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TRYGGHET
A VOKSE MED

Tilpasset for & dekke neeringsbehovet
hos spedbarn og litt eldre barn

Althéra er et sikkert og veltolerert valg for effektiv
symptomlindring ved kumelkproteinallergi, med et innhold
som fglger gjeldende behandlingsanbefalinger.-3

Nivaene av kalsium og D vitamin er tilpasset for & dekke
behovet hos bade spedbarn og de litt eldre barna.* Dette
innebzerer at Althéra kan fglge barnet over lengre tid,
som gjar det enklere bade for helsepersonell og foreldre.

Althéra er et naerings-
middel til spesielle
medisinske formal,
brukes i samrad med
helsepersonell.

VED SP@RSMAL
ring var kundeservice pa
tIf. 81568332 eller 67817400

1. Niggeman B, et al. Pediatr Allergy Immunol 2008;19:348-354. 2. BSACI Milk allergy guideline: Luyt D, et al. Clin Exp
Allergy 2014;44(5):642-672. 3. ESPGHAN Guidelines: Diagnosis and Management of CMPA: JPGN 2012;55(2):221-229.

4. Nordiska Naringsrekommendationer 2012;22-23 (tabell 3).

Informasjon til helsepersonell
www.nhestlehealthscience.no

» Nestle

% HealthScience

uo vadi, NBF?

Ledervervet i barnelegeforeningen oppleves som en viktig
oppgave som det fglger stort ansvar med. | denne f@rste
lederen, etter at jeg avlgste Ketil Stgrdal, vil jeg gjerne takke
for tilliten. Jeg overtok et ryddig hus hvor det er lys i mange
rom. Jeg gnsker at foreningen fortsatt skal vaere betydnings-
full og bidra til & gjgre en forskjell for barn og unges

oppvekstvilkar og helse.

Elisabeth Selvaag Leder, Norsk barnelegeforening. leder@barnelegeforeningen.no

Min bakgrunn, etter snarvisitter i diverse spesialiteter, er som
barnelege, dels i Trondheim, dels pd Lillehammer. De siste
arene har jeg veert leder ved Barne- og ungdomsklinikken pa
St. Olavs hospital. Lerdommen derfra er at det gjelder & omgi
seg med flinke folk. Folk som kan noe mer og noe annet enn
det jeg selv representerer.

Styret, kvalitetsutvalget, spesialitetskomiteen, interesse-
gruppene, avdelingsoverlegegruppa. Alle barnelegekolleger
som bidrar med revisjon av veiledere, tekster til helsenorge,
kunnskap om legemidler til barn, implementering av ny
LIS-utdanning, arrangering av pediaterdager og varmgter.
Lista er lang. Tusen takk alle sammen!

Barnelegeforeningen runder 100 ar i 2019. Det har blitt
behgrig markert. Paidos feiret begivenheten med et eget
jubileumsnummer som pa ulike vis belyser den fantastiske
reisen barnemedisinen og barnelegeforeningen har veert
med pa. Anne Kveim Lie, medisinsk historiker, bidro med
artikkelen "Norsk Barnemedisin i 100 ar - de lange linjene”.
Artikkelen er opplysende, og den gir perspektiv som er til
ettertanke.

Bedring i levekar, opprettelse av datidens helsestasjoner,
bedret svangerskapsomsorg og innfgring av velferds-
ordninger som kom mor og barn til gode var av langt
storre verdi enn medisinske nyvinninger.

Forfatteren nevner at det  veere barnelege ogsd har veert a
forsgke a pavirke bestemmende myndigheter, til beste for
barn og foreldre. Hun spgr hvor denne tradisjonen star i dag?

Barnelegeforeningen har gjennom mange ar jobbet malrettet
for & bedre barns oppvekstvilkar og helse. Innsatsen har

veert mest nasjonal, men ogsa global. Det jobbes opp mot
departement, stortingsgrupper og statsrader. Det er sam-
arbeid med brukergrupper, pasientforeninger, humanitzere
organisasjoner, Barneombudet. Temaene har veert mange.
Engasjementet stort.

P4 hvilke omrader skal Norsk barnelegeforening bruke tid
og krefter til beste for barn og deres familier i drene som
kommer? Hvilken rolle skal dagens barneleger ha i fore-
byggende og helsefremmende arbeid? Pa hvilke arenaer
skal vi veere synlige?

Viistyret gnsker innspill pa nettopp dette, sa barnelege-
foreningen fortsatt kan vaere en relevant akter i det
pediatriske landskap, og synlig i den offentlige debatt
nar det er pakrevet.

Elisabeth Selvaag
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Av Erle Kristensen. Redaktgr, Paidos.

Det har blitt vanligere a veere sjelden. I ar ble definisjonen av en
sjelden diagnose endret til & gjelde tilstander som forekommer
hos feerre enn 1av 2000, fra tidligere 1 av 10.000. Dette er i trad
med europeisk standard, og vil ha betydning for synkronisering
av diagnostikk, oppfelging og etablering av nye behandlings-
metoder ved sjeldne og komplekse diagnoser. Stadig flere
norske fagmiljger involverer seg i Europeiske referansenettverk
(ERN), som jobber mot nettopp samkjering av kunnskap og
ressurser til beste for sjeldenpasientene, innen 24 definerte
nettverk.

Fgr sommeren fikk jeg forespgrsel om a veere redakter i

Paidos. Slikt er ikke hverdagskost. Umiddelbart virket det
uoverkommelig og skummelt. Men tanken falt til slutt pa plass,
og med en dyktig redaksjon pd laget, ikke minst avtroppende
redaktrise Karis stedige og kunnskapsrike hand & holde i
gjennom produksjonen av dette nummeret, har jeg fatt bekreftet
at dette vil bli leererikt og artig. Heldig er jeg som far beite pa
forgjengerens frodige slette.

Uttrykket jubeldr brukes helst om noe
som skjer sveert sjelden, meniden
opprinnelige betydningen kom et
jubelar hvert 50. ar. I avrundingen
av Barnelegeforeningens
100-arsfeiring var temaet

Sjelden derfor neerliggende.

I Bibelen blir ogsa jubeldr kalt
frigivelsesar, fordi gjeld ble

slettet og slaver sluppet fri.

Dette bergres naermere i neste
nummer, som far tema Trgste

og baere.

Temaet Sjelden rommer mye. I jobben min pa Nyfadt-
screeningen leter vi etter sjeldne sykdommer blant friske barn.
Det byr pa etiske dilemma og faglige utfordringer. I mgte med
sjeldenpasienter kommer man ofte tett innpa livet. Legens
autoritet kan bli satt pa prgve av foreldre som vet mer, og det

er lett & fi uhensiktsmessige reaksjoner pa utilstrekkelighets-
folelsen det utlgser. Stikkord fra rad foreldrene til barn med
sjeldne tilstander gir oss er forberedelse, zerlighet og ydmykhet.
Det de formidler er en del av kjernen i var legevirksomhet,

og rettesnorer vi som leger kan ta med oss til var generelle
praksis. Da jeg spurte Nikita Abbas (18) om hvordan det pavirker
livet hennes d leve med en sjelden tilstand, var svaret hun ga ratt
og arlig. Hun takker samtidig helsepersonell som har statt pa,
og behandlet henne med respekt.

Les den fantastiske historien til Erik Bghler. Om et sjeldent
engasjement drevet av altruisme og omsorg for barn, men ogsa
innsikt i at barnehelse handler om samfunnsstrukturer pd alle
nivaer. Sissel Haveraaen har statt pa for familier
med syke barn gjennom et helt karriereliv.
Pa side 138 oppsummerer hun status
presens for en pleiepengeordning som
endelig synes d veere mer til nytte
enn besveer. Takk til alle som gjor
en innsats for barn og unge over
hele verden - hver og en avdem
makalaus!

En av mange uvanlige dager pa jobb.
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Paidos 2019
Fagpressens redaktgrplakat ligger til grunn for utgivelsen.
Signerte artikler og innlegg star for forfatterens egen

regning, og samsvarer ikke ngdvendigvis med redaksjonens

eller Norsk barnelegeforenings synspunkter. Paidos
forbeholder seg retten til & oppbevare og publisere artikler
og annet materiale ogsa pa internett.

Paidos skal

= Sette fokus pa viktige barnemedisinske tema

= V/eere et vindu for samfunn og media mot norsk
barnemedisin

= Jobbe for gkt interesse for barnehelse i et nasjonalt
og internasjonalt perspektiv

» Veere et medlemsblad for Norsk Barnelegeforening
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Konferanse om barnepalliasjon

I'samarbeid med det tverrfaglige palliative teamet for barn og unge
ved OUS, arrangerer JobbAktiv konferanse om barnepalliasjon pa
Gardermoen 2.-3. desember. Programmet er helhetlig sammensatt
med fokus pa det palliative tilbudet for barn, og hva som skal til for a
gke kvaliteten bade i spesialist- og kommunehelsetjenesten. Du har
enna tid pa deg - pamelding pd www.jobbaktiv.no/arrangementer/
barnepalliasjon/. Konferansen er godkjent med 10 timer som valgfritt
kurs for leger i spesialisering og spesialistenes etterutdanning.

Pediaterdagane i Stavanger 15.-17. januar 2020
Arranggrene gnsker dere velkommen med fglgende presentasjon av
arrangementet:

Vi byr pa eit svaert variert og spanande program med internasjonale
foredragsholdarar av topp klasse innan nyfeddmedisin og infeksjon.
Vi skal fa hgyra om sgvnforstyrringar og non-invasiv ventilasjon,
om alvorleg sjuke born og immunsvikt, og om stabilisering/
resuscitering av det nyfadde barnet. Felles LIS- og SPISS-kurs har
tema Kommunikasjon og meistring. LIS-kurset byr ogsa pd avansert
scenariotrening, med fokus bade pa nyfedde og stgrre born.

Pameldinga er opna, og program og ytterlegare informasjon
finst pa www.helse-stavanger.no, samt pa Facebook.
Velkomen til Stavanger i januar!

barnelegeforening er du ogsa

Pediatric Association.

Se eapaediatrics.eu og
ipa-world.org for a finne ut mer.
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Visste du at som medlem av Norsk

medlem av European Academy of
Paediatrics (EAP) og International
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Norsk hodepineselskap utlyser
forskningsmidler

Har du gnske om 4 forske pa hodepine,

eller kanskje du allerede er i gang med et
prosjekt? Norsk hodepineselskap utlyser
forskningsmidler pd inntil 50.000 i 2019.
Sgknadsfrist er 31.12.19. Send en e-post til
Kai.Ivar.Muller@unn.no for mer informasjon.

Prﬁger og NOMC\)NaSEONQI”

FEresmedlemsskap

Alf Meberg har opp gjennom arene veert hgyt verdsatt
ibarnelegekollegiet. Han har veert en drivkraft pa

flere omrader, blant annet var han tidlig ute med
systematisk registrering av barn med cerebral parese,
og har publisert over 100 originale fagartikler nasjonalt

A\

og internasjonalt. Om Alf skrives blant annet at o

han “fremviste en ualminnelig arbeidsinnsats og en
gjennomgaende systematikk i sitt arbeid. Han tok
ansvar for sine kollegers mestring og leering og
inviterte unge leger inn i sitt vitenskapelige arbeid...
Alf Meberg sin grundighet og systematikk har inspirert
en hel generasjon av pediatere enten de valgte a folge
i hans fotspor inn i nyfedtmedisinen, eller havnet i
andre pediatriske fagomrader.” Pa bakgrunn av dette
med mer, ble Alf utnevnt til verdig seresmedlem i
Norsk barnelegeforening pa Varmetet i Tensberg.

Vi gratulerer sa mye!

Dersom du har en kollega som har utmerket seg i
barnelegemiljget kan du nominere vedkommende til
eresmedlemsskap i Norsk barnelegeforening. Send din
nominasjon til sekretaer@barnelegeforeningen.no innen
1. mars 2020.

Forskningspris
Vitenskapelige art
eller sisteforfatter
Meld inn kandidater som
g forskningspris@barnelegefor

ikler med et NBF-medlem som fprste-
kan nomineres til forsknmg.sprlsen.
har publisert i 2019 til
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Har du sma eller store saker som bgr
formidles til barneleger over det ganske
land? Tema for neste Paidos blir Traste
og baere, og siste frist for innsending av
bidrag er 7. februar.

