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Utdrattur
Psoriasis er langvarandi bolgusjukdomur i hud sem einkennist af offjélgun keratin
fruma og er algengi hans um 2-3% af folksfjolda. Megintilgangur pessarar
heimildarsamantektar var ad gera grein fyrir peim ahrifum sjukdémsins & heilsu og
lidan einstaklinga sem vid sjukdominn glima asamt pvi ad ryna i helstu
medferdardrraedi. Rynt verdur sérstaklega i leekningamatt jardsjavarins i Svartsengi og
p& medferd vid psoriasis sem bodid er uppa i leekningalindinni. Hlutverk
hjakrunarfreedinga i medferdinni var skodud sérstaklega.

Psoriasis einkennist af versnun og betrun og hafa erfdir og umhverfi einkum
ahrif & framgang hans. Adaleinkenni sjukdomsins eru hreistrun, rodi og kladi i had.
Einnig geta fylgt stodkerfiseinkenni i kjolfarid s.s. verkir i lidum og vodvum, dsamt
sinaskeidabolgum, festumeinum og i mérgum tilfellum liobélgum sem geta skert
hreyfigetu verulega. Préatt fyrir ad adaleinkenni sjukdémsins séu likamleg er talid ad
synileiki sjukdémsins eigi mestan patt i salfélagslegri byrgdi hans sem felast i
neikvaedum &hrifum & tengslamyndun, félagslega virkni og tilfinningalega lidan. EKKi
er til nein leekning vid psoriasis og midast medferdin vid ad halda einkennum i
skefjum og minnka ahrif peirra & daglegt lif. Helstu medferdartraedi eru stadbundin
efni sem eru borin & hud hja einstaklingum med veegari einkenni. Ljésamedferdir og
kerfisbundnar medferdir, medal annars lifteeknilyf, eru notadar vid alvarlegri stigum
sjukdémsins. I Blaa l6ninu er veitt sérhaefd medferd vid psoriasis sem byggist &
orverum og virkum liffreedilegum efnum jardsjavarins. Rannsoknir hafa endurtekio
synt fram & medferdagildi Blaa lonsins og byggjast medferdir i leekningalindinni &
peim. L6ga er ahersla & pverfaglega medferd og er meginhlutverk hjakrunarfraedinga
ad fylgjast med gangi medferdar, freeda sjuklinga og adstandendur og veita

heildreenan studning.
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Vekja parf hjukrunarfreedinga og adrar heilbrigdisstéttir til vitundar um pau
vidteeku og heildraenu ahrif sem psoriasis getur haft & einstaklinginn sem og proun i
medferdardrreedum. Leekningalindin i Blaa 16ninu bydur upp & sérheeft, arangursrikt
og gagnreynt medferdardrraedi fyrir psoriasissjuklinga sem er i stodugri préun.

Meginhugtok: Psoriasis, likamleg og salfélagsleg lidan, Blaa l16nid.
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Abstract
Psoriasis is a chronic inflammatory skin disease that has a hyperproliferation of
keratinocyte and approximately 2-3% people have psoriasis. The main aim of this
literature review is to gather information about the impact that psoriasis has upon
health and well-being and available treatments. The review will also focus on the
healing power of the seawater in Svartsengi and the psoriasis treatment that is offered
in the Blue Lagoon clinic. The role of nursing in the treatment will be explored in
particular.

Psoriasis is characterized by exacerbations and remission and is considered a
genetic disease that is influenced by environmental factors. Strong scientific evidence
shows that the disease effect on a persons physical, mental and social health. The
main impacts of psoriasis are erythematous scaly plaques and itching. Furthermore,
musculoskeletal symptoms are common, for example pain in joints and muscles and
commonly arthritis that can cause significant restriction in mobility. Although the
main symptoms of psoriasis are physical it is considered that the visibility of the
disease has a huge impact of its psychological and social burden. No cure is available
for psoriasis and the aim of treatments is control the symptoms and reducing the
impacts on patient’ daily lives. The first line therapy for psoriasis is topical treatment
for patients with a mild disease. UVB light treatment and systematic treatments
including biological medicine, are used when the disease is more severe. The Blue
Lagoon is provides a specialized treatment for psoriasis based on the silica and algae
in the seawater that are bioactive. Research has shown the therapeutic impacts of the
Blue lagoon upon which the current treatment is based. The treatment in the lagoon is
multi-disciplinary and nurses’ main role is to monitor the progress of the treatment,

educate patients and their family and provide holistic support.
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Nurses and other health care professional must be knowledgeable about the
huge impact psoriasis has upon health and well-being as well as available treatment.
The Blue lagoon clinic offers effective specialised evidenced based treatment for

psoriasis.

Key word’s: Psoriasis, mental and social health, Blue lagoon.
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Kafli 1. Inngangur
Pessi heimildasamantekt er lokaverkefni til B.S. gradu i hjukrunarfraedi vid
heilbrigdisvisindasvid Haskolans & Akureyri.
I pessum kafla verdur fjallad um bakgrunn ritgerdarinnar og tilgang hennar.
Einnig verdur fjallad um gildismat héfunda. Skilgreiningar & meginhugtokum verda
settar fram og greint fra uppbyggingu verkefnisins og adferdafraedi. I lok kaflans

verdur farid yfir gildi hjakrunar fyrir vidfangsefni ritgerdarinnar.

1.1 Bakgrunnur

Psoriasis er langvinnur og 6leknandi sjukdoémur i htd sem hefur ahrif a hto
og lidi. Sjukdémurinn einkennist af versnun og betrun par sem erfdir og umhverfi
einstaklingsins spila stort hlutverk (Tawa, 2007). Um 2-3% fdlks i hinum vestraena
heimi pjaist af psoriasis (Malbris, Ritchlin og Stahle; NICE 2012). Psoriasis er
&ttgengur hadsjukdomur en hefur flokid erfdamynstur sem talid er stafa af
milliverkun nokkurra gena og umhverfispéatta (Johann Eli Gudjonsson, 2003). Vid
venjulegar kringumstaedur tekur pad hidina um 28 daga ad endurnyja sig, til
samanburdar tekur pad psoriasis hid einungis fjora daga. Sjakdomurinn er
jafnalgengur hja konum og korlum (Green, 2011).

Einkenni sjukdomsins er flognun, rodi og kladi og gengur medferd Ut a ad
halda einkennum i skefjum og minnka ahrif peirra & daglegt lif. Sjukdémurinn er p6
ekki adeins med einkenni & hadinni sjalfri heldur geta stookerfiseinkenni fylgt i
kjolfarid s.s. verkir i lidum og vodvum, asamt sinaskeidabolgum, festumeinum og i
maorgum tilfellum lidbélgum sem getur skert hreyfigetu (Tawa, 2007). Mikil

fjolbreytni er i bodi hvad vardar medferdartrraedi. Til eru stadbundin efni sem eru
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borin & hud hja einstaklingum med veegari einkenni sjukdémsins. Ljésamedferdir og
kerfisbundnar medferdir eru notadar vid alvarlegri einkenni sjukdémsins. Medferdir
byggjast adallega & alvarleika einkenna, stadsetningu peirra, Utbreidslu og ahrif pess &
lif einstaklingsins (Gillard og Finlay, 2005). Synt hefur verid fram & ad peir sem fa
freedslu um sjukdominn eru betur i stakk bunir ad rada vid einkenni hans og er pvi
talid ad lyf d&samt radgjof og fraedslu geti verid ahrifarik teekni til ad baeta lifsgaedi
psoriasis sjuklinga (Bhosle, M. J., Kulkarni, A., Feldman, S. R. og Balkrishnan, R.,
2006).

Rannsoknir hafa synt ad sjukdomurinn hefur veruleg ahrif & sjalfsimynd
einstaklinga og getur haft mikil ahrif & lifsgaedi peirra og fjolskyldu (Watson og
Bruin, 2007). Yfir pridjungur félks sem pjéist af psoriasis glimir vid kvida og
alvarlegt punglyndi (NICE, 2012). Talid er ad synileiki sjukdoémsins eigi mestan patt i
sélfelagslegri byrgdi hans og hefur medal annars ahrif a tengslamyndun og félagslega
virkni, tilfinningalega lidan og getur leitt til minni fylgni vid medferdarfyrirmalum
(Uttjek o.fl., 2007). Likamleg og andleg starfshafni psoriasis sjuklinga er sambarileg
vid pad sem sést hja sjuklingum med krabbamein, hjarta- og &dasjukdéma,
langvarandi lungnateppu sjukdéma, sykursyki og punglyndi (Menter o.fl., 2004).

island statar af einstakri nattaruperlu og medferdarformi & heimsvisu, rétt fyrir
utan hofudborgarsveedio. Lekningamattur Blaa I6nsins var uppgétvadur arid 1981 af
Njardvikingi sem fann fljott bot meina sinna med pvi ad bada sig i jardsjonum. I dag
er Blaa 16nid talid eitt af undrum veraldrar og seekja um 700 pasund gesti arlega i
I6nid blaa (Blaa I6nid, e.d.). Med pessari heimildasamantekt er leitast vid ad vekja
athygli hinum vidteknu ahrifum psoriasis & einstaklinga og varpa ljosi & upplifun
peirra af sjukdomnum. Auk pess vilja hofundar efla pekkingu & medferdum Blaa

I6nsins og vekja athygli & pessari nattaruperlu.
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1.2. Tilgangur verkefnisins

Markmid heimildasamantektarinnar var ad gera grein fyrir peim ahrifum sem
psoriasis sjukdomurinn hefur a likamlega heilsu og salfélagslega lidan
einstaklinganna sem vid sjukdéminn glima og helstu medferdarirreedi. Rynt verdur
sérstaklega i leekningamatt jardsjavarsins i Svartsengi og pa medferd sem bodid er
uppé i Leekningalindinni. Serstaklega verdur litid til hlutverk hjukrunarfreedinga i

medferdinni.

1.3. Gildismat

Hofundar voldu petta viofangsefni par sem peir h6fou aour starfad i
leekningalind Blaa lonsins og fengu ad kynnast medferd psoriasis sjuklinga a peim
vettvangi. P6 ad hofundar hafi ekki komid beint ad pessari medferd & peim tima voktu
ahrif pessa 6laeknandi og outreiknanlega sjukdoms & sjaklingana ahuga peirra.
Leitudust hofundar vid ad f& innsyn & heildreena medferd sjukdomsins med
heimildarsamantektinni par ekki einungis komid ad blettunum sjalfum, heldur einnig

andlegri lidan og lifsgeedum pessa sjuklingahops.

1.4. Skilgreining meginhugtaka
Psoriasis: Langvinnur og 6leknandi hadsjukddémur sem hefur heildren ahrif & lif
folks. Einkenni psoriasis samanstanda af flognun, roda og klada. Litid er svo & ad

psoriasis sé sjukdomur i onemiskerfinu (Tawa, 2007).

Lifsgedi (quality of life): Heilbrigdisméalastofnunin (WHO) skilgreinir lifsgeedi sem
vidtekt hugtak a upplifun einstaklings & eigin stodu i lifinu med tilliti til markmida,

vaentinga og viomida hans (World Health Organisation, 1997).
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Bléaa I6nid: Blaa 16nid er 16n med heitum jardsjo i Svartsengi a Reykjanesi. pad er ad
tveimur pridju hlutum saltvatn og einum pridja hluta ferskvatn. Jardsjorinn finnst &
allt ad 2000 metra dypri og er rikur af steinefnum kisil og pérungum (blaalonid.is,

e.d.).

1.5. Uppbygging og adferdafradi

Helstu rannsoknarspurningar sem unnid var med i heimildasamantektinni
VOru:

Hver er meingerd psoriasis, orsok og algengi? Hver eru likamleg einkenni psoriasis?
Hvad einkennir salfélagsleg lidan folks med psoriasis? Hvernig fer heilsufarsmat &
folki med psoriasis fram? Hver eru medferdardrraedi vid psoriasis? Hvad einkennir
Blaa 16nid? I hverju felst medferd vid psoriasis? Hvert er hlutverk hjukrunarfraedinga i
medferdinni i Blaa loninu?

Peir gagnagrunnar sem héfundar notudu mest eru CINAHL, PubMed og
Google Schoolar. Leitin var takmdrkud vid arin 2000-2015. H6fundar notudu einnig
almennar fraedibaekur og kennslubakur. Paer heimildir sem mest voru notadar voru
ritryndar fraedigreinar og rannsoknir. Einnig voru tekin vidtol vid starfandi
hjukrunarfreeding og leekni leekningalindar Blaa lonsins. Pau toku verkefninu fagnandi
0g voru reidubuin ad veita hofundum betri innsyn i medferd psoriasis i Blaa loninu.
Helstu leitarord voru psoriasis, coping, quality of life, physical health, mental health,
Blue lagoon.

Pessi lokaritgerd felur i sér heimildasamantekt a fraedilegu efni um psoriasis
og medferdarurraedi med aherslu & lekningamatt Blaa 16nsins. Verkefninu er skipt i

fjora kafla. Fyrsti kafli er inngangur par sem fjallad er um markmid og tilgang
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ritgerdarinnar. Annar kafli er freedileg samantekt um efnid. pridji kaflinn er

umradukafli. I fjorda og sidasta kafla eru lokaord.

1.6. Gildi innan hjukrunar

Hofundar alita ad mikilvaegt sé ad hjukrunarfredingar og annad
heilbrigdisstarfsfolk geri sér grein fyrir ahrifum psoriasis a likamlega, andlega og
félagslega lidan einstaklinga. Skilningur a framvindu sjukdomsins er einkar
mikilveegur asamt pvi ad pekkja pau medferdardrraedi sem i bodi eru. Medferdir vid
psoriasis eru einstaklingsbundnar og oftar en ekki parf ad préfa ymislegt adur en rétta
medferdin er fundin. Med aukinni fredslu og pekkingu telja hofundar ad einstaklingar
med psoriasis fai betri pjénustu fra heilbrigdiskerfinu ef medferdin er heildraen og

einstaklingsmidud med hagsmuni skjolstaedingsins ad leidarljosi.
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Kafli 2. Psoriasis

I pessum kafla er fjallad almennt um psoriasis, einkenni og algengi. Stiklad
verdur a storu um pad hve erfdir spila stort hlutverk i psoriasis, hvad psoriasis er og
hvernig ahrif sjakdomurinn hefur & einstaklinginn likamlega, andlega og félagslega.
Rynt verdur i rannsoknir & psoriasis og skoda hvada medferdir eru i bodi fyrir pennan
sjtklingahop. I lok kaflans er fjallad um jardsjoinn i Svartsengi, honum lyst og
hvernig hann var uppgotvadur. Fjallad verdur um leekningamatt Blaa l6nsins og
medferdir sem eru i bodi i leekningalindinni. Vid vinnslu & peim undirkafla h6fdu
héfundar samband vid starfsfolk leekningarlindarinnar (fylgiskjal 1) sem var reidubuid
ad gefa betri syn og freeda hofunda um starfsemina sem er vidhofd. Esther
Hjalmarsdottir hjukrunarfreedingur og Steingrimur Davidsson hudleknir toku vel &
moti hofundum og svorudu spurningum um  leekningarmatt Blaa l6nsins, hvernig

medferdinni par er hattad og Utskyrou framtidarsyn Laekningarlindarinnar.

