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Anbefaler Nar urtikaria Er det greit &
koronavaksine blir kronisk si kroniker



Ta vare pa hendene dine under pandemien

Slik vasker du hendene skansomt:

. Velg en hudvennlig sape, som er parfymefri og med pH
ikke hayere enn 5,5.

. Vask hendene i lunket vann, ikke bruk for varmt vann.

. Hendene bear veere vate for sdpen pafores.

. Skyll hendene grundig slik at all sdpe forsvinner.

. Klappterk hendene til de helt terre og gjerne med et
eget mykt handkle.

. Ikke vask hendene oftere enn ngdvendig.

. For noen vil handsprit tilsatt glyserol vaere mer skansomt
og kan hvis ngdvendig, erstatte handvasken.

Bruk av fuktighetskrem:

. Fuktighetskremen bear veere uparfymert og fet.

. Foreldrene bor huske pa at barnet far med
fuktighetskrem i barnehagen og pa skolen.

. Barn bar bruke fuktighetskrem etter hver handvask,
nar huden er tarr eller sa ofte det lar seg gjare. Dette
bar innarbeides som en del av barnehagens / skolens r
utiner for handhygiene.

Rédene er utarbeidet av Psoriasis- og
eksemforbundet (PEF) i samarbeid med
Norsk forening for dermatologi og venerologi.

Innhold

6

Er det trygt & ta koronavaksine hvis du har
en hudsykdom eller psoriasisartritt? Har det
noe & si om du gér p& immundempende
behandling? Hudlegeforeningen og Norsk
revmatologisk forening anbefaler & ta den.
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Veronica Solberg har kronisk urtikaria.
Hun er inne i en god periode for tiden og
lurer pd om hun ikke lenger er kronisk syk.
For henne er det ikke lenger en selvfalge
a veere frisk.
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De siste 20 arene har det kommet flere
nye effektive behandlinger for moderat til
alvorlig plakkpsoriasis. Og det er nye ting

pa gang.
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Det var teft & bli ung mor, synes Malin
Landro Angeltveit. Hun har psoriasis og
psoriasisartritt og fikk lite informasjon
og oppfelging fra helsevesenet om
medisinering da hun ble gravid.
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Psoriasis- og eksemforbundet inviterer
til strikkekvelder for & roe ned og f& noe
annet 4 tenke pa enn koronaviruset,

| Strikkeproduktene doneres til Kirkens
Bymisjon.
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For oss nordboere er solen en fantastisk
kilde til varme, helse og velveaere. Samtidig
kan solstralene forarsake problemer i form
av soleksem, som ofte fremstar som rede, e
sma prikker eller blaerer som klgr.
De som far soleksem er spesielt fglsomme -
for UVA-straler og de frie radikalene som

dannes nar huden utsettes for sol. Et smart
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« Styrker hudens beskyttelse ved hjelp av
antioksidanter og ekstra hey UVA-beskyttelse.

« Lindrer irritasjon i huden som skyldes solen.

* Inneholder verken parfyme, fargestoffer eller
alkohol.

« Kan brukes pa bade kropp og ansikt.

« For voksne og barn. Smé barn skal primaert
beskyttes med kleer og skygge. Barn under 1
ar skal ikke oppholde seg i direkte sollys.

3 SMARTE SOLTIPS

Redakteren har ordet

Da jeg begynte arbeidet med denne
utgaven av Hud & Helse, var tanken at
jeg skulle ha med en eller flere saker om
det 4 vere kronisk syk og noen rid om
hvordan du forhapentligvis kan leve
bedre med en kronisk hudsykdom eller
psoriasisartritt. Det gikk ikke helt som
planlagt. Underveis oppdaget jeg at
ordet kroniker og bruken av det er et
tveegget sverd, og jeg kjente at jeg beve-
get meg inn i et minefelt.

Er det belastende i fi merkelappen
kroniker? Eller gir det rett og slett en
ekstrabelastning pd toppen av alle plager
og utfordringer som eventuelt folger
med en kronisk sykdom?

Det kan vaere problematisk 4 si at men-
nesker «er» noe. Det kan virke begrens-
ende, siden vi alle er si mye mer enn
bare en ting. Vi er mer enn det vi jobber
med og interessene vire, vi er mer enn
sivil status, kjennsidentitet eller vért
livssyn og vare verdier. Vi er mer enn
bare en diagnose.

Selv om du har en kronisk hudsykdom
eller psoriasisartritt, som forer til konse-
kvenser i hverdagen og for valgene du
gjor, er det ikke sikkert at det er dét du
onsker 4 identifisere deg med. Det er
kanskje derfor Anne Berit Kolset, leder
i Psoriasis- og eksemforbundet Troms,
uttrykker si tydelig i svaret sitt til Hud
& Helse om hva hun tenker om det &
veere kroniker: «Jeg har aldri tenkt pa
meg selv som en. Men jeg har kroniske
sykdommer — psoriasis og psoriasis

kjenner seg igjen i det Stig Marius Betten
Asgird som har hidradenitis supprativa
(HS) tenker? Lederen i Psoriasis- og
eksemforbundet More og Romsdal sier
i sitt svar: «Det 4 vare kroniker kan
enten ta over eller vere en del av livet

ditt pd godt og vondt.»

Samtidig har jeg inntrykk av at noen
synes det er helt greit & bruke kroniker-
ordet om seg selv og kjenner ikke at det
ikke virker begrensende, men at det
kanskje gir en erkjennelse som gjor godt.
For den folkekjere musikeren Sigvart
Dagsland tok det flere 4r for han tenkte
at det var ok & veere syk: «For tenkte jeg
at jeg ikke er syk og ikke kronisk syk. Jeg
ville ikke dyrke den tanken. Siden den
tid har jeg tenkt at det er viktig &
erkjenne seg det 4 ha en kronisk til-
stand», forteller han i intervjuet i Hud

& Helse.

I boken «Men du ser ikke syk ut»
beskriver forfatter Ragnhild Holmis
dpent, wrlig og humoristisk om det &
leve med diagnosen kronisk utmattelses-
syndrom (ME). Hun skriver om skam,
mistenkeliggjoring og fordommer — og
hvordan folk vil fikse henne nar de herer
at hun er syk: «Det finnes en magisk
regel alle som lever med kronisk sykdom
kjenner til: Sier du «jeg har en kronisk
sykdom» heyt, dukker det opp tre kloke
koner som sper om du har prevd yoga.»
Ikke et vondt ord om yoga, men det er
kanskje ikke det hun forst og fremst er
ute etter, «rdd er ikke det samme som
trost», som Holmads skriver.

HILSEN FRA REDAKTOREN

Kan det veere slik at kronikerordet ogsi
begrenser kommunikasjonen oss imel-
lom, at néir det kommer opp pi banen
kjores samtalen i et spesielt spor som
ikke er enskelig? Du forteller om din
kroniske sykdom, og den som herer pi,
konsentrerer seg forst og fremst om &
komme med forslag for 4 hjelpe. Komiker
Anne-Kat Herland skriver i forordet til
boken «Men du ser ikke syk ut» noe om
hvordan hun ensker 4 bli mett nir hun
forteller at hun har eyesykdommen reti-
nitis pigmentosa (RP): «Men hvis du vil
Iytte, si kan jeg godt fortelle deg litt om
hvordan det er. Og nir jeg er ferdig med
4 fortelle, s ma du gjerne si noe. Jeg
hadde blitt aller mest glad dersom du
hadde sagt: «Er det noe jeg kan gjore for
deg?» Da hadde jeg definitivt syntes at
du var skikkelig inspirerende!»

NRK har sin egen tilgjengelighetssjef.
Det er Siri Antonsen, og hun jobber
blant annet med en ordliste over sensi-
tive ord og uttrykk for kanalen. Hun
forteller at kroniker ikke er havnet pa
den listen, men at de vil ta det med. Og
hun synes det hadde vert spennende
4 hore hva medlem-
mer i Psoriasis- og
eksemforbundet
mener om kroniker-
ordet for 4 lzre, slik
at kanalen kan ta
innspillene med seg
i det kontinuerlige
arbeidet med ord-
listen. Invitasjonen
er herved gitt!

Eldrid Oftestad
Redakter
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KORONAVIRUS

KORONAVIRUS

Anbefaler ko ronavaksine

Bar personer med hudsykdommer
eller psoriasisartritt ikke tar
koronavaksinene? Har med legen
din, hvis du er usikker.

Tekst: Eldrid Oftestad
Foto: iStock

Hvordan skal personer med hudsykdommer eller psori-
asisartritt forholde seg til koronavaksinene? Er det trygt
for dem 4 ta dem?

Leder Katarina Stangeland i Norsk forening for derma-
tologi og venerologi (NFDV) — Hudlegeforeningen
oppfordrer personer med hudsykdommer til 4 ta korona-
vaksine.

— Dersom de er usikre pa

er levende. De er enten sikalt mRINA vaksine eller vek-

tor-vaksine, sier Andersson.
mRNA-vaksinene mot koronaviruset representerer
noe helt nytt innen vaksineteknologi. Dette er en gen-
teknologi som gar ut pd & gi kroppen beskjed om 4 lage
behandlingen den trenger selv i kroppen. Vaksinene til
legemiddelfirmaene Biontech / Pfizer og Moderna er
laget med denne teknologien, og

hvordan de skal forholde seg til «BrUk av biOlOgiSke Og immun' miélet med mRNA-teknologien
sin behandling nir de tar vaksi- mOdU| eren d e |eg emi dler h ar 4 forbedre immunforsvaret,

nen, kan de snakke med sin lege,

slik at det kan bekjempe viruset.

rader Stangeland. hittil ikke veert forbundet med Med vektorvaksiner mot
Foreningen kommer nd med okt smitte eller risiko for alvor- koronaviruset overfores gener

rid og anbefalinger som gjel-

som koder for de overflatestruk-

der hudpasienter som er pi ||g f0r|(ZJp av COVid'19» turene fra koronavirus til et

immunmodulerende  behand-

ling. Radene og anbefalingene er utarbeidet i sam-
rdd med sykehusenes fagmilje, samt i trdd med andre
spesialiteter.

I sin anbefalinger skriver Hudlegeforeningen blant
annet at «Bruk av biologiske og immunmodulerende
legemidler har hittil ikke vert forbundet med okt
smitte eller risiko for alvorlig forlep av covid-19. Det er
en teoretisk mulighet for at immunresponsen pa vaksi-
nen pévirkes av immunsupprimerende behandling, og
at dette kan fore til noe redusert effekt av vaksinerin-
gen, men evidensen er sparsom og det foreligger ingen
sikker data som understotter dette. Vaksinasjon ber
derfor ikke fore til en endring av en velfungerende
behandling. Alternativt kan man vurdere booster senere
ved utilstrekkelig vaksinerespons / antistoff svar.».

Psoriasisartritt

Helena Andersson er leder i Norsk revmatologisk
forening, en fagmedisinsk forening for revmatologer og
leger i utdanning pé vei til 4 bli revmatologer. I likhet
med Stangeland anbefaler hun alle med revmatisk syk-
dom som psoriasisartritt til & ta vaksinen.

— Dette gjelder uansett om de behandles med beten-
nelsesdempende midler som metotreksat eller ikke.
Man skal vere forsiktig med levende vaksiner (Ifelge
Folkehelseinstituttet er det vaksiner som bestér av virus
eller bakterier som er blitt svekket ved langvarig dyr-
king i kultur. Red. anm.) hos pasienter med revmatisk
sykdom og som har spesifikk behandling for denne.
Men ingen av de vaksiner som Norge har kjopt inn

ikke-sykdomsfremkallende virus.
Vaksinen fra legemiddelfirmaet AstraZeneca er et
eksempel pé en vektorvaksine mot covid-19-viruset.

Usikkert om effekt og sikkerhet

Gjennom det europeiske legemiddelsamarbeidet deltar
Statens legemiddelverk aktivt i godkjenningen av korona-
vaksiner som blir tilgjengelige i Norge. David Benee
Olsen er lege og seniorradgiver i Legemiddelverket, og
han jobber med legemiddelovervaking. Han forteller
at studiene som er gjennomfort pa godkjente vaksiner
ikke i stor grad har veert gjort pa personer med auto-
immune sykdommer som psoriasis og psoriasisartritt.

— Selv om studiene som er gjort for de na godkjente
vaksiner er svert store, har de kun i begrenset omfang
inkludert personer med sykdommer som skyldes for-
andringer i immunsystemet som for eksempel psoriasis
eller psoriasisartritt. Det kan derfor ikke sies noe om
effekt og sikkerhet av de godkjente covidvaksiner i
denne gruppe. Her md man nok vurdere potensiell
nytte opp mot risiko hos den enkelte pasient, sier han.
Olsen forteller videre at legefirmaer som utvikler korona-
vaksiner er pélagt & gjore oppfelgingsstudier med vak-
sinering av personer med forskjellige immunologiske
tilstander.

— Personer som behandles med medisiner som demper
immunsystemet kan potensielt fi en darligere vaksine
effekt. Det gjelder ogsa for legemiddelet metotreksat
som hemmer deler av immunsystemet. Men det er ikke
slik at dette er en absolutt forhindring for & bli vaksi-
nert, sier Olsen.
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Veronica hadde alltid stalkontroll pa alt i livet.
Det var far hun over natten fikk kronisk
urtikaria.

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

Oslo sentrum 20. januar. Om noen timer tas Joe Biden i ed
som USAs 46. president. Donald Trump har reist til Florida,
og det er fortsatt noen dager til den smittsomme mutasjonen
av koronaviruset som ble oppdaget i England kom til Norge.
I Oslo sentrum er Veronica Solberg (41) er ferdig pé jobb
pa Studio E, en avdeling under Edvard Munch videregiende
skole. Der bade jobber hun og har praksis som yrkesfag-
leererstudent ved OsloMet. Veronica har friserbakgrunn, og
na gnsker hun 4 bygge videre pa den. Derfor ble hun student
for halvannet ir siden. Samtidig fikk hun kronisk urtikaria.
Hun viknet opp natt til 2. september 2019 fordi det kledde
noe fryktelig nederst pa ryggen.

— Jeg trodde det var sengedyr eller lus, for det begynte
ogsa 4 klo i hodebunnen. Jeg forsekte 4 sove videre, men det
spredte seg og klodde som bare det. Og da jeg s meg i speilet
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" - Jeg hadde r meg dette, jeg
problemer m 0g var sé vidt forkjo

tredje ar, fortel ler 3

) Solberg som fikk
urtikaria over natten,
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dagen etter, s jeg at dette si ikke bra ut. Jeg begynte 4 google.
Jeg gikk pa jobb og fortsatte & google. Og jeg skjonte at dette
matte veere urtikaria.

Urtikaria, som kanskje er mer kjent som elveblest, skyldes
frisetting av visse stoffer, blant annet histamin. Dette er et
nitrogenholdig stoff som produseres i kroppen og som er
lagret i de fleste vev. Histamin finnes i hudens mastceller, og
de fleste tilfeller av urtikaria oppstar ved at mastcellene av for-
skjellige drsaker slipper ut histamin. Mastcellene er av betyd-
ning for immunreaksjoner og kan blant annet binde seg til
antistoffer og forarsake sykdommer som heysnue og urtikaria.
Selv synes Veronica det er en merkelig sykdom der flekker
klor, blir borte og flytter pa seg.

— Det er som a ha skikkelig feber. Huden er kjempevarm,
og du kan nesten brenne deg nir du tar pa den. Men jeg fryser

sd jeg nesten skjelver. Den kombinasjonen gjor det sa vondt.
Du vet ikke hva du skal gjere fordi du fryser, mens huden er
varm. En kald dusj er bra for huden, men da fryser jeg. Sa jeg
sitter ofte med isposer eller med kluter som jeg har hatt i
fryseren. Jeg legger klutene pi huden, men sa fryser jeg inne i

«Du er ikke bare syk og sa gar det
over, du er kronisk syk. Du vet ikke
om det aldri gar over eller om det
gar bort av seg selv»

meg. Derfor ligger jeg med kalde kluter, pledd og ullgenser.
Det er veldig rart.

Informasjon pa Facebook

Legen til Veronica bekreftet at hun hadde urtikaria, og sa
begynte det lange lopet. Det ble gjort en del tester, og hun
begynte med antihistaminer. Antihistaminer er ifelge Store
medisinske leksikon legemidler som hemmer virkningen av
histamin i kroppen ved 4 blokkere histamin-1-reseptorer.
Antihistaminer brukes gjerne til & behandle allergi.

Selv om Veronica tok antihistaminer, trengte hun noe mer
som kunne hjelpe mot utbruddene. Hun fortsatte 4 google.
Da fant hun en gruppe pi Facebook for urtikariapasienter
som Psoriasis- og eksemforbundet stir bak. Der ble det snak-
ket om en medisin som kunne hjelpe.

— Denne urtikariagruppen pa Facebook der erfaringer
utveksles, har hjulpet meg mye. Jeg skjonte fort at her ma det
noe sterkere til, for det er sa plagsomt. Jeg ville nesten ta hva
som helst for 4 bli kvitt det. Da jeg skjonte at det fantes sproyter
som var det eneste som funket pé flere, s3 matte jeg prove det,
forteller Veronica.

Medisinen hun ville prove var det biologiske legemiddelet
Xolair som tas ved injeksjon. Ifelge Felleskatalogen brukes
denne medisinen blant annet til behandling av kronisk spontan
urtikaria hos personer fra tolv ar og eldre som allerede bruker
antihistaminer, men som likevel har symptomer pa kronisk
spontan urtikaria. Veronica mette forstielse hos fastlegen, da
hun foresla at hun kunne prove Xolair.

— Jeg har hatt samme fastlege i mange ér, og hun kjenner
meg og historikken min godt. Hun vet at jeg forstir ting
rundt medisiner, at jeg googler og stiller spersmél. S& hun har
ogsd undersekt i sine databaser og hert med andre leger
underveis. Hun er behjelpelig og flink til 4 veere pa mitt lag,
forteller Solberg.

Skal - skal ikke slutte

Etter omtrent et halvannet 4r med den biologiske medisinen

HOVEDSAKEN KRONIKER

a veere frisk lenger

er Veronica blitt mye bedre, og spesielt i de siste minedene.

— Jeg har veert ganske fin i hvert fall i to maneder, om ikke
mer. Jeg har bare hatt noen smautbrudd. Derfor har hun
bestemt seg for & trappe ned pé sproytene.

—Jeg synes det er skummelt 4 ta sproytene nér jeg er sa fin.
Jeg er sa redd for at det trigger andre veien, for jeg har lest at
noen har reagert pa sproyten og fitt verre utbrudd av den. Jeg
fikk en liten reaksjon etter at jeg tok sproyten sist. Det blusset
opp litt urtikaria, men sé ble jeg fin igjen etter noen dager. Jeg
sa det til legen at jeg er litt redd for at medisinen trigger det
litt, siden jeg er s fin.

— Kan det ikke vare risikabelt d slutte helt?

— Jeg kjenner at det er riktig for meg og prove det ni. Jeg
har ikke lyst til 4 ta flere medisiner enn jeg ma. Det var et stort
skritt for meg 4 begynne med denne medisinen i det hele tatt.
Og legen sa det var greit si lenge du har sproytene tilgjengelig
hjemme i kjeleskapet og kan ta dem med en gang hvis det
kommer utbrudd igjen.

Veronica trenger ikke 4 gi til legen lenger for 4 sette sproytene.
Det har kjeresten begynt & gjore.

A miste kontroll

Etter disse arene med urtikaria kan Veronica fortelle at det er

mer enn bare klgen og plagene som er ille med sykdommen.
— Det har veert utrolig frustrerende 4 plutselig havne i en

situasjon der du har null kontroll pi kroppen din og ikke

minst sinnet ditt. Du er ikke bare syk og s& gar det over, du er

«Man ma finne en overlevelsesbalanse
og vaere nektern og forstd realitetene,
men samtidig ha hap og tro»

kronisk syk. Du vet ikke om det aldri gar over eller om det gir
bort av seg selv. De tankene og folelsene det gjor med deg,
samtidig som det klor og svir og er stramt og vondt, har veert
vanskelig & fordaye. Det kjennes som du er i fyr og flamme
hele tiden. Det er si mange ting som skaper ubalanse, og det
har veert det verste 4 slite med.