Har du eller en kollega disputert? Tips
til redaksjonen byttes i heder og sre pa
veggen i spalten Nye doktorgrader.

eningen.no innenl. mars 2020.

A4

Hvor det er deflig d vaere,
utenfor fid of (ted,
a bare ha luften og lySet
of vaere of vejen med,
R bare vaere fom (ten of treer,
of (kyer of gre(f of jord.
En t1d fom ngen vet grenser for,
et §ted fom ngen vet hvor,
Piet wen

NR. 37 (3) 2019

127



SLENYTO® (MELATONIN DEPOTTABLETT) SIKKERHETSINFORMASJON:

Indikasjoner:

Slenyto® er indisert til behandling av insomni hos barn og ungdom i alderen 2-18 &r med
autismespekterforstyrrelser (ASD) og/eller Smith-Magenis syndrom (SMS), hvor sgvnhygienetiltak ikke

har veert tilstrekkelig ©

Forsiktighetsregler:

Slenyto® kan forarsake dgsighet. Derfor ma legemidlet brukes med forsiktighet hvis det er
sannsynlighet for at dgsighet kan fgre til sikkerhetsrisiko. Samtidig bruk av fluvoksamin, alkohol,
bensodiazepiner/ikke-bensodiazepinhypnotika, tioridazin og imipramin anbefales ikke ©

Bivirkninger:

De vanligste bivirkningene er sgvnighet, fatigue, humgrsvingninger, hodepine, irritabilitet, aggresjon

og bakrusfglelse ©

Slenyto “Neurim”

C Sedativum. Hypnotikum.
ATC-nr.. NO5C HO1

DEPOTTABLETTER 1 mg og 5 mg: Hver depottablett inneh.: Melatonin 1 mg,
resp. 5 mg, laktose, soyalecitin, hjelpestoffer. Fargestoff: 1 mg: Gult og rgdt
jernoksid (E 172), titandioksid (E 171). 5 mg: Gult jernoksid (E 172), titandioksid
(E17).

Indikasjoner: Barn og ungdom 2-18 ar: Behandling av insomni ved autis-
mespekterforstyrrelser (ASD) og/eller Smith-Magenis syndrom, hvor sgvn-
hygienetiltak ikke har veert tilstrekkelig.

Dosering: Barn og ungdom 2-18 dr: Anbefalt startdose er 2 mg. Ved util-
strekkelig respons bgr dosen gkes til 5 mg, maks. dose 10 mg. Data for
opptil 2 ars behandling er tilgjengelig. Pasienten bgr overvakes regelmessig
(minst hver 6. maned) for vurdering av behandlingen. Etter minst 3 maned-
er bgr legen evaluere behandlingseffekten og vurdere om behandlingen
skal stanses om klinisk effekt uteblir. Ved lavere behandlingseffekt etter
titrering til hgyere dose, bgr det fgrst vurderes nedtitrering til lavere dose
fgr behandling ev. seponeres. Glemt dose: Glemt tablett kan tas rett fgr leg-
getid, men deretter bgr det ikke tas flere tabletter fgr neste planlagte dose.
Spesielle pasientgrupper: Nedsatt leverfunksjon: Erfaring mangler. Anbe-
fales ikke ved nedsatt leverfunksjon. Nedsatt nyrefunksjon: Effekt er ikke
undersgkt. Forsiktighet utvises. Barn 0-2 ar: Bruk er ikke relevant til behan-
dling avinsomni. Administrering: Tas én gang daglig, 0,5-1time fgr leggetid
med eller etter mat. Tablettene kan puttes i mat, f.eks. yoghurt, appelsin-
juice eller iskrem, for a gjgre det enklere a svelge og oppna bedre compli-
ance. Dersom tablettene tas med mat eller drikke, bgr de tas umiddelbart
slik at ikke blandingen blir stdende. Svelges hele. Skal ikke deles, knuses
eller tygges.

Kontraindikasjoner: Overfglsomhet for innholdsstoffene.

Forsiktighetsregler: Kan forarsake dgsighet. Skal brukes med forsiktighet
hvis det er sannsynlighet for at dgsighet kan fgre til sikkerhetsrisiko. Ingen
data ved autoimmune sykdommer, og bruk anbefales derfor ikke. Innehold-
er laktose og bgr ikke brukes ved galaktoseintoleranse, total laktasemangel
eller glukose-galaktosemalabsorpsjon. Bilkjgring og bruk av maskiner: Kan
forarsake dgsighet og forsiktighet ma utvises.

Interaksjoner: For utfyllende informasjon om relevante interaksjoner, bruk
interaksjonsanalyse.

Interaksjonsstudier er kun utfgrt hos voksne. Fluvoksamin gker melatonin-
nivaet (17 x hgyere AUC og 12 x hgyere Cmax) ved & hemme metabolisme av
CYP1A2 og CYP2C19. Kombinasjonen bgr unngas. Samtidig bruk av alkohol
kan redusere effekten pa sgvn, og bgr unngas. Melatonin kan gke de seda-
tive egenskapene til benzodiazepiner og ikke-benzodiazepinhypnotika, og
kombinasjonen bgr unngas. Samtidig bruk med tioridazin og imipramin
bgr unngas. Forsiktighet utvises ved samtidig bruk av 5- eller 8-metoksyp-
soralen, som gker melatoninnivadet ved & hemme metabolismen. Forsik-
tighet utvises ved samtidig bruk av cimetidin, en potent CYP1A2-hemmer,
som gker melatoninnivaet ved & hemme metabolismen. Forsiktighet utvis-
es ved samtidig bruk av gstrogen, som gker melatoninnivaet ved a3 hemme

Referanser:

metabolismen av CYP1Al og CYP1A2. CYP1A2-hemmere som kinoloner kan
gi gkt eksponering for melatonin. CYP1A2-induktorer kan redusere mela-
toninnivaet, og samtidig bruk kan kreve dosejustering. Rgyking induser-
er CYPIA2-metabolisme, og dosejustering kan kreves ved rgykestart eller
-stopp. NSAID tatt om kvelden kan undertrykke endo-gene melatoninnivaer
i den tidlige delen av natten med opptil 75 %. Om mulig bgr administrering
av NSAID unngas om kvelden. Betablokkere kan undertrykke frigivelsen av
endogen melatonin om natten, og bgr derfor tas om morgenen.

Graviditet, amming og fertilitet: Graviditet: Data mangler. Dyrestudier in-
dikerer ingen reproduksjonstoksisitet. Som et forebyggende tiltak anbe-
fales det @ unnga bruk under graviditet. Amming: Endogen melatonin er
malt i morsmelk, og eksogen melatonin blir trolig overfgrt til morsmelk. Ef-
fekt pa nyfedte/spedbarn er ukjent. Det ma tas en beslutning om amming
skal opphgre eller behandling avstas fra, basert pa nytte-/frisikovurdering.
Fertilitet: Det er ikke sett effekt pa fertilitet hos hverken hann- eller hunndyr.

Bivirkninger: Vanlige (21/100 til <1/10): Generelle: Fatigue. Luftveier: Sinusitt.
Nevrologiske: Hodepine, plutselig innsettende sgvn, somnolens. Psykiske:
Aggresjon, humgrsvingninger, irritabilitet. Skader/komplikasjoner: Fglelse
av a veere ruset. Fglgende bivirkninger er sett (frekvens ukjent) ved bruk hos
voksne (2 mg depottabletter): Epilepsi, synsforstyrrelse, dyspné, epistakse,
forstoppelse, nedsatt appetitt, ansiktshevelse, hudlesjon, fgle seg unormal,
unormal atferd og ngytropeni.

Overdosering/Forgiftning

Symptomer: Dgsighet kan forventes. Behandling:Ingen spesiell behandling
ngdvendig. Se Giftinformasjonens anbefalinger NO5C HO1 pa www.felleskat-
alogen.no.

Egenskaper

Virkningsmekanisme: Melatoninreseptoragonist (MT1, MT2 og MT3), an-
tas a bidra til sgvnfremmende egenskaper, da disse reseptorene (hov-
edsakelig MT1 og MT2) er involvert i reguleringen av dggnrytme og sgvn.
Absorpsjon: Fullstendig hos voksne (kan reduseres med opptil 50 % hos el-
dre). Biotilgjengeligheten er 15 %. First pass-metabolisme 85 %. Hos barn
7-15 ar med insomni, ble Cmax (410 pg/ml) i saliva n&dd innen 2 timer etter
administrering av 2 mg etter en vanlig frokost. Hos voksne gitt 5 mg et-
ter mat, ble Crmax (3,57 ng/ml) i plasma nadd innen 3 timer. Under fastende
forhold var Crmax lavere (1,73 ng/ml) og Tmex tidligere (innen 2 timer). Protein-
binding: Ca. 60%, primaert til aloumin, al-syreglykoprotein og lipoprotein-
er med hgy tetthet. Halveringstid: 3,5-4 timer. Clearance innen 12 timer.
Metabolisme: | lever via CYP1A-enzymer og muligens CYP2C19. Prepuber-
tale barn og unge voksne metaboliserer melatonin raskere enn voksne.
Utskillelse: Via urin. 2% uforandret.

Pakninger og priser: 1 mg: 60 stk. (blister) kr 614,80. 5 mg: 30 stk. (blister)
kr 1437,90.

Basert pa SPC godkjent av SLV/EMA: 22.08.2019
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Insomni hos barn med autisme
Fra problem til behandling

Nyhet!

Slenyto® (melatonin depottablett) er den eneste klinisk dokumenterte
og godkjente behandlingen som har effekt ved insomni hos barn med
autismespekterforstyrrelser og/eller Smith-Magenis syndrom 3

Signifikant forbedring av total sgvntid, innsovningstid og uavbrutt sgvn 123
Barnevennlig formulering med en minitablett som tas én gang daglig @
Langtidsdata pa effekt og sikkerhet (2

Ingen legemidler har hittil veert godkjent for insomni hos barn

Opp til 80 % av barn med autismespekterforstyrrelser lider avinsomni ©
Av disse responderer kun 1av 4 pa kognitiv atferdsterapi ©
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Ifglge den islandske hgvdingen og forfatteren Snorre Sturlason ble Tgnsberg grunnlagt fer
slaget ved Hafrsfjord i 871, og er dermed Norges eldste by. Utsagnet har siden vart noe
omdiskutert, men siden T@gnsbergs politikere har vedtatt at byen skal markedsfgres som
Norges eldste, sa vi star ved det. Det var likevel ikke noe gammeldags over stemningen
denne junimorgenen da barneleger fra hele Norge ruslet inn i en stor og mektig ballsal i
anledning Varmetet og 100-arsjubileet i Norsk barnelegeforening.

Av Gunnporunn Gunnarsdottir, OUS. Foto: Per Christian Hestnaes og Signe Hatteland

De knappe 180 deltagerne ble gnsket velkommen av video-
snutter av kollegaer som i hyggelig barnelegestil beskrev
artskjennetegn hos nettopp barneleger. Kort tid etter skiftet
giret fra det sentimentale til en sprudlende danseforestilling,
der barn og unge fra Tensbergs Extend dansestudio elegant
viste at de kan "move it, move it".

Mogtets forste foreleser var psykolog og tidligere Barneombud,
Reidar Hjermann, som selv bor og arbeider i Tgnsberg. Han
holdt et livlig og godt illustrert innlegg om barns rettigheter
iNorge, og sammenliknet med andre land i verden. Utsagn
som «Stgrstedelen av barn bosatt pa barnehjem, har foreldre
ilive» og «Det kvinner legger til arbeidsmarkedet i Norge,

er mer verdt i penger enn all olje i Nordsjgen og i fond», satte
i gang noen tanker i salen. Foredraget ble en god isbryter i
sosiale sammenkomster utover uken.

Videre fikk vi hgre om sykelig overvekt, barnehjerteriet
historisk perspektiv, det nyfgdte barnets bevissthet og
en paneldiskusjon omkring det magiske og tidsaktuelle
tungebandet.

