NATVERK

Foreningslivet férandrar sig. Tillsammans kan vi préva nya sitt att arbeta och ver-
ka. Att driva en férening med lokala styrelser ar
inte langre mojligt 1 alla kommuner i lanet.

Ett annat sitt att arbeta eller att engagera sig kan

vara att delta i ett nidtverk. Kontakten mellan de som deltar i ett nitverk styrs inte
av stadgar eller regler. Den bygger en informell samverkan mellan manniskor
inom nitverket. Man kan sjalv avgora hur, nir och i vilken utstrickning man vill
engagera sig i ett natverk.

Exempel pa feman tor olika nitverk kan vara:

e Barn— och unga med psoriasis — dela erfarenheter pa temat, till exempel bilda féréldra-
grupper med mera.

e Sociala medier - dela erfarenheter och tipsa varandra pa vilket sitt vi kan blir bittre pa att
nyttja sociala medier for att 6ka kunskapen om psoriasis, forskning med mera.

o Okad hilsa och livskvalitet — dela erfarenheter kring olika behandlingar, livsstilsfaktorer
med mera.

e Med flera teman — foresld girna Gvriga imnen/teman.

Om du 4r intresserad av att vara med i ett nitverk inom Psoriasisforbundet i linet 4r du val-
kommen att hora av dig till var ordférande. Du kan dven anmila intresse via var webbplats.
Hir finns 4ven mer information om nitverk: www.psoriasisforbundet.se/norrbotten.

Kontakt Pa gang i ldnet

Norrbottens lan Lules och Boden

Tina Norgren, ordférande Arsmote, tisdag 13 mars, Café Glimten, Luled
Képmangatan 63,972 34 Lulea
0920-21 26 34, 070-594 07 77

tnorgren@yahoo.se

Gallivare-Malmberget, Jokkmokk och Pajala

Arsmoéte, onsdag 14 mars, Guldet, Géllivare
Birgitta Krigsman, ordférande

Luledvagen 8 A, 982 34 Gallivare Lanet

0970-121 31, 070-623 40 10

birgitta krigsman@comherm.se Rrsméte, 16rdag 21 april, Hotel Quality, Lulea.

Karin Aho, ordférande
Fiskaregatan 14, 941 31 Pited
0911-730 00, 070-209 10 89
karin-aho@telia.com

Psoriasistidningen

Nista nummer av Psoriasistidningen har temat lokalt
fokus” - dar kan du ldsa mer om verksamheten i bland
annat Norrbotten. Utkommer under V 17.

May-Britt Onnela, ordférande
Flarkenvagen 130,972 96 Luled
0920-25 60 07, 070-604 22 35
maybrittonnela@gmail.com

Psoriasisforbundets évergripande mal ar att alla med psoriasis
ska kunna leva ett bra liv.

PSORIASISFORBUNDET

Norrhottens lén

Detta brev skickas till alla medlemmar i
Psoriasisforbundet i Norrbottens lan. Nr 1/2012

Brev fran

Psoriasisforbundet i Norrbotten

”Det dr min for-
hoppning att du el-
ler ndgra andra
medlemmar vill
vara med 1 nit-

Ordiorande, ansavdelningen verk.”
Psoriasisforbundets 6vergripande mal ar
att alla med sjukdomen ska kunna leva ett
bra liv. Ilinsavdelningens styrelse brukar
vi prata om nya sitt att bedriva verksamhet
tor att na det malet. Ett bra exempel pa
ett nytt sitt att arbeta dr den temadag/de
forelasningar som Psoriasisférbundet
skickade ut via lank till olika orter i landet
den 28 januari. Med modern teknik kunde
hela landet lyssna till ndgra av landets
frimsta specialister 1 realtid.

Styrelsen vill stimulera till fler ndtverk
mellan medlemmar. Engagemang i natverk
styrs inte av stadgar eller regler. Det byg-
ger pa det egna engagemanget for en eller
flera specifika fragor. Det ar min férhopp-
ning att du eller nagra andra medlemmar
vill vara med i natverk.