Noen dager har vert si ille at Veronica bare vil grite.

—Jeg kan ligge en dag i sengen a grate. Jeg har kjent at det
gar utover psyken. I ettertid har jeg lest at denne sykdommen
gir mye pa psyken, at man blir litt nedbrutt psykisk.

— Vet du hvorfor du md grite?

— Nei. Det kommer bare over meg at jeg mé grite. Jeg vet
ikke om det bare er en frustrasjon som ligger bak der og som
kommer frem eller om det er faktisk psyken som blir nedbrutt
av dette. Jeg vet ikke, men det har veert veldig vanskeligd =»
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takle som en voksen person 4 plutselig havne i en sinn situa-
sjon der du ikke har noen kontroll.

Koronaflaks
Sykdommen forer ogsa til praktiske utfordringer.

— Det er vanskelig 4 finne kleer som ikke gjor vondt 4 ha pa
seg. Det er vanskelig & vite hvordan du skal sitte og ligge, eller
std og gi. Det 4 dusje kan ogsa vare vanskelig, s hele dagen
mi du planlegge for at det ikke skal gjore vondt. Og si har du
null krefter, du orker nesten ikke ga til butikken og bare det &
gé til postkassen kan veere for langt.

— 8d da ma du bli hjemme?

—Jeg er sa heldig at jeg er student, og si kom koronaen. Det
har vert bra for meg. Det passet meg perfekt at jeg matte vaere
hjemme og ha nettmeoter. Da kunne jeg sitte i pysjen og ha det
vondt, siden ingen s det. Det var litt flaks for meg.

Men enkelte dager matte hun gi pi skole og jobb.

— Jeg satt der pé skolen og pa jobb med masse utbrudd —
det var helt forferdelig. Da mi jeg bare stélsette meg. Jeg har
sagt fra til leerere, medelever og kolleger at jeg har denne syk-
dommen.

Solberg forteller at det har veert veldig opp og ned, og noen
perioder har vaert verre enn andre.

— Utslettet flytter pa seg cirka hver 24. time. Og derfor kan
en dag veere kjempefin, mens en annen et helvete.

Og sa handler det mye om hvor pé kroppen utbruddet kom-
mer.

— Det er ikke sa vondt 4 fi utbrudd midt pé leggen som
under albuen. Og nir jeg fir de verste utbruddene pa hendene
og under fottene og pa eyelokk og leppene, er det ganske
krise. Og sé har jeg hatt noen reaksjoner etter a ha tatt Ibux og
Paraset. Da viknet jeg opp med et elefantansikt. Jeg var sa
hoven at jeg brukte nesten en time pé 4 klare og apne opp og
se meg selv i speilet. Jeg opplevde det noen ganger, og jeg
skjente fort at jeg reagerer pa Ibux. S det tar jeg ikke lenger.

Triggerjakten

Veronica har i disse arene med urtikaria forsket selv pa 4 finne
ut hva som trigger utbruddene og hva som ikke gjor det. Hun
har fortsatt ikke funnet den ene tingen som utleser det.

— Og né som jeg foler meg sa bra, prover jeg 4 tenke pa hva
jeg ikke har gjort i det siste eller hva det er som gjor at jeg er
blitt bedre. Jeg tenker pd hva jeg har spist eller om jeg har
stresset mindre, men jeg finner ikke noen red tra som betyr at
jeg har gjort noe annerledes. Alt du sier og gjor og hvor hen
du er, kan trigge. Det kan veere kulde, det kan veere trykk, det
kan vere sol. Det er helt haplost, sukker hun.

En dansk lege satte ord pd noe som hjalp litt.

— Da fastlegen min var pa ferie i sommer, fikk jeg en vikar-
lege fra Danmark. Han ga meg svar som jeg trengte og for-
klarte mer enn alle andre leger har gjort tidligere. Og han ba
meg om 4 slutte og tenke mer pa hva utbruddene kommer av.
Det kan hende at det som faktisk er grunnen til at jeg er si bra
n4, at jeg har klart & roe meg ned og tar en dag av gangen.

— Kan det med andre ord vere at stress er en faktor?

— Legen min tror det fordi dette startet bare noen uker
etter min forste skoledag som 40-aring. Jeg vil gjore det bra pa
skolen, og jeg har et annet type stress over meg enn jeg noen
gang har hatt. Sa vi var egentlig ganske sikre pa at stress var en

faktor. Men det virker ikke sinn. Jeg jobber og gar pa skole, vi
skal fa valp og for jul var jeg i tre begravelser. Jeg har aldri veert
s stressa i det siste halve dret, og jeg har aldri vert sa fin. Men
s4 har jeg lest om de som opplever at utbruddene kommer nir
de klarer 4 roe seg ned, si da er jeg redd for det.

Hun innremmer at hun skulle onske at hun hadde fatt en
annen sykdom.

— Jeg skulle gjerne hatt en sykdom som mange visste mye
om og at det var mange typer medisiner mot.

— Vil du selv si at du har en kronisk sykdom, at du er kronisk
syk?

—Jeg har fitt beskjed om at jeg har fitt en kronisk sykdom.
Men i de siste ukene har jeg lurt pa nar det ikke er en kronisk
sykdom lenger. Selv om jeg har en god periode ni, er jeg da
fortsatt kronisk syk? Ser legene pd meg som frisk eller om jeg
bare har en god periode og at det kommer til & blusse opp
igjen? Jeg vet ikke. Jeg hiper na at det pa en méte har brent ut,
og det er det jeg foler at det har gjort nd. Men legen min sa at
jeg ma huske pa at det kan blusse opp igjen, og det kan komme
nar som helst og hvor som helst. Du vet aldri. Jeg ma ha det i

| forbindelse med Verden
urtikariadag 1. oktober 2020 var
Veronica Solberg og hudlege Anne
Birgitte Thomas Nordal gjest i
Hudpodden, podkasten til Psoriasis-
og eksemforbundet.

bakhodet fordi det er en kronisk sykdom. Sa da ble jeg litt
matt.

— Hwva betyr det i ha det i bakhodet?

—Jeg har valgt at jeg ikke skal tenke pa det siden jeg er bra.
Jeg prover 4 leve livet fullt ut nd, mens jeg kan. Og sa fir jeg
tenke at jeg rakk né i hvert fall i det minste det, hvis det kom-
mer tilbake. Ja, jeg kan godt vere forberedt pd at det kommer
tilbake, og jeg har antihistaminer og sproytene liggende i kjo-
leskapet. Jeg skal takle det hvis utbruddene kommer tilbake.
Men jeg héper det aldri skjer.

— Det virker mentalt utfordrende.

— Ja, det er det. Man ma finne en overlevelsesbalanse og
veere noktern og forstd realitetene, men samtidig ha hip og
tro. Men det er ganske vanskelig.

Null peiling
Sykdommen har leert henne hvor skjort livet er.

— Du har null peiling. Uansett hvor ressurssterk og kontroll
du har, sa vet du ikke hva svingen bringer. Det har jeg kjent

KRONIKER

veldig pi. Jeg hadde aldri sett for meg dette, jeg hadde ikke
problemer med huden og var sa vidt forkjela hvert tredje ar.

Men man vet ikke hva som skjer, og alt kan skje med alle.

— Huva tenker du om fremtiden?

— Jeg tor nesten ikke tenke pa fremtiden. Men jeg ma si at
gleden over hver dag jeg har det bra, er si mye storre enn det
har veert for. For har jeg tatt livet litt for gitt. Det er ingen
selvfolge & veere frisk lenger. Og med koronaen som har kom-
met oppi alt dette, si foles det som en dobbel frykt av sykdom.
Jeg er litt redd for koronaen i tillegg til min egen sykdom.
Selv om hun for tiden er i en god periode og foler seg fin, har
hun ikke helt slitt seg til ro med det.

— Det er litt skummelt, siden jeg fortsatt kan jeg kjenne
frysninger og en slags murring i huden. Det var det jeg gjorde
tor da jeg fikk utbrudd. De frysningene har jeg fortsatt, selv
om jeg ikke har utbrudd. Det er derfor jeg ikke tor 4 si at jeg
er helt frisk, sier Veronica Solberg.

Kronisk urtikaria
kan bli borte

Ifelge hudlege Anne Birgitte
Thomas Nordal kan den
kroniske urtikariaen forsvinne.

Urtikaria defineres som kronisk urtikaria
hvis den har vedvart over seks uker.
Hudlege Anne Birgitte Thomas Nordal
som jobber ved Hudklinikken i Oslo,
hudavdelingen Rikshospitalet og er
skribent for Lommelegen, skjonner at
begrepet kronisk urtikaria kan heres litt
forvirrende og skummelt ut. Men hun
understreker at begrepet brukes kun for
i skille mellom den akutte varianten
med varighet under seks uker og den
kroniske varianten som har vart mer
enn seks uker.

— Den kroniske urtikariaen kan abso-
lutt forsvinne, og forsvinner pa ett tids-
punkt, men dette varierer fra uker til
méneder til ar! Man er ikke kronisk syk
nir man er kvitt sin urtikaria!

— Veronica Solberg forteller i inter-
vjuet i Hud & Helse at hun har hert om

tilfeller der det biologiske legemiddelet
Xolair er en trigger for urtikariautbrudd.
Er det tilfelle?

— Ifelge mine egne observasjoner er
det ikke vanlig at Xolair trigger urtikaria-
utbrudd ved indikasjon urtikaria. Jeg
har heller ikke hort om det. Men jeg har
ikke oversikt over alle presenterte casus,
og det er ikke utenkelig at man kan f
en forbigiende hudreaksjon etter en
injeksjon. Derimot har jeg god erfaring
med Xolair til 4 behandle urtikaria. En
sjelden gang gir ikke Xolair tilstrekkelig
effekt og pasientens urtikaria vil ved-
vare. Xolair har derimot flere indikasjo-
ner, deriblant allergisk astma og kronisk
rhinosinusitt med nasal polypose (Kro-
nisk rhinosinusitt er ifelge Norsk Helse-
informatikk inflammasjon i en eller
flere av de paranasale sinusene og nese-

slimhinnen. Red. anm.). Ifelge Felles-
katalogen star urtikaria oppfert som en
mindre vanlig bivirkning ved bruk til
disse indikasjonene — s ja, det er rap-
portert om tilfeller med urticaria som
bivirkning til Xolair!

— Er det trygt for personer med kro-
nisk urtikaria 4 ta koronovaksine? Vi
herer at personer med allergier ikke ber
gjore det. Er det slik ogsa for personer
med kronisk urtikaria?

— Pa generell basis vil jeg si at pasien-
ter som har kronisk urtikaria og som er
under behandling med antihistaminer
og eventuelt med Xolair i tillegg, kan ta
koronavaksinen. Er man usikker, herer
man med legen eller hudlegen sin, sier
Anne Birgitte Thomas Nordal.
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Hva tenker du om det a veere kroniker?

KRONIKER

Stig Marius Betten Asgérd (31), Hidradenitis suppurativa (HS):

Det a veere kroniker kan enten ta over eller vaere en del av livet ditt pa godt
og vondt. Selv har jeg valgt at jeg skal bruke min kroniske sykdom til 4 hjelpe
andre som trenger hjelp. Enten kommer jeg med gode tips eller rid som jeg
har selv leert av, eller er jeg der bare for noen som trenger a «lufte seg». Dette
gir meg styrke til 4 takle mine egne utfordringer som kroniker. Samholdet er
viktig, da vi enkelt kan isoleres og bli utelatt fra samfunnet om sykdommen
far ta over.

Iselin Eriksen (23), atopisk eksem:

Det & vaere kroniker er bade utfordrende, slitsomt og irriterende de dagene
det stir pa som verst. Da jeg fikk dette sporsmilet, streifet det meg at det like-
vel ikke er noe jeg tenker si mye pa. Med tiden har det blitt en naturlig del av
hverdagen. A vaere kroniker har ogsi gitt meg muligheten til 4 hjelpe andre i
samme situasjon og mete si mange fine mennesker som jeg ikke hadde blitt
kjent med, hvis det ikke var for den kroniske sykdommen!

Arild Smaaberg (75), psoriasis og psoriasisartritt:

Det & vaere kronikker er jo nesten aldri enkelt. Min tilstand har gatt i belgedal-
er, men si er det jo slik at noe du har hatt med deg nesten hele livet blir en
vane. Det begynte med psoriasis da jeg fylte tolv dr. Sa kom artritten da jeg
var cirka 50 ar, og na er jeg 75 ar. Det var ganske kritisk nar artritten kom, og
det tok ér for det ble bedre. Ni er det roligere, og det er jeg glad for.

Anne Berit Kolset (75), psoriasis og psoriasisartritt:

Egentlig har jeg aldri tenkt si mye rundt det & vaere kroniker. Jeg har aldri tenkt pi meg selv som

en. Men jeg har kroniske sykdommer — psoriasis og psoriasis artritt. Psoriasisen har fulgt meg hele

livet, siden jeg fikk diagnosen som ett-dring. Artritten dukka opp da jeg var tjue, for over 50 ar siden.
Selvfolgelig har diagnosene preget livet mitt. Det er blitt mye smeoring. Jeg dro blant

annet pd russetur til Berlin med buss, med Celestoderm-salve og plastbandasjer i bagasjen.

Sykehusopphold har det ogsi blitt, bide pa grunn av hud og ledd.

Likevel foler jeg meg frisk. Jeg har sluppet unna hjerte og karsykdommer, kreft og andre
alvorlige sykdommer. Jeg har ikke hatt influensa siden jeg hadde «asiasyken» da jeg
var rundt tolv édr. Jeg har vert heldig. Formen er fortsatt brukbar! Jeg har mann, barn,
to katter, hus og kaoshage. Jeg har hatt full jobb som leerer i over 40 ar.

Diagnosene mine har nok veert til bry, men har ikke gjort at jeg tenker pi meg selv som kroniker.
Jeg har andre roller i livet. Jeg er ektefelle, mor, leerer, kollega, nabo, venn — med kronisk sykdom.
Dessuten er jeg tillitsvalgt i PEF. Det har blitt en viktig rolle. A bli kjent med, og 4 jobbe sammen
med andre med samme diagnoser, har veert utrolig lererikt og bra.

KRONIKER

Skjemmer navnet
virkelig ingen?

Selv om ordet kroniker

er presist, er det ikke
nodvendigvis uproblematisk a
bruke det.

— Ordet kronisk er urgammelt. P gresk
betyr ordet khronos rett og slett tid, for-
teller Erlend Hem.

Han er professor i medisin og leder for
Gruppe for norsk medisinsk fagsprak. I
tillegg er han fagansvarlig for ordforkla-
ringer i medisin i Store norske leksikon.

— I medisinen er det vanlig & bruke
ordet kronisk nér en sykdom har vart i
seks méneder eller lenger. Slike defini-
sjoner er ofte litt tilfeldige. Man kan jo
sporre seg hvorfor en tilstand ikke er
kronisk nar det er gatt for eksempel fem
mineder.

Ordet «kroniker» er tilsynelatende kort
og greit, men det ber brukes med stor
varsomhet, mener Hem.

— Mange reagerer negativt pa kroniker-
ordet. Noen kan oppleve det som stig-
matiserende. Et annet problem er det
som kalles «merkelappeffekten». Det
kan innebeere at helsepersonell forholder
seg mer til en «kroniker» enn det indivi-
duelle mennesket. Enkeltpersoner kan
pa den miten oppleve & bli satt i bas.
Den samme diskusjonen kjenner vi godt
fra bruken av diagnoser, sier Hem.

Bor det forbys?
Noen mener at ordet kroniker ikke bor
brukes i det hele tatt.

— Ved 4 bruke formuleringer som
«han er en kroniker», karakteriserer man
mennesket gjennom sykdommen. I ste-
det ber man si at pasienten er kronisk
syk, lider av en kronisk sykdom eller har
en kronisk sykdom. Et problem med
slike omskrivninger, er at de kan bli litt

lange og upraktiske i dagligtale, mener
Hem.

— Helsepersonell som bruker ordet
kroniker mener nok ikke noe negativt
med det. De vil bare formidle at et men-
neske har en kronisk tilstand. Derfor er
det viktig 4 vere klar over at enkelte
pasienter reagerer negativt pa slik ord-
bruk. Det samme problemet gjelder
ogsa ord som psoriatiker eller atopiker.
Det var en som sa det s fint: «Psoriasis
er noe jeg har, ikke noe jeg er».

Velkjent diskusjon
Hem forteller at denne diskusjonen har
velkjent blant an-
netisprikspalten

etter hvert klare 4 leve med sykdommen
og ogsi forsone seg med den.

Hem forteller at den medisinske
utviklingen har gjort at flere sykdom-
mer har gitt fra 4 veere dedelige til 4 bli
kroniske.

— For eksempel gjelder det flere typer
kreft, som man tidligere dede av etter
relativt kort tid, men som man ni kan
leve med i flere dr. Dessuten betyr ikke
ordet kronisk nedvendigvis at sykdom-
men er livsvarig eller uhelbredelig. Selv
om mange kroniske sykdommer varer
livet ut, kan noen av dem helbredes pi
lang sikt.

i Tidsskrift for
Den noske lege-
forening.

— Det blir
gjerne stort enga-

«Noen tror at bare vi bytter ut
ord, sa blir livet lettere & leve.
Andre mener at det heller
er slik at ord bestdr, mens

Eufemistiske
tredemollen
Det er kan veare litt
komplisert & finne
et nytt ord for 4

sjement i spalt-

ene nir dette Virke”gheten endreS»

temaet kommet

opp. Den samme

diskusjonen har vi ogsi i samfunnet
ellers. Noen tror at bare vi bytter ut ord,
s4 blir livet lettere 4 leve. Andre mener
at det heller er slik at ord bestir, mens
virkeligheten endres. Noe enkelt svar
finnes ikke, men det er en god regel &
lytte til dem det angir. Det er ikke
mange som savner ord som kropling,
dverg, dndssvak, idiot, mongoloid eller
neger i beskrivelsen av medmennesker.
Det kan ogsi veere positivt & bruke kro-
nikerordet.

— Ordet kroniker kan ogsi ha noe
positivt ved seg. Hvis man for eksempel
har slitt med symptomer lenge og som
legene ikke har funnet ut av, og sa ende-
lig far et svar som viser seg 4 vere en
kronisk tilstand, kan man oppleve det
som en lettelse. Uvissheten og usikker-
heten er som regel verre. Da kan man

gjore det mindre
belastende.

— Nir noen foler at
et ord er blitt be-
lastende, vil man gjerne finne pi et nytt
ord som man haper er neytralt. Men
etter en stund blir ogsa dette nye ordet
oppfattet som belastende, og sd ma man
finne pa et nytt igjen. Dette kalles for
den eufemistiske tredemellen, forteller
han.