2.1. Psoriasis og meingerd

Psoriasis er medal pekktustu hudsjukdoma. Psoriasis er langvarandi
bolgusjukdomur i hud sem einkennist af mikilli fjdlgun keratinfruma (Johann Eli
Gudjonsson, 2003). Hradi mitdsuskiptingar i kjarna htidfruma psoriasissjuklinga er
mun meiri en { edlilegri hud sem leidir til pykknunar & yfirhtd. Offjélgun frumanna
leidir til pess ad hudfrumurnar eru vanproska og hornlagsmyndun er 6fullkomin i
ledurhud, efsta lagi yfirhtdarinnar. Aukin iferd onemisfruma er i hud
psoriasissjuklinga, pa sérstaklega T-fruma, angafruma og atfruma i ledurhid og
kleifkyrninga og T-fruma i yfirhid. Ojafnvaegi 4 starfsemi hiidfruma og fruma
onamiskerfsins, adallega T-fruma og angafruma, er talid eiga samspilandi hlutverk i

framgang sjukdomsins (Nestle, Kaplan og Barker, 2009). Talad er um prji mikilvaeg
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skref i pessu samhengi: virkjun T-fruma af motefnavaka i eitlum, binding T-fruma i
&dapel og endurvirkjun T-fruma af 6drum utsendurum fyrir métefnavokum i yfirhud.
Sameindarannsoknir sidustu ara hafa aukid skilning okkar a pvi hversu veigamikid
hlutverk 6naemiskerfid hefur i psoriasis sjakdémnum (Tawa, 2007).

Vid venjulegar kringumstaedur tekur pad hidina um 28 daga ad endurnyja sig
en ef einstaklingur er med psoriasis fjélga hudfrumurnar sér 6rt og endurnyja sig &
einungis fjorum dégum (Green, 2011).

Psoriasis er 6leknandi sjukdomur og geta einkennin aukist til muna eda fjarad
Ut. Heegt er ad gripa til ymissa medferda til ad halda honum nidri eda draga ur
einkennum. Almennt er talid ad einstaklingar geti lifad vid géda heilsu prétt fyrir
sjukdéminn en talad er um ad peir parfnist freedslu og greidan adgang ad

heilbrigdispjonustu (Tawa, 2007).

2.2. Orsakir

Psoriasis er a&ttgengur hudsjukddémur en hefur flokid erfdamynstur sem talio er
stafa af milliverkun nokkurra gena og umhverfispatta. Tengslagreiningar &
erfoamdrkum fyrir psoriasis hafa fundid tengsl vid akvedin litningasveedi, en sterkustu
tengslin hafa verid vid MHC svadid & litningi 6. Erfidlega hefur gengid ad finna
tengsl vid 6nnur svaedi en pad sem er & litningi 6. Tengsl psoriasis vid
vefjaflokkasameindina HLA-Cw6 hefur verid pekkt i nokkra aratugi en yfir 60%
psoriasis sjuklinga hefur pessa sameind samanborid vid 15% heilbrigdra. Sjaklingar
sem hafa pessa sameind fa sjukdominn fyrr, hafa Gtbreiddari sjukdom og sterkari
tengsl vid streptékokka-halsbélgur en peir sjuklingar sem ekki hafa pessa sameind
(Jéhann Eli Gugjonsson, 2003). Ef annad foreldrid er med psoriasis er 16% likur & ad
barnid pess fai sjukdéminn. Ef badir foreldar hafa sjukdéminn eru 50% likur a ad

barnid fai psoriasis. Einstaklingar med séragigt hafa sterk tengsl vid svaedi & litning



A0 lifa med psoriasis ‘ 9

169 sem erfist adallega i gegnum karllegg, sem samreemist 6drum nylegum
faraldsfreedilegum rannséknum. Samkveaemt rannsoknum hér a landi er séragigt
algengari i &kvednum fjélskyldum og er pvi talid ad orsakavaldurinn sé medal annars

erfdafraedilegur (Johanns Eli Gudjénssonar, 2003).

Auknar visbendingar benda til ad tengsl séu a milli psoriasis og sjukdéma, pa
einkum hjartasjukdoma, offitu og sykursyki. Psoriasis hefur einnig verid tengt vid
bolgusjukdom i pérmum og versnun einkenna verda vid streptokokka sykingar,
sérstaklega hja peim sem yngri eru. bratt fyrir allt er psoriasis ekki smitandi (Green,
2011). beir sem pjast af alvarlegu psoriasis eru lika i &hettu fyrir
eitilfrumukrabbameini (lymphoma) og g6dkynja krabbameini i hid (non-melanoma

skin cancer) (NICE, 2012).

2.3. Algengi

Psoriasis er jafnalgengt hja konum og kérlum en rannséknir syna ad pad sé
mun algengara hja konum upp ad tvitugs aldri. Medalaldur vid upphaf einkenna er 33
ar og eftir sjotugsaldur minnkar Gtbreidslan jafnt og pétt (Green, 2011). Algengast er
ad einkenni komi fyrst fram & aldrinum 10-30 &ra en allt ad pridjungur tilfella byrja
fyrir tvitugsaldur. Hins vegar er vert ad taka fram ad psoriasis er ekki algengt hja
bérnum né 6ldrudum (Tawa, 2007). NICE (2012) telur ad 2,2-3% ibuar Bretlands

bjaist af psoriasis.

2.4. Likamleg einkenni og lidan
Psoriasis getur haft veruleg likamleg ahrif, ekki bara & hid heldur einnig a
onnur lifferakerfi likamans. | pessum undirkafla verdur fjallad um einkenni i hud,

stodkerfiseinkenni og énnur likamleg einkenni sem geta fylgt i kjolfar sjakdomsins.

2.4.1. Einkenni i hGo
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Adaleinkenni sjukdomsins er flognun, rodi og kl&di. Psoriasis blettir og skellur
eru Orlitio uppheakkadar, raudar og vel afmarkadar. Ef skellurnar eru teknar verdur
oftar en ekki bleding en pad kallast Auspitz merki. Hja folki med dekkri hidton
virdast skellurnar vera fjolublaar (Tawa, <2007). Einkenni koma fram & yfirbordi
hadar a afmdérkudum stédum likamans. pessir stadir eru adallega & hné, olnboga,
hndum & fingrum og tam, lendarsvadi, harsverdi og ndglum. Alvarleiki einkenna er
mismunandi, fra einum til tveimum litlum upphleyptum blettum og allt upp ad pvi ad
pbeir hylji 90% af yfirbordi likamans (Green, 2011).

Hins vegar getur psoriasis birst hvar sem er & yfirbordi likamanns, s.s. &
andliti, lidGamo6tum, kynfaerum, harsverdi (fylgiskjal 3), I6fum og iljum. Ordalagid
erfitt ad medhodndla svaedi (difficult-to-treat sites) a vid um svaedin sem talin eru upp
ad ofan vegna pess ad pegar psoriasis birtist par hefur pad gifurleg ahrif & lif
einstaklinga. Einkenni i 16fum og & iljum geta takmarkad afkastagetu handa og féta og
ef einkenni koma fram i andliti getur pad haft mikil ahrif & sjalfstraust og
likamsimynd einstaklingsins (NICE, 2012).

Nokkur afbrigdi af sjakdémnum eru pekkt en mikil skérun er & milli peirra
(J6hann EIli Gudjonsson, 2003). Algengasta tegund psoriasis er skellupsoriasis
(psoriasis vulgaris) og naer yfir 90% allra tilvika psoriasis (Green, 2011). Fyrstu
einkennin eru skellur & h(d sem sidan steekka og hradur myndast (fylgiskjal 2). Efsta
lag hrudursins dettur af en nedsta lagid er fast. bessi gerd sjukdomsins getur lagst hvar
sem er a likamann og pa samhverft. Koebner fyrirbrigdid er algengt i pessari gerd
psoriasis, par sem einkennin koma adallega i 1jos undir miklu alagi eda afalli (Green,
2011).

Fyrir utan skellupsoriasis eru fjorar adrar tegundir pekktar sem ekki eru eins

algengar. Flexural psoriasis eda sprungusori leggst eins og skellupsoriasis a lidamotin
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en & gagnstaedan hatt, eins og i holhdndina eda i hnéshotina. Adrir stadir eru i
hadfellingu, undir brjéstum og & maga, umhverfis klof og & rasskinnar. Petta svipar til
skellupsoriasis pratt fyrir ad pad er mun minna um hreistur og oft kemur
sveppasyking i kjolfarid (Green, 2011).

pridja tegundin felur i sér ad einkennin eru Utbreidd og vidvarandi um allan
likamann. Pau lysa sér sem raud, hreistrud, taralaga hudpykkgildi. Tegundin kallast
Guttate psoriasis eda dropasori og munu einkenni hja einum pridja sjuklinga med
bessa gerd psoriasis breytast yfir i langvarandi skellupsoriasis (Green, 2011). bessi
gerd getur verid mjog brad og péa sérstaklega eftir streptokokka-bakteriu sykingu i
hélsi eda 6drum efri-ondunarfeerasykingum og er algengari hja bornum og ungu folki
(Tawa, 2007).

Erythrodermic psoriasis eda horundsrodi er fjorda tegundin par sem rodinn,
pekur ad minnsta kosti 90% af yfirbordi likamans. Hér er oftast um ad raeeda
undirliggjandi langvarandi skellupsoriasis og getur verid tengt kerfisbundnum
veikindum, eins og slappleika og hita sem stafar af vandraedum i hitastyringu
likamans. Einnig getur myndast bjagur & feeturna, of litid albumin i bl6di og
hjartabilun (Tawa, 2007).

Ad lokum mé nefna psoriasis pustulosa sem er sjaldgef mynd sjukdémsins.
Huan lysir sér med graftarb6lum eda blédrumyndun med tilheyrandi roda og
hefdbundinum Gtbrotum. Hér getur einnig verid um hita og eitlasteekkanir ad reda og
sjuklingar verda almennt slappir (Green, 2011).

Einstaklingar med psoriasis hafa lyst allt ad obeerilegri vanlidan i hud.
Einkenni eins og langvarandi kl&di, bleedingar, hreistrun (scaling) og vandraedi med
neglur geta ytt undir pessa vanlidan (NICE, 2012). Hja teeplega 50% psoriasis

sjuklinga koma einkennin fram i ndglum og allt ad 80% hja peim sem eru med
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lidagigt af voldum psoriasis. Breytingar a néglum eru medal annars deeldir, hvitir
blettir undir ndglunum, raudir blettir i naglabedinu og ndglin verdur hrjuf og getur
losnad fr4 naglabedinu (fylgiskjal 4). Einnig geta peer pykknad, ordid gular,

oreglulegar, molnad og jafnvel dottid af (Green, 2011).
2.4.2. Stodkerfiseinkenni

Psoriasis hefur ekki einungis ahrif & hudina. Psoriasis sjuklingar geta upplifad
takmaorkun & svidi daglegra og likamlegra athafna vegna sjukdomsins (Green, 2011).
Stodkerfiseinkenni sem geta fylgt psoriasis gera vart vid sig med verkjum i lidum og
voovum, asamt sinaskeidabolgum, festumeinum og i mérgum tilfellum lidbélgum
sem getur skert hreyfigetu verulega. Vegna fylgikvilla sjakdomsins er mikil ryrnun a
ytra lagi hudarinnar sem getur leitt til bélgu og jafnvel séragigtar (psoriasis arthritis).
Talid er ad 3-4% af bandarisku pjédarinni pjaist af séragigt, hvort sem peir syna
einkenni psoriasis & hid eda ekki (Tawa, 2007). Birtingarmynd sjukdémsins er
mismunandi; haddtbrotin eru mest aberandi en alvarleg einkenni séragigtar geta lika
komid fram a undan haddtbrotum og pa mjog skyndilega (Inga Porbjorg
Steinddrsdéttir, bora Jenny Gunnarsdottir og Helga Jonsdéttir, 2012). Talid er ad
psoriasis lidagigt hrjai 30% psoriasis sjuklinga. Hun er oftast tengd vid lidverki,
morgunstifleika, bélgur & fingrum og aukna beinmyndun i lidamo6tum. Han getur
einnig lagst a kjalkalidi og halshrygg. Mat & lioum er mjog mikilvaegt fyrir
psoriasissjuklinga til pess ad snemmgreina lidagigt og lidabdlgu sem er naudsynlegt
til ad draga ar likum a vanskdpun (Green, 2011).

Bélgubreytingar sem sjast i liohimnunni eru med aberandi iferd eitilfruma og i
raun épekkjanlegar i smasja fra 6drum lidbolgusjukdomum, svo sem iktsyki

(rheumatoid arthritis). Hvad pad er, sem veldur pvi ad sjuklingar med psoriasis feer
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gigt &n fyrirvara, er 6pekkt (Bjorn Gudbjornsson, 2001). Séragigtin birtist i fimm
mismunandi lidbolgusjukdomum og unnt er ad velja markvissa einstaklingsbundna
medferd. Medferdin getur samanstadid af einfoldum verkjalyfjum eda bolgueydandi
lyfjlum (NSAID) en vid mikid skemmda lidi parf ad gripa til beeklunarskurdlekninga
(NICE, 2012). Ein afleiding getur verid su ad einstaklingar einangrast & eigin heimili
baedi vegna &berandi Gtlistlegra hidbreytinga en einnig vegna hreyfiskerdingar og
lidverkja (Inga borbjorg Steinddrsdéttir, Pora Jenny Gunnarsdottir og Helga

Jonsdottir, 2012).
2.4.3. Onnur likamleg einkenni

Fj6lmargir adrir bélgusjukddémar tengjast psoriasis og a sidustu arum hafa
rannsakendur bent a ad pattur langvarandi bolgu i efnaskipta-, hjarta- og
&dasjukdomum sé mun alvarlegri hja einstaklingum med psoriasis en adur hefur verid
talid. Likamleg og andleg starfshaefni psoriasissjuklinga er sambeerileg vid pad sem
sést hja sjuklingum med krabbamein, hjarta- og &dasjukdéma, langvarandi

lungnateppusjukdoma, sykursyki og punglyndi (Menter o.fl., 2004).