Programmet var fullspekket med interessante og levende

forelesninger, og tabloid-bildet av «Lasse liten» og
den nervgse faren (som i virkeligheten var Lasses lege,

Klar for RIB... ... til Verdens ende.
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Hamskifte fra sjgulk til festlgve.

Alf Meberg), fikk hele salen til & bryte ut i latter. Foreleseren
selv, som senere fikk den meget velfortjente utnevnelsen til
@resmedlem, fokuserte likevel aller minst pa sitt eget bidrag
til historien, og trakk frem andre pionerer innenfor faget.

Torsdagen ble sparket i gang med en samling forelesninger
om hemodynamikk hos nyfgdte. Sammen med Tgnsbergs
egen Erik Nestaas, leerte Samir Gupta fra UK, Afif EL-Khuffash
fra Irland og Willem de Boode fra Nederland oss om
persisterende pulmonal hypertension, bedside ekko-
kardiografi utfert av neonatologer og hypotensjon hos
nyfedte. Den velkjente tommelfingerregelen som sier at
MAP = gestasjonsalder ble satt pa prgve, og vi ble minnet
om at hypotensjon hos nyfgdte premature kan veere farlig,
men at behandlingen kan veere likesa. Foredragsholderne
hadde avholdt et glimrende forkurs om nettopp bedside
ekkokardiografi, og temaet hadde ogsa vert utgangspunkt
for diskusjon i nyfgdtmedisinens subgruppemgte dagen for.

Sissel Moltu ga et ryddig overblikk over hvordan fokuset pa
ernzering av nyfgdte har endret seg i lgpet av de siste 100
arene. Anna Bremer laerte oss om plutselig ded ved epilepsi
(SUDEP), og Sean Wallace om hester og sebraer innenfor slag
hos barn, itillegg til de forste norske resultatene av behand-
ling av SMA-pasienter med Spinraza.

Ferdig pyntet til festivitas.

Sandefjord vokalensemble synger Varmgtet inn.

NBF 100 ar - jeg sier ikke mer.

Det sosiale programmet var det absolutt ikke noe a si pa.

De ivrigiste gjestene fikk med seg glsmaking pa Faerder
mikrobryggeri pa tirsdagskvelden, middag pa Hotel Klubben
pa onsdagen og selvfglgelig ukas festlige haydepunkt: RIB-tur
til sydspissen av Tjome, etterfulgt av en deilig sjgmatsbuffet
og forrykende utsikt mot horisonten pa restauranten Verdens
Ende. Under festmiddagen fikk vi badde rgrende taler og
muntre musikkinnslag, avsluttet med tramp pa stolene og en
fargesprakende konfettidusj, for de danseglade kunne sla seg
lgs pa gulvet (og enda senere kapitulere i et pizzanachspiel

pa hotellet).

De som kom seg i seng litt for, var pigge fredag morgen,

og klare for en informativ forelesningsblokk fra Folkehelse-
instituttet om vaksiner. De som ikke fikk med seg dette
oppfordres herved til & invitere foredragsholderne hjem til
avdelingen for en oppfriskning av blant annet retningslinjer
for immunsupprimerte mgdre og levende vaksiner.

Peter (11) stiller velvillig opp til ekkoundersgkelse. (Peter og mor har godkjent til bruk av bildet)

Klarer styremedlemmene & smake forskjell pad GEM og Movicol?  Tonje Tidemann og Johannes Rolin

Senere pa dagen fikk vi blant annet hgre om pleiepenger,
ekte mat pa PEG, B12, botox-behandling og koble.info - et nytt
oppslagsverk for legemidler til barn.

Anne Kveim Lie, lege, idéhistoriker og farsteamanuensis

i medisinsk historie, ga oss et historisk innblikk i barne-
medisinen. Hun reflekterte rundt at det sa sent som pa
1970-tallet var helt normalt at barn oppholdt seg alene

pa sykehus, og kun sa sine foreldre i et begrenset tidsrom.
Begrunnelsen var ikke darlig hygiene eller smittefare,

men rett og slett at barna ble sa urolige av 4 se sine foreldre.
Hva gjor viidag, som vare fremtidige kollegaer vil se tilbake
pa med samme undren som vi gjgr pa dette?

De som hadde vanskelig med & holde konsentrasjonen pa topp
mot slutten av dagen, kunne alltids glede seg over de ivrige
tidskontrollgrene fra arrangementskomitéen, som matte ty
til diverse mangvrer for a fange foreleserens oppmerksomhet.
Bdde der, og i det hele tatt, var det lagt ned en fabelaktig
innsats for a gjore dette folksomme Varmetet og jubileet til

en herlig opplevelse.
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DeN (om vﬁger VINNEF!

Heder og =ere til kolleger som har utfgrt fremragende forskning, eller som presenterer
funn og kasuistikker som kan komme alle barneleger til nytte. Paidos gratulerer!

Tekst ved bedgmmelseskomiteene. Foto: Per Christian Hestnaes og privat
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Beste frie foredrag 2019

Prisen for beste frie foredrag under Varmgtet 2019 gikk til Ingvild
Halsgr, LIS ved Forde sentralsykehus, for foredraget “Septum
pellucidum-agenesi, og kva sa?». Bedemmelseskomitéen bestod
av Heiko Bratke (Haugesund), Ida Stenshorne (Drammen) og

Eva Brekke (Bodg). Kriteriene for bedgmmelse var nytteverdi

for det norske pediatriske miljget, nyhetsverdi - at innlegget
presenterer noe nytt og interessant, fremfering og evne til &
besvare spgrsmal. I en svaert toff konkurranse med veldig mange
gode bidrag fikk Halsgr prisen, fordi hennes presentasjon klarte
a mete alle disse fire kriteriene pd en utmerket mate.

Halsgr presenterte et nyfadt barn med gastroschise og ganepalte.
Ved ultralyd caput ble det pavist septum pellucidum agenesi,
som initialt ble vurdert som uten klinisk betydning. Agenesi av
septum pellucidum er et sjeldent funn som i isolerte tilfeller vil
bli sett pa som tilfeldig. I retrospekt papekte Halsgr at videre
utredning burde vaert startet ettersom dette barnet ogsa hadde
andre, allerede paviste, medfgdte midtlinjedefekter. Videre
utredning ble forst igangsatt da det ble bemerket darlig blik-
kontakt ved 2,5 maneds alder. Det ble pavist bade septo-optisk
dysplasi med manglende syn, samt hypofysemisdannelse som
krever videre endokrinologisk oppfelging. Kasuistikken minner
oss pa viktigheten av a se pasienten i et helhetlig perspektiv.
Dette er spesielt viktig nar man gjgr sjeldne funn, hvor retnings-
linjene ikke ngdvendigvis tar hgyde for at kombinasjonen av
flere tilfeldige funn kan representere et syndrom, med behov for
videre utredning.

Kasuistikken ble lagt frem pa en rolig mate og presentasjonen
var lett  folge. Halsgr besvarte spgrsmalene fra salen pd en mate
som viste at hun mestret tematikken godt. Kasuistikken anses a
veere leererik for norske barneleger pa flere niva.

Beste vitenskapelige foredrag 2019

I kategorien vitenskapelige innlegg var det i ar tre gode og
spennende innlegg. To av arbeidene var utfert av LIS ved
Alesund sjukehus, og ett av LIS ved Haugesund sjukehus.
Bedgmmelseskomiteen bestaende av Jan Petter Odden, Thomas
Halvorsen og Siv Fredly, hadde en vanskelig oppgave med a
velge ut prisvinneren. Alle arbeidene var godt gjennomfort og
flott lagt frem, og vii komiteen hadde en diskusjon oss i mellom
for vi kunne konkludere med en vinner. LIS ved Haugesund
sjukehus, Yngve Sgnnesyn Willmann, fikk prisen for beste
vitenskapelige innlegg. Han presenterte et imponerende arbeid
rundt syndromet Saul-Wilson. Et barn uten kjent diagnose ble
etter flere undersgkelser og gjennom internasjonalt samarbeid
vurdert til 3 kunne ha denne diagnosen. Via internett fant
pasientens familie en amerikansk kvinne med sannsynlig samme
diagnose, som igjen hadde kontakt med 8 andre pasienter med
denne diagnosen. Etter d ha gentestet alle pasientene fant man
den molekylaere arsaken til syndromet, og fikk kartlagt totalt 13
pasienter med Saul-Wilson syndrom. Vinneren viste oss at man
gjennom godt arbeid, oppbygging og bruk av faglig nettverk og
talmodig innsats kan oppna store medisinske giennombrudd

- ogsa pa mindre sykehus. Vinneren formidlet dette klart og
entusiastisk, og svarte godt pa alle spgrsmal. Gratulerer!

Forskningspris 2018

Den internasjonale multisenterstudien Effectiveness and safety

of long-term treatment with sulfonylureas in patients with neonatal
diabetes due to KCNJ11 mutations ble tildelt Barnelegeforeningens
forskningspris for 2018. Studien ble ledet av professor og
barnelege Pal Njglstad pa vegne av Neonatal Diabetes Inter-
national Collaborative Group. Grupper fra England, Skottland,
Italia, Frankrike, Slovakia, Polen, Chile og USA deltok i prosjektet
sammen med den norske gruppen. Artikkelen ble publisert i

The Lancet Diabetes & Endocrinology Volum 612018 og viser at
hoydose sulfonylurea er effektiv og opprettholder god glykemisk
kontroll i minst 10 ar hos pasienter med den spesielle diabetes-

typen.

Bedgmmelseskomiteens begrunnelser for velge denne studien
var at den inkluderer et stort materiale (90 pasienter) og
dokumenterer et effektivt behandlingstiltak hos en sjelden,
men viktig pasientgruppe. Metoder og resultater presenteres
klart og oversiktlig, diskusjonen er god og konklusjonene
logiske. Forfatterne diskuterer ogsa sterke og potensielt svake
sider ved undersgkelsen. Artikkelen er velskrevet med gode
tabeller og figurer. Det ble ogsa lagt vekt pa at den pa en fin
mate markerer norsk pediatri i et internasjonalt samarbeid.

Bedgmmelseskomiteen bestdr av Alf Meberg, Ragnhild Halvorsen
og Trond Markestad.
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(leder@barnelegeforeningen.no)

Medisinerutdanning fra Bergen og

Trondheim, ferdig i 1987. Innom flere

spesialiteter og de fleste landsdeler

for jeg landet i pediatrien, og i
Trondheim. Fikk med meg 6 fine ar som barneoverlege pa
Lillehammer, for jeg dro "hjem igjen”. De siste drene har jeg
veert klinikksjef ved Barne- og ungdomsklinikken, St.Olav’s
hospital.

Ledervervet tar noe fritid, litt tankevirksomhet. Barnelege-
foreningens fokus pa levekar og den betydning det har for
barn og unges helse, kombinert med arbeid for god kvalitet
i helsehjelpen gir motivasjon. Det gjgr ogsa samarbeidet
med kolleger, bade i styret og i andre sammenhenger.

Stort privilegium a fa jobbe med gjengen her!

(nestleder@barnelegeforeningen.no)

Nomadisk oppvekst som inkluderte

barnedr i Nigeria og Polen, og

ungdomstid i Wales og Ser Afrika.

Vendte nesa hjem til medisin-
studium i Oslo og Trondheim, etterfulgt av turnus i Lofoten
og Vesteralen. Tilbragte de «formative ar» av pediatri-
utdanning i Trondheim og Tromsg, for familien (mann, tre
detre og hunden Morys) na har slatt rot i Oslo. Rendyrket
neonatolog de siste 10 r, men bredt engasjert. Trives serlig
godt der hvor jeg treffer folk som kan andre ting enn meg,
eller som ser verden fra en litt annen synsvinkel.
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(sekretaer@barnelegeforeningen.no)

Cand.med. UiT 2009. Turnus-

tjeneste pa Ahus og Finngy for 3

ar pa Oslo Kommunale Legevakt.

Fra 2014 jobbet som LIS pa Barne-
og ungdomsklinikken, Ahus. Bredt faglig interessert.
Gift og mor til tre skjenne gutter. Fritid gar med til barn
og ved leilighet en liten treningstur. Leder FagUtvalg
Barn og Ungdom.