— Et typisk eksempel er hvordan krep-
ling ble erstattet av vanfer som igjen
ble erstattet av handikappet som ble til
funksjonshemmet som ble til person
med funksjonshemning eller person
med nedsatt funksjonsevne. Eller hvor-
dan gamlehjem ble til aldershjem til sy-
kehjem til bolig for eldre og til bo- og
rehabiliteringssenter. Man forsgker seg
pa omskrivninger og nye mater 4 si van-
skelige ting pa, men som regel varer det
ikke lenge for de negative konnotasjon-
ene folger etter, som nissen pi lasset.
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PRODUKTER FOR EN BEDRE HVERDAG
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Nir et ord blir negativt ladet, finner vi
pa et nytt. Det blir fort en lang, lang rek-

rende og stigmatiserende, mener general-
sekreteer Mari @vergaard i Psoriasis- og

OG HARD HUD R

bli forarget eller krenket pa andres veg-
ne. Jeg synes det ville veere interessant

ke, sier Hem. / - - Ord kan inkludere og
ey ekskludere Y J
Mer kunnskap 4’ y «/
r:flls{lnf;gizssog;}l iii?ﬁerfrzlz }SIZ% " «Begrepsbruk er vanskelig og utfordrer -
Hnns tap ; oss i hverdagen. Ord og begreper kan FORTO RR, \ Y
dem som blir definert som det. veere inkluderende, men ogsd eksklude- \ \
— Det er en tendens i samfunnet til 4 ! g SPRUKKEN \ \

. . . eksemforbundet (PEF).
4 undersgke hvilke meninger det er om (PEF) Psorit-X Shampoo er en dermatologisk testet Hzelbalsam er en spesialsalve som gir myk og glatt hud pa
ordet «kroniker» blant dem som selv har - Noen identifiserer seg som kronisk syk spesialshampoo til behandling av terr og Psorit-X hender, fatter, albuer, kneer og ellers der du har behov.
en kronisk sykdom eller lidelse. eller funksjonshemmet, andre som en gmfintlig hodebunn, klge, lett psoriasis og lett S Haelbalsam pavirker huden
For en stund siden tok Hem kontakt med kronisk sykdom eller med en funk- eksem. - effektivt og den sare,
med Sprikridet for 4 fi rdd om denne i iqi i Wiy

db i Sjonsnedseﬂ.else' Andre. 'gjen som ingen En klinisk studie av produktet viser at 85% ier hodebunn sprukne og tykke huden
orabruken. av delene. Vi snakker gjerne om kronisk . s dde filfredsstillend forsvinner raskt.
— Sprikridet har jobbet mye med dette. - Helsepersonell som bruker ordet sykdom nér vi snakker om PEFs malgrup- av pasientene oppnadde filirecsshillende -
De har blant annet skrevet en interes- kroniKer mener noKikke noe per, men det er Klart at en kronisk syk- resultater. Egner seg ogsa godt for
sant artikkel om sensitive ord, som lig- neQa.tl.Vt med det, sier dom ogsa kan fore til en midlertidig eller . o S diabetikere. Anbefales
ger pi nettsiden deres’ anbefaler han. medISInprofeSSOF Erlend Hem. Val‘lg nedsatt evne eller muhghet til é «Klgpte denne til min senn som har 100ml PHSS av foﬂeropdufer ! = el

L atopisk eksem i hodebunnen. Den hjalp —
fungere optimalt i samfunnet, og med det —

faktisk og han har prevd massevis av
siampoer. S& han kjgper kun denne og
klzen er helt borte. Anbefales!!!»

en nedsatt livskvalitet. Og det er jo nett-

opp det som er PEFs formal: & sikre god Beste produktet pé markedet, har pravd mange forskjellige,

. - o - livskvalitet fysisk, psykisk, sosialt og ako- 3 i
Tilbakeblikk pa ordet kroniker ol o ornss afopisk _ Torill P Mafhisen NGO CN O AMTIES (504 v e oo e it
eksem, andre hudsykdommer og psoriasis-
e  Det Norske Akademis ordbok dokumenterer ordbruk i bokmal og riksmal. Der er det artritt.
tidligste eksempelet pa kroniker fra 1964. Sek i Nasjonalbibliotekets digitaliserte boker SUPERALLSIDIGE UNIVERSALSALVER

viser likevel at ordet var i bruk i norsk tidligere. Ifalge Sprakradet er det farste sikre treff

pa ordet kroniker i en norsk bok fra 1942. Forslag fil hva salvene kan brukes pé& er basert pa vare kunders uttalelser:

e  Utover pa1950- og 60-tallet er kronikerordet brukt en del, og da primeert i fagbaker eller ¢ Torr og sprukken hud ¢ Lett eksem ¢ Klge og svie
populervitenskapelige baker innen medisin, sosiologi og psykiatri. Ordet ser ut til & ha > ¢ Llindring av munnsér ¢ Lett psoriasis ¢ Torre lepper > .
: P / . . NATURUG -
vert velkjent og godt etablert i fagspraket pa det tidspunktet. Mﬁg&,ﬁ @mme muskler og Motvirke fine ¢ Gnagsar ot by -
e  Spk i avismaterialet pa Nasjonalbiblioteket viser at ordet er betydelig eldre enn man 7 ledd linjer og rynker ¢ Lette forbrenninger
kanskje kunne tro. De eldste treffene jeg finner, er fra 1908, fra avisen Skandinaven, som E— ¢ Torre lepper ¢ Sprukne neglbénd ¢ Og mye, mye mer

kom ut i Chicago i USA pa norsk-dansk (avisen ser ut til & falge dansk rettskriving, som
var sa 4 si identisk med norsk riksmal fram til 1907). Et eksempel er en notis eller
reklame fra Skandinaven 20. mars 1908 der det stér: «Dr. Van Bleck's Behandling har
helbredet nogle af de mest haardnakkede Tilfeelder, som kjendes, helbredet gamle
Kronikere efter 30 og 40 Aars Lidelser, saavelsom alle tidligere Stadier. Hvorfor ikke lade
den helbrede Dem?». Farste sikre tilfelle i en norsk avis utgitt i Norge fra Fremtiden

UTROLIG legger seg som en barriére pa huden for & beskytte det utsatte omradet. NATURLIG trekker mer inn i huden.

Klipp ut og send inn kupongen i dag! Porto er betalt. INGEN ABONNEMENT FORPLIKTELSER! Frakt 69,- (Frakifritt ved kigp over kr 800,-) y

_____________________b__

Antall

(Drammen) 21. mai 1917 Fyll ut kupongen og send inn din bestilling
o . o ) ) . X D Psorit-X Shampoo kr 295,-
e Hvis vi ser pa bruken over tid, virker det klart at ordet gkte i bruk i allmennspraket pa
1990-tallet. Akkurat hva som er grunnen til denne ekningen, er vanskelig a si. Det kan @ Hzelbalsam 250 ml kr-399,-  kr 349,- L —
simpelthen skyldes starre oppmerksomhet rundt helsesparsmal eller sparsmal knytta ADRESSATEN CA
til det & vaere langtidssyk. D Haelbalsam 100 ml kr 265,- Adresser FEE:%EEDWG \
. posten
e  Det er mange eksempler pa at ord som for hadde preg av fagtermer, gar inn i allmenn D UTROLIG universalsalve 50 ml kr 295,-
spraket fordi dgt blir aktualisert av en eller anrlen_ grunn (gode eksem.plernpa det er C] NATURLIG universalsalve 50 ml Kr 295, | e
termer som smittevern, r-tall og kohort, som er gatt inn i dagligtalen det siste aret). Eller
det kan hende at det er blitt mer vanlig & bruke ordet kroniker i stedet for andre ord = Begrepsbrulk ervanskelig.og PAKKETILBUD: I e do9. Posir/sod. Nesco International AS
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Minefelt av begreper

Gar det an & si at en kroniker
er funksjonshemmet?
Seniorradgiver Ingunn
Westerheim i FFO gnsker
seg en bredere debatt for &
ufarliggjere begrepene..

Tekst: Eldrid Oftestad

Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon
(FFO) er paraplyorganisasjonen for
funksjonshemmede, kronisk syke og
parerende. Ifolge seniorridgiver Ingunn
Westerheim i FFO skiller organisasjo-
nen pi ordene funksjonshemming og
funksjonsnedsettelse.

— En funksjonsnedsettelse er noe ved
kropp / psyke som ikke fungerer helt.
Dette kan skyldes sykdom, skade eller
en tilstand man er fodt med. Det kan
handle om bevegelse, syn, hersel, det
kognitive, allergier, dysleksi, autisme,
hvordan man har det psykisk og si
videre. De fleste har eller fir en eller
annen funksjonsnedsettelse i lopet av
livet. For eksempel nedsatt syn eller
nedsatt hersel. Noen funksjonsnedset-
telser gar over etter kort tid, mens andre
lever man med hele livet. Noen kan
avhjelpes med medisinsk behandling
eller rehabilitering.

— Nér man snakker om funksjons-
hemming eller 4 veere funksjonshemmet
handler det mer om at man meter hind-
ringer i samfunnet pi grunn av funk-
sjonsnedsettelsen eller sykdommen man
har. Disse hindringene kan man ofte
gjore mindre eller fjerne helt ved poli-
tiske, skonomiske og juridiske virke-
midler. For eksempel ved 4 gjore det
ulovlig & bygge nye bygninger hvor man
ikke kommer inn med rullestol eller
ha TV-programmer uten teksting, sier
Westerheim.

Hva er innafor?

Hun forteller videre at begreper knyttet
til funksjonshemming og funksjonsevne
er stadig i endring. For var det innafor
4 si handikappet, kropling eller invalid.

— Disse begrepene er de fleste na enige
om at man ber unngi. Deretter kom
det en trend hvor man skulle unnga 4
si «en funksjonshemmet», men at man
heller burde bruke begreper som «men-
nesker med nedsatt funksjonsevne» eller
«personer med funksjonsnedsettelser».
Dette ble anfort av «People-first»-
trenden fra USA og begrunnelsen var at
funksjonshemmingen kun var ett aspekt
ved personen. Na er det en mottrend til
dette i USA, som heter «Say the Word».
Disse aktivistene oppmuntrer oss til &
bruke ordet funksjonshemmet (disabled
pa engelsk). Mye handler nok om iden-
titet og hva / hvem man vil identifisere
seg som.

Vil fjerne stigma
En rekke organisasjoner for mennes-
ker med kroniske diagnoser og syk-
dommer, som Diabetesforbundet,
Psoriasis- og eksemforbundet, Astma-
og Allergiforbundet og Revmatiker
forbundet er medlemmer i FFO. Ifolge
Westerheim er deres diagnoser knyt-
tet til medisinske og kroppslige for-
hold, og noen av dem kan sies & ha
en funksjonsnedsettelse (som ogsé
handler om forhold ved den enkelte).
— De kan ogsd veere (eller bli) funk-
sjonshemmet i enkelte situasjoner, nér
de moter pd hindringer i hverdagen som
hindrer dem i deres utfoldelse. S& disse
begrepene gir litt over i hverandre, men
vi knytter begrepet funksjonshemmet
til de ytre forholdene i omgivelsene
som man stoter pa — funksjonshemmet
er ikke noe man er, men noe man blir i
motet med barrierene i samfunnet. Hvis

du som kronisk syk har behov for til-

- Hvis du som kronisk syk
har behov for
tilrettelegging, spesielle
tiltak pa grunn av
sykdommen, er du kanskje
ogsa funksjonshemmet i
noen sammenhenger?
Foto: Lars Opstad

rettelegging, spesielle tiltak pd grunn av
sykdommen, er du kanskje ogsa funk-
sjonshemmet i noen sammenhenger?
Jeg tror en av grunnene til at kroni-
kerbegrepet er blitt tatt med i formelle
dokumenter i FFO, er fordi mange med
kronisk sykdom ikke foler seg hjemme
i begrepet/gruppa funksjonshemmede.
Mange tenker kanskje pid funksjons-
hemmede som personer som har en
synlig funksjonsnedsettelse, som blinde
eller rullestolbrukere. Kanskje er uttryk-
ket litt stigmatisert? Men er du ikke
funksjonshemmet hvis du pi grunn av
revmatisme, kun kan gi korte avstan-
der eller hvis du pd grunn av celiaki mi
ha spesialdiett?, spor hun. Westerheim
onsker seg en bredere debatt om det-
te i FFO og medlemsorganisasjonene.

— Ved 4 forklare disse begrepene bedre,
kan vi forhipentligvis fjerne noen stig-
ma og ufarliggjere begrepsbruken eller
begrepsforvirringen. For mange er redde
for 4 trakke feil i dette landskapet.

HUDLEGEN HAR ORDET

Nye europeiske
retningslinjer for
behandling av psoriasis

Tekst: Petter Gjersvik, hudlege
og professor ved Universitetet

i Oslo og Seksjon for hudsykdom-
mer, Oslo universitetssykehus

Psoriasis kan ramme i ulik grad. Noen
har lite utslett og har i plager, mens an-
dre har utbredt og uttalt utslett som pa-
virker dagligliv og livskvalitet i betydelig
grad. Behandlingen mi derfor tilpasses
sykdomsgrad og subjektive plager. Det
finnes mange ulike behandlingsmetoder
— fra enkle livsstilsrad til smering med
kremer og salver, UV-behandling hos
hudlege og for dem som er mest plaget:
tabletter, sproyter og infusjoner.

Det er altsi mye & velge mellom. Det
kommer stadig nye legemidler, blant
annet  biologiske
legemidler, som
er svert effektive,
men ogsd svert
dyre. Ulike be-
handlingsformer
har sine forde-
ler og ulemper.
Risikoen for bi-
virkninger kan
variere. Noen pa-
sienter foretrekker
smering, mens an-
dre helst vil unngi
det. Slike avveininger mi gjores av bade
pasient og hudlege. Hudleger ma holde
seg fortlopende oppdatert om hvilke
behandlingsmuligheter som er tilgjen-

gelige.

gruppen»

Nylig har hudleger fra flere europeiske
land gitt sammen om 4 publisere fel-
les retningslinjer for behandling av
psoriasis (1). Forfattergruppen bestar
av til sammen 27 psoriasiseksperter fra

«Anbefalingene er basert pa
en oppdatert, systematisk
innhenting av hundrevis
av forskningsartikler og
inngaende  diskusjoner |

av psoriasis.

14 land og har mettes flere ganger pi
videokonferanser for 4 komme frem
til enighet om valg av behandling for
pasienter med ulike typer og grader
av psoriasis. Fra Norge har overlege
Olav Sundnes fra Seksjon for hudsyk-
dommer ved Oslo universitetssykehus
deltatt og bidratt med viktige innspill.
Anbefalingene er basert pi en oppda-
tert, systematisk innhenting av hundre-
vis av forskningsartikler og inngiende
diskusjoner i gruppen.

Retningslinjene er publisert i tids-
skriftet  Journal
of the European
Academy of Derma-
tology and Vener-
eology (1) og ber
interessere man-
ge, forst og fremst
hudleger, men ogsa
pasienter, pdre-
rende og annet
helsepersonell.
Artikkelen har et
eget avsnitt be-
regnet for pa-
sienter (dessverre kun pid engelsk).
Retningslinjene inneholder rid om valg
av behandlingsform og hvilke hensyn
man ber ta nir pasienten har andre
sykdommer, blant annet hjertesykdom,
overvekt, diabetes, kreft og depresjon.
Hvordan ber gravide eller ammende
kvinner med psoriasis behandles? Hva
med vaksinering? Hvilke behandlinger
er aktuelle ved samtidig psoriasisledd-
gikt? Hvordan skal pasienter folges

1. Nast A, Smith C, Spuls P}, et al. EuroGuiDerm Guideline on the systemic treatment of Psoriasis vulgaris
- Part I treatment and monitoring recommendations. J Eur Acad Dermatol Venereol 2020;34:2461-98.

Rikshospitalet har bidratt i
arbeidet med nye europeiske
retningslinjer for behandling

opp, og hvilke undersokelser skal gjores
underveis? Nar er det aktuelt 4 avslutte
behandling?

Gruppen som har laget retningslinjene,
legger stor vekt pi at alle pasienter mé
vere med i alle beslutninger som ved-
rorer pasienten selv. Dette betyr at legen
ma ta seg god tid til  utvikle et godtlege-
pasient-forhold der pasienten opplever
4 bli tatt pd alvor. Pasienten mi vere
godt informert om sykdommens natur
og prognose og om hvilke behandlings-
muligheter som finnes. Jeg héiper at de
nye retningslinjene vil bidra til norske
pasienter med psoriasis fir den beste
behandling som er tilpasset deres situ-
asjon.

Forfatterne av de nye curopeiske be-
handlingsretningslinjene  oppfordrer
hudlegeforeningene i hvert land til &
utarbeide sine egne anbefalinger til-
passet lokale forhold, slik som finans-
ieringsordninger, eventuelle anbuds-
systemer og refusjonsregler. I Norge
er en arbeidsgruppe nedsatt av Norsk
forening for dermatologi og venerologi
— Hudlegeforeningen — i gang med det-
te arbeidet, og gruppen regner med 4 ha
sitt forslag klart i lopet av véren.

Petter Gjersvik er hudlege og professor
ved Universitetet i Oslo og Seksjon for
hudsykdommer, Oslo universitetssyke-
hus. Han var leder i Hudlegeforeningen i
perioden 2013-19.
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— Styrk systematis
samarbeid med

Flere verktoy i verktoykassen

| februar i fjor fikk atopikere for farste gang tilgang til biologisk
legemiddel. Ett ar etter har de fatt enda etft.

Tekst: Eldrid Oftestad

areorende

| desember i fjor la Regjeringen frem sin pargrendestrategi.
Pargrendesenteret i Oslo savner mer om betydningen av
samarbeid mellom tjenestene og de parerende.

Tekst: Eldrid Oftestad

— Regjeringens parerendestrategi vektlegger anerkjennelse,
omsorg og veiledning av pirerende og det er viktig og bra,
men mindre om betydningen samarbeid med péirerende har
i en tid der parerende har overtatt mange av de omsorgsopp-
gavene som velferdssamfunnet tidligere ivaretok, sier Inger
Elisabeth Hagen, daglig leder ved PIO — Pargrendesenteret
i Oslo.

Hun forteller at i hovedstaden er samarbeid med parerende
blitt betonet hoytved 4 lansere en egen standard for parerende-
samarbeid i alle tjenester.

— Formalet med standarden er 4 sikre at systematisk sam-
arbeid med pédrerende skal vaere en integrert og naturlig del av
all tjenesteyting i Oslo kommune, i kraft av den ressursen
parerende er for sine narmeste og for tjenestene. Pirorende
skal mete et velfungerende og forutsigbart samarbeid, slik at
belastningene reduseres, sier Hagen.

Ifelge Hagen har et godt parerendesamarbeid stor betydning
for brukernes livskvalitet og bedring.

— Forskning har vist at tiltak som retter seg bare mot pa-
rorende ikke har betydning for brukeren / pasientens helse,
det har derimot involvering av og samarbeid med pirerende.
Hvordan parerende skal eller kan involveres, avhenger blant
annet av hvilken rolle de har i en gitt behandlings- og
omsorgssituasjon. Jo sykere den som trenger hjelp er, desto
viktigere er pirerende, og parerende som bor sammen med
den som er syk kan ha en ekstra belastende rolle.
PIO-lederen papeker videre at Regjeringens parerendestrate-
gi har et viktig hovedmal som handler om barn som péireren-
de, og at ingen barn skal métte ha omsorgsansvar for familien.

— Det er vi veldig glad for. I tillegg er vi forneyd med at
PIO-senterets samarbeidsplan med pérerende er omtalt, sier
Inger Elisabeth Hagen.

- Jo sykere den som trenger hjelp er, desto viktigere er parerende, sier
daglig leder Inger Elisabeth Hagen ved PIO - Pararendesenteret i Oslo.
Foto: PIO - Parerendesenteret i Oslo

Eksemskolen nytter

En studie viser at Eksemskolen ved Oslo universitetssykehus
virker positivt pa deltakerne. Studien antyder at tverrfaglig
utdanningsprogram har gunstige effekter pa livskvaliteten til
familien og alvorlighetsgraden og redusere frykten for &
behandle barn med atopisk eksem med kremer eller salver som
inneholder kortison.

Det nye biologiske legemiddelet heter
Olumiant, og det er legemiddelselskapet
Lilly som har produsert det. Til forskjell
fra Dupixent, som er et biologisk lege-
middel som inntas med sproyter, kom-
mer Olumiant i tablettform.