2.5. Mat & psoriasis

Grundvallaratridi i gédum kliniskum starfsvenjum er ad gera heildraent mat &
sjuklingum. Matid skal innihalda sjukdéminn sjéalfan og ahrif hans & lidan
einstaklingsins. Mat & ahrifum sjukdomsins a likamlegu og andlegu hlidina er badi
mikilveegt og olikt. Matid felst i pvi ad tala vid sjuklinginn og framkvaema kliniska
skodun. Formleg meeling sjukdomsins og ahrif hans kemur ekki i stad pessa mats en
pad getur veitt gagnlegar og umfram upplysingar til ad taka akvérdun um

medferdarazetlun og meta arangur hverskyns inngripa. Endurtaka skal matid pegar vid
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a til pess ad studla ad arangursrikri meoferd, koma i veg fyrir éparfa kostnad og

tryggja ad arangurslausri medferd sé heett (NICE, 2012).
2.5.1. Hlutleegt mat & likamlegum einkennum

Hagt er ad flokka psoriasis i prja flokka eftir alvarleika og er pa er farid eftir
umfangi blettanna a yfirbordi likamans. Ef umfang peirra er minna en 2% likamans er
sjukdémurinn talin veegur. begar umfang blettanna pekur 3-10% likamans flokkast
sjukdémurinn midlungs og ef blettirnir pekja meira en 10% af yfirbordi likamans er
sjukdémurinn talinn alvarlegur. Talid er ad um 25-30% psoriasissjuklinga séu med
midlungs til alvarlegri einkenna. bratt fyrir petta benda adrar rannsoknir 4 ad umfang
blettanna sé ekki naegilega god visbending um alvarleika sjukdomsins. Til demis
getur stadsetning blettanna og alvarleiki verkja sagt mikid til um ahrif sjukdémsins a
lifsgeedi pratt fyrir ad peir séu i minna lagi (Gillard og Finlay, 2005).

Pegar meta & arangur psoriasis medferdar er naudsynlegt ad geta metid bata
sjuklinganna & hlutleegan hatt. Pad neegir ekki ad lysa Utbrotunum eins og gert er i
hefdbundinni sjakraskra eda ad spyrja sjuklinginn hvort hann sé betri eda verri en
aaur. pess vegna var proud adferdin PASI, sem stendur fyrir Psoriasis Area and
Severity Index. bessi adferd er algengasta meeliteekid i klinik til ad meta psoriasis.
Adferdin byggir & pvi ad gefin eru stig samkveaemt fyrirfram akvednu kerfi fyrir
tbreidslu hudutbrotanna dsamt roda og pykkt hGdbreytinganna. Ad lokum eru einnig
gefin stig fyrir hreistrun. Sérstakt mat er gert fyrir h6fud, bol og nedri og efri atlimi.
Lokanidurstadan er ein tala sem segir til um hve slemur psoriasis sjukdémurinn er hja
vidkomandi sjuklingi & peim tima. Pegar PASI-gildid er 10 eda harra er yfirleitt um
mjog sleeman psoriais sjukdom ad reeda. Pa eru petta sterkar visbendingar um porf a

sjukrahusvist eda notkun & kerfisbundnum medferdum (NICE, 2012). Med pvi ad
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reikna reglulega PASI-gildi & medan & medferd stendur ma fylgjast med bata
sjuklingsins. PASI-adferdin var upphaflega proud til nota vid rannsoknir en er na i
vaxandi meli notud vid hefdbundid eftirlit med psoriasissjuklingum (doktor.is, 1997).
PASI er ekki talid henta sem meeliteeki @ bornum par sem melingar geta verid

onakvaemar (NICE, 2012).
2.5.2. Hugleegt mat sjuklinga

Ymis matstaki hafa verid proud til ad meta hugleg ahrif psoriasis og annarra
hudsjukddéma & sjuklinga. Algengast peirra er Dermatology Life Quality Index
(DLQY)) (fylgiskjal 5). DLQI kvardinn er fullgildur i medhondlun & hinum ymsu
hadsjukdémum og par a medal psoriasis. Ef it kemur gildid tiu eda haerra er
sjukdémurinn talinn hafa mjog vidtek ahrif & lifsgaedi einstaklingsins, en ef gildid er
fimm jafngildir pad hinum daglegum kvida sem talinn er edlilegur. Kvardinn er
notadur um allan heim og hefur verid pyddur & 55 tungumal. Hins vegar hefur hann
verid gagnryndur fyrir 6fullnagjandi melingar a andlegum ahrifum hadsjukdoma a
einstaklinga og tekur ekki tillit til aldurs, kyns eda pjodernis. Nyrri kvardar hafa verid
préadir og ma par nefna Skindex-17 sem po ekki eins mikid notadur og ofangreindir
kvardar (NICE, 2012). | dag eru melitaekin & ahrif psoriasis i stédugri préun en
frekari rannsokna er porf.

Sjalfsmat & PASI kvardanum (SPASI) er annad algengt matsteeki. Synt hefur
verid fram a verulega fylgni & milli gilda SAPASI og PASI. Gildi SAPASI lekkudu &
peim tima sem psoriasis batnadi og syndi fylgni med breytingum a PASI gildum.
SAPASI samanstendur af sjalfsmatseydublédum en & pau byrja psoriasissjuklingar ad
teikna skyggingu a skyringamynd af likama (fylgiskjal 6) og svara spurningum um

lidan pann daginn, Gtlit og gerd psoriasis bletta, hreistrun og heildarmat & psoriasis.
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Kvardinn getur verid nyttur til fjdlbreyttra rannsdékna og synir einnig greinagdd merki
um gedraskanir vegna psoriasis (Camisa, 2004).

A islandi hefur verid proad heildrant einstaklingsmidad sjalfsmat a
heilsufarstengdum pattum sem byggt er & fyrirbeeralegri nadlgun og 6drum
einstaklingsmidudum matstekjum. Sjalfsmatid samanstendur af
sjalfsmatseydublédum en & pau skra sjuklingar heilsufarstengda peetti. Sjalfsmatid er
flokkad samkveemt heilsufarslyklum en peir leggja grundvéll ad heildraenu
heilsufarsmati (Kristin bérarinsdottir, 2003; Asta Thoroddsen, 2012). | sumum
tilvikum er sjalfsmatid notad & pann hatt ad sjuklingar fylla eydubladid Ut og reeda pad
sidan vid hjukrunarfraeding en i 6drum tilvikum fyllir hjukrunarfreedingurinn pad at i
samraedum vid sjuklinginn. Midad er vid ad hjukrunarfraedingar redi heilsufarsvanda
sem fram kemur & sjalfsmatinu vid sjuklinginn og setji fram hjukrunargreiningar,
markmid og medferd i samradi vid hann. Allt samstarfsfolk i teyminu hefur adgang ad
bessu mati og mogulegt er ad taka mid af pvi vid skipulag medferdar og umdnnunar
sem veitt er. Sjalfsmatid er notad & premur endurhafingarstofnunum & islandi.
Notagildi pess felst helst i pvi ad pad nytist vel sem vidtalsrammi og
samraougrundvollur, studlar ad personumidudu og heildraenu heilsufarsmati og eykur
skilning & astandi og adsteedum sjuklingsins. Auk pess audveldar pad framsetningu
hjakrunargreininga og mat & arangri (Thorarinsdéttir, Bjornsdottir og Kristjansson,

2015).

2.6. Ahrif lifsstils & psoriasis

Svo virdist vera ad psoriasis sé onemisfraedileg orsok en utanadkomandi
beettir geta sett strik i reikninginn. Talid er ad lifsstilspeettir, eins og reykingingar,
mataraedi og neysla afengis valdi versnun & psoriasis. Einnig kvidi, stress og

meirihattar dverkar og afoll. Neysla afengis getur lika haft ahrif & medferdina & annan
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hatt, t.d. 6hofleg neysla getur hamlad medferdarheldni. Einnig kom fram ad med pvi
ad vera utsettur fyrir solarljosi getur baedi ollid betrun eda versnun & einkennum
psoriasis (Green, 2011). bad undirstrikar hversu mikilvaegt er ad snida medferd ad
porfum einstaklinga.

I rannsokn sem gerd var arid 2005 & Nordurlondunum var leitast vid ad
akvarda hvort pad veeru i raun tengsl a milli drykkju, reykinga og notkun gedlyfja
annars vegar og alvarleika psoriasis og lifsgeda hins vegar. Nidurstédurnar stadfestu
pessi tengsl. | sdmu rannsokn kom fram marktaek versnun & lifsgaedum og sjalfsmati a
alvarleika psoriasis vegna reykinga og neyslu &fengis & medal psoriasis sjuklinga. Og
pa sérstaklega i psoriasis fremur en i 6orum hadsjokdémum. Einnig var synt fram &
versnun einkenna, par med talid ahrif peirra & dnemiskerfid. Vidhorf meirihluta
psoriasissjuklinga sem toku patt i pessari rannsokn leit ekki svo a ad sjukdéomurinn
ylli pvi ad peir drykkju eda reyktu meira en ella. Hvort einstaklingarnir drukku eda
reyktu meira vegna psoriasis eda hvort psoriasis vard verra vegna pessa er ekki med

fullu vitad (Davidsson, S. o.fl., 2005).

2.7. Sélren og félagsleg lidan

Hver tilfinning er upplifun i 8llum liffeerum og likamskerfum, ekki eingéngu
eitthvad sem & sér stad i huganum eda likamanum einum og sér. Samspil likama og
hugar er mikilvaegt fyrir heilbrigdisstarfsfolk ad hafa i huga vid medferd einstaklings
med psoriasis. Samt sem adur verda likamlegu einkennin alltaf ad vera i forgrunni
medferdarinnar. bar sem psoriasis getur verid mjog agengur sjukdémur purfa
sjuklingar ad adlagast likamlegum breytingum. brétt fyrir ad flestir peirra nai pvi er
leidin pangad erfid og hlykkjott og kemur adallega nidur & andlegri hlid
einstaklinganna fremur en likamlegri, p6 tida blédrumyndun, blaedingar og

haaflégnun eigi sér stad (Watson og Bruin, 2007).
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Yfir pridgjungur folks sem pjaist af psoriasis glimir vid kvida og alvarlegt
punglyndi. Vidhorf samfélagsins skiptir par mali par sem sjuklingar finna oft fyrir
héfnun af halfu pess. Upplifun einstaklinga med psoriasis er sambarileg upplifun
sjuklinga med sykursyki, krabbamein og hjarta- og &dasjikdoma (NICE, 2012). |
eigindlegri ranns6kn Watson og Bruin (2007) undirstrikudu nidurstddur pann matt
sem psoriasis hefur & sjalfsimynd einstaklinga. Samkveemt henni olli psoriasis
lifsstilsbreytingum og réttekum breytingum & sjéalfinu og samskiptum vid adra. Enn
fremur birtist psoriasis sem hvati ad breytingum, fyrst og fremst & andlegri heilsu. par

af leidandi kom pad nidur & andlegu og félagslegu hlidinni sem og i einkalifinu.

Synileiki sjukdémsins er talinn eiga mestan patt i salfélagslegri byrdi hans og
hefur medal annars ahrif & tengslamyndun og félagslega virkni, tilfinningalega lidan
og getur leitt til minni fylgni vid medferdarfyrirmeeli. Psoriasissjuklingar upplifa
sjukdominn & dlikan hatt en i rannsoknum hafa peir lyst tilfinningunni ad vera 6hreinn
eda smitandi, ahrifum & kynlif, hofnun, litlu sjalfstrausti, skdmm og kvida sem tengist
héfnun i starfi, einangrun og ymsum leidum til ad leyna sjukdomnum (Uttjek o.fl.,
2007). pad getur reynst ungu folki erfitt ad greinast med 6leeknandi og aberandi
sjukdom. Neikveed sjalfsimynd getur proast fra pvi ad horfa eingdbngu neikveedum
augum a psoriasis blettina yfir & likamann allan. beir einstaklingar sem toku patt i
rannsékn Watson og Bruin (2007) voru mjég medvitadir um eigid Gtlit, allt i einu
skipti liturinn & fotunum mun meira mali sem og efnid sem pau voru Ur. Margir 16gdu
upp med vaentingar til framtidar, stddu og menntunar. Sarar minningar voru aberandi i
rannsokn Ingu borbjargar Steinddérsdéttur, Péru Jennyjar Gunnarsdottur og Helgu
Jonsdottur (2012) par sem asku-, unglings- og manndémsarin hofou farid i endalausar

medferdir og innlagnir & sjukrahus.
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préatt fyrir raud psoriasisutbrot sem einkennast af purrki, kldda, sarsauka og
verkjum til langs tima beetist vid atlitslegur, skemmandi eydingarkraftur sem fylgir
einstaklingum langt inn & fullordinsarin. Stodug vanlidan og verkir geta verid ner
Obeerilegir. Allt snyst um sjakdéminn, hann sviptir einstaklinga ekki eingéngu
edlilegri &synd, lifsgeedum og starfshaefni heldur jafnvel &huga & ad lifa pannig lifi

(Inga Porbjorg Steinddrsdattir, bora Jenny Gunnarsdéttir og Helga Jonsdottir, 2012).

Psoriasissjuklingar geta upplifad félagsleg hoft og skomm, punglyndi, kvida,
vandamal tengd atvinnulifinu, neikveeda likamsimynd, Iagt sjalfsalit, roskun & kynlifi
og sjalfsmordshugleidingar (Green, 2011). Sterkar visbendingar eru um gridarleg
ahrif sjakdoémsins & allt lIif einstaklinganna, likamlegt, andlegt og félagslegt, par sem
sjukdoémurinn getur tekid alla stjorn og skilid sjuklinga eftir mjog vanmattuga i eigin
adstedum. Rannsoknir hafa synt fram & ad einstaklingar med psoriasis téldu ad
sjukdoémurinn hefdi haft varanleg neikveed ahrif & personuleika peirra og getu til ad
hafa stjorn & adsteedum. Brotin sjalfsimynd og skomm var fyrirferdamikill pattur i
samskiptum vid adra. Pau vidbrogd sem einstaklingar med psoriasis fengu fra
umhverfinu mégnudu enn frekar sarsaukafullar tilfinningar sem voru til stadar, ekki
sist gagnvart peirra nanustu. beir hofou dregid sig meira til hlés og einangrast & eigin
heimilum og astandid hafdi jafnvel haft somu afleidingar fyrir adra fjolskyldumedlimi
(Magin, o.fl., 2009). Kénnun i Bretlandi leiddi i 1j6s ad 79% sjuklinga med psoriasis
vildu ekki fara i sund né a strondina vegna pess ad pau skdmmudust sin fyrir
sjukdéminn. 77% sdgdust vera med lagt sjélfsalit og 79% sjuklinga upplifdu
tilfinningalegt alag og kvida vegna astands sins (Green, 2011).