(motesekretaer@barnelege-
foreningen.no)

Oppvokst i Oslo. Utdannet ved
Universitetet Erlangen-Niirnberg

i Bayern, Tyskland, ferdig 2003.
Begynte i pediatrien i 2002, sideutdanning pa anestesi,
overlege pd nyfgdtintensiv. Interesseomrader er neonato-
logi, akuttmedisin og barnekardiologi. Har forsket pa
smerter hos nyfadte, er engasjert i ferdighetstrening og har
veert veileder pd Zanzibar. Tilbringer ellers gjerne tid pa
vann og til fjells, bide sommer og vinter.

(kasserer@barnelegeforeningen.no)

Cand.Med ved UiT i 2007. PhD i
2018 og spesialist i pediatri var 2019.
Jobber som overlege ved Barne-
avdelingen UNN Tromsg.

Bredt faglig interessert. Gift, 2 barn.

(Pedweb@barnelegeforeningen.no)

Postdoktorstipendiat og overlege
ved seksjon for gastroenterologi
og ernaring, Barne- og ungdoms-
klinikken, Haukeland universitets-
sjukehus.

(some@barnelegeforeningen.no)

Cand.med. fra UiB i 2000. Alltid

gnsket a bli barnelege. LIS pa

Sykehuset Vestfold fra 2002,

Rikshospitalet fra 2005, ferdig
spesialist i 2007. D-stilling i barneonkologi. Endret kurs
12014 og begynte a jobbe med oppfelging og drift av
barnevaksinasjonsprogrammet pa Folkehelseinstituttet.
Gift, tre barn. Begrenset fritid tilbringes mest mulig pa
‘hytten’ i Tensberg, eller til sosialt samveer med venner
og familie, reiser og trening.

(paidos@barnelegeforeningen.no)

Startet medisinstudier i Bergen etter
noen ar med betenkningstid, ferdig
Cand. med i 2006. Etter turnus-
tjeneste i Bodg, og noen ar pa Barne-
avdelingen der, har familien (samboer Audun, tre barn i
skolealder og katten Kattja) landet stedig pa gstlandsk jord.
Etter gruppe 1-tjeneste pa Ahus, landet jeg ogsa faglig pa
Nyfodtscreeningen og Nasjonal kompetansetjeneste for
medfgdte stoffskiftesykdommer pa Rikshospitalet i 2017.
Alltid aktiv pa langsommelig vis, livsmotto Festina lente.

(horinger@barnelegeforeningen.no)

! Cand. med. UiT 2013. Introdusert
. - for pediatrien ved UNN Tromsg,
jobbet ved barneavdelingen NLSH
Bodg siden 2016. Bredt faglig
interessert. Gift og har ett barn.

(varai@barnelegeforeningen.no)

Cand. med. UiB 2011. Derfra

gjekk reisa til Bode og Vesterdlen

iturnus. Etter turnus var eg kort
innom eit par andre spesialiseringar, samt tok trope-
medisinkurs i Liverpool, for eg starta i pediatrien hausten
2015. Mi pediatriske spedbarnstid hadde eg ved barne- og
ungdomsavdelinga i Kristiansand. I var flytta eg og familien
(sambuar og to barn) til Stavanger og eg byrja som LIS ved
barneavdelinga der. I Kristiansand var eg kontaktperson for
Paidos. Fra i var har eg blitt del av Paidos-redaksjonen og
er kontaktperson for Stavanger. Utanom jobb, likar eg aller
best a bruke fritida saman med familien og til fjells.

(vara2@barnelegeforeningen.no)

Cand. med fra Charles University

iPraha, Tsjekkia. Arbeidet i

barneavdelingen i Kristiansand i 15

mnd etter avsluttet turnustjeneste
der. Deretter barneklinikken og anestesiavdelingen ved
Stavanger universitetsjukehus. Spesialist i pediatri fra 2014.
Jobber som overlege pa nyfgdtavdelingen pa SUS. For tiden
50% stipendiat innen nyfadtresusciteringsprosjekt (Safer
Birth Bundle). Er ogsa tillitsvalgt for nyfedtoverlegene.
Samboer, mamma til 3 barn.
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Referanser: 1. https://www.felleskatalogen.no/medisin/blaarev-register/al0ab05-1 (Lest 02.10.2019) 2. Fiasp® SPC avsnitt 5.1 (sist oppdatert 31.07.2019) 3. Fiasp®
SPC avsnitt 5.2 (sist oppdatert 31.07.2019) 4. Fiasp® SPC avsnitt 4.8 (sist oppdatert 31.07.2019) 5. Fiasp® SPC avsnitt 4.2 (sist oppdatert 31.07.2019) 6. Fiasp® SPC

avsnitt 4.1 (sist oppdatert 31.07.2019)

V Fiasp «Novo Nordisk»
C Insulinanalog, hurtigvirkende. ATC-nr.: A10A BO5

T INJEKSJONSVASKE, opplesning i hetteglass 100 enheter/ml: 1 ml inneh.: Insulin aspart 100 enheter
(E) tilsv. 3,5 mg, fenol, metakresol, glyserol, sinkacetat, dinatriumfosfatdinydrat, argininhydroklorid,
nikotinamid (vitamin B3), saltsyre/natriumhydroksid (for pH-justering), vann til injeksjonsvaesker.

T INJEKSJONSVASKE, opplesning i sylinderampulle 700 enheter/ml: 1 ml inneh.: Insulin aspart
100 enheter (E) tilsv. 3,5 mg, fenol, metakresol, glyserol, sinkacetat, dinatriumfosfatdihydrat,
argininhydroklorid, nikotinamid (vitamin B3), saltsyre/natriumhydroksid (for pH-justering), vann til
injeksjonsvaesker.

T INJEKSJONSVASKE, opplesning i ferdigfylt penn 100 enheter/ml: 1 ml inneh.: Insulin aspart
100 enheter (E) tilsv. 3,5 mg, fenol, metakresol, glyserol, sinkacetat, dinatriumfosfatdihydrat,
argininhydroklorid, nikotinamid (vitamin B3), saltsyre/natriumhydroksid (for pH-justering), vann til
injeksjonsvaesker.

Indikasjoner: Behandling av diabetes mellitus hos voksne, ungdom og barn >1 &r.

Dosering: Maltidsinsulin til s.c. administrering rett fer maltid (0-2 minutter fer), med mulighet for
administrering opptil 20 minutter etter at maltidet startet. Ved s.c. injeksjon skal preparatet brukes i
kombinasjon med middels langtidsvirkende eller langtidsvirkende insulinpreparat, gitt minst 1 gang
daglig. | et basalbolus-behandlingsregime kan ca. 50% av behovet dekkes av Fiasp og resten med
et middels langtidsvirkende eller langtidsvirkende insulinpreparat. Dosen er individuell, og fastsettes
i overensstemmelse med pasientens behov. Totalt daglig insulinbehov hos voksne, ungdom og barn
kan variere, og er vanligvis 0,5-1,0 E/kg/dag. Kontroll av blodglukoseverdier og justering av insulindose
anbefales for optimal glykemisk kontroll. Dosejustering kan vaere ngdvendig ved ekt fysisk aktivitet,
endret kosthold eller ved sykdom. Virkningstid varierer etter dose, injeksjonssted, blodgjennomstremning,
temperatur og fysisk aktivitetsniva. Den tidlige innsettende effekten ma tas i betraktning ved forskrivning.
Overgang fra andre insulinpreparater: 1 enhet av Fiasp tilsv. 1 internasjonal enhet humaninsulin eller
1 enhet av andre hurtigvirkende insulinanaloger. Streng glukosekontroll anbefales i overgangsperioden,
og i de ferste pafelgende ukene ved skifte fra andre maltidsinsuliner. Overgang fra annet maltidsinsulin
kan gjeres enhet for enhet. Skifte til Fiasp fra insulin av annen type, annet merke eller fra annen tilvirker,
ma foregd under streng medisinsk kontroll og kan kreve doseendring. Doser og tidspunkt for samtidig
behandling med middels langtidsvirkende eller langtidsvirkende insulinpreparater, eller annen samtidig
antidiabetesbehandling, ma ev. justeres. Initiering diabetes mellitus type 1: Anbefalt startdose hos
insulin-naive pasienter: Ca. 50% av total daglig insulindose. Dosen ber deles mellom maltidene, basert pa
starrelsen og sammensetningen av disse. Resterende total daglig insulindose bgr administreres som middels
langtidsvirkende eller langtidsvirkende insulin. Som en generell regel kan 0,2-0,4 enheter av insulin pr. kg
kroppsvekt brukes til & beregne initial total daglig dose. Initiering diabetes mellitus type 2: Anbefalt
startdose: 4 enheter ved ett eller flere maltider. Antall injeksjoner og péfelgende titrering vil avhenge av
individuelt glykemisk mal samt starrelse og sammensetning av maltidene. Dosejustering kan vurderes daglig
basert pa egenmalt plasmaglukose pa foregaende dag(er), se tabell. Dosen fer frokost, lunsj og middag ber
justeres iht. til egenmalt plasmaglukose fer hhv. lunsj, middag og ved sengetid foregende dag.

Egenmalt plasmaglukose mmol/liter  Dosejustering (enhet)