— Hva er spesielt med legemiddelet Olu-
miant sammenlignet med Dupixent?

— I tillegg til at Olumiant har tablett-
formulering, tilhorer dette legemiddelet
den for oss hudleger nye kategorien
JAK-hemmere. Det vil si at effektene av
medisinene starter inni cellen i blodet,
mens ved Dupixent skjer det i blodet
utenfor cellene, forteller hudlege Claus
Lutzow-Holm som driver hudlegeprak-
sis i Oslo med fagnettstedet Huddokto-
ren.no.

Han forteller at han og andre hud-
leger nar har fatt flere verktoy i verktoy-
kassen i behandlingen av de som er hard-
est rammet av atopisk eksem.

JAK-hemmere representerer en ny
type sykdomsmodifiserende legemidler,
og disse legemidlene gir kort sagt ut pa
4 hemme signalveier inne i cellene som
igjen reduserer betennelsen.

Vant anbudet

Indikasjonen for Olumiant er personer
fra 18 ar med moderat til alvorlig ato-
pisk eksem, og i februar ble det klart at
Olumiant vant arets anbud pa biologiske
legemidler mot atopisk eksem.

Ny psoriasismedisin

Beslutningsforum for nye metoder har sagt ja til en ny behandling
av plakkpsoriasis i det offentlige helsevesenet, skriver Dagens
Medisin. Det er legemiddelet Cosentyx (Sekukinumab) til behand-
ling av moderat til alvorlig plakkpsoriasis hos barn og ungdom fra
seks ar, som er aktuelle for systemisk behandling. Cosentyx har i
flere &r veert tilgjengelig for voksne med plakkpsoriasis som er
aktuelle for systemisk behandling og for voksne med psoriasis-

— Dupixent har vi brukt i ett r ng, og
med ytterligere erfaringer fra EU, vet vi
ganske godt hvordan den fungerer. Det
er begrenset med bivirkninger, si vi er
trygge pé at pasienter kan std pd medisi-
nen i lang tid. Naturlig nok vet vi ikke sa
mye om bruken av Olumiant i behand-
ling av atopisk eksem, men vi vet like-
vel en del om den siden medisinen har
vert brukt i behandling av revmatoid
artritt 1 Norge siden 2017, og det fore-
ligger jo god dokumentasjon i vitenska-
pelig litteratur. Olumiant har noe mer
bivirkninger enn Dupixent, men de er
behover ikke av den grunn vere alvor-
lig. Dessuten vil det vere lettere 4 slutte
med Olumiant, siden det en kommer
piller som innebaerer rask eliminering
ut av kroppen. Kanskje det kan veere et
legemiddel som pasienten kan bruke litt
til og fra, mens Dupixent er et legemid-
del man kan bruke hele tiden?

— Men det stemmer at Dupixent kan gi
bivirkninger i oynene, ikke sant?

—Ja, 15-30 % som bruker Dupixent
har opplevd bivirkninger i oyene.

— Det er hyggelig at det endelig er
blitt flere behandlinger tilgjengelig for
pasienter med atopisk eksem. Hvorfor
har det tatt si lang tid?

— Min refleksjon rundt dette er at
atopisk eksem har veert en vanskelig nott
i knekke. Det har vart snakk om
JAK-hemmere tidligere, men det har

veert vanskelig 4 finne ut. Si det har veert
en trang fodsel. Kanskje Dupixent er et
bredere legemiddel- da det ogsa er aktu-
elt mot astma, men Olumiant vil vaere et
fint supplement. Og nar vi ni ogsa far
Olumiant, vil vi f4 nye erfaringer som vil
veere nyttig for 4 kunne tilby flere pasi-
enter god behandling, sier Lutzow-
Holm.

Biotilsvarende legemidler

Det nye anbudet pi de sikalte TNF-
BIO-legemidlene som ble implementert
1. februar i 4r, berorer ikke bare pasienter
med atopisk eksem, men ogsé pasienter
med psoriasis, psoriasisartritt og hidra-
denitis suppurativa (HS). Endringene
gjelder forst og fremst nye biotilsvarende
legemidler med virkestoftfene adalimu-
mab, etanercept og infliksimab.

I ar som i fjor foreligger det to inn-
kjopsavtaler for medisiner til syke-
husene. Den ene avtalen er for Helse
Midt-Norge og Helse Vest og den andre
for Helse Ser-@st og Helse Nord. De to
avtalene er helt like for diagnosene
psoriasisartritt, hidradenitis suppurativa
(HS), atopisk eksem og psoriasis.

Studie om psoriasis og diett

artritt. Det er legemiddelfirmaet Novartis som produserer dette

legemiddelet.

Har du psoriasis og ensker du & ga ned i vekt? Da er NTNU og St.
Olavs Hospital i Trondheim interessert i & hare fra deg. De trenger
deltakere til en studie om & underseke hvilke effekter vektned-
gang har for psoriasissykdom i form av livskvalitet, alvorlighets-
grad (PASI) og molekyleere markarer. Forskerne ansker deltakere
med plakk-psoriasis, kroppsmasseindeks (BMI) over 27 kg/m2, og
er mellom 18 og 70 ar og er ellers friske.

Er du interessert i & delta i denne studien og vil ha mer informasjon?
Da kan du ta kontakt prosjektleder Beathe Sitter pa telefon: 99 024
180, eller epost beathe.sitter@ntnu.no
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Nar bade huden
og leddene

ramimes

Psoriasisartritt (PSA) er ssmmensatt.
Malin Landro Angeltveit fikk sykdommen som ettaring
Av og til kunne ikke Sigvart Dagsland ga skikkelig.

En verden uten immun- og betennelsessykdommer.
Det er var visjon.

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

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

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

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

Les mer pa www.janssen.com/norway/

o
Janssen-Cilag AS Postboks 144, NO-1325 Lysaker, Norway ' |
Tel +47 2412 65 00, Fax +47 2412 6510, www.janssen.com/norway Ja nssen Immuno Ogy
PHARMACEUTICAL COMPANIES OF geiwwmage‘%m/m
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Den sammensatte
sykdommen
psoriasisartritt

| motsetning til andre revmatiske sykdommer, er
psoriasisartritt en sammensatt sykdom som kan arte seg
pa mange forskjellige mater. Derfor er det vanskelig & gi

standardisert behandling.
Tekst: Mediaplanet / Marte Frimand

Psoriasisartritt (PsA) er en autoimmun
sykdom som gir betennelse, smerte,
hevelse, smhet og nedsatt bevegelse i
leddene. PsA er blant de vanligste ledd-
gikt-sykdommene. Man regner at mel-
lom to til sju per 1000 voksne har PsA.
— PsA debuterer i forskjellige aldere,
men den kommer vanligst i 40-drene,
sier Karen Minde Fagerli, revmatolog og
forsker ved Revmatologisk avdeling pa
Diakonhjemmet Sykehus i Oslo.

Psoriasis og leddbetennelse

PsA er en sykdom som bestir av hud-
sykdommen psoriasis og leddbeten-
nelse. De aller fleste har allerede kjent
psoriasis nir de far leddsykdommen. En
liten andel pa rundt ti prosent, fir psori-
asis i etterkant.

— 15 prosent vet ikke at de har psori-
asis nar de fir leddsykdommen. Men vi
oppdager den nir vi underseker pasienten.
Kanskje har de bare litt i hodebunnen
og i eret, sier Fagerli.

Elementer fra flere sykdommer

Det er stor variasjon i alvorlighetsgraden
av sykdommen, og det er forskjellig
hvilke deler av kroppen som blir affisert.
Dette kan ogsa endre seg i lopet av for-
lopet og det kan oppstd nye elementer
av sykdommen.

— PsA har gjerne elementer fra flere av
de andre leddsykdommene. Noen fir
smerter og hevelser i leddene i hendene
som ved revmatoid artritt, noen fir
smerter i ryggen som likner Bekhterevs.
Enkelte fir smerter i de store leddene
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som hofter og kner, og noen fir smerter
og betennelser i senefester, gjerne da i
akillessenen, sier Fagerli.

Rundt halvparten far daktylitt, sakalt
polse- eller tifinger, en gang i lopet av
sykdomsforlepet. Man ser ogsa en sam-
menheng mellom PsA og noen tarmsyk-
dommer, samt regnbuehinnebetennelse i
oyet. I tillegg far en del fatigue og sevn-
problemer.

Tverrfaglig oppfoelging
Siden PsA er en sammensatt sykdom,
trenger mange oppfelging av flere spesia-

«Sykdommen er sd
sammensatt og for-
skjellige fra pasient
tilpasientatmanistarre
grad ma skreddersy
behandlingen for hver
pasient»

lister. Fagerli forteller at revmatologen
tar seg av de revmatologiske manifesta-
sjonene.

— Vi henviser til andre spesialister,
som for eksempel hudlege ved behov og
vi diskuterer ofte med behandler i annen
spesialitet ved valg av behandling, sier

Fagerli, og legger til at noen pasienter
kan oppleve at de faller mellom to stoler:

— Likevel opplever jeg i hovedsak sam-
arbeidet med andre medisinske spesial-
iteter som godt. Vi samarbeider ogsi
godt med andre yrkesgrupper som som
fysio- og ergoteraput, og vurderer fort-
lopende om pasienter har behov for
dette, sier hun.

Ifelge Fagerli er det vanskeligere & gi
standardisert behandling ved psoriasis-
artritt.

— I motsetning til revmatoid artritt,
der sykdommen gjerne forleper likt, og
man har et standardisert behandlings-
opplegg, er det vanskeligere 4 gi standard-
isert behandling ved PsA. Sykdommen
er si sammensatt og forskjellige fra pasi-
ent til pasient at man i sterre grad ma
skreddersy behandlingen for hver pasi-

ent, sier hun.

Malstyrt behandling
PsA er en kronisk sykdom. Derfor er
milet med behandlingen 4 bedre livs-
kvaliteten til pasienten. Treat-2-target
(T2T) er et begrep som brukes om mal-
styrt behandling der malet er & holde
sykdommen i dvale eller i lav aktivitet.
— For heyt blodtrykk og diabetes, hvor
dette forst var introdusert, er dette rela-
tivt enkelt fordi en har et tallfestet mal
for blodtrykk eller langtidsblodsukker.
Ved revmatologiske sykdommer, finnes
det ikke et enkelt mal som beskriver syk-
domsaktiviteten. Derfor har det vert
laget sammensatte mél som inkluderer
elementer av selvrapporterte mal, klinisk

undersokelse og blodproveverdier som
en setter sammen til en tallverdi, sier
Fagerlig.

Hun forteller ogsa at ved selvrappor-
terte mél, rangerer pasienten selv hvor-
dan de har det. For eksempel hvor mye
smerte eller fatigue de har pd en skala fra
0 il 100.

Verdien av maleverktoy

DAS28 er det mest veletablerte T2T-
malstyrte behandlingsopplegget for
pasienter med revmatiske sykdommer.
Dette behandlingsopplegget er ogsa mye
benyttet i studier for PsA-pasienter, men
ifolge Fagerli, er dette kun et godt nok
mél for pasienter der svert mange ledd
er betente.

— For 4 vurdere pasienter med andre
sykdomsuttrykk pé en god mate, har det
vert utviklet flere sammensatte maile-
verktoy som PASDAS, MDA, CPDAI
og DAPSA. Disse er tidkrevende 4 utfore
bade for pasienten og legen, og vurderer
ikke alle onskelige elementer, sier revma-
tologen.

— Det er en pégiende diskusjon om
det i det hele tatt er hensiktsmessig 4 for-

PsA og koronavaksine

Er det trygt for pasienter med psoriasisartritt (PsA) & ta koro-
navaksine? Norsk revmatologisk forening, en fagmedisinsk
anbefaler alle med revmatisk sykdom til & ta koronavaksine.

Les mer om koronavaksinene pa s. 6-7

soke 4 mile alle potensielle sykdoms-
uttrykk i et enkelt mél ved PsA, eller om
vi mi bruke flere separate mal. P4 nave-
rende tidspunkt er det ingen klar enighet
om hvilket eller hvilke mil som er best 4
bruke for 4 styre behandlingen, men det
pagar forskning med mal om & avklare
dette, sier hun videre.

Nye retningslinjer

I var kom den europeiske revmatologi
organisasjonen (EULAR) med nye an-
befalinger for behandling av PsA. Norsk
revmatologisk forening har laget norske
anbefalinger som jevnlig blir oppdatert
blant annet pa bakgrunn av europeiske
anbefalinger.

— De nye anbefalingene er ikke revolu-
sjonerende, men det er noe nytt, spesielt
rundt hvilken biologisk behandling som
er anbefalt enkelte pasientgrupper, sier
Fagerli.

Denne artikkelen er laget av kommunikasjons-
byraet Mediaplanet og har vert publisert i
annonsebilag og pa nettsiden Altomdinhelse.no.

Fortsett behandlingen

P4 Diakonhjemmet sykehus i Oslo jobber flere av landets fremste eksperter pa
behandling av inflammatoriske revmatiske sykdommer som psoriasisartritt
(PsA). Ifalge sykehusets fagmilje finnes det per i dag ikke kunnskap som vil si at
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- 15 prosent vet ikke at de har psoriasis nér de
far leddsykdommen, forteller Karen Minde
Fagerli, revmatolog og forsker ved
Revmatologisk avdeling p& Diakonhjemmet
Sykehus i Oslo.

Foto: Eldrid Oftestad

pasienter skal stoppe eller trappe ned immundempende behandling. Dette skriver
sykehuset pa sin nettside med informasjon om koronaviruset til pasienter med

inflammatorisk revmatisk sykdom.

«Det skal ikke veere slik at
pasienten ved tilfeldigheter
far riktig informasjon»

Da Malin Landro Angeltveit ble mor som 20-aring fikk
hun lite informasjon og oppfalging fra helsevesenet

angaende medisinering og svangerskap.

Tekst: Lill Due, kommunikasjonsansvarlig

i Spondyloartrittforbundet Norge

harer pé pasientens

»§ - Jeg savner leger som
l behov, sier Malin Landro
4

' Angeltveit om det & bli

TRY
i N
4 mor og ha revmatisk
* sykdom.
~ . '% Foto: Lill Due
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Malin Landro Angeltveit (26) fra Sotra
utenfor Bergen har siden tidlig barn-
dom levd med bade psoriasis og psori-
asisartritt (PsA). Allerede en uke etter
hun ble fedt fikk Malin hudplager, og
fikk diagnosen psoriasis som ettiring.
Psoriasis er en kronisk hudsykdom, der
sar og flekker dekker store omrader av
huden.

— Sérene kommer og gir i perioder,
og dekker spesielt armer og bein. Det er
en autoimmun sykdom, og blusser
gjerne opp ndr jeg er stresset eller har
det dirlig med meg selv. Nar det er kaldt
ute kan det ogsi danne seg flere sir, spe-
sielt om vinteren, forteller hun.

Toff ungdomstid

Fra 6-arsalderen oppstod det ogsa smer-
ter og hevelser i ledd, som fingre og ter.
Spesielt pd ungdomsskolen oppsto det
problemer med hudsykdommen. Hun
ble utestengt og mobbet pid grunn av
den. Hun preovde 4 gjemme seg bort i
store kleer og holdt seg mye for seg selv.
Forst da hun var 18 ér ble hun tatt pa
alvor og fikk diagnosen psoriasisartritt
(PsA) — da hun oppsekte lege péd grunn
av en hoven ankel.

—Jeg hadde mye smerter i barndommen
og ungdomstiden. Huden min var hardt
angrepet av psoriasis, og det var toffe ar
pa ungdomsskolen. Samtidig hadde jeg
mye vondt i ulike ledd. Det var veldig
frustrerende 4 ikke fi en artrittdiagnose
ilopet av alle de arene. Dermed ble det
en lettelse 4 fi en diagnose og medisine-
ring for leddbetennelsene.
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Ung mor

Som kvinne i fruktbar alder fikk ikke
Malin noe informasjon fra revmatolog,
eller annet helsepersonell, om svan-
gerskap og medisinbruk nir man har
inflammatorisk revmatisk sykdom. Da
hun som 20-4ring oppdaget at hun var
gravid, var hun over halvveis i svanger-
skapet. Hun hadde ikke hatt mistanke
om graviditeten. Legen skjonte at hun
var gravid da hun hadde en rentgen-
undersokelse i forbindelse med PsA-
sykdommen. Da fikk hun beskjed fra
legen om 4 slutte med medisinene hun
brukte.

— Jeg var i kjempefin form gjennom
store deler av svangerskapet. Jeg folte
meg bedre av sykdommen, med min-
dre smerter og leddplager. Men seks
méneder etter fodselen snudde det, og
leddsykdommen ble mer aggressiv enn
den noen gang hadde veert, forteller hun.
Malin fikk beskjed om at hun ikke kun-
ne bruke medisiner i svangerskapet og
i ammeperioden. Hun hadde hapet at
hun kunne fi behandling som kunne
redusere smerter og stivhet, og dermed
kunne ta seg bedre av babyen, men det
var det ingen muligheter for, fikk hun
vite.

— Heldigvis fikk jeg god hjelp av forlo-
veden min og familien min. Med god
stotte av de rundt meg, og en snill baby,
sa fungerte hverdagen til tross for at jeg
var veldig darlig.

Manglende informasjon ,
Tre ar etter forste barn fikk Malin et

Malin storifives som mamma til de to guttene sine.
Foto: Privat

barn til, og svangerskapet forverret syk-
dommen hennes helt fra starten av. Hun
fikk hevelser i ledd, vann i kroppen og
mye smerter. Igjen fikk hun beskjed om
at hun ikke kunne bruke medisiner mot
revmatismen under svangerskapet, for-
uten NSAIDs-produktene diklofenak
(Voltaren) og ibuprofen (Ibux etc).

Pi helsestasjonen med det yngste bar-
net fikk Malin en brosjyre om det 4 vaere
forelder med revmatisk sykdom. Det var
en fin brosjyre med nyttig informasjon,
men Malin skulle gjerne onsket mer
informasjon om selve graviditeten i
forhold til diagnosen sin. Det var forst
i forbindelse med et intervju angiende
en sak om forholdet mellom pasient og
lege, at Malin ble spurt om hun ikke
visste at det fantes medisin mot psoria-
sisartritt. Hun fikk da vite at det er me-
disiner som man kan benytte mens man
er gravid.

— Det visste jeg jo ikke. Forst da fikk jeg
vite at det fantes medisiner mot revma-
tisk sykdom, som fint kunne kombine-
res med svangerskap og amming. Jeg
forstar ikke hvorfor jeg ikke fikk denne
informasjonen tidligere, sier Malin for-
tvilet.

Tross denne nye kunnskapen er hun
fortsatt uten god medisinsk behandling
per i dag. Hun har spurt revmatologen
om hun kan benytte biologisk medi-
sin, men har fatt beskjed om at hun er
sd ung, og i fruktbar alder, at hun ikke
bor bruke biologisk medisin enni.
Malin undrer seg over at hun ikke kan
bruke denne formen for medisin, som

har hjulpet sd mange.

—Jeg er utmattet og har smerter, og bio-
logisk medisin kunne ha hjulpet meg.
Jeg har hatt noen tunge runder med
revmatologene, og foler at jeg ikke blir
tatt pd alvor. Jeg savner leger som herer
pa pasientens behov, sier hun.

Planlegge dagen

Som smébarnsmor og yrkesaktiv har
Malin et hektisk liv. Hun er utdannet
hudpleier, og jobber i en hud- og fotsa-
long i Knarvik utenfor Bergen. Hennes
strategi for & mestre hverdagen er god
planlegging. Hun forteller at hun prover
4 bruke god tid om morgenen, s langt
det lar seg gjore, si hun far tid til 4 teye
og ta det litt rolig. Resten av dagen er
tullpakket, og hun og samboeren deler
pa plikter og oppgaver hjemme.