Vanlidan einkenndist af samviskubiti yfir ad vera lengi i burtu fra heimilinu
vegna medferdar, sjukdomurinn var odtreiknanlegur, bolgueinkennin og hudutbrotin

birtust an nokkurrar vidvorunar eftir séttarhlé sem virtust sifellt vera ad styttast.
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patttakendur i rannsokn Ingu borbjargar Steinddrsdottur, Péru Jennyjar Gunnarsdottir
og Helgi Jonsdottur (2012) voru sammala um mikilveegi fjolskyldu, maka og systkina
i lifi peirra og ad fjolskyldan hafi skipt skpum vid ad komast i gegnum veikindin,

préatt fyrir mismikinn studning af hennar halfu.

2.8. Medferdarurradi vid psoriasis

EkKi er til nein leekning vid psoriasis og midast medferdir vid ad halda
einkennum i skefjum og minnka ahrif peirra & daglegt lif. Medferdir byggjast adallega
a alvarleika einkenna, stadsetningu peirra, Gtbreidslu og ahrif peirra a lif
einstaklingsins (Gillard og Finlay, 2005). Stundum getur medferdin verid verri en
psoriasissjukdémurinn sjalfur, og pa sérstaklega pegar hun skilar ekki tilsettum
arangri. Medferdin getur verid mjog kostnadarsom, timafrek, klistrud, feit, illa
lyktandi og sarsaukafull (Watson og Bruin, 2007). i dag hljota flestir
psoriasissjuklingar medferd & gongudeildum. Ein nalgun i slikri medferd felur i sér
komur & dagdeild fyrir einstaklinga med psoriasis. bar fa peir Utvortis medferd,
lj6samedferd og fraedslu til ad stydja vid eigin umsja (Tawa, 2007). Fordast skal ad
taka onnur lyf samhlida lyfsedilskyldum lyfjum an samrads vid leekni. Koma skal i
veg fyrir areiti a hadina i formi averka, sélbruna og sykinga og mikils hita. Gott er ad
bvo héarid oft med harsapu til ad fjarleegja skellur i harsverdi. Einnig er gott ad nota

oliur, tjéru og mykjandi krem (Tawa, 2007).

2.8.1. Utvortis medferd
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NICE guidlines (2012) hafa gefid Ut leiobeiningar um pad hvernig hefja skal
medferd & psoriasis. Ferlid leidir heilbrigdisstarfsfolk afram skref fyrir skref.
Samkveemt peim leidbeiningum skal hefja medferd & virkri Gtvortis medhdndlun
(topical treatment) en notkun & mykjandi smyrslum vegna psoriasis er algeng
medferd.

I leidbeiningunum eru fyrstu medferdir (first-line therapy) hefdbundnar
utvortis medferdir med notkun & veegum sterum, D-vitamini og D-vitamin hlidsteedum
sem hagja & fjélgun haofruma og tjoru. Slikar medferdir mega einungis vara yfir i
stuttan tima i senn par sem langvarandi notkun eykur likur & hlidarverkunum (Tawa,

2007).
2.8.2. Ljosamedferadir

Medferdir sem eru annad val fela i sér ljosamedferdir, UVA og UVB, en pad
eru ljés sem nota Gtfjolublaar A eda B ljosbylgjur, lyf eins og Ciclosporin,
Methotrexate sem er frumuhemjandi lyf og acitretin (NICE, 2012). Vid notkun
pessara lyfja parf ad fylgjast reglulega med blodgildum, starfsemi lifrar og blodfitu.

Ljosamedferd er tiltélulega 6rugg medferd og hefur verid notud i aratugi. UV
1jés letur samruna dyoxyribokjarnsyra (DNA) og hagir pannig a peirri éru
hadfrumumyndun. UV lj6s eru skipt nidur i prjar gerdir, UVC (langar ljosbylgjur),
UVB (midlungs langar ljosbylgjur) og UVA (stuttar ljosbylgjur). UVC er ekki notad i
medferd a hid. Ljésamedferd (UVB) er veitt tvisvar til prisvar sinnum i viku en

misjafnt er hversu lengi han er i senn (NICE, 2012).

2.8.2.1. Lj6samedferdir med lyfjum
Photochemotherapy (PUVA) er medferd sem samanstendur af lyfi sem heitir

Psoralen og utfjélublaum ljésum. Psoralen gerir hadina ljosnema en ekki ma gefa of
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mikid vegna hattu & hudkrabbameini. bessi medferd er notud pegar sjukdémurinn er
mikid dreifdur, skellurnar eru pykkari eda adrar medferdir hafa ekki borid tileetladan

arangur (Tawa, 2007).
2.8.3. Kerfisbundin medferd med eda an lifefnalyfja

Pegar adrar medferdir eru ekki skilvirkar er farid i pridja val par sem
medferdir beinast ad kerfisbundnum medferdum an lifefnalyfja (systemic non-
biological therapy), eins og krabbameinsbalandi lyf. Lifteeknilyf eru 6flugustu lyfin
vid psoriasis og eru sérhafdari a bolgusvorun i sjakdomnum (NICE, 2012). Lyfin eru
gefin i vddva, um munn eda i hud (subcutaneous) og sum krefjast mikillar eftirfylgni
par sem pau eru énemisbelandi (Tawa, 2007). Med tilkomu lifteeknilyfja gjorbreyttist
medferd a psoriasis. Hér & landi eru fjogur lifteknilyf notud vid psoriasis;
adalimumab, infliximab, etanercept og ustekinumab. Adalimumab og infliximab
beinast gegn TNF alfa sameindinni, etanerecept beinist gegn vidtaka TNF
sameindarinnar og ustekinumab beinist gegn p40 sameindinni og hamlar par med
bindingu og ahrifum IL-12 og IL-23. Verd & pessum lyfjum er hatt og er talid i
hundrudum pasunda kréna & manudi. Skilyrdi fyrir notkun lifteeknilyfja er ad
sjuklingur hafi hlotid verulega skerdingu a lifsgeedum vegna sjukdémsins
(Landspitalinn, 2015). Samkvaemt kliniskum leidbeiningum Landspitalans parf t.d.
sjuklingur med blettapsoriasis ad skora meira eda sama og 10 DLQI > 10 til ad hlj6ta
medferd med lifteeknilyfjum. Undantekningar eru & pvi ef sjaklingar eru med sleman
psoriasis i andliti eda & hdndum sem gerir pa 6feera til vinnu. Einnig ef adrar
medferdir hafa ekki borid arangur p.m.t. ljosamedferd, medferd med

kremum/smyrslum, medferd i leekningalind Blaa 16nsins o.s.frv. eda adrar sérstakar
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asteedur. Hinsvegar ef akvedin er medferd med methoroxate skal viokomandi hafa
verid & lyfinu i allt ad 6 manudi adur en st medferd telst fullreynd.

Tilgangur rannsoknar Ingu Porbjargar Stenddrsdottur, Péru Jennyjar
Gunnarsdéttur og Helgu Jonsdottur (2012) var ad lysa reynslu folks med alvarlegan
psoriasis sem hlaut medferd med lifteknilyfi. Lyfid heitir infliximab (Remicade®) og
er blendings manna-musa IgG1 einstofna motefni framleitt ar hvitum blédfrumum.
Lyfid binst TNF-alpha bodefninu er gegnir lykilhlutverki i bélgusvérun og gerir pad
ovirkt. Lyfid er gefid reglulega i &0 & 6-8 vikna fresti. Samkvaemt rannsokninni tokst
ad halda einkennum umtalsvert betur i skefjum en hingad til hefur verid mogulegt og
lifsgaedi sjuklinga voru betri pratt fyrir ad notkun lyfjanna feeli i sér heettu a
alvarlegum aukaverkunum. Margt er 6ljost vardandi pessa medferd og ekki er enn
neeg pekking fyrir hendi til ad svara peirri spurningu hvort lifteeknilyf séu érugg par
sem langtimarannsoknir & virkni og aheettu hafa ekki verid framkvaemdar. Algjor
vidsnaningur vard hja patttakendum pegar medhdndlun héfst med lyfinu. Vitad er um
fjolmargar aukaverkanir og heettu samfara medferd en pratt fyrir pad eru lifefnalyf
talin vera pokkalega 6rugg & medan pau eru notud rétt. P4 er talid ad margt sé enn
6ljost og naegar upplysingar séu ekki fyrir hendi til ad telja pessi lyf vera naegilega

6rugg (Bansback o.fl., 2009).
2.8.4. Néttarulegar medferdir vid psoriasis

Um alla Evrépu er verid ad veita einstaklingum med psoriasis medferd sem
byggist a vatni. Par med talid vatni Ur nattdrulegum hverum, ferskvatni eda sjo. Sem
demi ma nefna einstaka stadi sem bjoda upp & slika vatnsmedferd eins og Daudahafid
i Israel, hverinn Kangal i Tyrklandi og Blaa I6nid & Islandi. Bodun i kranavatni eda

6drum heitum bédum getur haft god ahrif & psoriasis en rannsoknir hafa synt ad pad
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sé orlitid betra ad bada sig i kranavatni &dur en farid i er UVB heldur en ekki (Jenna
Huld Eysteinsddttir, Jon Hjaltalin Olafsson, Bjarni A. Agnarsson, Bjérn Rinar
Ludviksson og Bardur Sigurgeirsson, 2013). Bléaa 16nid hefur verid pekkt i morg ar
fyrir ad hafa g6d ahrif & hid einstaklinga med psoriasis og adrar stadbundnar bolgur
og vandkveadi i hud. Blaa I6nid er 65% sjavarvatn og 35% ferskvatn sem kemur
undan hrauninu i Svartsengi. Medalhiti 16nsins er 37°, pad er vid 7.5 pH gildi og
inniheldur 2.5% salt (wt%). Ad pvi sem best er vitad eru radandi drverur lonsins,
silicabacter lacuscaerulensis og cyanobakteria og finnast peaer hvergi annarsstadar i
heiminum og er talid ad paer séu undirstada lekningamaéttar jardsjavarsins.
Kalupdrungar jardsjavarins vernda gegn nidurbroti kollagens af voldum atljoss,
pradpdrungar orva eigin kollagenmyndun hddarinnar og kisillinn eykur

vidgerdahafileika hudarinnar, verndar og styrkir (Grether-Beck o.fl., 2008).
2.8.5. Arangur og ahrif medferdar vid psoriasis

Hja flestum, eda um 60% folks, er svorun vid medferdum af fyrsta vali. Mjog
litid hlutfall sjuklinga parfnast fjorda vals medferd, sem er einstaklega flokin, hefur
ahrif & eitilfrumur i had og beelir 6neemiskerfi einstaklinga. Par med verda peir
Gtsettari fyrir sykingum & medan & medferd stendur og ymsum lifsheettulegum
sjukdémum (NICE, 2012).

Medferdir sem veittar eru & heilsugaeslu reynast yfirleitt vel en um er ad reeda
fyrsta val meoferd. begar alvarleiki psoriasis er talinn midlungs til alvarlegur er
svorunin vid pessum medferoum verri og kallar pvi & steerri inngrip i formi
lj6samedferdar og sterkari efna. Pessar medferdir eru hins vegar ekki hattulausar og
geta valdid banvaeenum hlidarverkunum. Lifraskemmdir, baling a beinmergi,

nyrnabilun, haprystingur, blédfituhaeekkun og sortuaxli eru deemi um skadsemi
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medferda. [ 1josi pessa eru medferdirnar takmarkadar vid hvern einstakling, fra
premur manudum i allt ad tveimur arum (Gillard og Finlay, 2005). Einnig mé finna
bessar upplysingar i kliniskum leidbeiningum Landspitalans & medferd vid psoriasis
(Landspitalinn, 2015).

I grein Gillard og Finlay (2005) voru gogn skodud hja 789.300 einstaklingum
med psoriasis & heilsugeaslustodvum i Bretlandi til ad meta hversu lengi medferd
beirra entist. Eftir eins ars ljosa- og lyfjamedferd upplifdu um 20% psoriasissjuklinga
ad han hefoi mistekist. bad matti rekja til Iélegrar medferdarheldni en medferdir af
pessum toga geta verid mjog timafrekar og dyrar. Nidurstodur peirra syndu fram & pa
miklu porf fyrir &rangursrikari og éruggari medferdir fyrir sjuklinga med midlungs til
alvarlegs psoriasis og péa sérstaklega fyrir bérn og konur sem hafa takmorkud
medferdardrraedi (Gillard og Finlay, 2005). Talid er ad medferd i Blaa loninu eigi hér

vel vid.

2.9. Salfélagslegur studningur og fraedsla

[ ranns6kn sem gerd var hér & islandi kom fram 6anzgja
hja psoriasissjuklingum yfir pvi ad engin heilbrigdisstétt hefdi yfirsyn yfir sjukrasogu
pbeirra. P6 kom margt & dvart i samskiptum vid heilbrigdiskerfid. Erfitt reyndist ad
reeda opinskatt um sjukdéminn og oftar en ekki var pvi bara sleppt. | hugum sumra
var heilbrigdiskerfid halfgert volundarhis par sem gétur voru ekki endilega beinar eda
greidfarnar heldur endudu i blindg6tu og visar pad til skorts a samvinnu milli stofnana
eda deilda. Upplysingar skorti, freedsla var 6nog og fjolskyldurnar voru Gtundan og
fengu litla sem enga pjonustu (Inga Porbjérg Steinddérsdéttir, Pora Jenny
Gunnarsdottir og Helga Jonsdéttir, 2012).

préa parf heildraena og pverfaglega heilbrigdispjonustu fyrir einstaklinga med

psoriasis og fjolskyldur peirra sem sinnir fjolpaettum pérfum pessa skjolstedinga allt
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fra sjukdémsgreiningu. Huga parf sérstaklega ad pvi ad yfirsyn virdist vanta yfir
sjukrasogu einstaklinga med psoriasis par sem fleiri langvinnir sjukdémar eru komnir
til sbgunnar. bessir einstaklingar hafa samskipti vid fleiri en einn
heilbrigdisstarfsmann innan sem utan spitala og upplysingastreymi & milli
sérfreedinganna virdist ekki vera naegjanlegt. bratt fyrir pessar nidurstddur ségou po
nokkrir viodmalendur rannsoknarinnar fra pvi ad peir fundu fyrir akvednum létti pegar
sjukrahuslegur toku vid pegar ekki var lengur haegt ad rada vid einkennin. bad var
vegna pess ad & hio- eda gigtardeild var meiri skilningur og 6ryggi en i eigin
umhverfi (Inga Porbjorg Steindorsdottir, Pora Jenny Gunnarsdottir og Helga
Jonsdottir, 2012).