<4 =1l
4-6 Ingen justering
>6 gl

Glemt dose: \ed glemt méltidsdose under basalbolus-behandling, anbefales maling av blodglukoseverdien
for & fastsla ev. behov for en insulindose. Pasienten ber gjenoppta sitt vanlige doseringsregime ved neste
maltid. Spesielle pasientgrupper: Nedsatt lever-/nyrefunksjon: Insulinbehovet kan veere redusert.
Blodglukosekontrollen ma intensiveres og dosen justeres individuelt. Barn og ungdom: Ingen klinisk erfaring
hos barn <2 ar. Det anbefales & administrere Fiasp fer maltidet starter (0-2 minutter fer). | situasjoner hvor
det er usikkerhet rundt matinntaket, er det mulighet for fleksibilitet, med administring opptil 20 minutter
etter at madltidet har startet. Eldre >65 &r: Streng glukosekontroll anbefales. Insulindosen skal justeres
individuelt. Erfaring med eldre >75 ar er begrenset. Tilberedning/Handtering: Opplasning som ikke
fremstar som klar og fargelgs skal ikke brukes. Hetteglass: Brukes sammen med insulinspreyter med
tilsvarende enhetsskala. Penfill sylinderampulle: Kun til s.c. injeksjon. Hvis administrasjon via sprayte, i.v.
injeksjon eller infusjonspumpe er ngdvendig, skal et hetteglass brukes. Utformet til bruk sammen med
flergangspenner fra Novo Nordisk og NovoFine-naler. Skal ikke etterfylles. FlexTouch ferdigfylt penn: Kun til
s.c. injeksjon. Hvis administrasjon via spreyte, i.v. injeksjon eller infusjonspumpe er ngdvendig, skal et
hetteglass brukes. Utformet til bruk sammen med NovoFine-ndler. Pennen har fargekode og gir fra
1-80 enheter i trinn pa 1 enhet. Skal ikke etterfylles. L.v. bruk: Insulin aspart ber brukes i konsentrasjoner fra
0,5-1,0 E/ml i infusjonssystemer med infusjonsposer av polypropylen. Stabil ved romtemperatur i 24 timer i
infusjonsvaeskene 0,9% natriumklorid- eller 5% glukoseopplesning. Skal ikke fortynnes eller blandes med
andre legemidler enn angitte infusjonsvaesker. Kontroll av blodglukose er ngdvendig under insulininfusjonen.
Det er viktig & sikre at insulin injiseres inn i infusjonsposen, og ikke bare i injeksjonsporten. Bruk i
insulininfusjonspumpe (CSIl): Preparatet skal ikke fortynnes eller blandes med andre insulinpreparater.
Katetre der den indre overflaten er av polyetylen eller polyolefin kan brukes. Infusjonssettet (kateter og nal)
bar skiftes iht. instruksjonene gitt i bruksanvisningen til infusjonssettet. Administrering: Infusjons-/
injeksjonsstedene ber varieres innen samme omrade for & redusere risikoen for lipodystrofi ved s.c.
administrering. Insulinetiketten skal kontrolleres fer hver injeksjon for & unnga utilsiktet forveksling mellom
insulinpreparater. Pasienten ma visuelt kontrollere doseenhetene fer administrering. Blinde/svaksynte skal
alltid ha hjelp/assistanse fra person med godt syn, og som har fatt opplaering i administrering av insulin. S.c.
injeksjon: S.c. administrering i abdominalveggen eller i overarmen anbefales. Kontinuerlig s.c insulininfusjon
(CSII): Kan brukes til CSII i pumper egnet for insulininfusjon. Fiasp vil dekke bade behovet for bolusinsulin
(ca. 50%) og basalinsulin. Administreres fortrinnsvis i abdomen og iht. instruksjoner fra pumpeprodusenten.
Pasienten ma fa opplaering i bruk av pumpen og bruk av korrekt reservoar og kateter til pumpen. Pasienten
mé& ha alternativ insulinbehandling tilgjengelig i tilfelle feil med pumpen. Lv. bruk: Kan om ngdvendig
administreres i.v. av helsepersonell, se Tilberedning/Handtering. Kontraindikasjoner: Overfelsomhet for
innholdsstoffene. Forsiktighetsregler: Hypoglykemi: Utelatelse av maltid, ikke planlagt anstrengende
fysisk aktivitet, eller for hgy insulindose kan gi hypoglykemi. Pasienter som oppnar betydelig bedring av
blodglukosekontrollen, f.eks. ved intensivert insulinbehandling, kan oppleve en endring i sine vanlige
varselsymptomer pa hypoglykemi, og méa informeres om dette. Vanlige varselsymptomer kan forsvinne hos
pasienter som har hatt diabetes lenge. Tidspunktet for nar hypoglykemi inntreffer avspeiler vanligvis tid-
virkning-profilen til administrert insulinformulering. Hypoglykemi kan inntreffe tidligere etter injeksjon/
infusjon av Fiasp, sammenlignet med andre maltidsinsuliner pga. tidligere innsettende effekt. Hensyn til
tidspunktet for innsettende effekt skal tas ved forskriving til pasienter hvor forsinket absorpsjon av mat kan
forventes pga. annen sykdom eller medisinsk behandling. Pediatrisk populasjon: For & unngé hypoglykemi
anbefales streng kontroll av blodglukosenivaer dersom insulinet administreres etter at dagens siste maltid
har startet. Hypoglykemi kan svekke konsentrasjons- og reaksjonsevnen, og pasienten ber rades til & ta
forholdsregler for & unngd hypoglykemi under bilkjering. Dette er saerlig viktig ved nedsatt eller manglende
oppmerksomhet p& varselsymptomer pa hypoglykemi eller ved hyppige hypoglykemiske episoder. | slike
tilfeller ber det vurderes om bilkjering er tilrddelig. Hyperglykemi: Bruk av utilstrekkelige doser eller
behandlingsavbrudd, szerlig hos pasienter med behov for insulin, kan gi hyperglykemi og diabetisk
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ketoacidose. Funksjonsfeil pa pumpe eller infusjonssett kan fere til hurtig inntreden av hyperglykemi og
ketose. Rask identifisering og korrigering av arsaken til hyperglykemi eller ketose er ngdvendig. Midlertidig
behandling med s.c. injeksjon kan vaere pakrevd. Annen samtidig sykdom: Annen samtidig sykdom, spesielt
infeksjoner og febertilstander, gker vanligvis pasientens insulinbehov. Samtidig sykdom i nyre eller lever, eller
sykdom som pévirker binyre, hypofyse eller thyreoidea, kan kreve dosejustering. Tiazolidindioner: Tilfeller av
kongestiv hjertesvikt er rapportert ved samtidig bruk av tiazolidindioner og insulin, spesielt ved risikofaktorer
for & utvikle kongestiv hjertesvikt. Dette mé tas i betraktning ved kombinasjon, og pasienten skal observeres
for tegn og symptomer pa kongestiv hjertesvikt, vektekning og @dem. Tiazolidindioner skal seponeres ved
forverring av kardiale symptomer. Initiering og intensivering av glukosekontroll: Intensivering eller rask
forbedring av glukosekontroll er forbundet med forbigéende, reversibel oftalmologisk refraksjonsforstyrrelse,
forverring av diabetisk retinopati, akutt smertefull perifer nevropati og perifert edem. Langvarig glykemisk
kontroll reduserer imidlertid risikoen for diabetisk retinopati og nevropati. Insulinantistoffer: Administrering
av insulin kan fere til dannelse av insulinantistoffer. | sjeldne tilfeller kan forekomsten av insulinantistoffer
kreve dosejustering for & korrigere tendens til hyper- eller hypoglykemi. Bilkjering og bruk av maskiner: Se
Hypoglykemi. Interaksjoner: For utfyllende informasjon om relevante interaksjoner, bruk
interaksjonsanalyse. Legemidler som kan redusere insulinbehovet: Orale antidiabetika, MAO-hemmere,
betablokkere, ACE-hemmere, salisylater, anabole steroider, sulfonamider og GLP-1-reseptoragonister.
Betablokkere kan maskere symptomer pa hypoglykemi. Legemidler som kan eke insulinbehovet: Orale
antikonseptiva, tiazider, glukokortikoider, thyreoideahormoner, sympatomimetika, veksthormon og
danazol. Oktreotid/lanreotid: Kan gke eller redusere insulinbehovet. Alkohol: Kan forsterke eller redusere
hypoglykemisk effekt av insulin. Tiazolidindioner: Ved samtidig bruk, se Forsiktighetsregler. Graviditet,
amming og fertilitet: Graviditet: Kan brukes under graviditet. Data fra 2 kliniske studier indikerer ingen
skadelige effekter p& svangerskapsforlgpet eller pa helsen til fosteret/det nyfadte barnet. Det anbefales
intensivert blodglukosekontroll og overvakning av gravide med diabetes mellitus (type 1, type 2 eller
svangerskapsdiabetes), og ved planlagt graviditet. Insulinbehovet reduseres vanligvis i 1. trimester og eker i
2.09 3. trimester. Etter fadselen gar insulinbehovet vanligvis raskt tilbake til samme nivé som fer graviditeten.
Amming: Kan brukes under amming. Insulinbehandling ved amming utgjer ingen risiko for barnet.
Dosejustering kan veere ngdvendig. Fertilitet: Reproduksjonsstudier p& dyr har ikke vist noen forskjell
mellom insulin aspart og humant insulin. Bivirkninger: Fra kliniske studiedata hos voksne: Sveert vanlige
(>1/10): Stoffskifte/ernaering: Hypoglykemi'. Vanlige (>1/100 til <1/10): Generelle: Reaksjoner pa
injeksjons-/infusjonsstedet (inkl. utslett, radhet, inflammasjon, blamerker og klge)?. Hud: Allergiske
hudmanifestasjoner (eksem, utslett, klgende utslett, urticaria og dermatitt). Mindre vanlige (>1/1000 til
<1/100): Hud: Lipodystrofi (inkl. lipohypertrofi, lipoatrofi)®. Immunsystemet: Overfelsomhet. Ukjent
frekvens: Immunsystemet: Anafylaktisk reaksjon.

'Kan inntreffe tidligere etter en injeksjon/infusjon med Fiasp sammenlignet med andre méltidsinsuliner pga.
tidligere innsettende effekt. Alvorlig hypoglykemi kan fare til bevisstlashet og/eller krampeanfall, og kan gi
forbigdende eller permanent hjerneskade eller ded.

2Vanligvis milde og forbigdende.

3Variasjon av injeksjonsstedet innenfor det bestemte injeksjonsomradet kan bidra til & redusere risikoen.
Ingen indikasjon p& forskjell mht. frekvens, type og alvorlighetsgrad av bivirkninger hos eldre eller ved
nedsatt nyre- eller leverfunksjon i forhold til den generelle populasjonen. Sikkerhetsprofilen hos eldre >75 ar
eller ved moderat til alvorlig nedsatt nyre- eller leverfunksjon er begrenset. Pediatrisk populasjon: Generelt
var det ingen indikasjon pa forskjeller i frekvens, type og alvorlighetsgrad av bivirkninger sammenlignet
med den voksne populasjonen, men lipodystrofi (inkl. lipohypertrofi, lipoatrofi) pa injeksjonsstedet sees
hyppigere.

Overdosering/Forgiftning: Symptomer: Hypoglykemi kan utvikles i trinnvise faser. Symptomer varierer
fra matthet, sult, svette og kramper til bevisstlashet (insulinsjokk). Behandling: Ved mild hypoglykemi gis
glukose eller sukkerholdige produkter oralt. Pasienten ber alltid ha med seg glukoseholdige produkter.
Ved alvorlig hypoglykemi der pasienten ikke er i stand til & behandle seg sely, injiseres glukose i.v. eller
glukagon (0,5-1 mg) i.m. eller s.c. Glukose skal gis i.v. hvis pasienten ikke reagerer pa glukagon innen 10-
15 minutter. Nar pasienten igjen er ved bevissthet, anbefales orale karbohydrater for & forhindre tilbakefall.
Se Giftinformasjonens anbefalinger for insulin og analoger A10A pa www.felleskatalogen.no.
Egenskaper: Virkningsmekanisme: Regulering av glukosemetabolismen. Insuliner utever sin spesifikke
virkning ved binding til insulinreseptorer. Reseptorbundet insulin senker blodglukose ved & lette cellulaert
opptak av glukose i skjelettmuskulatur og fettvev, og ved & hemme utskillelse av glukose fra leveren. Insulin
hemmer lipolyse i fettcellene, hemmer proteolyse og fremmer proteinsyntese. Absorpsjon: Absorberes
hurtig. Tillegg av nikotinamid (vitamin B3) gir raskere initial absorpsjon enn NovoRapid. Innsettende effekt
kom 5 minutter tidligere og tid til maks. glukoseinfusjonsrate kom 11 minutter tidligere. Virkningstid
3-5 timer og maks. effekt nds mellom 1-3 timer etter injeksjon. Proteinbinding: Lav bindingsaffinitet
(<10%), tilsv. vanlig humaninsulin. Fordeling: Vd ved i.v. administrering: 0,22 liter/kg, tilsv. ekstracelluleert
vaeskevolum i kroppen. Halveringstid: 57 og 10 minutter etter hhv. s.c. og i.v. injeksjon. Metabolisme: Som
humant insulin. Alle metabolitter er inaktive.

Oppbevaring og holdbarhet: Oppbevares i kjoleskap (2-8°C). Skal ikke fryses. Holdes borte fra
fryseelementet. Beskyttes mot lys. Etter anbrudd eller medbrakt som reserve: Hetteglass: Brukes
innen 4 uker (inkl. tid i et pumpereservoar); i insulininfusjonspumpe: Kan brukes i maks. 6 dager. Kan
oppbevares i kjgleskap (2-8°C) eller oppbevares ved romtemperatur (hayst 30°C). Skal ikke fryses. Beskyttes
mot lys. Penfill sylinderampulle: Brukes innen 4 uker. Skal ikke oppbevares i kjgleskap. Oppbevares ved
romtemperatur (hgyst 30°C). Skal ikke fryses. Beskyttes mot lys. FlexTouch ferdigfylt penn: Brukes innen
4 uker. Kan oppbevares i kjgleskap (2-8°C) eller oppbevares ved romtemperatur (hegyst 30°C). Skal ikke
fryses. Beskyttes mot lys.

Pakninger og priser: Injeksjc ke, oppl 10 ml" (hettegl.) kr 237,60.
Injeksjonsvaeske, opplesning i sylinderampulle: 5 x 3 ml' (Penfill sylinderamp.) kr 417,30.
Injeksjonsvaeske, opplosning i ferdigfylt penn: 5 x 3 ml' (FlexTouch ferdigfylt penn) kr 399,40.
Refusjon:

TA10A B05_1 Insulin aspart

Refusjonsberettiget bruk: Behandling av diabetes mellitus.

q -
g | net

Refusjonskode:

ICPC Vilkar nr_ ICD Vilkar nr
T89 Diabetes type 1 - E10 Diabetes mellitus type 1 -

T90 Diabetes type 2 - E11 Diabetes mellitus type 2 -

W85 Svangerskapsdiabetes - E13 Andre spesifiserte typer diabetes -

mellitus
E14 Uspesifisert diabetes mellitus -
024.4 Diabetes mellitus som oppstar -
under svangerskap

Vilkér: Ingen spesifisert.