Ytterligare en nyhet f6r oss har i Norrbot-
ten dr det dialogméte vi anordnade for
sjukvardens politiker, beslutsfattare och
berord virdpersonal den 3 februari. Lis
mer om temadagen i kommande nummer
av Psoriasistidningen.

Den nya kunskapen om psoriasis som en
systemsjukdom som kan
drabba flera organ 1 krop-
pen innebir dels fler fra- L&t oss
gor och funderingar fran prqfq om |
oss som har sjukdomen, psoriqsis -
dels nya utmaningar for
varden. Diarfér har vi in-
lett ett samarbete med ABF for att, om
intresse finns, starta lokala studiecirklar.
Anmal dig till oss om du vill delta.

Psoriasisférbundet nya webbforum ir en
nyhet som foérhoppningsvis ska ge fler
medlemmar méjlighet att tala om psoriasis
via Internet. Testa girna via
www.psoriasisforbundet.se.

Hor girna av dig till oss med dina fragor,
torslag, synpunkter eller om du vill dela
erfarenheter med andra medlemmat.

Hélsningar// O;M.a /‘}Oﬂﬁm

Las mer om:

e Sommarlager for barn, ungdomar och
vuxna.

e Debatt om framtidens psoriasisvard.

e Natverk, ett nytt satt att verka
inom féreningen?

e Foreldsningar pa webben fran nagra av
landets framsta specialister.

Bli med oss p3 facebook!

Du hittar oss genom att soka efter Psoriasisforbundet i Norrbotten.



DEBATT

Debattartikel publicerad i Norrlindska Socialdemokraten (NSD) 2012-02-03

Nya ron ger ny mojlighet att utveckla Norrbottens psoriasisvard

Psoriasisforskningen har gjort stora framsteg under de senaste aren. Att psoriasis ir en allvarlig kronisk
systemsjukdom som kan paverka flera organ i kroppen ir idag etablerad kunskap. Det finns till exempel
kopplingar mellan psoriasis och hjart-kirlsjukdom, inflammatoriska mag- och tarmsjukdomar, héga
blodfetter, diabetes och ledproblem.

Denna nya kunskap innebar ocksd nya utmaningar for varden i Norrbotten, som behéver fortsitta ut-
vecklas for att sikerstilla psoriasissjukas tillgang till ritt vard och behandling. Det finns minst 5 000
psoriasissjuka i Norrbotten. Den nya synen pa psoriasis medfor nya behov av vard och paverkar det
medicinska omhindertagande av oss patienter. Vi behover ritt vard i ritt tid utifrin hela var sjukdoms-
bild dir patienten sitts i centrum. Vart mal
ar att alla med psoriasis ska kunna leva ett
bra liv. For ett halvt ar sedan presenterade
Likemedelsverket nya rekommendationer
for behandling av psoriasis. Foljs rekom-
mendationerna finns det bra forutsittningar
for att den ambitionen kan infrias.

Psoriasisvarden i lanet dr generellt i framkant
pa manga omraden. Dock har det i vart lin
under foregiende ar inte varit mojligt for
psoriasissjuka att behandla sig via klimat-
vard, da de fem vardplatserna som tidigare
erbjods av Norrbottens lins landsting dra-

gits in av besparingsskal. Klimatvard ingar i Lid-

kemedelsverkets rekommendationer och har i
manga ar fungerat som ett mycket virdefullt komplement till annan psoriasisvard. Psoriasisférbundet
har uppmarksammat landstinget pa var férhoppning att klimatvarden ska aterinforas.