Andleg vanlidan psoriasis sjuklinga er oft vanmetin af heilbrigdisstarfsfolki og
pbess vegna gegna hjukrunarfraedingar mikilveegu hlutverki sem talsmenn peirra til ad
tryggja ad badi likamleg og salfredileg vandamal verda medhondlud (Green, 2011). i
bvi samhengi er pad hlutverk hjukrunarfraedinga ad gera heildreent mat & framvindu
sjukdémsins og koma med tillégur ad Urreedum hverju sinni, hvort sem pad er ad
vinna betur med likamleg vandamal eda andleg. Peirra hlutverk er einnig ad stydja og
styrkja baedi einstaklinginn sjalfan og fjélskyldu hans i gegnum sjukdoémsferlid.
Hlutverk hjukrunarfraedinga er sterkt i sjalfmynd sjiklinga og heildraenu mati. i
sidareglum hjukrunarfraeedinga kemur fram ad umhyggja fyrir skjolsteedingum og
virding fyrir lifi sé kjarni hjukrunar og ad hlutverk hjukrunarfreedinga se ad bata
lidan, lina pjaningar og efla heilbrigdi (Félag islenskra hjukrunarfraedinga, e.d.).

Medferdaradilar skulu syna skjolsteedingum sinum virdingu i hvivetna. Talid
er ad stor hluti af sjalfsimynd sjuklinga komi fra heilbrigdisstarfsfolki, hvernig pau
koma fram vid pau hvad vardar einkenni og hvernig peir veita upplysingar um

medferdir og hlidarverkanir (Watson og Bruin, 2007).
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2.9.1. Hugrean atferlismedferd

Samkveaemt leidbeiningum NICE hefur verid malt med pvi ad nota hugraena
atferlismedferd sem medferdarform vid andlegum kvillum hja psoriasissjuklingum s.s.
lelegri sjalfsimynd, punglyndi og kvida hja. Pad hefur reynst erfitt ad fa salfreedilega
medferd i pvi samhengi m.a. vegna pess ad eftirspurn er meiri en frambod og pvi
purfa sjuklingar oftar en ekki ad bida i langan tima eftir sliku Urraedi. Rannsoknir hafa
synt ad hugraen atferlismedferd minnkar stress, kvida, punglyndi og streitu, baetir
lifsgaedi og lagmarkar alvarleika psoriasis par sem breyting verdur a PASI

meelikvarda (NICE, 2012).
2.9.2. Fraosluefni

Lykillinn ad pvi ad gera einstaklingum kleyft ad taka patt i &kvordun er vardar
medferd, er fraedsla og ad veita peim svor vid spurningum sinum. Synt hefur verid
fram & ad peir sem fa freedslu um sjakddéminn eru betur i stakk bunir ad rada vid
einkenni hans (Watson og Bruin, 2007). Gott er ad veita geda upplysingar i formi
baeklinga um psoriasis, medferd og mogulegar hlidarverkanir til ad audvelda
akvordunartoku og beeta medferdarheldni. Einnig er mikilveegt ad upplysa folk um ad
haegt sé ad neita medferdum og efla tilfinningu skjélsteedinganna um ad peir séu vid
stjornvolinn (Green, 2011). Fraedslan parf ad innihalda upplysingar um pad hvernig
heaegt sé ad koma i veg fyrir ad sjukdomurinn blossi upp. Gott er ad einstaklingarnir
pekki hlidaverkanir til pess ad atta sig a peim og seeki ser faglega adstod pegar

einkenni versna (Tawa, 2007).

Hjukrunarfreedingar verda ad vera medvitadir um pad hvernig psoriasis getur

heltekid einstaklinginn & allan hatt. Mikilvaegt er ad fraeda skjolsteedinga um psoriasis
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og hrekja a brott algengan misskilning um sjakdéminn. Tryggja parf ad peir viti ad
astandid er ekki illkynja né smitandi (Green, 2011). I sidareglum hjukrunarfraedinga
er kvedid a um ad hjukrunarfraedingur skuli studla ad pvi ad skjolsteedingar geti tekid
upplysta akvoroun (Félag islenskra hjakrunarfreedinga, e.d.). Hjukrunarfraeedingar geta
préad umonnunarasetlun (care plan) sem er byggad & pérfum skjolsteedingsins og
skilningi & astandi hans, mati 4 alvarleika einkenna og stadsetningu peirra. Aatlunin
&tti ad vera einstaklingsmidud og gerd i samstarfi vid skjolsteedinganna. HUn & ad

vera raunhaf svo markmidum hennar verdi nd (Watson og Bruin, 2007).

Mikilveegt er fyrir heilbrigdisstarfsfolk ad reeda vid og freeda skjolsteedinga
sina um hjarta- og &dasjukdoma, hvort sem peir eru med veeg eda alvarleg einkenni
psoriasis. Ekki ma gleyma ad freeda einnig fjolskyldumedlimi og adstandendur. Veita
skal fraedslu og studla ad heilbrigdum lifsstil og breytingum i att ad betra liferni med
studningi og pvi ad meeta porfum einstaklinga (NICE, 2012). Hja NICE (2012) er
heegt ad finna leidbeiningar og fredsluefni um aheettupeetti psoriasis. Ma par nefna
upplysingar um blddfitu, offitu, fyrirbyggingu hjarta- og a&dasjukdéma, misnotkun
afengis, reykleysi, aukna hreyfingu i daglegu lifi og & vinnustad og aukna hreyfingu
barna og ungs félks. Ad medaltali eru psoriasis sjuklingar 15% yfir kjoérpyngd og likur

a psoriasis aukast med aukinni likamspyngdarstadli (BMI) (Camisa, C., 2004).

Eflandi sjuklingafreedsla er hugmyndafraedi par sem litid er & eflingu (e.
empowerment) sjuklinga sem markmid sjuklingafraedslu. Hin gengur Gt & ad koma i
veg fyrir vandkvaedi sem snuast ad grundvallaratridum. Eitt af pvi getur verid
medferdarsamband hjukrunarfreedings og skjdlsteedings. Hugmyndafraedin veitir
leidbeinendum frelsi til ad freeda a jafningjagrundvelli og skapa pannig samband sem

hldir ad og fullnaegir badi leidbeinanda og skjdlstedingi. Hugmyndafraedin skilgreinir
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einnig hlutverk peirra par sem hin kemur nidur a reynslu beggja adilanna og proar
framkvaemdaraaetlun sem badir adilar gera fyrir sjalfan sig. Pessi adferd getur dregid
ar likum & ad fagadilinn verdi Utbrunninn med pvi ad reyna ad leysa sjalfur vandamal
skjolstaedingsins. I stadinn vinna pessir tveir adilar saman ad pvi ad skilgreina og
innleida videigandi og raunhafar urlausnir vandamala. Eflandi fraedsla gerir
leidbeinendum kleift ad nélgast skjdlstedinga sina & heildraenan hatt og na pannig ad
skilgreina betur vanda skjdlstedingsins og freeda hann & skapandi hatt baedi um
lifedlisfreedilega- og andlega hlid sjukddémsins. pessi adferd, heildraent mat &
einstaklingnum og sampeett freedsla, & betur vid psoriasissjuklinga vegna upplifun
peirra af sjukdominum. Med henni er greint hvada pekkingu péa skorti og hvada
veentingar peir hafa til freedslu af hendi heilbrigoisstarfsfolks (Funnell, M. M. og

Anderson, R. M., 2003).

2.10. Blaa 16nid

Blaa 16nid er jarohita 16n sem inniheldur bléndu af sjavarvatni og ferskvatni
(Jenna Huld Eysteinsdottir o.fl., 2013). [ raun vard Blaa 16nid til vegna umhverfisslyss
sem atti sér stad arid 1976 pegar Hitaveita Sudurnesja veitti heitu vatni sem
myndadist vegna hitaskipta Gt i hraunbreidurnar i kring. Gert var rad fyrir pvi ad
vatnid rynni nidur i hraunid en pad safnadist hins vegar fyrir pvi ad ledja sem
myndadist lokadi sprungum i hrauninu og vatnid myndadi 16n sem fer steekkandi med
arunum. [ 16ninu er einstakt sjalfhreinsandi lifkerfi og endurnyjast pad algjorlega & 40
klukkustundum (fylgiskjal 7).

Leekningamattur l6nsins uppgotvadist er Njardvikingur ad nafni Valur
Margeirsson for ad bada sig i pvi og fann mikla b6t meina sinna en hann hafdi fra
unga aldri glimt vid psoriasis. A vef Vikurfrétta (vf.is), pann 24. febrdar 2004, ritar

Valur pessa mognudu ségu um pad hvernig hann uppg6tvadi leekningamatt 16nsins
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arid 1981. A peim tima taldi folk hann brjaladan ad taka pessa miklu aheattu til ad
bada sig i drullupollinum, en yfirleeknir huddeildarinnar kalladi jardsjoinn pvi nafni.
A sama tima var Valur Margeirsson starfsmadur Hitaveitu Sudurnesja og purfti hann
ad fa sérstakt leyfi fra hitaveitustjora til ad bada sig i jardsjonum. I fyrstu neitadi hann
en ad lokum sampykkti hann ag lita i hina attina og sagdi ad Valur veeri parna & eigin

abyrgo.

..-..pa fann ég strax ad parna hafdi eitthvad merkilegt att sér stad.
Mig heetti t.d. ad kleeja & pridja degi og adur en manudurinn var
lidinn var ég nanast blettalaus. Eitthvad sem ég hafdi ekki verid,
fra pvi ad ég fékk sjikdominn & unga aldri*

segir Valur Margeirson i adsendu bréfi sinu til Vikurfrétta arid 2004. Einnig
kom fram hvernig jardsjorinn fékk nafn sitt sem pad ber enn pann dag i dag.
Dagbladid Visir kom ad mali vid Val til ad forvitnast um pad , kraftaverk* sem parna
hafdi att sér stad. Ungi bladamadurinn vildi endilega kalla petta sveedi einhverju nafni
svo pad myndi hljéma betur i fréttinni. Valur tjadi honum ad
hitaveituframkveemdirnar veeru undir fjallinu porbirni, en sjalfur kalladi hann pollinn
Blaa 16nid pvi pad veeri svo fagurblatt. Og parna kom nafnid i fyrsta skipti fram a
prenti. Sifellt fleiri foru ad meeta i Blaa 16nid og bada sig og fundu fyrir somu ahrifum
og Valur hafdi upplifad.

Rikisstjornin skipadi nefnd arid 1989 sem beitti sér fyrir rannsoknum &
efnasamsetningu, lekningamaetti og lifriki l6nsins. Nidurstodur frumkdnnunar &
lekningamaetti Blaa I6nsins voru birtar 1987. A drunum 1992-1993 foru fram
vidameiri rannsoknir sem syndu ad regluleg bdd i 16ninu veeri mjog ahrifarik meoferd
gegn psoriasis. Eftir ad heilbrigdisraduneytid hafdi formlega vidurkennt medferdina

var gongudeildin opnud 1.jandar 1994 og greidir Tryggingastofnun rikisins hlut
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islenskra sjuklinga sem fara i medferdir par. Fra peim tima hafa fjolmargir Islendingar
fengid medferd vid hudsjukdomum, einkum po psoriasis (Valgerdur K. Jonsdattir,
2000).

Blaa 16nid sker sig ur 6drum samskonar medferdum ad nokkru leyti.
Efnasamsetning I6nsins felur i sér gifurlegt magn af kisil (silica, 135-140 mg/kg) og
seltu (moderate salinity, 2,7%). Ad pvi sem best eru vitad er rddandi 6rverur l1onsins
silicabacter lacuscaerulensis, sem hefur verid lauslega pytt sem Kisilbakteria og
cyanobakteria en peer finnast hvergi annarsstadar i heiminum. Talid er ad peer séu
undirstada leekningamattar jardsjavarins. bad sem gerir Blaa I6nid enn athyglisverdara
er ad engar manna pathogenic bakteriur, eins og saurgerlar eda sveppir, dafna i 16ninu.
pad hefur verid synt fram & ad kisillinn og érverur sem finnast i Blaa 16ninu eru lifvirk
(bioactive) og geta aukio verndun hudarinnar og komid i veg fyrir 6timabera éldrun

hennar (Jenna Huld Eysteinsdottir o.fl., 2013).

2.11. Leekningalind

Leaekningalindin er stadsett & midri hraunbreidu & Reykjanesinu, nanar tiltekid i
Svartsengi. Umgjord leekningalindarinnar er einstok par sem nattdra, orka og kyrrd
rada rikjum. Laekningalindin er eina hadlaekningastddin i heiminum sem einbeitir sér
eingéngu ad rannséknum og medferd a psoriasis. GOO adstada er & medferdarsvaedinu
en par er m.a. sératbuid hvildarherbergi par sem gestir geta slakad & eftir b6d og
ljésamedferdir, nuddherbergi og ramgod herbergi fyrir skodanir og laeknisvidtol.
Fimmtan bjort og ramgad tveggja manna gistiherbergi eru i bodi fyrir gesti
leekningalindarinnar og na er verid ad steekka og byggja tuttugu hételherbergi til
vidbotar. Gestir hafa einnig adgang ad matstofu, afpreyingaherbergi, vel bunum

likamsreektarsal og skj6lgéoum gardi til Gtiveru og hvildar (Blaa I6nid, e.d.).
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Psoriasis medferdin i lekningalind Blaa I6nsins er nattdruleg medferd sem
byggir & lekningameetti jardsjavarins sem inniheldur virk steinefni, kisil, kdlu- og
bradporunga. Einstakt nattarulegt umhverfi, ferskt loft, hreint vatn og hudvorur Blaa
I6nsins gegna einnig mikilveegu hlutverki i medferdinni (Blaa 16nid, e.d.). bvi er getid
til ad kisillinn og smé&porungarnir geti innihaldid liffreedilega virk efni sem geti baett
virkni htdarinnar. Asamt mérgum 6drum pattum er adgreining keratinfruma lykillinn
ad gedum hadarinnar (Grether-Beck o.fl., 2008).