Sist endret: 27.09.2019

Basert pa SPC godkjent av SLV/EMA: 31.07.2019
Priser per oktober 2019

V Fiasp

Telefon: +47 22 18 50 51 fast-acting insulin aspart

Fiasp® og NovoRapid® er registrerte varemerker tilherende Novo Nordisk A/S NO19FSP00005 Oktober 2019

Fiasp® — forhandsgodkjent refusjon

til behandling av diabetes type 1

eller diabetes type 2.’

V Fiasp® (insulin aspart) — hurtigvirkende insulin
med raskere innsettende effekt enn NovoRapid®?

Fiasp® viser seqg dobbelt sa raskt i
sirkulasjonen sammenlignet med

NovoRapid®**

Hypoglykemi kan inntreffe tidligere etter en injeksjon/infusjon med
Fiasp® sammenlignet med andre maltidsinsuliner pa grunn av den

tidligere innsettende effekten?

* Fiasp® viste seq i sirkulasjonen ca. 4 minutter etter administrasjon. Dette var dobbelt sa raskt
(svarende til 5 minutter tidligere) sammenlignet med NovoRapid®.

Fiasp® er en formulering med maltidsinsulinet insulin aspart hvor tillegg av
nikotinamid (vitamin Bs) resulterer i en raskere initial absorpsjon av insulin
sammenlignet med NovoRapid®?

Fiasp® gis ved subkutan administrering rett for maltidet starter (0 til 2 minutter for),
med mulighet for administrering opptil 20 minutter etter at maltidet har startet®

Fiasp indikasjon®
Behandling av diabetes mellitus hos voksne, ungdom og barn >1 ar

Fiasp® refusjonsberettiget bruk’

Behandling av diabetes mellitus

Refusjonskoder
ICPC Vilkar nr ICD Vilkar nr
T89 Diabetes type 1 - E10 Diabetes mellitus type 1 -
T90 Diabetes type 2 - E11 Diabetes mellitus type 2 -
W85 Svangerskapsdiabetes - E13 Andre spesifiserte typer diabetes mellitus -
E14 Uspesifisert diabetes mellitus -
0244 Diabetes mellitus som oppstar under svangerskap -

Vilkar: Ingen spesifisert
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V Fiaspr

fast-acting insulin aspart
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ejepenger

- endelig il mer Gtétte enn befvaer

Forste oktober 2017 tradte ny pleiepengelov i kraft, etter en
mye omtalt reform av regelverket. Hensikten var blant annet d
gjore det lettere @ komme inn i ordningen, og a gi familier med
syke barn storre fleksibilitet. De nye reglene hadde imidlertid
begrensninger som vakte oppsikt, bade hos helsepersonell og
foresatte. Siden den gang har det skjedd flere endringer.
Denne artikkelen gir en oversikt over hvilke regler som gjelder

per 01.07.19.

Av klinisk sosionom Sissel Berg Haveraaen, Avdeling for barn og unges psykiske helse pa sykehus,

Barne-og ungdomsklinikken, Rikshospitalet, OUS-HF

Bakgrunn

Kapittel 9 i Folketrygdloven inneholder avsnitt om

a/ omsorgspenger ved barn eller barnepassers sykdom,
b/ pleiepenger, ¢/ opplaeringspenger og d/ pleiepenger
for pleie av en nerstdende i livets sluttfase. Formalet med
ytelsene er & kompensere for tapt arbeidsinntekt.

«Pleiepengelovenn» tradte i kraft forste gang 01.01.98. Loven
var liberal frem til 2006, men hadde begrensninger ved at det
ble stilt krav til hvor alvorlig barnets tilstand var. I tillegg var
det en egen paragraf for mindre alvorlige sykdomstilstander,
med 7 karensdager for foreldrene fikk pleiepenger. Fra 2006
ble det betydelige innstramminger i lovteksten. Den mest
inngripende endringen var at det ikke lenger ble mulig &

yte pleiepenger ved varig, alvorlig sykdom. Ved stabil alvorlig
sykdom, kunne pleiepenger bare ytes i startfasen og ved akutt
forverring. I 2012 skrev undertegnede en artikkel i Tidsskrift
for den Norske legeforening med tittel "Stonad ved barns
sykdom - mer besveer enn stgtte?” Konklusjonen var: « Dermed
gjenstdr den starste og viktigste endringen, nemlig at pleiepenger
ma ytes sd lenge det er nadvending uavhengig av diagnose og
varighet.»

Lovendringen som tradte i kraft 1. oktober 2017 ga mulighet
for pleiepenger i bare 5 ar per barn frem til barnet fylte 18 ar,
og graderingsmulighetene ble strammet inn ved en snever
fortolkning. Disse begrensingene forte til at en rekke pasient-
organisasjoner og faglige instanser kom pa banen. Felles-
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nevneren i argumentene vare var at pleiepenger matte gjelde
sa lenge det er ngdvendig for barnet, uavhengig av tilstand og
varighet. Innsatsen medfprte at femarsregelen ble fjernet.

Ytelser ved barns sykdom

For a fa rett til pleiepenger ma omsorgspersonen ha veert
iarbeid fire uker for forste dag med pleiepenger. Likestilt
med arbeid er ogsa enkelte ytelser fra NAV som sykepenger,
foreldrepenger og dagpenger - og alle ytelser etter kapittel 9.

Hvis foreldrene mottar sykepenger for egen sykdom, er det
fremdeles pleiepenger som er riktig ytelse hvis barnet er sykt.
Nar foreldrene har rett pad pleiepenger, vil NAV samordne
sykepenger og pleiepenger. Der foreldre er i foreldre-
permisjon med det innlagte barnet, far de pleiepenger,

og foreldrepermisjonen utsettes tilsvarende.

§ 9-10, Pleiepenger

Hvem kan fa pleiepenger?

Den som sgker om pleiepenger ma ha omsorgen for barnet,
og ma oppholde seg i helseinstitusjon eller pleie barnet i
hjemmet pa grunn av barnets sykdom. Foreldre, steforeldre
og fosterforeldre er naturlige omsorgspersoner. Inntil to
omsorgspersoner kan motta pleiepenger samtidig.

NAV krever ikke spesiell dokumentasjon dersom det er
ngdvendig at begge foreldrene er hos barnet pa sykehus,
det er nok at legen skriver dette i legeerkleeringen. Der det

Navarende lov gjelder

ogsa for nyfgdte

12008 fikk nyfgdte en egen tilfgyelse
iloven med de sakalte A, B,C-fasene;
A/ Avklaringsperiode for vurdering
av alvorlighetsgrad med pleiepenger
til to foreldre i 7 dager, B/ Voksefase
med opplaeringspenger til to foreldre,
C/ Etter hjemreise fikk mor foreldre-
penger, og far kunne fa pleiepenger
dersom barnet fortsatt hadde et
omfattende pleiebehov. Disse
vilkarene ble tatt ut da ny lov kom

i oktober 2017. Na ytes pleiepenger
fra forste dag uavhengig av diagnose
og varighet - for begge foreldrene der-
som begge er tilstede pa sykehuset.

lllustrasjon: Jens Veilemand Jgrgensen

er behov for pleiepenger til to omsorgspersoner i hjemmet,
mad legen dokumentere at barnet har et sa omfattende pleie-
og tilsynsbehov at dette er ngdvendig.

Hvis det ikke er behov for mer enn én omsorgsperson til
stede om gangen, kan likevel pleiepengene deles mellom
to omsorgspersoner. En slik deling ma ikke forveksles med
graderte pleiepenger.

NYTT: Ogsa andre personer kan fa pleiepenger, forutsatt

at de fyller inngangskriteriene for pleiepenger. Det kan for
eksempel vaere besteforeldre, onkler og tanter eller naboer.
Det er ikke et vilkdr at den som trer inn i foreldrenes sted
hadde den daglige omsorgen for barnet for behovet for
pleiepenger oppstod, men det er et vilkar at personen har
omsorgen for barnet i perioden det sgkes pleiepenger for.
Med omsorgen for menes omsorg lik hva en forelder normalt
ville hatt.

Hvem sgker om pleiepenger?
Det er foreldrene som sgker om pleiepenger. Sgknads-
skjemaet ligger ogsd pa hjemmesiden til NAV.

Nar kan det ytes pleiepenger?

Pleiepenger kan ytes frem til barnet fyller 18 ar. For
utviklingshemmede med sveert alvorlig, livstruende sykdom
er det ingen gvre aldersgrense. Pleiepenger ytes fra forste
fravaersdag - ogsa for selvstendig naeringsdrivende. Omsorgs-
pengedager skal benyttes nar barnet ikke har vaert i kontakt
med spesialisthelsetjenesten.

Vilkaret for pleiepenger er at barnet pa grunn av «sykdom,
skade eller lyte har behov for kontinuerlig tilsyn og pleiex.

Somatisk og psykisk sykdom er likestilt, herunder ogsa
psykosomatiske tilstander. I tidligere lov har det veert
vanskelig a fa pleiepenger ved psykisk sykdom, sa denne
endringen er saerdeles verdifull. Det er ikke et vilkdr at
sykdommen, skaden eller lytet er alvorlig. Det er heller

ikke diagnosen i seg selv som gir rett til pleiepenger, det er
graden av behov for kontinuerlig tilsyn og pleie av en eller
begge omsorgspersonene som er avgjerende. Det er et vilkar
at barnet har veert i kontakt med spesialisthelsetjenesten

for & fa pleiepenger.

Det er NAV som vurderer sgknaden om pleiepenger, og som
avgjer om vilkarene oppfylles.

Hva menes med kontinuerlig tilsyn og pleie?

Ikke alle pleiebehov gir rett til pleiepenger. Alle barn har
behov for tilsyn og pleie av foreldrene. Stortinget, som
lovgiver, har presisert at det ma foreligge en drsakssammen-
heng mellom barnets sykdom og gkt behov for kontinuerlig
tilsyn og pleie. Det er ikke et krav at tilsyn og pleie skal vaere
degnkontinuerlig. Vilkaret om pleiepenger kan vere oppfylt
selv om barnet bare har behov for tilsyn og pleie pa dagen,
og bade barn og foreldre kan sove om natten.

NYTT: Pleiepengeattesten gjelder ogsd i de tilfellene der
barnet er innskrevet i sykehus, men oppholder seg i hjemmet.
Dette gjelder der et barn overfores fra sykehusavdeling til
Avansert hjemmesykehus (AHS) eller Nyfedtavdelingens
ambulerende sykepleietjeneste (NAST).

Der mor har foreldrepermisjon, far hun forlenget denne
tilsvarende tiden hun er i AHS/NAST. Er barnet utskrevet,
men far poliklinisk oppfelging av AHS/NAST ytes det ikke

Di a|og Arbeids- og velferdsdirektoratet gnsker a veere i tett dialog med barnelegene om pleiepenger, pleiepenge-

spknader og legeerkleringer. Dere kan nar som helst rette en henvendelse til pleiepenger@nav.no .
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Nyheter

pleiepenger til mor, som da gar over pa foreldrepenger. . .
Far kan fortsatt fa pleiepenger dersom det er behov for to Legeerkla"ngen ma inneholde
foreldre. Dette er en praksisendring i kap. 14, som omhandler opplvsninger om:

foreldrepenger, men far konsekvenser for perioden pleie-
penger kan innvilges. o Demaesee
§ 9-11, Graderte pleiepenger  Barnets tilstand pa sgknadstidspunktet og forventet
Fortsatt gjelder hovedregelen for graderte pleiepenger tilstand i sgknadsperioden. BUP kan i tillegg bruke
Nar barnet er i barnehage eller skole deler av dagen, kan CGAS for a beskrive funksjonsnivaet

pleiepenger graderes ned til 20%. Det betyr at foreldre
ikke har rett pa pleiepenger dersom barnet er mer enn
80% ibarnehage/skole. Ytelsen graderes ned time for
time mot en normal arbeidsuke pa 37,5 timer. « Npyaktig periode nar barnet er innlagt sykehus

o Tidsrommet for pleiepenger og behov for mer enn én
omsorgsperson pa fulltid

o Om barnet kan ga delvis i barnehage eller pa skole

Denne paragrafen har blitt tolket snevert ved at foreldre har .
(ved graderte pleiepenger)

veert ngdt til & vaere i jobb tilsvarende tiden barnet har vaert
ibarnehage eller pa skole, og i mange tilfeller ikke har fatt + Arsaken til behovet for at omsorgspersonen mé ha
pusterom. Fgr sommeren vedtok Stortinget & innfare en 100% pleiepenger selv om barnet er i tilsynsordning
unntaksregel: «Det gjores unntak fra andre ledd, forste og tredje

punktum ndr barnets sykdom, jf. § 9-10, medferer at omsorgs-

personen ikke kan veere i arbeid fordi barnet md ha tilsyn og pleie sluttdato. Der barnet har behov for pleie og tilsyn i hjemmet
om natten eller omsorgspersonen md vere i beredskap». etter utskrivning, skal endelig sluttdato sta i sgknaden.

