudsykdommen.

— Han hjelper meg med 4 smore, og sa kan vi dra pa privat
behandlingsreise sammen. Det at noen har det akkurat som
meg, er fint. Jeg fir forstaelse, vi deler tips og kunnskap og nir
jeg stresser mye, hjelper han meg med 4 slappe av sa jeg ikke
blir darlig.

Taras psoriasis reagerer dirlig pé stress. Da hjelper det & bo
i Lakselv.

— Du finner nesten ikke et sa rolig sted. Tenk pa folkene i
Kina som aldri fir here en sann stillhet som gjor si godt i
kroppen, utbryter Tara, mens hun griller polser pa bal pa
hytta.

Konsekvenser av korona
Som de fleste andre har koronaviruset fitt konsekvenser for
Tara og psoriasisbehandlingen hennes.

— Vi hadde tenkt til 4 dra til Thailand for & slappe av i sola

i tre uker, men det kunne vi jo ikke. Og lysbehandling er mer
stress en hjelp, for da ma jeg dra helt til Karasjokk. Sa da vel-
ger jeg 4 vaere her 1 Lakselv og bruke kortison og veere flink til
i reise pa hytta.
P grunn av koronapandemien har Tara ogsi mittet endre
musikkplanene sine. 2020 skulle veere dret hun turnerte med
et nystartet rockeband i Finnmark, og si hadde hun planer
om 4 spille inn egen musikk.

— Jeg hadde tenkt til 4 spille inn en EP eller et album med
egen musikk, men sd kom koronaen og satte en stopper pa det.
Jeg far bare finpusse pé latene og ta det igjen senere.

Hun tar frem gitaren og spiller en 1at til @re for filminn-
spillingen, mens det knitrer i peisen. Det er en it uten tittel,
men som tydelig befinner seg i bluessjangeren.

—Jeg er veldig glad i blues. Det er vanskelig 4 forklare, men
det er sa gripende. Det snakker til meg og varmer hjertet mitt.

Tara forteller at nir hun lager musikk, begynner hun forst
med melodien. Og sd kommer teksten.

— Plutselig faller alle brikkene pa plass, slar hun fast.

Tatt pa alvor
Tara synes hun har sluppet billig unna. Hun har aldri blitt
mobbet fordi hun har psoriasis.

— Man kan ikke se pd meg at jeg har psoriasis, og det er jeg
heldig med. Det at jeg hadde psoriasis pi de intime stedene,
gjorde at jeg ble tatt pa alvor. Som forste gang jeg skulle soke
om 4 dra pa behandlingsreise. Jeg tegnet hvor jeg hadde psori-
asis pa kroppen hos fastlegen, og han gikk en ekstra gang over
og tegner litt mer, slik at jeg hadde sterre sjans for 4 fi behand-
lingsreise.

Slutten péd filminnspillingen neermer seg og utstyret pakkes
ned. Men for returen til Lakselv vil Tara fortelle en siste ting
om det & ha psoriasis:

— Jeg har tenkt at det egentlig er ganske fint at det var jeg
som fikk psoriasis pi de litt uheldige stedene fordi jeg kanskje
takler det bedre enn andre. Jeg har en sterk familie. Vi snakker

om ting, vi er dpne. Ja, jeg har tenkt at var greit at det var jeg
som fikk det.

51



£
A

posten

KLIMAN@YTRAL

DISTRIBUSJON

Levert av Posten

NORGE P. P.

Returadresse:

Psoriasis- og eksemforbundet
Postboks 6547 Etterstad
0606 Oslo

ar du psoriasis?

lik kan du fa vite mer om sykdommen din

Det finnes flere behandlingsalternativer

for psoriasis. Det viktigste er at du far den
behandlingen som passer best for deg. Pa
spgrompsoriasis.no far du informasjon og
tips om hvordan du kan leve med psoriasis,
og hva du bgr tenke pa for, under og etter

legebesoket.
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HAR DU ELVEBLEST?

Elveblest, eller urtikaria, er en

vanlig hudsykdom som kjennetegnes

av vablete utslett og kraftig klge.

P& minelveblest.no finner du nyttig
informasjon om symptomer og behandling.

Med Min Elveblest-appen kan du

Last ned dokumentere sykdommen din, slik at
Min Elveblest- appen du i samrad med lege kan fa den beste
i dag og ta kontroll behandlingen for akkurat deg.

over elveblesten din.

.' App Store » Google Play ‘
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