Ad sogn Steingrims Davidssonar, starfandi hudlaekni i leekningalind Blaa
I6nsins, er naudsynlegt ad fa tilvisun fré leekni til ad komast i medferd hjé Blaa
I6ninu. Hudleknar & hofudborgarsvaedinu og heimilisleeknar utan pess geta visad i
medferd. Hudlaeknir hefur yfirumsjon med medferdinni og metur dsamt
hjukrunarfreedingi hvada peettir medferdarinnar henta hverjum og einum og lengd
medferdar. Hjukrunarfreedingur Blaa I6nsins hefur umsjon med medferdinni dsamt
almennri umonnun og radgjof. Starfandi hjukrunarfraedingur, Esther Hjalmarsdottir,
segir ad pegar han tekur & moti nyjum skjélstedingi fari han yfir heilsufarssdgu hans.
pa spyr hun m.a. hvad hefur virkad adur, hvad hefur viokomandi verid ad nota og
hvad honum finnst henta. Einnig er folk spurt Gt i markmid sin, hvort pad sé eitthvad
sem pau vilji sja en pannig er reynt ad na til peirra og studla ad samvinnu. Farid er
yfir sélraena lidan, mataraedi og hreyfingu. Athugad er hvort vidkomandi parf eda vill
Iétta sig eda breyta um lifsstil og er honum veitt studningur og adhald til pess.
Medferdin er mjog einstaklingsmidud og er freedslan i formi vidtala. Upplysingar eru
skrédar i sogukerfi. Studlad er ad pvi ad folk getur slakad vel & og nad hugarro. Vegna
mikils 4lags og stress geta psoriasis einkennin versnad. I leekningalindinni er
hvildarherbergi par sem viokomandi getur verid allan daginn (Esther Hjalmarsdattir,

munnleg heimild).
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Einstaklingar hefja medferdardaginn i sturtu par sem peir nota Blue Lagoon
sturtusapu, sem inniheldur steinefni og pérunga. peir bada sig sidan i 38-41°C heitum
jardsjo i 16ni sem er eingdngu a&tlad medferdargestum. beim er radlagt ad bada sig i
60 minutur i senn en pannig ner hadin ad hitna vel, bl6dstreymid Gt i hana eykst og
gerir hana mottekilegri fyrir virkum efnum jardsjavarins. Steinefni réa hidina og
koma & hana jafnvaegi, kisillinn hreinsar og pérungar nera hidina og mykja (Blaa
16nid, e.d.). Rannsoknir hafa synt ad Kisillinn og smé&pdrungar ur Blaa l6ninu beeta
hadtalmann og koma i veg fyrir 6timabeera 6ldrun hudarinnar (Grether-Beck o.fl.,
2008).

par sem stadsetning Islands er mjog nordarlega eru solargeislar frekar veikir.
Pvi er bodid upp & NB-UVB (narrow band, midlungs langar 1josbylgjur) 1j6sabdd i
fullkomnum télvustyrdum ljosaskap. Eftir bddun i Blaa Ioninu bera medferdargestir &
sig rakakrem Bléa 16nsins og fara i ljésaskapinn. Medferd med ljdsagreidu er einnig i
bodi og hentar vel fyrir pad sem eru med psoriasis i harsverdi. Flestir medferdargestir
stunda ljésab6d samhlida bodun i jardsjonum (Blaa 16nid, e.d.). Alla jafna er ekki
rédlegt i psoriasis medferd ad nota mikid af sterum i formi mykjandi aburdar og pa
sérstaklega i harsverdinum sem er mjog erfiour i medhondlun. Sumir eru med
undirliggjandi flosuexem sem gerir medferdina erfidari en ella. Ljosagreidan virkar &
suma. Oliur og harsapur Bléa lonsins eru einnig notadar og hafa gefid gdda raun.
Medferdagestir fa 40% afslatt af medferdarvorum a medan pau eru i medferd i
leekningalindinni. Allt hefur ahrif en tekur tima og pa sérstaklega medferdi i harsverdi,
i I6fum og iljum (Steingrimur Davidsson, munnleg heimild). Medferdin byggist ad
miklu leyti & nidurstédum rannsokna Jennu Huldar Eysteinsdéttur, Jons Hjaltalin
Olafssonar, Bjarna A. Agnarssonar, Bjérns Runars Lidvikssonar og Bardar

Sigurgeirssonar (2013). Alvarleiki sjakdomsins (PASI), lifsgaedi (Dermatology Life
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Quality Index) og vefjafraedilegar breytingar voru metnar fyrir medferd, a medan
henni st6d og eftir ad henni lauk. Nidurstédur syndu ad bédun i heitum jardsjo dsamt
NB-UVB (narrow-band, midlungs langar ljésbylgjur) ljésamedferd veldur hradari
kliniskri og vefjafreedilegri framfor, lengir sjukdomshléid og leyfir leegri NB-UVB
skammta heldur en ljosamedferd ein og sér (Eysteinsdéttir o.fl., 2013).

Eftir um 15-18 medferdarskipti i Blaa Ioninu undir eftirliti hjukrunarfreedings
fer fram skodun hja huadlekni. P4 er metid hvort folk geti heett medferd eda hvort
draga purfi ar medferdinni jafnt og pétt en pad er mjog einstaklingsbundid. Einnig er
midad vid hvernig adur hefur gengid i medferd, hvernig utbrotin eru o.fl. Ekki er haegt
ad hafa stadlada medferd sem hentar 6llum. Ad 6llu jéfnu er midad vid ad medferd &
gongudeild taki tveer til prjar vikur og pa um 18-24 medferdarskipti ad medaltali.
Midad er vid ad hvert medferdarskipti taki 100-160 minutur (Esther Hjalmarsdottir og
Steingrimur Davidsson, munnleg heimild).

I lekningalindinni er bodid upp & prjar gerdir medferdar. Medferdin er i
grunninn st sama en munurinn felst i pvi hversu oft einstaklingar fara i jardsjoinn og i
lj6saklefann. SU medferd sem er hvad arangursrikust felur i sér innlogn.
Einstaklingurinn kemur inn og dvelur fra manudegi fram a laugardag. pa er béoun i
jardsjonum tvisvar a dag asamt ljosum og Bléa I6ns kremum. Par einnig stundud
medferd i formi vafninga sem inniheldur serum. Serum er vara fra Blaa l6ninu og
inniheldur mikid magn af virkum efnum med bla og graenpérungum ar jardsjonum
(Esther Hjalmarsdottir, munnleg heimild; Blaa 16nid, e.d.). Rannsokn Eysteinsdottur
0.fl., (2013) syndi fram & betrun psoriasis Utbrota med PASI, en pad kom fram strax &
fyrstu viku medferdar. 42% peirra sem fengu medferd tvisvar & dag, sex daga

vikunnar i tvaer vikur, skorudu PASI 90 eftir adeins sex vikna medferd. Til
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samanburdur hlutu adeins 17% pétttakenda sem fengu eingdngu ljéosamedferd, PASI
75, eftir sex vikna medferd (Jenna Huld Eysteinsdéttir o.fl., 2013).

Onnur gerd medferdar fer fram & géngudeild sem er algengasta
medferdarformid. Pa bada gestir sig einu sinni & dag, tvo til prja skipti i viku med
ljésum og kremum (Blaa 16nid, e.d.). Par sem rannsokn Eysteinsdottir o.fl. hefur synt
ad betra er ad taka medferdina pétt er bodid upp & pridju gerd medferdar i
leekningalind. Par sem ekKki er haegt ad hafa alla i innlégn pa er peim bodid ad vera i
leekningalindinni allan daginn og hljota somu medferd og innlagnargestir, nema peir
fara heim til sin yfir nottina. Til pess ad meeta peim kostnadi sem medferdargestir
burfa ad bera bydur Blaa 16nid peim upp & 50% afslatt af ratuferoum fra
héfudborgarsveaedinu. Komid er ad morgni og badad sig i 16ninu d&samt pvi ad fara i
ljdsaklefann. 1 hadeginu er bodid upp stpu og salat i matsalnum og sidan er aftur farid
i 16nid. Ad lokum er lagt af stad heim & leid & milli kl.15-16 med ratu. P& hafa peir
hlotid tvofalda medferd. Markmid Blaa lonsins er ad sogn Estherar ad leggja enn
meiri dherslu & pessa pjonustu.

Fyrstu ahrif medferdarinnar i Blaa l6ninu eru pau ad hreistur, sem pekur
skellurnar, hverfur og tekur pad venjulega um viku. Bataferlid i hadinni tekur um 3-4
vikur p6 undantekningar séu par &. I ljos hefur komid ad peir sem koma aftur i
medferd eru ekki jafnsleemir og peir voru er peir komu fyrst og fa bata fyrr
(Eysteinsdattir o.fl., 2013). Medferd leekningalindarinnar studlar ad lengra
sjukdémshléi heldur en eingdngu eftir UVB ljésamedferdir en pad synir rannsokn
Eysteinsdattir o.fl. (2013). par kom skyrt fram s& munur sem medferdarformin hofou i
for med sér hvad vardar lengd sjukdémshlés. Adeins 30% peirra sem fengu blandada

medferd i fomi ljoss og bédunar i Blaa loninu hofu medferd ad nyju eftir halft ar en til
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samanburdar voru um 56% patttakenda sem voru i ljosamedferd einni og sér banir ad
hefja medferd ad nyju.

Til ad mela framgang medferdar er notast vio PASI skor og er pad gert
vikulega (fylgiskjal 8). Einnig eru teknar 1jdsmyndir med reglulegu millibili til ad geta
synt sjonraent fram & betrun og avinning medferdar (fylgiskjol 9, 10, 11). Medferdin i
Blaa I6ninu hentar pé ekki 6llum psoriasis sjuklingum og pé adallega peim sem hafa
mjog sleeman psoriasis, eru med miklar bolgur i hud, klada og hreistur. HUn hentar
peim best sem eru med medalsleeman psoriasis. A akvednum timapunkti er mal ad
heetta, likaminn parf ad f& hvild. P4 getur komid upp kvidi vegna pess ad folk vill ekki
versna aftur og vill pvi ekki haetta. Ad kynnast pvi ad vera betri af meinum sinum en
hraka svo aftur er pad sem sjuklingar oOttast mest og gildir petta ekki eingéngu fyrir
psoriasis medferdir (Steingrimur Davidsson, munnleg heimild).

Mjog misjafnt er hvort folk sé & lyfjum eda notar adrar medferdir 4 medan pad
hlytur medferd i leekningalindinni. Margir nota sterakrem & hidina, algengt er ad folk
sé a metatraxat og sumir & lifteeknilyfjum. Ekkert malir & moéti pvi ad einstaklingar
séu & 6drum lyfjum samhlida medferdinni i Blaa l6ninu en heimilisleknir eda
hadsjukdoémalaknir hefur yfirumsjon fyrir psoriasismedferd hvers og eins. Einnig
koma margir medferdargestir sem hafa verid i ljdsamedferd &4 hofudborgasveedinu i
Blaa 16nid par sem ljosin hafa ekki skilad tilsettum arangri og telja ad bodunin i
jardsjonum auki arangurinn (Steingrimur Davidsson, munnleg heimild).

par sem rannsoknir hafa synt tengsl @ milli PASI skors og lifsgeedaskors
(Eysteinsdattir o.fl., 2013) er mikil ahersla 16gd a heilbrigdan lifsstil i medferoum
Blaa lonsins. Gifurlega mikilveegt er fyrir folk med hudsjukdéma ad studla ad
heilbrigdum lifsstil par sem oft er samband & milli peirra og lifsstilssjukdoma eins og

ofpyngd, har bldédprystingur, hatt gildi blodfitu, hjarta- og eedasjukdoma og sykursyki
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af typu tvo en pad hefur synt sig ad ef einstaklingar med psoriasis megra sig hafa
utbrotin lagast. Gestir eru hvattir til ad slaka vel & og nj6ta pess ad bada sig i hlyjum
jardsjonum og studla panng ad auknu jafnveegi likama og sélar. bar sem psoriasis
hefur ekki eingdngu ahrif & sjaklinginn sjalfan heldur einnig pa sem standa honum
naest er hersla 16gd & fjolskylduveent umhverfi (Esther Hjalmarsdottir og Steingrimur
Davidsson, munnleg heimild). Pad er audveldara fyrir p4 sem eru med psoriasis ad
takast & vid medferdina fai peir studning og skilning fra sinum nanustu (Inga borbjérg
Steindorsdéttir, Pora Jenny Gunnarsdottir og Helga Jonsdottir, 2012). Til ad efla
studning vio fjolskylduna hefur medferdargestum Blaa I6nsins verid bodid ad taka
med sér gest og born eru avallt velkomin. Ut fra rannsokn sem gerd var innan
leekningalindar fyrir &ratug sidan er vitad ad lifsgaedi folks batnar eftir veruna i
leekningalindinni. Medferdin er i stodugri proun pé han hafi ekki mikid breyst i
gegnum arin. Breytingarnar felast i pvi ad nota i meira mali krem og oliur sem
innihalda virku efnin Ur jardsjonum (Esther Hjalmarsdéttir, munnleg heimild).
Rannsoknir hafa stutt pessa préun (Eysteinsdottir o.fl., 2013; Grether-Back o.fl.,
2008).

Vidhorf folks sem kemur i medferd i leekningalindina i fyrsta skipti er gott.
pad er polinmétt enda hefur pad reynt margt adur og pekkir sjukdominn. Oll psoriasis
medferd er mjog haeg. Algengt er ad folk sé & lyfi sem heitir metatraxat og tekur
atbrotin margar vikur ad lagast. Medferdin i 16ninu virdist po virka hradar en adrar
eins og fram hefur komid i rannsoknum (Steingrimur Davidsson, munnleg heimild).
Folk leggur ymislegt & sig til ad koma r i medferd leekningalindarinnar, en akstur og
medferd getur tekid allt ad prja til fjora tima & dag. Samt kys folk pessa medferd i stad

bess ad taka lyf par sem hun er nattiruleg og an allra aukaverkana. Ahersla er 16gd &
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ad hafa heimilislegt andrimsloft og ad folk fai studning fr4 hvort 6dru sem leitt hefur
til vinattu (Esther Hjalmarsdottir, munnleg heimild).