Det er fremdeles bare unntaksvis at foreldre kan fd 100% Digital pleiepengesgknad

pleiepenger nar barnet er i barnehage/skole deler av dagen. Fra mai 2019 kan foreldre sgke om pleiepenger digitalt.
Legen ma i slike tilfeller skrive en god begrunnelse for De tar bilde av legeerklzering med dato og signatur fra legen,
hvorfor akkurat dette barnet trenger at foreldrene er tilstede og logger seg inn pa nav.no/pleiepenger med sin bank-ID
ibarnehage/skole, at de er i beredskap hjemme, eller at det eller mobil-ID. De besvarer noen spgrsmal, laster opp lege-
har veert mye nattevak. Foreldrene kan ogsa supplere med erklaeringen og sender NAV. Svartiden er betydelig nedkortet,
informasjon til NAV. og forelgpige erfaringer viser at foreldrene er forngyd med

denne muligheten. De ma fortsatt sende papirdokumentasjon

§ 9-16 Krav til dokumentasjon til arbeidsgiver. En papirsgknad vil alltid veere mulig, da ikke

Alle sgknader om pleiepenger ma dokumenteres med alle foreldre kan eller vil sende digitalt.
legeerkleering, og denne kan kun skrives av
leger i spesialisthelsetjenesten. Annet Avslutning

helsepersonell kan komme med til-
leggsinformasjon der det er aktuelt.
Legeerklaeringen ma komme fra
en sykehuslege forste gang
pleiepengesgknad fylles
ut. Kopi av epikrise kan

Forhdpentligvis vil alle barneleger
ivart langstrakte land glede seg
over at det na er fa begrensinger
for & fa pleiepenger for syke

barn. Na kan vi endelig si at
pleiepenger er til mer stotte

erstatte legeerkleering nar enn besveer.
dette er hensiktsmessig.
Ved fortsatt behov for Informasjon som gis

pleiepenger etter 8 uker,
ma foreldrene sgke pa
nytt, og da kan ogsa
privatpraktiserende lege
ispesialisthelsetjenesten
skrive legeerkleaering.
Legeerkleeringen ma
dokumentere sykdommen
og tilstanden hos barnet,
at barnet har behov for
kontinuerlig tilsyn og pleie, samt
hvilke perioder pleiebehovet gjelder.
Hver sgknad ma inneholde en start- og

om regelverket, samt
gjengivelse av praksis og
tolkninger er kvalitetssikret
i Arbeids- og velferds-
direktoratets fagavdeling.

Lgvus passer pa Rasmus mens han er
innlagt pa sykehuset. Lgvus fyller
inngangskriterier for pleiepenger, og kan
motta denne ytelsen i stedet for en forelder.
Foto: Bente Devik, UiO
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NYHET!
FOR BARN
FRA 1 AR

Som foreldre gnsker man a gi sitt barn riktig mat, med
gode ravarer. A spise riktig er en del av oppveksten - som
det er verdt & streve for. Alle barn fortjener a fa riktig mat,
uavhengig av gvrige utfordringer de matte ha.

Derfor har vi utviklet Isosource® Junior Mix som inneholder
ekte ravarer* som kylling, fersken, erter, banner og appelsin.
Sondenaering som inneholder ekte mat eller ingredienser fra

ekte mat kan fgre til forbedret toleranse % og symptom.* EKTE MAT EKTE OMTANKE

Isosource® Junior Mix er et neringsmiddel til spesielle medisinske formdl og kan foreskrives pd bld resept.

Referanser: 1. Samela K, et al. Transition to a Tube Feeding Formula With Real Food Ingredients in Pediatric Patients With Intestinal Failure. Nutr Clin
Pract. 2017;32(2):277-281. 2. Hurt RT, et al. Blenderized Tube Feeding Use in Adult Home Enteral Nutrxition Patients. Nutr Clin Pract. 2015;30(6):824-
829.3.Kluge A, et al. The Effect of a Low Calorie, Nutrient Dense Formula on the Use of Modular Nutrition Supplements in Children with Developmental
Disabilities. JPGN, Volume 57, Suppl 1, October 2013. 4. Pentiuk S, et al. Pureed by Gastrostomy Tube Diet Improves Gagging and Retching in Children
with Fundoplication. J Parent Enteral Nutr. 2011;35(3):375-379.

-
* Rehydrertkyllingkjatt og grannsaker, ferskenpuré og appelsinjuice fra konsentrat. h le stl e
O
G

Informasjon til helsepersonell .
HealthScience

www.nestlehealthscience.no




Ny §iv for etterutdanning

Hvordan skal vi holde oss oppdaterte i generell pediatri? Det er krevende a beholde og
utvikle kompetansen utover det feltet vi spisser oss mot. Mange skal duge som vakt-
gdende for svaert sma og store barn i flere tidr framover. Mest bekvemt er det & snevre
inn horisonten og fylle en nisje i faget, men den generelle pediateren vil vaere etterspurt.

Av Ketil Stgrdal, leder av arbeidsgruppa for etterutdanning,.

Behov for Igft

Legeforeningen vedtok sakalt obligatorisk etterutdanning
uten formaliserte krav i 2016. Konkrete forslag til innhold

og dokumentasjon av etterutdanning ble lagt fram. Etter

2016 har det skjedd lite, og ny spesialistutdanning har

med god grunn hatt prioritet. Med en mer standardisert
spesialistutdanning blir ngdvendigvis kurspakkene strammet
inn, fordi alle skal rekke over alt og nd samme laeringsmal.
Det tror vi er en ngdvendig endring, men ny LIS-utdanning
etterlater ogsa noen hull: Vi trenger et lgft i etterutdanning.

Utdanningsplan og etterutdanningskurs

En gruppe fra styret og kvalitetsutvalget i NBF, samt to fra
helseforetakene har sett pa dagens tilbud om etterutdanning,
rettigheter og regler, og hva som ber gjeres for a bedre
denne. Dette har resultert i en utdanningsplan
(distribuert via avdelingsoverlegene,

ogsa tilgjengelig pa NBFs nettsider),

og et lgft for etterutdanningskurs.

Etterutdanning i regi av

NBF sammenfattes i et

enkelt dokument, som ogsd

deles med Legeforeningen

sentralt.

Spesialister frisker opp ferdighetene pa
SIM-senteret: Her er Jacob Larsen (OUS) og
Elin Blakstad (Ahus) i aksjon (dokka fikk
dessverre ikke gitt samtykke til bruk av bildet).
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Kort oppsummert har etterutdanning gjennom NBF de siste
tre ara bestatt av NBF-mgtene med tilhgrende SPISS-kurs,
itillegg til noen fagspesifikke moter. Bakvaktskurset har
ligget i dvale siden 2016. Na er vi i gang igjen: Elleve barne-
leger jobbet med praktiske prosedyrer pa dyremodeller og
scenariotrening 21.-22. oktober. Selv om simulering krever
mer ressurser a arrangere, er nytten av slik trening stor.
Itillegg har vi valgt a lansere et kurs kalt «Nytt i Pediatri -
oppdatering for spesialister». Fgrste runde kjores i Stavanger
rett i forkant av Pediaterdagene. Kurskomitéen har valg ut
noen tema der vi tror erfarne spesialister trenger oppussing.
Med vekt pa konkrete problemer og kasuistikker rekker vi
ikke alt som er viktig pa to dager. Derfor ser vi for oss & rullere
pa tema fra ar til ar slik at dette kan bli et attraktivt kurs &
delta pa med jevne mellomrom.

Felles for begge kursene er at de avholdes
nar det er etterspgrsel og deltakere.
Lik og del!

Lyst til & delta? Sjekk pa
denne lenka:
beta.legeforeningen.no/
kurs/2019/10/33756/#tab2

KAN DET VARE
GAUCHER SYKDOM?

KLINISKE MANIFESTASJONER:
SPLENOMEGALI, HEPATOMEGALI, ANEMI
OG TROMBOCYTOPENT!

SANOFI -7

SANOFI-AVENTIS NORGE AS
Prof. Kohtsvei 5-17, 1366 Lysaker.Telefon: 67 10 71 Q0.
www.genzyme.no

Referanse:
1. DiRocco M, Andria G, Deodato F et al. Early diagnosis of Gaucher disease in pediatric patients: proposal
for a diagnostic algorithm. Pediafr Blood Cancer. 2014;61(11):1905-1909.
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Atruiften

Barns helse angar flere enn barneleger. Det globale
barnehelsearbeidet handler ikke bare om individets
muligheter til & vokse opp, helbredes eller overleve til
bedre muligheter. Det handler om fattigdom og global
ressursfordeling. Altruismen er et sterkt forankret
prinsipp i legeetikken. Erik Bghler har viet et legeliv til
nettopp den — og til erkjennelsen av noe stgrre enn seg selv.

Av Katrine Engen, OUS. Bilder: Privat fra Erik Bghler

«Vi hoppa rett ut i det»

Setningen er bemerkelsesverdig oppsummerende. Om enn
ikke bokstavelig overfgrbar, var det nettopp det han og kona
Kristin gjorde, sammen med tre barn under fire ar, da de
forlot et velstandsjagende Norge anno 1983 og landet i Bhutan
pa den andre siden av kloden.

«Det fantes knapt nok noe helsevesen der da vi kom. Myndig-
hetene hadde gnske om 4 etablere et, og inngikk et samarbeid
med Santalmisjonen. Bhutan var fortsatt et primaernzerings-
samfunn, i liten grad pavirket av vestlig tankegang. Lepra var
en vanlig diagnose blant befolkningen.»

For oss som bare har lest om sykdommen hviler det et
attenhundretallsk gufs av sanatorium og lidelse over ordet
lepra. Erik Bghler forteller historier om en virkelighet det er
vanskelig & forsta. Om fa uker reiser han ut igjen - for siste
gang. Fra terrassen i Beerum og sommerferietilveerelse i Norge
ser det 65 ar gamle eeresmedlemmet tilbake pd et yrkesliv
med utfordringer de faerreste kan forestille seg. Han var

bare to ar ut i legelivet da han reiste fgrste gang. Kontrastene
skremte ham ikke, snarere tvert imot. Han husker at han stod
pa Fornebu og sa frem til at flyet skulle lette.

«Jeg opplevde at jeg hadde funnet min plass i denne verden.
Den delen av verden der jeg folte at det var plass til meg.»

Et onske om a hjelpe

Mange unge leger har kjent pa et oppriktig gnske om a

reise ut og uteve legegjerningen blant dem som mangler
det man anser som selvfplgeligheter i vestlige samfunn.
Feerre har gjort alvor av det. Langt de faerreste har gjort det
imer enn 30 ar. Med forbehold om forglemmelser; knapt
noen har organisert og driftet et samfunnsmedisinsk arbeid
implementert i alt fra sykepleieskole til rusmestringsarbeid.
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Da Erik Bghler mottok Barnelegeforeningens szeresmedlem-
skap i 2015 var det forst og fremst foreningens anerkjennelse
av det globale barnehelsearbeidet han var takknemlig for.

«Jeg ble stolt, og veldig glad over at Norsk Barnelegeforening
identifiserte seg med det internasjonale barnehelsearbeidet.
Samtidig syntes jeg det var flott & synliggjgre barns helse og
tilveerelse ogsa utenfor Norge.»