— Med jobb og barn pi to og fem ér
gar dagen i ett. Jeg onsker 4 ha energi
til familien min. Jeg har erfart at det er
nyttig 4 planlegge dagen godt. De dage-
ne jeg vet at det skal veere mye aktivitet
legger jeg inn pauser med hvile. Jeg er
avhengig av gode rutiner for 4 fungere,
forteller hun.

Hvis hun ikke fir tatt pauser i lopet av
dagen, sovner hun gjerne samtidig med
barna om kvelden.

— Noen ganger er det best & bare holde
det géende, for nar man legger seg ned
kjenner man pi slitenheten, sier hun.

Engasjert i PEF-ung

Malin har i mange ir vert engasjert i
PEF-ung, som er ungdomsorganisasjo-
nene til Psoriasis- og eksemforbundet.
Hun er leder i PEF-ung Bergen, vara i
sentralstyret til ungdomsorganisasjonen
og leder i artrittutvalget i hovedorgani-
sasjonen PEF.

PEF-ung jobber med 4 nd ut med kunn-
skap om psoriasis, PsA, atopisk eksem
og andre hudsykdomer til unge men-
nesker. I tillegg til kunnskap om egen
diagnose, formidler de ogsa informasjon
om ting som pasientrettigheter, NAV,
hjelpemidler, behandling og mestring av
kronisk sykdom.

PEF-ung inviterer ogsa til arrangemen-
ter knyttet til ulike temaer rundt diag-
nosene. Der kan man bli kjent med an-
dre unge i samme situasjon og utveksle
erfaringer. Hun mener det er nyttig 4
kunne treffe andre med samme utfor-
dringer, og synes det er godt & snakke
med andre som har de samme diagno-
sene som henne.

— Jeg har blitt veldig engasjert i PEF-
ung. Det gir meg mye 4 kunne hjelpe
andre, vi er jo alle i samme bit. Jeg har
fatt mange nye venner, og opplevd mye
fint i ungdomsorganisasjonen, sier hun.
Malin anbefaler alle & melde seg inn i en
pasientforening, og delta pd bade kurs
og arrangementer med ulike aktiviteter.
Mange unge sliter med selvbildet nir de
opplever at kroppen ikke spiller pa lag,
og at det er vanskeligere 4 utfere akti-
viteter enn for. Malin forteller at mange

«Mine erfaringer rundt
graviditet og sykdom er at
manmafinneinformasjon
selv og oppseke hjelp pa
egenhand, og sann skal
det jo ikke vaere»

far tilbake troen pa seg selv gjennom 4
preve ut og mestre nye aktiviteter, og
teste grensene sine sammen med andre.
— Gi ut av komfortsonen, men bruk god
tid pa 4 utvide den. Litt etter litt vil du
oppleve 4 mestre nye ting, og komfort-
sonen blir sterre. Og det hjelper 4 tenke
positivt, sier Malin.

Krav pa informasjon

Gjennom  organisasjonsarbeidet ~ far
Malin ogsa ekt kunnskap om diagno-
sene de fronter, og informasjon om hva
som skjer pd forskningsfeltet. Denne
kunnskapen vil hun bruke til & vere
med pa 4 pavirke ulike etater, og ensker
i jobbe for at foreningens diagnoser blir
bedre hort. P4 den miten kan hun ogsa
gi en stemme til forskningen. Gjennom
samarbeid med andre pasientforeninger
har hun ogsa troen pa at det gir an &
gjore en forskjell for pasientene.

— Mine erfaringer rundt graviditet og
sykdom er at man ma finne informasjon
selv og oppseke hjelp pa egenhind, og
sann skal det jo ikke veere. Dette er in-
formasjon vi har rett til 4 fa fra dem som
behandler oss. Den mé ni bedre ut til
alle unge med kronisk sykdom. Det skal
ikke vere slik at pasienten ved tilfeldig-
heter far riktig informasjon, sier hun.
Malin oppfordrer andre som sliter med
4 fi god nok informasjon til 4 ikke gi
opp.- Selv har hun opplevd & matte mase,
og likevel ikke bli lyttet til fra helseve-

senet.
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— Det er viktig 4 bli hert og bli tatt pa
alvor, slar hun fast.

Onsker flere barn

Til tross for kronisk sykdom og smerter,
bade for, under og etter fadslene, er ikke
Malin skeptisk til det 4 bli mor. Hun
forteller at hun slet med angst, depre-
sjon og darlig selvtillit pd grunn av alle
de kroppslige plagene i ungdomsare-
ne. Hun folte lenge at ingen ville veere
venn med henne, klemme henne, eller
veere kjeresten hennes pd grunn av ut-
seendet. Da hun skulle bli mor var det
imidlertid noe inni henne som endret
seg. Gjennom 4 skulle ta vare pi og st
opp for et lite barn, matte hun ferst bli
glad i seg selv. Ved 4 jobbe med sitt eget
selvbilde, og slutte & bry seg om hva an-
dre tenkte om henne, kjempet hun seg
til bedre selvtillit. Ni tor hun 4 veere seg
selv, uten 4 skjule utseende sitt, og viser
fram bade armer og bein uten 4 dekke til
sar og flekker fra psoriasis.

— Ved 4 drite litt mer i eget utseende vil
jeg ogsé leere barna mine 4 bli trygge pa
seg selv, sier hun.

Malin stortrives som mamma til de to
guttene sine, og vil gjerne ha en stor
familie. Med bedre tilgang pa informa-
sjon og riktig behandling héper hun pi
4 kunne gjennomfere eventuelle svan-
gerskap og barselperioder uten for mye
smerter neste gang.

— Den gleden det er 4 fa barn, det er
uansett verdt alle smertene! Jeg har
absolutt lyst pa flere barn, avslerer hun
med et stort smil.

Denne artikkelen er hentet fra Spondylitten nr. 4
2020, som er medlemsbladet til
Spondyloartrittforbundet Norge.

Mer informasjon om PEF-ung finner du pa PEF-ung-
sidene pa s. 42-44,

#foreldredrommen

Undersekelser viser at revmatikere opplever uro og us
men er satt i gang for a tilby mer kompetanse til denne ¢

-Med kompetanse og stotte fra helsepersonell og gjennc
informasjon fer, under og etter svangerskapet.

-| sosiale medier finner du informasjon om kampanjen u

-Spondyloartrittforbundet Norge, BURG, Norsk Revmatik
dommer (NKSR) og legemiddelfirmaet UCB Pharma star

Kilde: Spondyloartrittforbundet Norge



vennsk

Det tok mange ar for Sigvart Dagsland fant det som hjalp best mot psoriasisartritt.
- Revmatologien var det som funket best, men jeg opplever at revmatologene 0gsa

har forstaelse for at kost er viktig, sier han.

Det tok 24 ar for Sigvart
Dagsland fikk medisinen

som virkelig hjalp. Sangeren
foretrekker a se pa sin
psoriasisartritt som en brysom
venn.

Tekst: Eldrid Oftestad
Foto: Hans Fredrik Asbjernsen

— Forst kalte legene det Reiters syn-
drom. Men den diagnosen ble etter
hvert avskaffet, angivelig fordi Reiter
var nazist, forteller sanger og latskriver
Sigvart Dagsland (58) fra Stavanger.
Ifelge Store medisinske leksikon er en

26 HUD & HELSE 1/2021

tilstand som kjennetegnes av artritt
(leddbetennelse), oyebetennelse  og
betennelse i urinreret. Det er ogsa kjent
som reaktiv artritt. Det er et begrep som
brukes for 4 beskrive hele spekteret av
infeksjonsutlgste artritter. Og det stem-
mer som Sigvart Dagsland forteller.
Opphavsmannen Hans Reiter var gan-
ske si riktig et hoytstiende medlem av
det tyske nazipartiet og gjennomforte
krigsforbrytelser under Andre verdens-
krig. Av den grunn brukes sjeldent Rei-
ters syndrom, skriver professor Erlend
Hem i en artikkel i Tidsskrift for Den
norske legeforening.

Selv om det ikke var Reiters syn-
drom Sigvart var rammet av, var det
i hoyeste grad leddgikt. Og spesielt

T
-

gikk det utover det ene beinet hans.

— Vieske kom ut og beinet ble stivt. Jeg
ble operert, men beinet var fortsatt stivt,
sier han.

I begynnelsen av 90-tallet fikk han
diagnosen psoriasisartritt, som er en
spesiell type artritt som ofte opptrer i
sammenheng med psoriasis. Og omtrent
hvert fjerde ar far Dagsland psoriasis.

— Psoriasis er en gjest hvert flerde ir,
men det var leddgikten som satte meg
ut. Det reduserte energien og det ene
kneet ble et stort problem for meg.

Pa turné med Tomboy

Den folkekjere artisten Sigvart
Dagsland har utgitt 20 soloalbum og
solgt over 500 000 plater. Han har mott-

tatt flere priser, som for eksempel
Proysenprisen i 2009 og vert nominert
til Spellemannprisen flere ganger.1 1990
vant han Spellemannprisen for albumet
«Alt eg sigr. I fjor hest deltok han i
jubileumssesongen av TV-programmet
«Hver gang vi metes» pi TV2, og han
var ogsd med i programmet i 2014.

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

Men vi ma tilbake til 80-tallet, neermere
bestemt 1986. Da var korist Dagsland
pa turné med bandet Tomboy fra Askay
utenfor Bergen. Det var da han for forste
gang kjente leddplagene.

— Jeg ble darlig over natten, fikk
smerter i hoftene og i brystbeinet. All-

menntilstanden var dirlig, men jeg var
ung og tenkte ikke over det. Hvis jeg
hadde tatt dette fortere pa alvor, hadde
kanskje sykdomsbildet vaert noe annet.

Sigvart tror ikke det er flere grunner
til at det tok sa lang tid.

— Jeg er angrepet av det & vere lett til
sinns, og derfor har kanskje problemet
vert at jeg har dvelt for lite med plag-
ene. For jeg har helt klart hatt et stort
problem. Leddsmertene pleide 4 komme
i bolger, og det varte i ti-tolv dager av
gangen. Av og til kunne jeg ikke gi
skikkelig, og jeg ble tappet for energi.
Men jeg ba ikke om hjelp da, jeg var for
stolt til det.

— Huvordan klarte du & gjennomfore
turneer og konserter?

— Huvis det var vondt, brukte jeg krakk
pa scenen. Men jeg ba ikke om rullestol
pa flyplassen. Jeg ville ikke at sykdom-
men skulle definere meg. Men én gang
var det si vondt at jeg mitte veere igjen
pa hotellet. Jeg hadde ofte vondt i kneet
pa kveldene, men denne gangen var det
veldig mye vann i det. Jeg tror det var
omtrent to desiliter. Nér jeg ser tilbake i
dag pi dette, tilte jeg nok mer enn jeg
skulle.

Etterforsket sin sykdom

Da han etter hvert fikk diagnosen psori-
asisartritt pd 90-tallet, ble han satt pi
ulike medisiner som var tilgjengelige pa
den tiden.

— Jeg gikk pa tablettene de hadde da.
Selv om det hjalp litt, gikk det utover
magen, forteller Sigvart.

Selv om han gikk pi medisiner, ville
han finne koden til sykdommen. Han
gikk i gang med en etterforskning.

— Jeg var helt overbevist om at jeg
kunne spise sykdommen vekk, og jeg
forbannet meg pa at jeg skulle klare
dette. Jeg gikk pd ulike kurer, alt fra
blodtypedietten, potetvannkur til andre
dietter. Jeg merket at det hadde noe for
seg, jeg var i rett landskap. Jeg kuttet ut
ris, poteter og pasta, og det hjalp veldig.
Det reduserte plagene med 50 prosent.
Jeg fjernet sukker, det var nok det vik-
tigste. Jeg lag merke til det begynte 4 klo
nar jeg inntok store mengder farin. Jeg
merket at her var det noe. Jeg ble merk-
bart bedre, men ikke helt frisk.

I tillegg til 4 prove ut ulikt kosthold,
sokte han til det alternative. Der fant
han meditasjonen.

— Ved siden av kone og barn, er med-
itasjon det beste som har skjedd meg.
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Det handler om tid og oppmerksomhet,
og det er fantastisk. Det gir mental like-
vekt. Meditasjonen gir overvikenhet og
oppmerksomhet om hva jeg ikke skal ha
i kroppen, pi hva som ikke er godt nok
for meg. Meditasjon er som 4 gi i fjellet
i tre dager, og si setter du deg ned og
finner ut av hva du skal gjere. Det har
noe med 4 rense sinn og kropp. Det
opplever jeg er sundt.

— Huvor ofte mediterer du?

— Hver dag, og det trenger ikke veere
mer enn et kvarter eller 20 minutter.

Men Dagsland er tydelig pd at verken
meditasjon og kosthold har tatt vekk
sykdommen.

— Det er mer som et tilleggsopplegg.

Biologisk medisin
Det som virkelig hjalp Sigvart, fant han
hos revmatologen pa Haukeland syke-
hus i Bergen i 2010.

— Da ble jeg satt pa en biologisk
medisin, Enbrel. Jeg ble helt fin over
natten. Det var en skikkelig Jesus-effekt
med den medisinen.

I dag setter han medisinen selv.
Samme ér skiftet han det vonde kneet.

«Det var en skikkelig Jesus-
effekt med den medisinen»

Men selv om han begynte pi biologisk
medisin, fortsatte han & vare opptatt av
kosthold og meditasjon.

— Hele veien — jeg har gjort det jeg
har tenkt hele veien. Revmatologien var
det som funket best, men jeg opplever at
revmatologene ogsi har forstielse for at
kost er viktig. De har bare ikke funnet
noen klare fellestrekk som gjelder alle
pasientene. Siden jeg gir pad de medisi-
nene jeg gjor, har jeg vert ofte pa Hau-
keland. Og det har vart positivt og god
kommunikasjon.

Sigvart har ogsa veert hos hudlege for
sin psoriasis.

— Men det er ikke psoriasis som har
veert problemet for meg, si det har vert
forst og fremst revmatologene jeg har
gatt til. Jeg har tenkt at forskningen og
medisinen var det som hjalp mot syk-
dommen, men jeg tar ogsd med meg
erfaringen som jeg har fitt gjennom
kosthold og meditasjon.

Og med lang fartstid pa sykehus er
det likevel noe han ikke helt skjonner.

>
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FAMILIELIV

[ fior hast deltok den folkekjeere artisten i jubileumssesongen av TV-programmet «Hver gang vi
mates» pd TV 2. Han var ogsd med i programmet i 2014. Her er gruppebilde fra jubileumssesongen.
Foto: Vegard Breie / TV 2

— Det settes gjerne ut saft og vafler i
gangen! Der ligger noe av problemet,
tenker jeg. Sukker er kilde til mange
helseplager og ikke minst vektproble-
mer. Sukker er ikke bra i lengden.

— 8d det blir ikke saft og vafler pi deg
pa sykehuset?

— Nei, det gjor ikke det.

Den viktige beslutningen

Pi slutten av 90-tallet tok Sigvart en

beslutning. P4 den tiden var han ofte

syk, og det s ektefellen Karoline Kriiger.
— Vi skulle pa besek, men Karoline si

«Jeg har tenkt at forskningen
0g medisinen var det som
hjalp . mot  sykdommen,
men jeg tar ogsa med meg
erfaringen som jeg har
fatt gjennom kosthold og
meditasjon»

at jeg var altfor darlig til det. Karoline sa
at jeg matte si fra til henne og andre hva
dette var.

Noe gikk med andre ord opp for Sig-
vart.

— Sann er det og dette mi jeg ta hen-
syn til. Jeg hadde ikke tatt hensyn til
kroppen min tidligere, si dette ble en
veldig viktig beslutning for meg. Jeg tror
mange tiler for mye for lenge, jeg har
snakket med andre som gjor det. Vi er
litt seige. Men denne erkjennelsen er
viktig, tenker jeg.
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Dagsland forteller at han tror det er
lurt 4 veere delaktig i sykdommen sin.

— Jeg tror det er lurt & unnga 4 se pi
sykdommen som noe dritt som er blitt
pafort meg som en fiende. Jeg ser pi
sykdommen mer som en brysom venn
som jeg ma leve med og finne ut av. Det
tror jeg var for meg en forandring.
Karoline sa til meg: «Jeg ser du er dar-
lig». Det handler om 4 ikke fornekte
det. Som Alexander Kielland.

Han viser til et annet kjent bysbarn
fra Stavanger, forfatter Alexander Kiel-
land. Han hadde sevnapne. — Det var
muligens derfor han skrev romanene
sine i en kort periode pa tolv ar. Jeg
leste et sted at han beskrev sykdommen
som en «stille losjerende i kroppen».
Det er masse i livet som vi meter pa
som det kan vere lurt 4 klare 4 bli venn
med. Men det er ikke det samme som &
si at det er en mening i det & bli syk.

Helt ok
Han begynte ogsa 4 tenke at det er ok
a veere syk.

— For tenkte jeg at jeg ikke er syk og
ikke kronisk syk. Jeg ville ikke dyrke den
tanken. Siden den tid har jeg tenkt at
det er viktig 4 erkjenne seg det 4 ha en
kronisk tilstand. Og det er lurt & sette
seg ned 4 snakke med andre om det.
Snakk med familie, venner og pé jobb,
fortell at du har denne sykdommen og
dette er begrensningene det medforer.
Da tar du eierskap til sykdommen.

Han understreker at han bare har
mott forstielse nir han har fortalt om
plagene sine.

— Jeg tror at nar det ikke er forstaelse,

handler det ofte om at folk ikke vet
hvordan du har det.

— Hvis du som barn opplever lite forsti-
else, kan det kanskje vere vanskelig d tenke
slik?

— Hvis du har vonde opplevelser fra

«Jeg ser pa sykdommen mer
som en brysom venn som jeg
ma leve med og finne ut av»

barndommen, er det si klart helt reelt.
Da er det viktig 4 ta det opp og kanskje
soke profesjonell hjelp. Jeg har inntrykk
av at leerere pa skolen i dag er flinke til &
skape forstéelse nar elever blir syke. Den
ene datteren min opplevde & fi lam-
melse i halve ansiktet en gang. Da valgte
hun i samrdd med lereren & sti foran
klassen og fortelle hva det var. Det &
veere dpen kan ogsd veere en gave. Jeg
selv kan av og til bli litt flau over hvor-
dan jeg gar, fordi jeg halter litt. Men si
tenker jeg at sinn er det jeg gar.

Dramatisk trafikkulykke
1 2018 ble Sigvart alvorlig skadet etter
en frontkollisjon, da han var pi turné.
Han fikk tolv brudd og matte gjennom
flere store operasjoner og var redd for
hva ulykken ville gjore med leddplagene.
—Jeg knakk sd masse bein og 13 lenge
pa sykehus, men jeg ble ikke verre av
leddplagene. Jeg matte jo trene sa mye.
Han tror det har vart en fordel for han
at han ikke har en ni til fire-jobb.

— Stress lager syre i kroppen, og jeg
opplever at stress er negativt. Spesielt
kan jeg kjenne stress for platerealese og
direktesendinger, men bortsett fra det gir
greit. Jeg har vert heldig som ikke tren-
ger 4 jobbe hver dag fra ni til fire. Det
har vert bra for meg fordi det hadde
vert utfordrende 4 ga pé jobb hver dag.
Da jeg var yngre tenkte jeg pd 4 bli jour-
nalist fordi jeg er engasjert i samfunns-
spersmil, men si kom jo musikken og
tok meg. Hvis jeg hadde blitt journalist,
hadde jeg nok hatt et storre problem pi
grunn av sykdommen.

— Hvordan gir det med sykdommen i
dag?

— Den plager meg svert lite ni! Det
gir fint med kneet, men jeg kan ikke
boye det skikkelig og det gir treigt i
trapper. Men jeg er suveren pa flat mark,
he-he. Og si er jeg veldig forsiktig med
sukker og spiser glutenfritt og laktose-
fritt. For det meste. Oppmerksomhet pa
kosten ga veldig godt utslag, si det har
jeg fortsatt med.