Leekningalindin er starfreekt i samvinnu vid islensk heilbrigdisyfirvéld og
greidir Tryggingastofnun rikisins hlut innlendra sjuklinga og fyrir dvol & hoteli fyrir
pa sem pess purfa. Auk pess ad hafa hlotid vidurkenningu innlendra
heilbrigdisyfirvalda hefur Blaa 16nid hlotid vidurkenningu heilbrigdisyfirvalda i
Feereyjum og Danmorku og greida vidkomandi heilbrigdisyfirvold medferd parlendra
sjuklinga (Blaa 16nid, e.d.). Samkvemt NICE (2012) skal veita medferd og
upplysingar & peim forsendum sem hafa menningarlegum uppruna einstaklinga. pvi
er mikilvaegt fyrir heilbrigidsstarfsfolk leekningalindarinnar ad hafa pad i huga pegar
veitt er hjukrun a alpjédakvarda.

Fjoldi medferoda hja islenskum medferdargestum arid 2014 voru 7740. Alls
voru petta 370 einstaklingar, 42 voru i innlégn i leekningalindinni og 110 voru ad
koma i fyrsta skipti. Erlendir medferdargestir koma flestir frd Bandarikjunum og
pyskalandi. Um 20-30 fastagestir sem koma arlega fra Gtlondum en peir koma fréa
fimmtan pjodlondum (Esther Hjalmarsdéttir, munnleg heimild).

Teymisvinna heilbrigdisstarfsfolks leekningalindarinnar einkennist af gédu og
nanu samstarfi. Teymid er litid en pad samanstendur af laekni, einum
hjakrunarfreedingi og undir hans stjorn starfa tveir til prir sjukralidar. Leeknirinn
kemur einu sinni & viku. Gott upplysingafleedi og samvinna er a milli peirra. Fundir
eru haldnir reglulega og ségukerfid notad. A samskiptavefnum Facebook fer fram
mikid upplysingafledi i lokudum hépum og freedslu midlad til annara samstarfsmanna
leekningalindarinnar (Esther Hjalmarsdottir, munnleg heimild).

Valur Margeirsson hefur fra upphafi aldrei legid & pekkingu sinni um

leekningamatt Blaa lonsins og vildi ad sem flestir geaetu notid pess sem hann hafdi
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uppgotvad & eigin spytur. I dag er Blaa 16nid eitt af undrum veraldar og einn
fjolsottasti ferdamannastadur Islands, en talid er ad arid 2014 hafi um 700 pusund

gestir heimsoétt Blaa 16nid, samkveemt télum fra fyrirteekinu.
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Kafli 3. Umradur

Megintilgangur pessarar heimildarsamantektar var ad gera grein fyrir
sjukdémnum psoriasis med aherslu & pau vidteku ahrif sem hann hefur & likamlega
heilsu og andlega lidan &samt pvi ad veita innsyn i reynsluheim psoriasissjuklinga og
lidan peirra. Einnig var rynt i matt jardsjavarins i Svartsengi og pa medferd sem bodid
er upp a i leekningalindinni. Auk pess toku héfundar vidtol vid starfandi
hjakrunarfreeding og leekni leekningalindar Blaa 16nsins um medferdir sem pau bjoda
upp & og hvada framtidarsyn pau hafa fyrir Blaa 16nid og nytingu leekningamattsins. I
eftirfarandi texta verda nidurstddur dregnar saman asamt pvi ad varpa fram
spurningum sem vaknad hafa vid gerd samantektarinnar.

Til pess ad undirstrika pann gifurlega mun sem er & psoriasis hiid og heilbrigdri
hid ma nefna ad heilbrigd hid endurnyjar sig a 28 dégum en psoriasis hud gerir pad
sama atta sinnum hradar, eingbéungis a fjérum dégum. bar sem psoriasis er
langvinnur, 6leknandi og éutreiknanlegur sjukdémur getur verid erfitt ad medhondla
hann. P4 sjukdémurinn sé attgengur med flokid erféamunstur verdur hann fyrir
miklum ahrifum fra umhverfinu. Psoriasis er algengur sjukdémur en talid er ad
teeplega 10.000 islendingar séu med hann. Kynjahlutfoll eu jofn, en konur greinast p6
fyrr.

Mikil vanlidan er i hid og eru sumir stadir verri en adrir sem er misjafnlega
erfitt ad medhondla. Stadsetning blettanna hefur téluverd ahrif a lifsgaedi og
starfshaefni. Og ekki n6g med pad heldur geta stodkerfiseinkenni sem fylgja oft
psoriasis gert vart vid sig med verkjum i lidum og védvum, asamt sinaskeidabdlgum,
festumeinum og i mérgum tilfellum lidbolgum sem geta skert hreyfigetu verulega.

Soragigt birtist @ mismunandi hatt hja folki par sem sumir eru ekki med nein 6nnur
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einkenni psoriasis en han pjair 30% psoriasis sjuklinga. Séragigtin er enn einn pattur
psoriasi sem hefur mikil &hrif & lifstil sjuklinga og ytir undir einangrun.

Nokkur afbrigdi eru til af sjukdéminum en algengast er skellupsoriasis sem
hefur i for med sér hreistrun og mikid Gtlitslyti. Onnur afbrigdi geta leitt til hita og
sykinga, bjugs, efnabreytinga i blddi, eitlasteekkana og hjartabilunar. Psoriasis eykur
likur & 6drum likamlegum kvillum en komid hefur i 1jos ad efnaskipta-, hjarta og
&dasjukdémar hafa mun meiri og alvarlegri ahrif & einstaklinga med psoriasis en adur
hefur verid talid. Starfshaefni peirra er sambeerileg vid sjuklinga med adra alvarlega
sjukdéma eins og krabbamein og hjarta- og &dasjukdoéma.

Mat & alvarleika fer eftir umfangi blettanna & yfirbordi likamans og er pad
metid i présentum en um 25-30% psoriasissjuklinga eru med midlungs til alvarleg
einkenni. begar meta & psoriasis er mikilvaegt ad meta einstaklinginn heildreant, ekki
einblina & likamlegu einkennin pé pau séu i forgrunni. Pad skal vera endurtekid
reglulega sem og arangur medferdar en matid skal vera kerfisbundid og stadlad. PASI
er algengasta matstaekid a psoriasis og tekur pad tillit til likamlegra einkenna sem og
lidan einstaklinga um pad hvernig psoriasis hefur ahrif & pa & peim tima. Einkunnin
gefur sidan sterkar visbenindingar um porf & sjukrahusvist eda medferd. PASI gildid
fylgist med bata sjuklingsins & medan & medferd stendur.

Sjalfsmat er flokkad samkveaemt heilsufarslyklum en peir leggja grundvéll ad
heildraenu heilsufarsmati. | sumum tilvikum er sjalfsmat notad & pann hatt ad
sjuklingar fylla Gt eydublad og reeda pad sidan vid hjukrunarfreeding, en i 6drum
tilvikum fyllir hjukrunarfraedingur pad Ut i samreedum vid sjuklinginn. Notagildi pess
felst helst i pvi ad pad nytist vel sem vidtalsrammi og samreedugrundvéllur, studlar ad
personumidudu og heildreenu heilsufarsmati og auknum skilningi & astandi og

adstaedum sjuklinga. SAPASI kvardinn er sjalfsmatskvardi sem er sérstaklega
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hannadur fyrir psoriasissjuklinga. Hann getur verid nyttur til fjdlbreyttra rannsokna &
likamlegu og andlegu hlid.

Athyglisvert er ad marktaek versnun er a lifsgeedum og sjalfsmati folks med
hudsjukdoma & alvarleika sjukdémsins vegna reykinga og neyslu afengis, og pa
sérstaklega i psoriasis fremur en i 6drum hudsjukdémum. Hvort pad sé vegna pess ad
pbeir neyti &fengis eda reykja meira vegna psoriasis eda ad psoriasis versni vid neyslu
afengis og reykinga er ekki med fullu vitad. Til ad undirstrika enn betur pau &hrif
sjukdoémsins & lifsstil ma nefna ad yfir 70% einstaklinga med psoriasis fordast
badstadi og par af leidandi fjolskyldan lika. bvi er mikilveegt ad mida medferdina ekki
eingdngu vid psoriasissjuklinginn heldur lika fjolskylduna alla. Athyglisvert var ad sja
ad i rannsokn Ingu borbjargar Steinddrsdottur, Péru Jennyjar Gunnarsdoéttur og Helgu
Jonsdéttur (2012) fundu einstaklingar fyrir &kvednum Iétti vid sjukrahdsinnlagnir
vegna pess ad i pvi umhverfi maettu peir skilningi. bar sem fjélskylda og adstandendur
eru helstu studningsadilar er porfin fyrir freedslu mikil.

Hofundar benda & mikilvaegi pess ad heilbrigdisstarfsfolk sem og almenningur
geri sér grein fyrir alvarleika psoriasis. Hofundar minnast pess i a&sku ad & éllum
sundstédum landsins var stort veggspjald med manni sem st6d med bakid i
myndavélina & sundfétunum einum fata. Hann var med rauda bletti & likamanum og
fyrir ofan st6d med skyrum stofum: Psoriasis er ekki smitandi. I dag sést ekki til
pessara auglysinga og vilja hofundar breyta pvi og telja ad pad muni audvelda
einstaklingum med psoriasis ad saekja a slika stadi. I kjolfarid geeti vidhorf peirra
breyst og minnkad alag og par med skdmmina og pekkingaleysid sem geeti sidan
dregid ur alagi & einstaklinga t.d. & vinnumarkadnum.

Alvarleiki psoriasis melist eftir hversu mikil einkenni pekja yfirbord likamans

en segir hins vegar ekkert til um andlega heilsu einstaklingsins. Talid er ad allt ad
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pridjungur psoriasis sjuklinga sé med alvarlegt punglyndi. beir upplifa sig med
sjukdom og er sambeerileg upplifun sjuklinga med sykursyki, krabbamein og hjarta-
og &dasjukddéma. Psoriasis birtist oftast fyrst snemma hja ungu félki sem er ad byrja
ad finna sér maka og getur haft mikil &hrif & pad en félagsleg einangrun og vanlidan
fylgir oft peim sem eru med brotna sjalfsimynd. S&rar minningar Ur s&sku vegna
brostinna veentinga, timafrekra medferda og sjukrahisvista hafa gert vart vid sig hja
einstaklingum med psoriasis en peir hafa einnig litid & sig sjalfa sem 6hrein og
smitandi. bad getur haft ahrif & kynlif, dregid ur sjélfstrausti og aukid skémm og
kvida. Endurtekin grimmd sjukdémsins, likamleg pjaning, breytt sjalfsimynd og
upplifun af atskufun og félagslegri einangrun er pad sem einstaklingar med psoriasis
finna fyrir. Auk pess beetist vid samviskubit gagnvart fjolskyldu vegna kostnadar og
fjarvista i medferdum. Psoriasis sviptir einstaklinga ekki eingdngu edlilegri asynd,

lifsgeedum og starfshaefni heldur jafnvel dhuga & ad lifa pannig lifi.

Medferdir byggjast adallega & alvarleika einkenna, stadsetningu peirra,
Utbreidslu og ahrif peirra & lif einstaklingsins. peer midast vid ad halda einkennum i
skefjum og minnka ahrif peirra & daglegt lif. bar geta pd verid verri en psoriasis sjalft.
Medferdir eru i stéougri proun og hafa tekid stakkaskiptum sidasta aratug par sem ny
lyf hafa verid kynnt til sdgunnar og hafa verid gifurlegur avinningur fyrir sjuklinga
med midlungs til alvarleg einkenni. Lifteeknilyfin sem eru talin vera pau 6flugustu a
markadnum eru gifurlega dyr og munu kosta heilbrigdiskerfid haar fjarhadir, sem
geta hlaupid & nokkrum milljénum & einu ari fyrir einn einstakling. Rannsoknir a
langvarandi notkun peirra eru ekki neegar enda tilt6lulega ny a markadnum og pvi
ekki haegt ad segja til um ahrif peirra. Medferdir mega einungis vara i stuttan tima i
senn par sem langvarandi notkun eykur likur & hlidarverkunum. Lifraskemmdir,

beeling & beinmergi, nyrnabilun, haprystingur, blodfituhaekkun og sortugexli eru deemi



Ad lifa med psoriasis | 45

um skadsemi medferda. borf er fyrir &rangursrikari og 6ruggari medferdir fyrir

psoriasis sjuklinga.

I heimildum okkar kom fram ad erfitt reyndist ad reeda opinskatt um
sjukdominn i samskiptum vid heilbrigdisstarfsfolk og oftar en ekki var pvi sleppt.
proa parf heildraena og pverfaglega heilbrigdispjonustu fyrir einstaklinga med
psoriasis og fjolskyldum peirra sem sinnir fjdlpaettum porfum pessa skjolsteedinga.
Pess vegna spila hjukrunarfredingar mikilvaegt hlutverk sem talsmenn peirra til ad
tryggja ad baedi likamleg vandamal sem og sélfraeedileg verdi medhondlud. Hlutverk
hjukrunarfraedinga er sterkt i sjalfmynd sjaklinga og heildraenu mati. I sidareglum
hjakrunarfreedinga kemur fram ad umhyggja fyrir skjolsteedingum og virding fyrir lifi
sé kjarni hjukrunar og ad hlutverk hjakrunarfreedinga se ad beeta lidan, lina pjaningar
og efla heilbrigdi. Vonast pvi hofundar til pess ad heilbrigdisstarfsfolk geri sér grein
fyrir peim vidteeku ahrifum sem psoriasis hefur & lif einstaklinga og hversu mikilveeg

vidhorf peirra eru i peirra gard.

Vid gerd pessarar heimildasamantektar kom i ljos ad notast er vid NICE
guidlines i kliniskum leidbeiningum Landspitalans. per leidbeiningar na adallega til
psoriasis blettanna en eru ekki sérstaklega tengdar andlegri lidan sjiklinganna. | NICE
guidlines kemur fram ad meelst er til ad notast sé vid hugreena atferlismedferd (HAM)
fyrir pa skjolsteedinga sem glima vid punglyndi, kvida eda adra vanlidan. Pad er ekki
sidur mikilveegt i medferd sjukdomsins par sem margoft hefur komid fram ad hann
getur gert var vio sig ef einstaklingar eru i andlegu 6jafnveegi. Eflandi freedsla er
kjorid vinnuteeki i medferd psoriasis. bea vinna pessir tveir adilar saman ad pvi ad
skilgreina og innleida videigandi og raunhafar drlausnir vandamala. Eflandi freedsla

gerir hjukrunarfreedingum Kleift ad nalgast skjdlsteedinga sina a heildraenan hatt og na
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pannig ad skilgreina betur vanda skjélstedingsins og freeda hann a skapandi hatt badi
um lifedlisfredilega- og andlega hlid sjukdémsins. Synt hefur verid fram & ad peir
sem fa freedslu um sjukdominn eru betur i stakk banir til ad rada vid einkenni hans.
Mikilveegt er ad fjolskylda og adstandendur fai einnig fraedslu. Medferdin og freedslan
skal vera snidin ad einstaklingnum og raunhaf markmid sett. Likamleg einkenni eru

avallt i forgrunni en ekki mé gleyma andlegu hliginni.