Landstingsrad Kent Ogren (S) och oppositionsr&d Kenneth Backgard (NS) under
temadagen den 3 februari kring lanets framtida psoriasisvard

Klimatvirden ger patienten ny kunskap och kompetens kopplat till sjukdomen, och ger samtidig nya
verktyg for att genom livsstilsdndringar minska risken for pa sikt att utveckla f6ljdsjukdomar. Bada de-
larna underlittar det fortsatta livet med en kronisk sjukdom for den enskilda individen, nagot som pa
béade kort och lang sikt kan minska belastningen pa vardkedjans 6vriga delar. Jag ser ett behov av minst
sex vardplatser per ar, vilket skulle innebira att en promille av linets psoriasissjuka skulle kunna fa re-
habilitering utomlands.

Psoriasisforbundet vill f6ra fram den nya synen pé psoriasis och behovet av tillgang till olika behand-
lingsformer, exempelvis biologiska likemedel for de svarast sjuka. Vi har dirmed bjudit in politiker, be-
slutsfattare och ber6rd vardpersonal till en temadag den 3 februari.

Vi vill, i samverkan med landstinget, ha en dialog om hur vi tillsammans kan utveckla en bra framtida
psoriasisvard i Norrbotten. Tillgangen till ritt vard och behandling dr en angeldgen fraga och en utma-
ning for bade oss psoriasissjuka och for landstinget.

Tina Norgren, linsordférande Psoriasistérbundet i Notrrbotten, vice f6rbundsordférande

Lis mer om temadagen pa: www.psoriasisforbundet.se/nortbotten

AKTIVITETER

Sommarliger pa Vistkusten den 9-15 juli 2012

Psoriasistérbundet anordnar arligen som-
marlager. Till ligret kan du komma sjily,
med din familj, dina barnbarn eller en vin!
Arets tema ir Lt oss prata om psoria-
sis!”

Plats: Bobergsgirden, strax soder om
Falkenberg
Tid:  9-15juli 2012

Under veckan kommer du att fa mer kun-
skap om sjukdomen och 6kad forstielse
tor att psoriasis ar en sjukdom som paver-
kar livet pda manga sitt.

Kostnad och ekonomiskt stod

Ligret dr subventionerat av férbundet.
Barn med psoriasis har fortur.

Linsavdelningen kan ha mdjlighet att
ge visst ekonomiskt stéd. Om du vill an-
s6ka om stod frin oss vill vi ha din ans6-
kan senast 14 maj 2012. Linsavdelningens
styrelse behandlar inkomna ansékningar
och prioritet ges till de personer/familjer
som inte tidigare beviljats stod. Ans6kan
om ekonomiskt stod skickas till var ordfo-
rande.

Féreldsningar pa webben

Forelasningarna frdn temadagen L3t oss pra-
ta om psoriasis, den 28 januari finns nu pa
webben. N3gra av landets framst specialister
berattar mer om psoriasis i huden och leder-
na, om behandling, livsstilsfaktorer med
mera.

Du maste logga in som medlem fér att kunna se
filmerna: www.psoriasisforbundet.se/
medlemssidor/temadag-28-januari/

Anmilan
Sista anmalningsdag dr 10 april.

‘I

Las mer om sommarlagret pé:
www.psoriasisforbundet.se/sommarlager

Fragor

Anne Stiernquist pa forbundskansliet

08-556 109 03. Fragor kring ekonomiskt stéd fran
linsavdelningen i Norrbotten besvaras av var ord-
forande.

Ny broschyr

Broschyren "Psoriasis — En

systemsjukdom som paverkar livet p& manga satt”
kan snart bestallas via Psoriasisférbundet webb-
plats eller via brev, telefonsamtal till kansliet i
Stockholm. 08-600 36 36, pso@pso.se.

Hudvardsprodukter

Vi saljer hudvardsprodukter, mjukgdrande
och rengdéring.

L&s mer pa var lanswebb eller kontakta Chris-
ter eller Eivor Granbom foér ytterligare infor-

mation. Telefon: 0920-197 87,
070-530 33 93.

E-post: ch.granbom@telia.com

Stod forskning om sjukdomen via Psoriasisfonden: pg 90 00 66-2