Sigvart Dagslands tips:

Det er lurt dele med dine naermeste.

Ikke lag fiendebilde av sykdommen.

Ta absolutt imot hjelpen du kan fa.

Kosthold kan gi et veldig godt utslag. Fiern farst sukker!

Ta to skjeer kaldpressen olivenolje som det siste du gjer fer du legger deg.

Omega 3! Gjerne Calanus-tabletter eller lignende, som har lavt avfallsstoffer i
seg. Det skader heller ikke med antioksidanter.

Prav gjerne meditasjon.
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RA Skincare har spesialisert seg pa utvikling av produkter for sensitiv hud og har ogsé en
egen serie, Favn, som er spesielt tilpasset hud plaget av atopisk eksem. Alle ingrediensene i
Favn er av en renset kvalitet og selvfalgelig helt parfymefrie slik at de skal vaere sd allergi-
vennlige som mulig. RA Skincare ble lansert i 2014 etter flere &r med utvikling. Produktene er
utviklet av Torhild Naess (til heyre pd bilde) i tett samarbeid med kjemiker og toksikolog og i
dag driver Torhild RA sammen med sin datter Amanda (til venstre pa bilde).

Bade Amanda og lillesgsteren var plaget med
atopisk eksem fra de var 1 dr, og har veert hoved-
grunnen til at fokuset i produktutviklingen har veert
produkter for sensitiv hud og at RA har utviklet en
egen serie som er spesielt godt egnet for de med
atopisk eksem som heter Favn. «Jeg hadde rgd,
sensitiv og veldig terr hud allerede som baby. Jeg
tilbrakte mange timer hos hudlege og det var mange
vanskelige perioder med hyppig eksem, spesielt i
barn og ungdomsdrene, men ogsd i perioder som
voksen, forteller Amanda. Min lillesgster hadde
ogsda atopisk eksem og var sveert plaget.» forteller
Amanda.

| tillegg utviklet Torhild lungeproblemer (parfyme-
allergi og astma), etter flere ar i produksjon av ulike
hudpleieprodukter med parfymestoffer. Det & ha to
dotre med eksem og i tillegg slite med luftveisplager
og astma har veert en stor drivkraft bak produkt-
utviklingen. I tillegg er det jo absolutt helt ngd-
vendig for et forsvarlig arbeidsmilje i produksjons-
enheten vdr.

Rene og naturlige ingredienser i hudprodukter er
som mange av leserne her sikkert smertelig har
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erfart ingen garanti for at produktet passer hud med
atopisk eksem. De fleste profesjonelle hudpleie-
produkter for atopisk eksem bestdr som regel av
mineraloljer. Dette er dede oljer som ikke trigger
eksem. Mineraloljen legger seg som en beskyttende
film (plaster) pd huden slik at den lettere kan
reparere seg. Utover det positive med denne
beskyttelsen sa hjelper ikke en mineralbasert krem
sd mye, etter var erfaring.

Nar vi skulle lage produkter som passet for atopisk
eksem onsket vi & lage de av naturlige planteoljer.
De har den egenskaper at de faktisk kan tilfgre
huden nzering. Disse produktene er derfor sammen-
satt av planteoljer som er renset. Da har beholdt
sine pleiende egenskaper fra antioksidanter og fett-
syrer og de trekker ogsd inn i huden slik at ikke de
hemmer hudens naturlige «funksjoner». Vi kunne
snakket mer om dette, men dette er egentlig det
viktigste ndr det gjelder Favn.

Ndr dette er nevnt sd har vi ikke bare fatt god
respons fra de med atopisk hud. Favn er ogsa en
foretrukket serie for kunder som generelt sliter med
terr og sdr hud, psoriasis, eller pd annen mdte har

en svekket hudbarrieere. Vi far ogsa sveert gode
tilbakemeldinger fra kreftpasienter som har veert
igijennom toffe kurer med strdlebehandling. Favn
hudpleieserie ble i 2018 nominert i Allergi Award og
nd jobbes det med & fa den allergisertifisert.

Videre har vi utviklet ansiktsserien Sevje som er
tilpasset kombinert til fet hudtype og serien Kime
for tarr og voksen hud med mer aktive virkestoffer.
Disse seriene er ogsa parfymefrie slik at de passer
de med sensibel hud. Amanda forteller:

- Veien mot @ bli symptomfri har vaert lang for

min del. Det krevde ikke bare endring i hudpleie,
men ogsa kost og livsstil. De siste fem arene har
jeg veert nesten helt fri for symptomer pa atopisk
eksem, men det ligger selvfglgelig latent i kroppen.
Det @ leve med en hudsykdom er sveert krevende
og det er s@ mange ting som pavirker huden. Bade
kosthold, hudpleie og livssituasjon pdvirker huden
og dette gjor det utfordrende & finne en balanse
man kan leve med.

- For et ar siden glemte jeg & ha med meg sdpe i
vesken og matte vaske meg pd et offentlig toalett
pa et kjspesenter. Da ble huden umiddelbart red
og klgende og jeg fikk sm& omrdder med eksem
som ikke ville gé bort pd flere uker. Det a leve
med eksem gjor at mye md planlegges og huskes
pd. Sjampo og balsam har jeg for eksempel alltid
med til frisgren for & unngd a f& utbrudd i hode-
bunnen og ansiktet. Det var litt flaut i starten,
men nd har mye blitt en vane. Jeg utdannet meg
til hudterapaut allerede som 20-dring. Det d leve
med hudutfordringer har gjort at jeg har fatt en
stor interesse for @ leere mer om huden og hvordan
kroppen fungerer.

- Pa skolen fikk jeg naturligvis mye problemer med
huden og fikk tilslutt legeerkleering slik at jeg kunne
slippe & fa ansiktsbehandlinger pd skolen i en
periode. De fleste produktene i hudpleiemarkedet
er tilsatt enten parfyme eller eteriske oljer (naturlig
duft) som kan vaere sveert irriterende for en sensibel
hud. Det at et produkt er naturlig betyr ikke at det
er allergivennlig. N& driver jeg en hudklinikk i Gjevik
sentum og har fokus pd atopisk eksem, psoriasis og
andre hudsykdommer. Folk kommer langveis fra for &
unne seg en allergivennlig hudpleiebehandling uten
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duft som kan trigge eksem. Folk i alle aldre kommer
innom for & leere mer og fa rdd og veiledning som
kan gjore det lettere & leve med huden sin.

- Det er fantastisk & kunne hjelpe andre med
eksem. | disse dager med corvid-19 har vi gjort
noen digitale grep slik at vi kan hjelpe de som ikke
far reist langveis fra. Vi har nd satt opp en elektro-
nisk hudkonsultasjon pd nettsiden var hvor kundene
vare kan svare pd noen sporsmal og laste opp et
bilde av huden sin. Deretter gjennomgadr jeg og
andre hudterapauter svarene grundig og legger opp
en anbefaling med produkter som passer kunden.
Dette har gjort det mye lettere & hjelpe de som ikke
bor pd Gjavik.

Hdandkrem og pleie:

| tider som krever hyppig bruk av hands@pe og hand-
sprit av smittevernhensyn, er det dessuten ekstra
viktig @ ta vare pa hendene. Det er lurt & bruke

en ekstra fet handkrem som roer inflammasjon og
styrker hudbarrizeren. Vi har solgt sveert mye av
Favn creamy hand and body wash og Favn extra
nourishing cream squalene under corvid-19. Vi har
hatt en stor gkning av kunder som kommer innom
fordi de har fatt utslett og eksem pd hendene, som
de ikke hadde for pandemien. Det & pleie huden
ekstra og vaere kresen pa hvigken sprit og sGpe man
velger er ekstra viktig na».
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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. Asgard

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

Ungdomsrepresentant:
Kristine Midtseeter

TIf. 944 23 664
krimits@hotmail.com

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

Ungdomsrepresentant:
Stig Marius B. 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 Midtseeter

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 35 17 /970 38 172
abkolset@hotmail.com

Ungdomsrepresentant:

Andrea Isabel Jensen

TIf. 450 60 704
andrea.isabel.jensen@gmail.com

PEF Harstad og omegn
Kirsti Jensen

TIf. 911 66 026
Kirsje@online.no

PEF Midt-Troms

Leder: Anne Berit Kolset

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

PEF Tromsge 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 Lavik

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

Ungdomsrepresentant:
Gudbjerg L .Dahl

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

VIKEN

PEF Viken

Leder: Liv Skovdahl
TIf. 481 86 232
viken@pefnorge.no

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

Lysbehandling:
Slependveien 48

TIf. 67 56 57 50
Apningstid:

Man-fred kl. 1600 — 1900

Ungdomsrepresentant:
Hege Thommesen Miirer
TIf. 67 1526 19/ 900 79 386
hethomme@online.no

PEF Drammen og omegn
Kontoradresse:
Rosenkrantzgata 11

3018 DRAMMEN

TIf. 941 98 731

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

PEF-ung Drammen (gruppe):

Leder: Anette Neerby
TIf. 995 38 357
anette@pef-ung.no

PEF Follo

Leder: Berit Nordli

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

PEF Fredrikstad og omegn
Leder: Leif 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?

FORBUNDSLEDEREN

Mot lysere tider, eller?

Tunge uker og mineder gjennom stort
sett hele 2020 har nok satt sitt preg pa
bade unge som eldre. Vi gnsker nok alle
at denne situasjonen vi er inne i nd mé
fa en endring med vaksinasjon og med
oppfelging av Folkehelseinstituttets
anbefalinger. Vire medlemmer og syk-
domsgrupper er som vi vet brukere av
sterke medikamenter, som dermed gjor
at vi har lett for 4 oppleve enda mer
negativ sykdomssituasjon ved eventuell
smitte.

Vi har fatt mange sporsmil om be-
handlingsreiser og helsesenteret Valle
Marina pd Gran Canaria. Vi har gode
moter med lederne ved Seksjon for
behandlingsreiser ved Universitetssyke-
huset i Oslo, og de er nok ikke i tvil om
at vi er opptatt av ordningens fremtid
og organisering. Det blir jo spennende
4 se hva som skjer med opplegget etter
sommeren 2021.

Jeg ser ogsa at min kalender for 2021 be-
gynner 4 fylles opp. Sentralstyret er alle-
rede i gang med forberedelser til lands-
motet i oktober. Vi hiper at vi da er til-
bake til bortimot normal situasjon, slik
at vi kan gjennomfere en normal avvik-
ling av seansen. Hvis ikke vil nok metet
bli avviklet som et nettmete. Det sendes
fortlopende ut informasjon til bade lokal
og fylkeslag fra sentralt hold om de
vedtak som skal fattes pd landsmetet.

Nye aktiviteter er ogsi startet opp.
PEF-praten er et digitalt tilbud til
medlemmer og tillitsvalgte, der for-
skjellige temaer tas opp og diskuteres.
Ellers finner dere vare podkastepisoder
av Hudpodden og vire informasjons-
videoer tilgjengelig pa nettsiden hud-
portalen.no.

Det er ogsa en toft tid for vir admi-
nistrasjon, som for det meste har hatt
hjemmekontor, men stemningen er
god. Som oss alle andre ville de nok
helst ha veert pd kontoret. Jeg vil herved
gi dere i administrasjonen en klapp pa
skuldra, og si GODT JOBBA!
Losninger og nytenkning er tatt tak i,
nye prosjekter er sokt om og innvilget.
Sa jobbene gjennomferes pd en god
madte.

Vi er midt inne i den store diskusjoner
om organiseringen av Psoriasis- og
eksemforbundet i 4rene som kommer.
Lokal og fylkeslag har fitt spersmal om
sine meninger. Jeg mé innremme at jeg
var spent pd deltakelsen og svarene, og
organisasjonen overrasket meg til de
grader. Vi fikk tilbakemelding fra cirka
30 grupperinger. Det var kjempebra, si
na sitter sentralstyret og finleser svar
og innspill som skal viderebehandles i
metet 1. mars og ferdigstilles pi lands-
motet.

Leder

| Psoriasis- og eksemforbundets likepersonstjeneste mater
du likepersoner innen diagnosegruppene psoriasis, psoriasis-
artritt, atopisk eksem, hidradenitis suppurativa (HS) og kronisk
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 diagnose,
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

oG EKS EMAO Hudportalen.no
5’ ® ?,é post@pefnorge.no
& g
E) & n Psoriasis- og eksemforbundet Norge

Perer 198 ) eperNoRGE

l@' psoriasisogeksemforbundet

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

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

Valgnemnda er i arbeid. Forberedelser
pa flere plan er under arbeid. Et av de
store prosjektene vire i 2021 er flytting
av kontoret virt, eller hvor «kontoret»
i fremtiden skal vare. Denne jobben
ledes av generalsekreteren pi beste mate.

Organisasjonen er i arbeid, med et
klart mal, om at det som gjores er til det
beste for medlemmene av Psoriasis- og
eksemforbundet og vare diagnosegrupper.

Jegvil enske dere alle medlemmer, vére
samarbeidspartnere, alle som frivillig
deltar i det viktige organisasjonsarbei-
det en fin vinter. Jeg foler vi si absolutt
er pé riktig vei.

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 Utgdrd

Geir Karlsen
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Starter samarbeid med Boots

Psoriasis- og eksemforbundet har inngatt en
samarbeidsavtale med Boots apotek.

Fra januar 2021 begynte Boots Apotek
samarbeidet med Psoriasis- og eksem-
forbundet. Milet med avtalen er & spre
kunnskap om hudsykdommer og psori-
asisartritt via Boots apotek rundt om-
kring i landet. Samtidig er det et mil &
bidra til at ansatte i apotekene gjennom
samarbeidet med Psoriasis- og eksem-
forbundet (PEF) fir nyttig og aktuell
kunnskap om psoriasis, atopisk eksem,
hidradenitis suppurativa (HS), kronisk
urtikaria og psoriasisartritt.

— PEF er glad for 4 inngi et sam-
arbeid med Boots apotek. Vi har en fel-
les interesse om 4 spre kunnskap om
hudsykdommer, terr hud og andre hud-
problemer. Sammen kan vi forebygge og
bidra til bedre behandling, slik at med-
lemmene vire og potensielle medlem-
mer far kvalitetssikret informasjon, sier
generalsekreteer Mari Overgaard i PEF.

- Viktig omrade
Boots apotek understreker at de ogsa er
glade for samarbeidet med PEF.

— Hudsykdommer er et stort helse-
problem i Norge, og et viktig omride

Ny medlemsrabatt

for oss. Vi er svert glade for 4 kunne
samarbeide med en kunnskapsrik og
veletablert organisasjon som Psoriasis-
og eksemforbundet, sier Monica Berter
Bekkhus, markedssjef i Boots apotek
Norge.

— Hwva onsker dere 4 oppnd samarbei~
det?

— Hovedformilet med dette sam-
arbeidet fra vir side er at vi ensker &
bidra til mer kunnskap i befolkningen
om hudlidelser, pleie og behandling av
disse. Slik héper vi via vére kanaler og
riktig veiledning & kunne vere med &

hjelpe enda flere til en bedre hverdag.

Medlemsrabatter
— Hwva tenker dere at medlemmene i PEF
vil fi ut av samarbeidet?

— Boots Apotek vil sette fokus pa
viktige merkedager slik som Verdens
eksemdag, Verdens psoriasisdag og
Verdens urtikariadag, gjennom innlegg
og informasjon i sosiale medier og pa
boots.no. Forbundets medlemmer vil
ogsa 1 perioder fi rabatt pi produkter,
sier Monica Berter Bekkhus.

Er du engasjert i urtikariasaken?

g Boots Apotek @
:
du hert o

ang i

g i livet de
t. Urtik

I
t ukjen

Psoriasis- og eksemforbundet har
inngétt et samarbeid med Boots Apotek.
Pa Verdens eksemdag i fijor delte
apoteket PEF-filmen om hudvennlig
handvask.
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Rare tider gir nye muligheter

Atter en gang apner Stiftelsen Dam for prosjektseknader til ordningene Ekspress og
Helse. Disse er gull verdt for PEF og PEF-ung.

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

Vi i administrasjonen til Psoriasis- og
eksemforbundet (PEF) vet dere som er
tillitsvalgte er en gullgruve av gode ide-
er. Dere inviteres med pa soknadsfesten
til Stiftelsen Dams ordninger Ekspress
og Helse, som gir mange muligheter.

De beste prosjektene og tiltakene har
utspring fra medlemmenes behov og
onsker. For at vi skal kunne lage gode
prosjekter og tiltak for dere som med-
lemmer, ber vi derfor om hjelp fra nett-
opp dere. Sitter du med skoen pd og
ergrer deg over noe? Savner du en viss
type aktivitet? Har du noen ensker og
dremmer for PEF eller PEF-ung? Ja, da
vil vi here fra deg! Ta kontakt med
Maren i sekretariatet.

Programmet Ekspress

Dette er ordningen for de «mindre» pro-
sjektene som gjennomfores av lokal- og
tylkeslag i PEF og PEF-ung. Her kan
man fi penger til alt fra 4 leie en kino-
sal for PEF-treft til glowing-bowling og
pizza pd mestringsskoler. Man kan ogsa
fa penger til utstyr som bidrar til aktivi-
tet, frivillighet eller lignende. Gjennom
Ekspress-ordningen kan man sgke om
gkonomiske stotte pa mellom 5 000 og
30 000 kroner. Dersom ordningen ikke
fullfinansierer prosjektet eller tiltaket,
md summen gitt av Dam tilsvare minst
en tredjedel av totalbudsjettet.

Seknadsskjema for programmet Ekspress
er relativt enkelt, og seknadens omfang
begrenses av skjemaet. Seknadsfristen er
15.mars.

Programmet Helse

I denne ordningen er det mulig 4 fa
tildelt fra 30 000 til 1.4 millioner kro-
ner. Her er det altsi snakk om sterre
prosjekter, og dette er en ordning med
mange muligheter. I 2020 fikk HS-
utvalget penger til HS-kurs, PEF-ung
fikk penger til tre smd animasjonsfilmer
og til et kroppskunstprosjekt. Tidligere
ar har flere lokallag fatt penger til lokale
hudskoler, artrittutvalget til flere pro-
sjekter og PEF sentralt har fitt penger
til en rekke informasjonstiltak.

A soke midler fra helseprosjektord-
ningen er en storre gvelse. Her blir man
utfordret pa 4 argumentere for prosjek-
tet, og man ma legge med en utfyllende
prosjektsoknad med tilhorende budsjett.
Onsker du 4 skrive soknad til helsepro-
sjekt, hjelper vi deg si godt vi kan. Og vi
holder gjerne en tett kontakt underveis i
prosessen. Seknadsfristen for denne
ordningen er ogsa 15.mars.

God uttelling

Siden mars i fjor har Stiftelsen Dam
fatt statlige koronamidler til & opp-
rette flere nye ordninger, som «Stimu-
leringsprogram for helsefrivilligheten»
og «Frivillighetens program for besok
og aktivitet for sarbare eldre». PEF
har utnyttet dette godt, og vi vil i 2021

gjennomfore flere viktige og gode pro-
sjekter. Vi oppretter blant annet en li-
kepersonchattetjeneste og i forbindelse
med det ansetter vi en helsefaglig riad-
giver. Og i fellesskap skal vi stresse ned
med strikkepinnene i hinda, som er bi-
drag et varmere samfunn (se notis).

Vi har tidligere laget en animasjons-
film om handvennlig hindvask som er
oversatt til engelsk, polsk, somali og ara-
bisk. I vér tar vi skrittet videre, og i sam-
arbeid med fagfolk vil vi ta et dypdykk i
jungelen av handdesinfeksjonsprodukter
for 4 finne de som er hudvennlige.