S0 magnada saga Blaa I6nsins um hvernig leekningamatturinn var uppgétvadur
i lok sidustu aldar par sem ar litlum polli vard stor paradis sem fleiri hundrud pasund
gestir fra 6llum heimshornum heimsakja arlega. Nylegar rannsoknir syna fram & matt
jardsjavarins og eru virku efni hans i stddugum rannséknum og medferdarproun.
Uppistada medferdar sem er i bodi i leekningalindinni er nattiran og 16nid blda. Ad
bvi sem best er vitad eru rddandi 6rverur l16nsins, silicabacter lacuscaerulensis og
cyanobakteria og finnast peer hvergi annarsstadar i heiminum. Talid ad paer séu
undirstada leekningamatts jardsjavarins. Eitt af pvi magnada sem leekningamattur Blaa
I6nsins hefur gert fyrir psoriasissjuklinga er lenging sjukdémshlésins. Sjukdémshlé
eru mjog misjofn og einstaklingsbundin, allt fra nokkrum vikum, premur manudum
eda jafnvel lengur. bad sem hefur komid fram er ad folk sem fer i medferd i
leekningalindina med mjog sleemt psoriasis verdur aldrei jafnslemt og pad var fyrst.
Sidan kemur pad aftur i endurteknar medferdir og skanar pa smatt og smatt i sinum
sjukdomi. Medferdarformid i leekningalindinni hefur breyst i gegnum arin en stefnt er
ad pvi ad leggja meiri aherslu a slokun, hugleidslu og afpreyingu i formi hreyfingar i
félagsskap. FOlk med psoriasis upplifir sig med sjukdom og leggur medferd
leekningalindarinnar markvisst aherslu a ad peim sé veittur studningur og adhald hvad
vardar heilbrigdan lifstil, hollt matareedi og hreyfingu. Sjalfsmatid veeri kjorid hér sem

medferdarform par sem pad nytist vel sem vidtalsrammi og samraedugrundvollur,
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studlar ad persénumidudu og heildreenu heilsufarsmati og auknum skilningi & astandi
og adsteedum sjuklinga. Pad hentar vel fyrir einstaklinga sem koma hvadaneva Ur
heiminum i psoriasis medferd og nytist vel badi hjukrunarfreedingum og
skjélsteedingum til ad fylgjast med medferdinni. Einnig til ad koma til méts vid
andlega kvilla eins og lélega sjalfsimynd, punglyndi og kvida hja psoriasissjuklingum.
Madgulegt er ad nota hugraena atferlismedferd (HAM) sem medferdarform en pad er

ekki gert i lekningalind Blaa I6nsins.

| framtidarsyn leekningalindarinnar er datlad ad auka heildrana hjikrun og
styrkja fraedslu fyrir einstaklinga og adstandendur. Gott veeri adstudla ad slékun og
hugleidslu, yoga yroi & bodstélnum asamt génguferoum og annarri afpreyingu i anda
heilbrigds lifsstils, mataradis og hreyfingu. Mun meiri ahersla yrdi 16gd & psoriasis
medferd i lekningalindinni fremur en almenna hételgesti en pvi mé ekki gleyma ad
leekningalindin hlytur 4kvedna upphed fra rikinu sem parf ad nyta vel p6 han hafi
lekkad med arunum. Meiri ahersla verdur 16gd 4 erlendan markad. I dag koma 40-50
erlendir sjuklingar i medferd & ari (Esther Hjalmarsdottir, munnleg heimild).
Medferdin er svo sannanlega mikilvaeg fyrir einstaklinga med psoriasis og er einstok a
heimsvisu. Ba&di vegna pess ad han er an aukaverkana, natturleg og studlar ad
likamlegri og andlegri r6. Medferdin er byggd a visindalegum rannséknum og er i
stddugri préun. Samskonar 16n er ad finna & Nordurlandi, nénar tiltekid jardbddin vid
Myvatn. Hofundar hafa ekki kynnt sér starfsemi og efnasamsetningu jardsjavarins par
en ahugavert veeri ad sja hvort hagt veeri ad bjoda upp a medferdir vid psoriasis a
Nordurlandi og stekka par med frambod a nattarulegri medferd og auka adgengi

landsbyggdarfolks ad henni.
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Lokaord

Sidustu ar hefur folk gert sér grein fyrir pvi ad psoriasis sé
sjalfsofeemissjukdomur sem & sér undirliggjandi orsakir umhverfis og erfda. Psoriasis
virdir engin mork, pvi hefur reynslan af pvi ad lifa med psoriasis &vilangt synt fram &
pad ad einstaklingarnir upplifa sjalfan sig i 6kunnugum likama. Birtingarmynd
sjukdémsins er mjog breytileg baedi eftir tegund og Utbreidslu. Einstaklingurinn
verdur mjog medvitadur af psoriasis blettunum sinum sem getur komid nidur &
andlegri og félagslegri lidan. Einkenni psoriasis eru likleg til ad valda hnignun a
sjalfsimynd einstaklinga. Hugur, likami og sal er orjufanleg heild og med pad i huga
er haegt ad beta skilning & manninum. Psoriasis getur valdid mjog alvarlegu astandi.
Sjukdomurinn getur leitt til lags sjalfsalits, punglyndis, sundurlidun sambanda og
fjarvistar fra vinnu. Einnig kemur pad nidur & lifsgeedum sem er sambarilegt vid
onnur alvarleg veikindi og pess vegna er mikilveegt ad ihuga pau sjonarmid i klinisku
mati og medferdarstjornun. borfin fyrir pekkingu er mikilvaeg i pessu samhengi. Peir
heilbrigdisstarfsmenn sem ekki veita freedslu um sjukdéminn geta vakid upp pa
tilfinningu hja skjolsteedingum sinum ad peir séu pess ekki megnugur til ad taka &
moti pessum upplysingum og ad pad veeri timaséun. bar sem sjukdémurinn er
laeknandi er oft erfitt ad finna réttu medferdina fyrir hvern og einn. Alykta ma ad
bréa purfi samfellda, fjolskyldumidada og heildraena hjukrunarpjonustu i pverfaglegri
samvinnu i peim tilgangi ad auka 6ryggi og beeta lifsgaedi pessa einstaklinga. Par sem
island er i sérflokki hvad vardar frambod & nattarulegri psoriasis medferd er vert ad
hafa hana i stodugri préun og finna leidir til ad bjéda upp & alpjodlega og heildraena
hjakrun fyrir folk med psoriasis. Finna parf medferd sem hentar hverjum og einum
asamt pvi ad vinna heildrant ut fra pvi med velferd skjolsteedingsins ad leidarljosi.
Medferd Blaa lonsins er einstok & heimsvisu og mikilvaeg fyrir eintaklinga med

psoriasis og fjolskyldur peirra.
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Fylgiskjal 1: Umsokn um leyfi

n Haskélinn
a Akureyri

Vardandi lokaverkefnis til B.S. gradu i hjukrunarfraedi

Seel Esther og Magnea

Vid undirritadar erum nemar i hjokrunarfreedi vio heilbrigdisvisindadeild
Haskolans & Akureyri. Vido munum ljuka nami nana i vor, 2015. Vid erum pvi nd ad
undirbla lokaverkefni okkar til B.S. gradu i hjukrunarfredi en par fjollum vid
um psoriasis, likamlega og andlega lida psoriasissjuklinga og lekningamatt Blaa
I6nsins. Vonumst vid til ad sa avinningur sem hyst af pessari heimildasamantekt veiti
okkur innsyn i reynsluheim psoriasissjuklinga og lidan peirra dsamt pvi ad ryna i matt
jardsjavarsins i Svartsengi og pa medferd sem bodid er uppa i leekningalindinni.

Einnig hofum vid hugsad okkur ad taka vidtol vid starfandi hjukrunarfreeding
lekningalindarinnar sem og laekni. [ vidtélunum verda vidmealendur bednir um ad
lysa medferd og arangri medferdar sem er i bodi i lekningalindinni. Einnig langar
okkur ad spyrja um likamleg og andleg einkenni psoriasis sjuklinga i tengslum vid
sjukdéminn.

Vid leitum vid eftir pinni adstod um leyfi sé pess porf. Einnig vildum vid
athuga hvort pid eigid nylegar rannsoknir um medferd vid psoriasis i Blaa 16ninu sem

0g rannsoknir a jardsjonum.

Mead fyrirfram pokk,
Bryndis Bjarnadottir
Simi 6610662

Brynja Bjarnadottir
Simi 8989283

Leidbeinandi Kristin bPérarinsdottir,
Lektor vid Haskolann & Akureyri
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Fylgiskjal 2: Mynd 1

Skellupsoriasis. Mynd frd laekningalind, Blda Iéninu.
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Fylgiskjal 3: Mynd 2
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Fylgiskjal 4: Mynd 3

\ R, S ‘z-«&‘:“ -
Psoriasis [ néglum. Mynd frad laekningalind, Blda l6ninu.
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Fylgiskjal 5: DLQI kvardinn

DERMATOLOGY LIFE QUALITY INDEX

DLQI
Hospital No: Date:
Name: Score:
Address: Diagnosis:

The aim of this questionnaire is to measure how much your skin problem has affected your life
OVER THE LAST WEEK. Please tick Bl one box for each question.

1. Over the last week, how itchy, sore, Verymuch O
painful or stinging has vour skin Alot [m]
been? A little a

Not at all [m}

2. Over the last week, how embarrassed Verymuch 0O
or self conscious have you been because Alot a
of your skin? A little ]

Not at all m}

3. Over the last weelt, how much has your Verymuch 0O

skin interfered with you going Alot O

shopping or looking after your home or A little m)

garden? Not at all m] Not relevant O
4. Over the last week, how much has vour Verymuch 0O

skin influenced the clothes Alot [m]

you wear? A little O

Not at all m] Not relevant O

3. Over the last week, how much has your Verymuch 0O

skin affected any social or Alot a

leisure activities? A little a

Not at all a Not relevant O

6. Over the last week, how much has your Verymuch 0O

skin made it difficult for Alot a

you to do any sport? A little a

Not at all a Not relevant O

7. Over the last week, has your skin prevented Yes a

you from working or studying? No a Not relevant O

If "No", over the last week how much has A lot a

your skin been a problem at A little a

wortk or studying? Not at all a
8. Over the last week, how much has your Verymuch 0O

skin created problems with your Alot a

partner or any of your close friends A little a

or relatives? Not at all a Not relevant O
9, Over the last week, how much has yvour Verymuch 0O

skin caused any sexmal Alot a

difficulties? A little a

Not at all a Not relevant O



Ad lifa med psoriasis | 64

10. Over the last week, how much of a Verymuch 0O
problemn has the treatment for your Alot a
skin been, for example by making A little a
vour home messy, or by taking up time? Not at all m] Not relevant O

Please check you have answered EVERY question. Thank you.
Say Finlay, GK Khan, April 1992 www.dermatclogy.org.uk, thic must not be copied without the permission of the authors.
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Fylgiskjal 6: SAPASI kvardinn

How bad is your psoriasis TODAY?

Mame:

Date:

1. As best you can,
please shade in on the
drawing exactly where
you have psoriasis.

2. Answer each question

with a mark on the line to
show how red, thick, and scaly an average spot of your psoriasis is (see example).

Great | Gpod OK Rad Teryible
Example: How o you feel today? l ) ' ’ '
Mo redness Shight pink Pink Red Dark red
What color is an average spot I 1 | 1 |
of your psoriasis?
No thickness Feels firm Raised Thick Very thick
How thick is an average spot I i s : |
of your psoriasis?
Mo scale Slight scale Scaly Flfky Very flaky
; | | 1 ]
How scaly is an average spot
of your peoriasis?
Clear, Worst
TODAY, how bad is your Mo iasis Mot bad Pretty bad Wery bad it could be

peoriasis overall?
Copyright 1952

~ (Camisa, 2004)
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Fylgiskjal 7: Mynd 4

mineral exchange

B
)
v

fresh water 30%

ocean 70%

I
&
i
geoactive
sea water

porous lava porous lava

Hringrds Blda Iénsins. Mynd tekin af blaalonid.is.
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Fylgiskjal 8: PASI kvardinn, laekningalind

4

TILVISUN VEGNA MEDFERDAR VID BLAA LONIE

Gongudeild Sjakrahdtel

BLUE LAGOON

ICELAND
Nafn sjiklings Dagsefning
Kennitala HUblazknir
Heimilisfang Heimilisfang
Simi Fax Simi Fax |:|
PASI skor

Héfud Baolur Efii Gtlimir Nedri dtlimir
Rodi 001 2 3 4 01 2 3 4 001 2 3 4 01 2 3 4
fferd 001 2 3 4 01 2 3 4 001 2 3 4 01 2 3 4
Hreistrun 0 1 2 3 4 01 2 3 4 001 2 3 4 01 2 3 4
Ummél* 0123456 0123456 0123456 01234568
*1=18% 2=10-28% 3=3048% 4=50-69% 5=70-89% 6= 50-100%
Sjlkrasaga
Ofnaemi:
Lyf:
Adrir sjlkdomar
Vinsamlegast merkid inn (tbrotasveedi
Lidésamedferd: UVB  Helarum  UVB [ harsvird
Hadgerd: | Il 1] v \
Onnur medferd:
parf & vistun: innan viku e. 1-3 vikur sidar
Parf adsiod vid: Endurkoma fil sérfraadings
Blaa Lanid hi.

Dagseining og undirskrift laeknis

Swvarisengi - Posthalf 22 - 240 Grindavik

Simi 420 8215 - Fax £20 BB34
Heimasia wwe.bluelagoon.is

e-mail lagoon@bluelagoon.is
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Fylgiskjal 9: Mynd 5

Fyrir og eftir 18 daga medferd i lekningalind. Mynd frd laekningalind, Blda Ioninu.
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Fylgiskjal 10: Mynd 6

Fyrir og eftir 18 daga medferd i leekningalind. Mynd frd laekningalind, Blda I6ninu.
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Fylgiskjal 11: Mynd 7

Fyrir og eftir 24 daga medferd i lekningalind. Mynd frd laekningalind, Blda I6ninu.