Frister

Mens stimuleringsmidlene og aktivitets-
midlene (for aldersgruppen 60 +) har
lopende soknadsfrist, er 8. mars érets
forste frist for a kontakte undertegnede
angiende spknader og prosjekter til de
ordinzre ordningene Ekspress og Helse.
Seknadene ferdigstilles innen 15. mars.
Mitte 2021 og 2022 bli aktive og gode
ir for PEF lokalt, si vel som sentralt.

Qver fire kvelder i mars og april inviterer PEF til
strikkekvelder for et varmere samfunn.
Foto: iStock

Psoriasis- og eksemforbundet (PEF) har i
arinngatt en samarbeidsavtale med Fresh
kosmetikk AS om merkevaren Ra Skin-
care. Ra har spesialisert seg pa utvikling
av produkter for sensitiv hud og har ogsa
en egen serie som er spesielt tilpasset
hud med atopisk eksem. Avtalen gir med-
lemmer i PEF og PEF-ung tilgang til 20
prosent rabatt pd alle Ra Skincare-
produkter i nettbutikken raskincare.no.

Psoriasis- og eksemforbundet har et eget utvalg som jobber aktivt for a bedre situasjonen for
personer med kronisk urtikaria / elveblest. Dette er en sykdom som fortsatt mange ikke kjen-
ner sa godt til, ikke minst ser vi det pa PEFs urtikariagruppe pa Facebook. Gruppen vokser, og
mange uttrykker at det er her de finner nyttig informasjon, rad og tips. I tillegg til & admin-
istrere Facebook-gruppen, er utvalget opptatt av det som rarer seg pa forskningsfronten pa
sykdommen og behandlingen av den. Og hvert ar markerer utvalget Verdens urtikariadag 1.
oktober. Kunne du tenke deg a engasjere deg i urtikariasaken? Da vil vi gjerne here fra deg.

En (strikke-)pinne for stresset!

Forskning viser at & strikke har stor helsegevinst for den som strikker. Det bade stresser ned og gir noe annet  tenke pa. Strikking er med andre
ord godt for deg. | var skal vi, med pinnen i handa, gjare godt for oss selv - og ikke minst for andre. Over fire kvelder i mars og april strikker vi
sammen for et varmere samfunn, og produktene donerer vi til Kirkens Bymisjon. Vi deler ut maks 50 garnpakker, og deltakerne velger selv om de
vil strikke skjerf, votter, lue eller sokker, og resultatene far Kirken Bymisjon gjennom en hoytidelig overrekkelse. Strikkekveldene ledes av Trine
Knudtzon i Psoriasis- og eksemforbundet. | tillegg vil det veere flere likepersoner tilstede. Sammen vil vi legge til rette for gode samtaler i starre

Ta kontakt med Psoriasis- og eksemforbundet pa epost post@pefnorge.no og mindre forum. Haper dere vil strikke med oss.

eller telefon 23 37 62 40. Nar: Onsdagene 17. og 24. mars og 7. og 14. april kl. 18.00-20.00. Hvor: Pa den digitale plattformen Zoom.

Pamelding: Pa nettsiden var hudportalen.no eller ved & kontakte prosjektleder Trine Knudtzon pa epost trine.knudtzon@pefnorge.no
eller 90739371
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Tirsdager med digitalt treffpunkt

Med jevne mellomrom vil vi invitere til PEF-praten for & gi et digitalt pafyll av kunnskap og
inspirasjon.

Tekst: Maren Awici-Rasmussen

Det er mye vi ikke kan gjore grunnet
koronaviruset, men dette skaper ogsa
nye ideer og nye muligheter. For 4 gjore
denne vanskelige situasjonen litt let-
tere for tillitsvalgte og medlemmer i
Psoriasis- og eksemforbundet, lanserte
vi derfor 19. januar PEF-praten.

Moterekke
PEF-praten er en digital meterekke
som skal adressere ulike tema av orga-
nisatorisk art. De tre forste temaene var
digitalt drsmete, skaffe midler til 4 gjen-
nomfere aktiviteter og hvordan delta pa
et digitalt (ars)-mete. Det handlet med
andre ord om 4 skape aktivitet og om &
kunne delta pa aktivitet i denne rare tid.
Kveldene ble gjennomfert med 16
deltakere, og holdt av generalsekretar

Mari Qvergaard og organisasjonsridgi-
ver Maren Awici-Rasmussen pé konto-
ret. Kursutvalget var ogsid godt repre-
sentert. Selv om det var en fin gruppe,
haper vi 4 se flere av dere pi de neste
PEF-pratene. Vi tror dette er en god
arena for organisasjonsopplering.

Inspirasjon og kunnskap

Tanken med PEF-praten er at det skal
veere en arena for 4 hente bide inspi-
rasjon og kunnskap, men ogsa vere en
del av et fellesskap. De ulike kveldene
har ulik malgruppe, men er apne for
alle. Det er plass til mange, og pi PEF-
praten treffer vi hverandre igjen, pa tvers
av lokallagstilherighet og geografisk lo-
kalitet. Det blir en fin mulighet til & bli
bedre kjent med hverandre.

Mestringsskolen pa nett

| hast deltok omtrent 30 personer pa Psoriasis- og eksemforbundets

forste mestringsskole pa nett,

Magterekken strakk seg over fem tors-
dagskvelder, og det handlet om mestring
i utvidet forstand. Forste kveld hadde vi
besgk av hudlege som ga en grunnleg-
gende innfering i de ulike diagnosene vi
jobber for. Andre aften snakket en rev-
matolog om psoriasisartritt og smerter.
Deretter var det en kveld om kognitiv
mestring og mestringsstrategier, for vi
fortsatte med kosthold og bevegelse pi

kveld fire. Siste kveld ble lyset satt pd ret-
tigheter ved kronisk sykdom, og vi hadde
besok av jurist fra FFOs rettighetssenter.

Deltakerne ble oppfordret til & sende
konstruktiv kritikk etter hver kveld.
Dette var en ny mite & avholde mest-
ringsskoler for oss alle. Etter endt kurs-
rekke ble det foretatt en skriftlig eva-
luering. Tilbakemeldingene var meget

Sporadisk

I lopet av 2021 vil vi ta for oss mange
ulike tema, og store si vel som sma.
Motene blir i utgangspunktet gjen-
nomfert pd tirsdager med fokus pi
organisasjonsopplering. Dette er et
tilbud som forblir, ogsa etter at vi kan
starte med fysiske moter igjen. Sa folg
med pé sosiale medier og nettsiden vir
hudportalen.no for nye kurs og datoer.

Hva trenger du?

For 4 vere si aktuell for dere som
overhode mulig, ensker vi oss tilbake-
meldinger med temaforslag fra dere
som er tillitsvalgte og medlemmer i
PEF og PEF-ung. Kursutvalget og
administrasjonen har i fellesskap de-
finert ned en rekke emner vi tror er
nyttige for dere «der ute». Men vi vil
gjerne hore fra deg. Ingen tema er for
store eller for sma.

Gjennom tiltaket PEF-praten kan du som er
medlem og tillitsvalgt i Psoriasis- og
eksemforbundet og PEF-ung far relevant
organisatorisk input.

lllustrasjon: iStock og Maren Awici-Rasmussen

positive. Alle var forneyde med kurs-
rekken, man mange var meget forneyd.
Gruppen tok til orde for at digitale til-
tak, bide med fokus pd kunnskap, men
ogsa fellesskap var viktig for deltakerne.
Flere papekte at et digitalt tiltak for dem
ga et tilbud de hadde muligheten til &
delta pa, i motsetning til fysiske treff.
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Chattetjeneste

Vi utvider likepersonsarbeidet
vart med et nytt lavtersketilbud,

Du har kanskje lagt merke til at lik-
personene vare har fatt litt ekstra opp-
merksombhet pd sosiale medier i begyn-
nelsen av aret? Det er ikke uten grunn.
Likepersontjenesten er et viktig lavter-
skeltilbud for diagnosegruppene vire,
og kanskje ekstra viktig en tid som na.
Med mil om i gjore tjenesten enda mer
lavterskel, vil vi i ar utvide tjenesten til
4 inkludere en chattetjeneste. Prosjektet
er stottet med midler fra Stiftelsen
Dam.

I lopet av varen vil vi avholde en
digital Zoom-kveld for & fortelle om
hva likepersontjenesten er. Det vil ogsé
lages en episode om tjenesten i podkas-
ten vér, Hudpodden.

I den forbindelse vil det rekrutteres
nye likepersoner, og helgen 27.-29.
august gjennomferes det oppleering av
likepersonene som skal betjene tje-
nesten. Chattetjenesten lanseres host-
halvéret

Starter radgivningstjeneste

| lgpet av 2021 kan medlemmer i PEF fa helsefaglig rad pa

telefon, epost og nett.

Mange opplever effekten av smittevern-
tiltakene under koronapandemien nega-
tivt. Behandlingstilbudet er for mange
redusert, og man ma vere forsiktig der-
som man er i risikogruppen. Mange
kjenner pa frykt og angst for smitte, og
ikke minst forer sosial distanseringen og
isolasjon til skt ensomhet og nedstemt-
het.

Det er mange rad der ute, men likevel
opplever mange et behov for mer direkte
rad og veiledning fra noen som har et
utgangspunkt og kompetanse til 4 forstd
bade det medisinskfaglige og det psyko-
logiske.

Psoriasis- og eksemforbundet (PEF)
vil derfor etablere en ridgivningstjeneste
for 4 mete dette behovet. Det blir gitt
veiledning og coaching i 4 takle utfor-
dringer, og tjenesten tilbys per telefon,
epost og Zoom. Det blir ogsi mulig 4 {4
individuell veiledning og samtale med
en ridgiver. Tilbudet vil selvfolgelig

Tekst: Mari Overgaard

veare en fortrolig og taushetsbelagt sam-
tale mellom «pasient» og veileder. Rad-
givningstjenesten er ikke en erstatning
for legebesok, men det er et viktig sup-
plement.

Telefontjenesten vil vare dpent to-tre
dager per uke, samt en kveld. Vi vil ogsi
tilby en halvtimes videosamtale gjennom

Zoom etter avtale.

Folg med pa PEFs nettside hud-
portalen.no eller i sosiale medier for mer
informasjon og lansering av tilbudet.

Psoriasis- og eksemforbundet
startet rddgivningstjeneste i
lopet av aret,

Foto: iStock
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Vi vet at det

er forskjell pa
krem og krem

Canoderm — Norges best dokumenterte fuktighetskrem

ACO

APOTEKENS COMPOSITA
SINCE 1939

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

99012 038

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

rr.\
i

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

More og Romsdal

Oddrun S. Lillerud
psoriasis og psoriasisartritt
o-lill@neasonline.no

922 40 305

Per Kristian Lange
psoriasis og psoriasisartritt
pe-krl@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
birgerangelsen@
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

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
HS

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
91166 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 9N

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

Herdis Thommesen
psoriasis
herdisthommesen@gmail.
com

959 20 053

Trondelag

Solfrid Landstad

psoriasis
solfrid.landstad@ntebb.no
93618 128

Anne Katrine Bornstedt

X
&)

psoriasis
annekatrine@
hotmail.com
413 68 032

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

Brita B. Tiller
psoriasis
brit-b-t@online.no
48107 785

Emilie Bergmann
psoriasis
embergmann97@
gmail.com

979 61156

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-
ge.no

47312 022

Torild Hille Lokgen
psoriasis
torild.lok@
gmail.com

994 48 521

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

Gudbjerg Lund Dahl
psoriasis

gudbjrglundd@ R o
hotmail.com -
977 41 385

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. Evebo
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 91569

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 Engeba [+

HS P

liza1956@live.no

930 08 733 ‘
r \

Jorn Lund

kronisk urtikaria 4
lundjorn@ i
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
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Forrige landsmate i Psoriasis- og eksemforbundet ble Utlysnlng aV

arrangert i Stavanger i 2018 med blant annet
danseoppvisning med dansere fra Steps Dansestudio. forSI i gs
midler

P& landsmatet i hast vil Psoriasis- og
eksemforbundet dele ut midler til
forskning pa kroniske hudsykdommer.

Tekst: Mari Overgaard

Til medlemmer av Norsk Forening for Dermatologi og
Venerologi (NFDV), Faggruppen for dermatologiske
sykepleiere og andre relevante faggrupper:

Psoriasis- og eksemforbundet deler ut forskningsmidler
i forbindelse med sitt landsmete 16.-17. oktober 2021 i
Oslo. Forbundet héper det vil veere stor interesse for &

smidtet 2027

Psoriasis- 0g eksemforbundet-affangerer landsmate 16.-17 oktober i Oslo. soke om forskningsstipend.

Forskningsmidler gis til forskning pa kroniske hud-

F@lg med i Hud & Helse 0g pé hUdportJ@n.no fremover for mer inform'aﬁg]?)'ﬁ." : sykdommer. Midlene kan tildeles medisinsk forskning,

M%"’”?’*-\f‘_ sosialmedisinsk forskning eller forskning pé alternative INTENS IV
] behandlingsmetoder. FUKTEIVENDE
PEF h d sl Landsmetet 2021 Forrige utlysning
S e erS rls Ved forrige utlysning i 2018 ble fire prosjekter tildelt
o Psoriasis- og eksemforbundets midler for til ssmmen 210 000 kroner. Disse aktorene
landsmate arrangeres pa Thon Hotel fikk midler:

Opera 16.-17. oktober.

Né er det igjen t|d for é tenke pé Psoriasis_ Og e 100.000 kroner til forskningsprosjektet «Betennelses-
markerer ved atopisk eksem» ved Astrid Lossius.

eksemforbundets hedeereViSﬂing! * Landsrlni[et ilpr]lgroloﬂrdoag fO(rijddag, Forskningsprosjektet er et samarbeid mellom Hud-
0g avsiuties ki, 1o.0U pa sandag. avdelingen og Avdeling for patologi ved Rikshospitalet/

e Innkalling til landsmatet sendes ut i Oslo Universitetssykehus.

Hedersprisen deles' ut hvert tredje ar t'11 Husk 4 merke eposten eller konvolut- lopet av mars. e 50.000 kroner il forskningsprosjektet «Psoriasis og
DErSoner som e g]or't e storogver-  Gmmaed diedemprten 20k, . . psoriasisartritt biomarkerer» ved Beathe Sitter ved Norges
full innsats for organisasjonen. e Spersmél? Ta kont?kt pa telefqn teknisk-naturvitenskapelige universitet (NTNU).

Psoriasis- og eksemforbundet (PEF) 23 37 62 44 eller pa epost mari,

overgaard@pefnorge.no for & fa svar e 50.000 kroner til forskningsprosjektet «Monitoring and
og informasjon. improving treatment of psoriasis» ved Silje Michelsen
Solberg ved Hudavdelingen pd Haukeland Universitets-
sykehus.

oppfordrer fylkeslag, lokalforeninger og
medlemmer til 4 sende inn forslag pa
aktuelle kandidater som dere mener for-
tiener en hedersbevisning. Prisen deles
ut pa landsmetet i Oslo 16.-17. oktober
2021.

Send inn ditt forslag til kandidat
sammen med en liten begrunnelse for
hvorfor du mener han eller hun fortjener

EN PATENTERT INNOVASJON SOM
BEHANDLER TORRHET OG KLQE

e 10.000 kroner til bokprosjektet «Leerebok i hudsykdommer
for grunnutdanningen i sykepleie» av Kristine Kirkeby
Fuskeland. Hun er leder for Norsk sykepleierforbunds
Faggruppe for Sykepleiere i dermatologi og venerologi.

Cano+ er en lettvint fuktighetskrem
1 sprayform som behandler tgrrhet og klge.
Cano+ aborberes raskt og
etterlater huden myk og smidig.

hedersbevisningen. Frist for 4 sende inn Om soknadene Kan brukes opp-ned. Innhold: 150 g.
forslag er satt til 1. juni 2021! Vi ensker oss en enkel sgknad pi maks to-tre sider som

= 4 ‘ § it inneholder navn og kontaktinformasjon til sekeren, o %/ZL&W Cﬂﬂ%m
Send inn forslag! . : e samt en beskrivelse av prosjektet og seknadssummen. 2
Du kan sende inn forslaget pa epost Seks heldige fikk hedersprisen pa landsmotet i Astrid Lossius (tv.) og Kristine Kirkeby Seknadsfristen er 15. mai 2021. Ogo SLNCE leog
post@pefnorge.no eller til via post 2018 Enavdem, Anne Marie Holmberg, varikke  Fuskeland mottok stipend pa landsmotet Seknadene sendes til post@pefnorge.no - e S e o
til Psoriasis- og eksemforbundet, listede. Fylkesleder Vidar 0. Haugen i PEF til PEF for henholdsvis forskning pa atopisk Ta kontakt med generalsekretzer Mari @vergaard pa S medisinsk utstyr. Les pakningsvedlegget naye for bruk.
Postboks 6547 Etterstad, 0606 OSLO  Telemark mottok prisen pa vegne av henne. eksem og leerebokprosjekt for sykepleiere. mari.overgaard@pefnorge.no for mer informasjon.
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Na har vi kommet i gang med aret 2021, og det har
kanskje ikke begynt sa bra som vi alle hadde hépet pa. Flere av dere,
inkludert meg selv, har satt meg nyttirsforsett som jeg ensker a fa oppfylt og utfert i
2021. Men vi lever alle i en uvitenhet om vi faktisk fir gjort de tingene vi virkelig har
lyst til. Vi er nedst til 4 leve i hipet om at ting vil bli bedre!

Vilever fortsatt med strenge restriksjoner rundt om i landet virt, og vi gjor si godt vi
kan for 4 roe ned denne pandemien. Det viktigste vi kan gjore hver dag, er 4 ta vare pa
oss selv og hverandre og se fremover pi tiden som venter oss. Jeg har fortsatt
stor tro péd at 2021 skal bli et supert bra ar.

Viiungdomsstyret er i gang med & planlegge mye spennende og morsomt som vi
onsker og héper 4 fi gjennomfort i 2021 sammen med dere. Vi har fatt innvilget midler
til flere flotte prosjekter som vi skal gjennomfere, og vi er godt i gang med & planlegge
ny sommerleir som vi virkelig haper vi far gjennomfert i juni. Det er bare 4 folge med
i Hud & Helse og i sosiale medier for 4 fa mer informasjon om de forskjellige
arrangementene og prosjektene vi skal gjennomfere.

Som avslutning ensker jeg & gjenta meg selv og si: Ta vare pd deg selv og alle de fine
menneskene du / dere har rundt dere. Ring de du er glad i og fortell at du er glad i dem,
og pass pé helsa di. Vi star i denne pandemien sammen. Og sammen skal vi klare &

metes igjen, klemme og bli kjent med hverandre
— det gleder jeg meg til.

Med vennlig hilsen
Anette Nerby
Leder i PEF-ung

Et innholdsrikt 2021
for PEF-ung

Fjordret ble et ar med fa fysiske treffpunkt og annerledes aktivitet for PEF-ung. | ar vil vi
gjennomfgre flere spennende tiltak.

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

Forhapentligvis vil vi treftes fysisk i 2021,
da mange av aktivitetene vire er justert
ned i gruppestorrelser. PEF-ung skal
i dr lage smore-TV, vi skal lage kunst
med kroppene vire og gjennomfere en
kunstutstilling. Vi skal ogsd utdanne
endringsagenter og héper dere vil veere
med 4 jobbe for saken vir. Tradisjon
tro inviterer vi, med kryssede fingre, til
sommertiltak og i hest til ungdomskon-
feranse.

Utslett som lerret og inspirasjon
Gjennom 4 lage vakker kunst pi hud
med merker etter sykdom, arr, pigment-
flekker, fortykkelse og utslett, vil vi vise
og fremheve en skjennhet som bryter
med ideen om dukkehud. I dette pro-
sjektet har vi fatt med oss en av Norges
beste korpsmalere, Linda Rehmen, og
den allsidige fotografen Tori Gjendal.
Helgen 7.-9. mai samler vi en liten
gjeng i Oslo til dette prosjektet. Fredagen
blir vi bedre kjent med hverandre. Lor-

dagen benyttes til 4 male kroppene, hele

«PEF-ung skal i arlage smare-
TV, vi skal lage kunst med
kroppenevareoggjennomfare
en kunstutstilling»

eller deler, for 4 fortelle en historie og
vise kreative og vakre uttrykk. I dette
prosjektet onsker vi seks personer med
variasjon i kjenn, diagnose og farge. Vi
onsker et inkluderende resultat som
viser at diagnosene «vére» finnes i hele
befolkningen. Sendagen gir med til &
lage triggerspersmil og bildetekster som

vi gnsker & formidle til gérsdagens foto-
shoot.

Vi ensker at budskapet og bildene
spres bredt, og vi ensker deltakere
som synes det er ok at bilder av
dem eller deres kroppsdeler blir
stilt ut! I lepet av hesten vil vi
gjennomfere en kunstutstil-
ling med resultatet. Prosjektet
gjennomfoeres med midler fra
Stiftelsen Dam, og deltakelse
er gratis.

Endringsagenter

PEF-ung jobber med folke-
opplysning, skape mestring og
onsker at hverdagen din som kro-
niker er best mulig. I et annet av
drets prosjekt skal leere opp ti unge til
4 bli endringsagenter. Deltakerne skal
kurses i & kommunisere ut behov og los-
ninger, lage gode malsetninger og leeres i
hvordan kommunisere med beslutnings-
takere. Under oppleringen skal man fi
innfering i hvem som beslutter, hvordan
beslutninger tas og hvordan vi kan pa-
virke — altsd hvordan kan vi som unge
kronikere skape endring!?

PEF-ung inviterer deg til 4 bli endrings-
agent, slik at du kan lere mer om vart
politiske system og 4 utvikle, samt legge
frem et budskap for politikere.

Det vil gjennomfores en oppleerings-
helg hvor man fir opplering og utfor-
dres pa 4 finne en sak & jobbe med og
som deltakerne onsker 4 endre. Sa vil vi
jobbe litt sammen gjennom nett, for vi
samlet skal invitere oss selv pa Stortinget
for 4 legge frem budskapet vart. Forste
samling gjennomferes 4.-6. juni.
Tiltaket gjennomferes med stotte fra

ici-Rasmussen

2\

W

LNUs
aktivitetsmidler og deltakelse er gratis.

Sommertiltak

Ungdomsstyret ensker 4 gjennom-
fore sommertreff for dere i ar og har
startet arbeidet med en morsom og
givende helg sammen. Vi ensker 4 ta
igjen det tapte og planlegger i dr, som i
fjor, en tur til Hunderfossen Eventyr-
park i Lillehammer kommune. Denne
gangen er maks antall deltakere 30 per-
soner, og pameldingen dpnes 15. mars
gjennom pi PEF-ungs nettside pef-
ung.no. Ungdomsstyret gleder seg vel-
dig til & se dere! Arrangementet gjennom
fores med forbehold om at det kan gjores
pa en trygg mite og at vi folger smitte-
vernstiltakene. Alle medlemmer er vel-
kommen til & melde seg pa, og er du
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under 13 ar md du ha med verge. Dere er selv ansvarlige for &
komme til Hunderfossen Hotell Resort. Det er egen togstasjon
pa Dovrebanen til hotellet og forneyelsesparken. I dr vil vi be
om en symbolsk deltakeravgift pd 500 kroner per familie og
300 kroner dersom du kommer alene.

Smere-TV

Mange av oss har veert der, og noen av oss er der kanskje for
tiden. Den evinnelige karusellen av smering, smering og atter
smoring kan vere utfordrende og kjedelig for bide store og
smi. For & gjere smeoring litt lettere & gjennomfere, lager PEF-
ung i dr Smere-TV. Milet er & gjore smorestunden bade hyg-
gelig og stimulerende for barnet.

Det skal lages tre smé tegnefilmer i ulik lengde og for ulike
aldersgrupper. Den ene filmen er rettet mot aldersgruppen opp
til tre ar og varer i ett minutt. Den andre filmen er rettet mot
aldersgruppen tre til seks dr og varer i tre minutter. Tredje og
siste film varer i fem minutter og er har malgruppen seks til ti

ar.
Et brukerutvalg pi tre til fire personer og en hudsykepleier -

vil drodle ideer til budskap og passe pa at filmene far riktig
budskap og innfallsvinkel. Vi gleder oss veldig til & dele resultatet
med dere og haper filmene vil skape mange hyggelige smore-

stunder i det ganske land. Foto: iStock

PEF-ung lager Smare-TV for & gjore smaring lettere. Malet er &
gjore smarestunden bade hyggelig og stimulerende for barnet.

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 haret hver dag.
Sikkerhet: Kan ogsa brukes av ammende og gravide kvinner.

Daxxin har en unik formulering:

- torrer ikke ut hdrbunnen

- gjeninnferer fukt til harbunnen

- hemmer vekst av gjaer i hdrbunnen
- som balsam for héaret

Ingen bivirkninger som terr og skjert har, hartap eller darlig lukt.
Inneholder ikke sulfater, phthalater, parabener, silikoner, fargestoffer
eller nanopartikler. Daxxin finnes med en mild parfyme eller uten parfyme

Séljes av; Apotekl, www.apotekl.no, — Vitus apotek, www.vitusapotek.no
Ditt Apotek, www.dittapotek.no — Boots Apotek, www.boots.no
Farmasiet Apotek, www.farmasiet.no

RN &\_\ ) For sunt har 7
& ol ild Parfurdily
.

e
daxxin
OF SWEDEN

Shampoo
Original

Triplevirkende .
Mod skael V.
Mod irritation 1 héarbunden AT e
For et frisk har S e A7

Trippelwrkend@, ;S
Mot flass f /
Mot irritasjon i hoﬂ:
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Koronavennlige
aktiviteter

| store deler av 2020 har det veert vanskelig & gjennomfare aktivitet i PEFs lokallag og fylkeslag
pa grunn av strenge smitteverntiltak. Etter alt & demme vil dette vare langt inn i 2021 ogsa.
Tekst: Mari Qvergaard, generalsekreteer i Psoriasis- og eksemforbundet

Visste du at Psoriasis- og eksemforbundet
er medlem i Funksjonshemmedes Felles-
Digitale aktiviteter kan gjennomfe-
res via ulike plattformer, velg den som
passer for dere. Psoriasis- og eksemfor-
bundet (PEF) bruker mye plattformen
Zoom, og ta gjerne kontakt med
administrasjonen hvis du ensker en
innfering i hvordan denne fungerer.
Mye kan arrangeres digitalt, som for
eksempel:

* Medlemsmoter med fagforedrag
eller kurs

* Styremeter og arsmeter

* Kahoot eller quiz

 Skravlekveld

* Bokklubb

* Smerekveld

* Bakekurs / bakekveld

* Bingo

Det er bare fantasien som setter stop-
per for hva som kan gjores. Snakk med
ungdommene, de har bide gode ideer
til digitale aktiviteter. De kan kanskje

Det er mange pabud og anbefalinger &
forholde seg til, bade nasjonale og lo-
kale. Her er PEFs viktigste anbefalin-
ger ved planlegging og gjennomfering
av aktiviteter:

* Bruk veilederen fra Landsridet for
Norges barne- og ungdomsorganisa-
sjoner (LNU) og Frivillighet Norge
aktivt (frivillighetnorge.no).

* Sjekk nasjonale regler og anbefalinger
om smittevern,og sjekk om kommunen
der aktiviteten gjennomfores har egne
regler og rad.

¢ Velgensmittevernansvarlig for aktivi-
teten som skal gjennomfores.

* Gi god informasjon til alle deltakere
om hvilke regler som gjelder (f.eks.
antall deltakere, avstand til hverandre,
handhygiene m.v.).

* Serg for gode oppdaterte deltaker-
lister, slik at smittesporing enkelt kan
gjennomfores hvis det blir nedvendig.

* Ha god dialog med personer i risiko-
gruppen og ta hensyn til behov for
tilrettelegging. Den enkelte deltaker

mi ogsa selv vurdere dette.
* Vurder om motet kan og ber gjen-
nomferes digitalt.

Fire hovedregler

Videre er det fire hovedregler som gjelder
for gjennomfering av aktiviteter i var
regi:

* Personer som er eller kan vere smittet
av korona, skal ikke delta i aktiviteter.
* Serg for god hygiene. Legg til rette
for god hindvask med hudvennlig
sape. Handkrem ma veere tilgjengelig.
* Unngi fysisk nerkontakt, og hold
anbefalt avstand mellom personer.
Bruk munnbind der det er nodvendig.
¢ Ikke del utstyr under aktiviteter.

Husk at det er styret i lokallaget og fylkes-
laget som er arranger og er dermed an-
svarlig. Det er ogsa viktig 4 vurdere om
man tror malgruppen foler det trygt 4
delta pd arrangementer.

Folger man ridene over, er det likevel
en god del aktiviteter som kan gjen-
nomferes pa en trygg og god mite.

Utendersaktiviteter

Dessuten er det mye vi kan gjore uten-
ders, serlig nir vi ni gir mot lysere ti-
der. Her er noen eksempler:

*  Turgrupper

* Baltur
* Badetur
* Piknik

*  Skitur, aking, skeytebane
* Telttur, hengekoyetur
* Rolig gatur i lokalmiljeet, med kaffe
pa termos og kanskje nye fersk gjeer
bakst i sekken
2>
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* Rebus, aktivitetsloype, skattejakt og
bingo
* Sykkeltur

Likepersonene

Likepersonsaktiviteter kan ogsa gjennom-
fores. Presentér gjerne likepersonene
pa  lokallagets eller fylkeslagets
Facebook-side, eller i et brev til med-
lemmene. Likepersoner kan delta pi
alle aktivitetene nevnt over. Hvorfor
ikke ga en liten tur, mens man snak-
ker med en likeperson? Alternativt kan
likepersonssamtaler foregd pa telefon,

Innkalling til arsmete i Oslo

via epost, pa chat pid Messenger eller
andre chatte-kanaler, eller som digita-
le videosamtaler som for eksempel pa
Zoom, Facetime eller Messenger.

Usikker? Ta kontakt!

Er du usikker pa gjennomfering av
aktivitet, ta kontakt med administra-
sjonen i PEF pi e-post post@pefnorge.
no eller telefon 23 37 62 40.

Har du som medlem lyst til at PEF
sentralt eller lokalt skal gjennomfere
en spesiell aktivitet — ta kontakt!

Psoriasis- og eksemforbundet Oslo inviterer til drsmate tirsdag 16. mars
kI19.00. Matet vil bli avholdt digitalt pa plattformen Zoom. For & delta pé&
motet ma du melde deg pa. Du vil da pa forhand fa tilsendt en lenke pé

epost for innlogging til motet.

Pamelding pa oslo@pefnorge.no
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Lysbehandlingslampe selges

Handholdt UV1000-lampe til behandling

av psoriasis selges. Lampen er ny, og det
er en modell YK-6000 B-I Power 40 VA
Frekvens 60Hz. Type Yonker. Pris: kr. 2
000,- + frakt.

Interessert? Kontakt Gunvald Vatnar Hol-
mestrand pa tlf; 91119373

Medlemsrabatt
_pa UV-lysprodukter*

Informasjon om ditt lokallag finner du
her: http://www.hudportalen.no/lokal-
lag/finn-ditt-lokallag#380

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,

og UV-lyskabinett for behandling av hele kroppen. Hiemmebehandling gir deg frihet
til & ta behandling nar du trenger det.

UV-lyskam og UV-lyskabinett blir levert med UVB (TL-01)- eller UVA-rar.

Kontakt oss for mer informasjon og tilbud pa UV-lysprodukter

Scan-Med afs

_Norway

Din leverandar av medisinsk teknisk utstyr

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

Annonse 022021. Vi tar forbehold om trykkfeil og endringer i produktsortiment. *Kan ikke kombineres med andre tilbud



Pre m i e r Vinn Cano+ Moisturizing Body Spray (5 % karbamid)!
Dette er en fuktighetskrem i sprayform som styrker

hudbarrieren og har fuktighetsgivende egenskaper som

Verdi pé premien er kr_ 649’. behandler tarrhet og kige. Den lettvinte sprayen

absorberes raskt og etterlater huden myk og smidig.
Vinnerne far ogsa produkter for tarr og falsom hud fra
Cosmica Special Care: dusjolje, hand og fotkrem.

7 9 Losningsordet med navn og adresse sendes til:
E-post: post@pefnorge.no eller
9 2 5 Postadresse: Psoriasis- og eksemforbundet,
pb. 6547 Etterstad, 0606 OSLO.
5 8 Svarfrist: 30, april 2021
Vinnerne vil bli kunngjort i neste nummer av Hud & Helse.
8 1 6 4 Navn:
4 5 9 6 Adresse:
8 Vinnere av kryssord nr. 4 / 2020 ble:
JJan A. Simensen, 0479 0SLO
Tor Alvin Strand, 9403 HARSTAD
2 1 5 Elisabeth Hammer, 9100 KVALOYSLETTA
51317 1 2 Riktig lasningsord var «BESTEVENNER PA TUR»
Se hudportalen.no/kryssord for fasit
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1. Hva kan du spise med god samvittighet som inneholder antioksidanter, gode fettstoffer og flavonoider, kakaoen «roer» ogsa arteriene og oker blodsir-
kulasjonen?
Apote k 2. Hvilken grannsak er proppfull av folat, klorofyll, vitamin E, magnesium, vitamin C og vitamin A, alt gunstig for din hud?
3. Hva heter nasjonalparken, opprettet i 1971, som ligger i Engerdal og Raros? 49

4, Huvilken art er nasjonalfugl i Frankrike?
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Ragnhild Holmas har lang erfaring med & leve med en kronisk
sykdom og har skrevet bok om sin smertelige erfaring.

Tekst: Eldrid Oftestad

I boken «Men du ser ikke syk ut» skriver
Ragnhild Holmas (33) dpent og arlig
om hvordan det er 4 leve med en kronisk
sykdom og om hvordan hun blir mett
av samfunnet. Hun har hatt myal-
gisk encefalopati eller ME (kronisk
utmattelsessyndrom) i ti ar og har
Instagramkontoen @serikkesykut.I boken
forteller hun om bagatellisering og mis-
tenkeliggjoring, men ordet kroniker har
ikke plaget henne.

— Det er muligens individuelt, for
akkurat kronisk-ordet har ikke plaget
meg. Ordets implikasjoner plager meg,
men det er ikke ordets feil. Ordet jeg
oftest ser brukt i nedsettende sammen-
henger, er ufer eller trygdet. Kanskje
fordi det har en skonomisk dimensjon, et
aspekt av avhengighet, som kronisk syke
ikke har? Ufere og trygdede truer vel-
ferdsstaten, herer vi om og om igjen.
Visse politikere fir det til 4 virke som om
vi svemmer i gullmynter og piller, mens
vi roper «Jeg hater arbeid!». Det aner
meg at hvis man snakker om sin uferhet
med ord som har medisinske assosiasjo-
ner, som «Cellegiftbehandling har fratatt
meg arbeidsevnen», aksepterer andre det
mer enn hvis man bruker ord med sosiale
eller skonomiske assosiasjoner, som «Jeg
er uferetrygdet». Det forste oppfattes
som en personlig tragedie, det andre som
et samfunnsproblem.

- Ulikt fra person til person

— I et gammelt blogginnlegg som Maria
Gjerpe skrev pd sin  tidligere blogg
«Marias Metode», lurer hun pia om det
er bedre d bruke formuleringen langva-

rig syk enn kronisk syk. Ifolge henne gir
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kronisk syk-formuleringen mer assosia-
sjoner til noe mer fastlist enn beskriv-
elsen langvarig syk. Synes du det er et godt
Jforslag, eller kan det rett og slett gi motsatt
effekt og fore til mer stress og press for 4 bli
bedre og eventuelt frisk?

— Det tror jeg er ulikt fra person til
person. Noen vil finne styrke i et begrep
som impliserer at det kan gi over. Andre
vil finne ro i et begrep som oppfordrer

«Det er stigmaet vi ma ta med
roten»

dem til 4 akseptere 4 leve med det. Jeg
har trengt begge i ulike faser — da jeg
torst ble syk som 23-dring, ville jeg buk-
ket under av tanken pa at dette skulle
vare mer enn noen maneder. Jeg tenkte
ikke pa meg selv som verken kronisk eller
langvarig syk, bare midlertidig ikke-frisk.
Ni har det gatt ti ar, og jeg vil heller
bruke kreftene pa 4 finne en mate 4 leve
med sykdommen pé enn & hipe pa 4 bli
frisk neste méined, for si 4 bli skuffet. I
denne fasen er kronisk syk helt OK, men
slik er det ikke for andre.

Jeg forteller videre at hun tror det vik-
tigste er & gjore noe med fordommene
mot menneskene det gjelder — uansett
begrep.

— Opp gjennom tidene har det vert
forsek pa 4 finne nye, mer hensynsfulle
navn til marginaliserte grupper, i hip om
at det skal gi okt respekt og forstaelse.
Andssvak og retardert var en gang sett pi
som noytrale, til og med hensynsfulle,
betegnelser. Na er de skjellsord. Slik gar

Mer nedsettende
ordene ufor og tr ygdet

det hver gang — fordi gruppen eller til-
standen er stigmatisert, fylles ordene
med samme stigma. Det er stigmaet vi
mé ta med roten. Inntil vi fir bukt med
stigmaet, ma vi endre betegnelse hvert
tyvende dr, sier Ragnhild.

Koronahap

— Koronapandemien har kanskje gjort oss
alle mer opptatt av helse og sykdom. Kan
det hende at omverden derfor er blitt mer
Jforstaelsesfull for mennesker som er kronisk
syke? Opplever du det?

—Jeg hadde et hap om det i mars i fjor.
Kanskje isolasjonen, usikkerheten, det &
plutselig veere avhengig av Nav, og 4
mitte avlyse bursdagen sin ville gi folk
bedre innsikt i hvordan det er 4 leve som
kronisk syk? Hittil har jeg ikke sett ikke-
syke trekke den parallellen, si jeg har
mine tvil. Det hadde vert interessant om
det fantes undersokelser pi dette, og
ingenting ville gledet meg mer enn om
det kunne kommet noe godt ut av dette
grusomme dret. Men jeg er usikker pi
om ikke-syke har plass i hodet til 4 tenke
over det — de har mer enn nok med seg
selv for oyeblikket. I tillegg er det mange
kronisk syke som vegrer seg for 4 snakke
om sin egen situasjon offentlig, i frykt for
oppmerksomhetssyk-stempelet, og der-
med far ikke de ikke-syke paminnelsen.
Det er ogsa en kjempeforskjell her: De
friske som sliter med isolasjon na, vet at
det kommer til 4 gi over. De kan snart
legge det bak seg og g videre, tilbake til
sine vaner og tankemenstre. Det bade
unner og misunner jeg dem, forteller

Ragnhild Holmis.
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ruk av

TIPS

Vi drukner i tips
om hvordan vi kan bli
friske. Karskje det vi
virkelig trenger, er &
leere hvordan vi
kan vere syke.

CAPPELEN DAMM

I fior ga Ragnhild Holmds ut boken
«Men du ser ikke syk ut» om livet
med sykdommen ME.

Foto: Cappelen Damm
Lzre 4 hvile uten PP

darlig samviitighet.
Lzre at 4 beere
en byrde ikke er
det samme som &
vare en byrde.

Lzere at hap og Lere av det er greit
aksept ikke utelukker i ikke folge alle ILzre 4 snakke om det.
hverandre. velmenende tips

(inkludert disse).

Tipsene er hentet fra boken «Men du ser ikke syk ut» av Ragnhild Holmas og er gjengitt med tillatelse av forfatteren.
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