De ansvarlige bak nominasjonen beskriver engasjementet
som helt unikt. Det fortelles om en innsats til inspirasjon for
yngre leger, og om et arbeid som utgjer selve definisjonen av
idealisme. Tidligere kollegaer omtaler ham som usedvanlig
ydmyk, engasjert og vennlig. To av dem forteller henholdsvis
om et doktorgradsarbeid der han «gikk opp og ned fjellsidene
i Bhutan for a samle data» tilsvarende «sikkert avstanden to
ganger rundt jorda omtrent». Det trekkes frem hvordan han
og kona har arbeidet aktivt for fellesskapet pa sykehuset.

En av komparentene poengterer sagar at ®@resmedlemsskapet
«ilike stor grad har veert fortjent av Kristin».

Hun er utdannet barnepleier. De siste 17 arene har de arbeidet
ved, og veert med pa 4 drifte et distriktssykehus i Okhaldhunga,
Nepal. Nedslagsfeltet er pa 3 500 hgydemeter, dekker

250 000 mennesker og har én lege per 40 000. Halvparten av
landsbyene er uten vei. Sykehuset har veert betydelig utbygd

de senere arene, og bestar nd av tre sengeposter med totalt

80 senger: en barneavdeling, en gyn/obst.-avdeling og en
generell medisinsk avdeling. Antallet leger varierer, men ligger
gjerne rundt 5-8. De andre legene er nepalere, de fleste pa
korttidsengasjement, flere utdanningskandidater - og de har
sveert varierende arbeidsoppgaver.

«I prinsippet gjor vi alt. Nar vi ser at noe trengs ma vi preve
a gjore det selv. Kathmandu er 8-10 timer unna med bil, og

Grand Opening. Stilig gammelt ektepar

veiene inn dit er ofte stengt. Noen sykehus der er gode, men
de er stort sett for dyre for vanlige folk fra Okhaldhunga. Vi
handterer mye, fra skallefrakturer til akutt abdomen, fedsler,
psykoser...»

Trepanasjoner er pa listen over gjennomferte inngrep pa syke-
huset. De har i tillegg et noksa bredt repertoar av ortopedisk
kirurgi, eget gjennomlysningsapparat og tilgang til bade
laboratorium, rentgen og ultralyd. Tilveerelsen som eneste
behandlingsalternativ i mange tilfeller kan vaere vanskelig.

«Vi er ngdt til 3 gd utover var egen kompetanse. Det kan veere
teft & sta i. Nettopp da er det viktig & ha gode kolleger og et
godt samarbeid».

I de 16 drene de har bodd i Okhaldhunga har han innehatt
stillingen som Medical Coordinator, en slags overlegestilling
for de til enhver tid 5 - 6 andre legene som jobber der, med
seksdagersuker og det han kaller bestefarsvakter, der han
tilkalles hvis ting skjaerer seg.

«Jeg far bli med pa den spennende delen, og kan ga nér ting
Sys sammen».

Det gir en noe uberegnelig fritid. Den bruker de pa forskjel-
lige aktiviteter, de leser mye og er aktive i den lokale kirken.
Kona Kristin jobber pa sykehusets sosialkontor og megdre-
ventehjem. Nepali er arbeidsspraket. Han snakker det, men
beklager nivaet med at hjernen blir litt stivere med arene.

Bade behandling og radgivning

Stillingen innebeerer ogsad radgivning - og en realistisk
tilneerming til behandling. «Kloke valg» har en annen
klangbunn enn i Norge. Nettopp avveiningen om behandling
mot behandlingsbegrensning er et vesentlig spgrsmal for

Sykehuset med sykepleierskolen. Nov. 2018.

mange av pasientene; bade av gkonomiske arsaker, og ut
ifra sannsynligheten for a faktisk overleve og ha nytte av
behandlingen. Ansvaret kan vaere en pakjenning, og er ikke
blitt lettere med arene.

«Vihar mange tragedier. Midt oppi dem er legens rolle ogsa
rollen som pasientens advokat og guide. Globalt helsearbeid
er begge deler. I byene mgter pasientene en rovdyrkapitalisme
drevet av profittjag - og det blir motbydelig nar det gjelder
pasienter som ikke kan forsvare seg!»

Nepal har et stykkprisfinansiert helsevesen. Utslagene ser
de der pasientene lokkes til & ta opp store lan for d finansiere
kanskje meningslgs behandling.

«Det er millioner av mennesker i verden som tippes over i dyp
fattigdom av stykkprisfinansierte helsetjenester. Kapitalkref-
tene er sa mye sterkere enn forbrukerne».

Stykkprisfinansiering av helsetjenester er ikke unikt for
Nepal. Det innebeerer i praksis at pasientene betaler for

den utredningen og behandlingen de mottar. Det har ogsa
konsekvenser for hvem som kommer seg til lege. I et samfunn
der medisinsk behandling innebzerer store gkonomiske lgft
for en familie gar det sarlig utover barna - og spesielt jenter.

«Etter noen fa ar i Okhaldhunga fikk vi noen medisiner-
studenter til & gd gjennom hvilke barn som kom til
behandling ved sykehuset. Det viste seg at det kom under
halvparten sd mange jenter som gutter. Pasientstattefondet
ved sykehuset, som finansierer behandling ved manglende
betalingsevne, ga tre kroner per gutt for hver krone som gikk
til en jente. Det overrasket oss!»

Studien avdekket en gjennomgaende redsel blant foreldre for
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a ta med jentebarn til lege. Dersom behandling var pakrevd
ville effekten ikke lgnne seg pd sikt for familien. Jenter giftes
bort, og forlater etter hvert familien.

«I Nepal beskrives det & bruke penger pa behandling av en
datter som & vanne et tre i naboens hage.»

Barnehelse er viktig

En ny ordning ga umiddelbare resultater. Sykehuset innfgrte
gratis behandling for alle barn under 12 kg. I et samfunn der
formalia som fpdselsdato kan vaere vanskelig, ble dette det
mest hensiktsmessige malet. N& er det dagens tall pa syke-
husets vekt som gjelder. P4 den maten kan foreldre ta med de
minste barna til sykehuset, uavhengig av kjenn, uten a vaere
redde for utgiftene.

Veien til legelivet mellom Himalaya-
fjellene startet i Oslo. Han ble cand.
med i1979, rett fra gymnaset, etterfulgt
av turnustid og senere jobb pa Norges
henholdsvis minste og stgrste sykehus:
Gravdal og Ulleval. Barns helse og
oppvekstvilkar er blant det som har
engasjert ham mest, ogi2000 ble han
spesialist i barnemedisin.

«Det er der du kan oppna den aller
storste belgnningen! Det er 80 ar med et
potensielt godt liv for pasienten. Barnet
er det mest livfulle som er. Det er stort & veere barnelege -
fordi vi har en mulighet til 8 komme naermere livet.»

Gjennom 30 ar har de sett effekten av 4 etablere tilgang til
basal helsehjelp pa bade befolkningsutvikling og sykdoms-
panorama. Meslingeepidemiene sees knapt lengre. Med
bedre helsetjenester er gjennomsnittlig antall barn per kvinne
redusert til 2.2 i Nepal og Bhutan. Parallelt har barne-
dodeligheten falt som en stein.

«Barnehelse er viktig fordi det er motoren som avgjgr om

det fodes for mange barn eller ikke. N3 kan foreldre stole
rimelig godt pa at barna vokser opp. De kan planlegge som
samfunn og familier. Denne sammenhengen setter pediatrien
ien sentral posisjon; utviklingsperspektivet. Det handler om
«Den epidemiologiske transisjon».

Han uttaler seg med vesentlig kvalifikasjon. Den allerede
omtalte doktorgraden tok han i 1996 pa nettopp barns levekar
i Bhutan og effekten av en ny graviditet hos mor pa tilvekst,
sykdom og ernzering hos det forste barnet. Doktorgraden
resulterte i et omfattende materiale om barns levekar,
mekanismene bak ammeavvenning og sesongvariasjon i
vekst og sykelighet.

«Metoden var enkel. Vi veide, vi malte og vi spurte», forteller
han smilende.
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I prinsippet gifr vi

aH: N 5 r \/? S er a-[- NOE  samtidig billigste vi gjor. Keisersnittet

Sykehusbehandlingen driftes under enkle forhold. Alle
pasienter har med seg pargrende som deltar i den daglige
pleien, matlaging og tilsvarende oppgaver. Ved mangel pa
pargrende stiller sosialkontoret eller den lokale kirken opp.

Sykehuset gjennomgikk en stgrre utbygging fra 2011 til 2018.
Egen barneavdeling, fodeavdeling, operasjonsavdeling og
akuttmottak er etablert, og et mgdreventehjem for gravide
med lange reiseavstander. De har omtrent 1350 fedsler i aret.
Premature behandles, men prognosen for uke 30 er generelt
darlig.

Barna er na bedre skjermet fra omgivelsene. «Noe av
bakgrunnen var en alvorlig lungesyk jente pa 8-9 ar. Hun ble
gjentatte ganger vitne til at nabopasi-
enten dgde etter full resusciteringsinn-
sats. Hun md ha tenkt at «neste gang
er det min tur». Mangelen pa forheng
opplevdes uverdig. Barna matte ha et
eget sted d vaere og sterre plass.»

«Fgdselshjelp er noe av det viktigste og

er den viktigste operasjonen i verden.

-tr‘eNgg Mé \/? PF¢V€ 3 Det redder flest, men er kanskje ogsé

8E¢r€ det selv.

mest misbrukt. Det viktigste vi kan
jobbe for er at smabarnsmgdre ikke skal
de. Det er langt igjenn».

Det er langt igjen ogsa for barns oppvekstvilkar. Den

storste forskjellen han har observert er forholdet til lek og
forventningen til den, oppfatningen om at leken har en verdi
iseg selv.

«Norske barn er vant til 4 leke. I Nepal kan det ta tid & fd barna
i gang med lego eller biler.»

Vold mot barn er heller ikke et uvanlig moment i barne-
oppdragelsen, eller som pedagogisk verktey - til tross for
at vold i skolen formelt sett er ulovlig.

«Lzerere slar fordi de oppriktig tror at det hjelper. Selv om det
offisielt er forbudt nd, sa henger det lenge i, og det er en del
av oppdragelseskulturen. Barna blir vant til 4 bli slatt - og blir
dermed mindre lydhgre til dem som ikke slar.»

Familievold rammer ikke bare barn, men ogsa kvinner. Det er
et utbredt problem, ledsaget av alkoholisme. Sykehuset har
hatt familievold og rusmisbruk som satsningsomrade, og flere
far tilbud om hjelp eller oppfalging ved alkoholrelaterte
innleggelser. Det er opprettet kvinnegrupper tilknyttet
sykehuset, stattegrupper for torrlagte og et krisesenter med
dessverre noe begrenset kapasitet.

Ikke risikofritt arbeid
Arbeidet er ikke risikofritt. Jordskjelvet i 2015 viste at de

Farmor og farfar foran minnefjellet. November 2018.

befinner seg i et utsatt omrade. Erik satt tilfeldigvis i bil pa vei
til Kathmandu, men pa de fra for av elendige veiene merket
de ikke noe saerlig til at veien plutselig var sperret av jord.
Skadene gikk hardt utover Okhaldhunga. Av 32 000 hus

ble 18 000 gdelagt. Inntil da hadde de bodd i et hus av stein,
jord og bjelker. @nsket om a bo likt som de andre var sterkt.
Huset stod etter skjelvet, men med mye sprekker. Det ble nytt,
moderne hus. De har et blandet forhold til det.

«Det har veert en kvalitet 4 bo sdnn som folk rundt oss bor.
Dette er litt for fint.»

Jordskjelvet og ofrene vekket en stor hjelpevilje verden over

- og med det et kaos av bistand. «Det er ikke alltid sa lett &
bruke bistand pa en god mate». De sa mange eksempler - ogsa
pa mindre vellykkede prosjekt. «Det var de lokalt forankrede
som sd ut til & fungere best. De lokale kjente til innfartsarer og
lignende, og fikk dermed andre forutsetninger».

En forankring

Om ikke veien til akkurat Bhutan og Nepal var fullstendig
kartlagt fra starten, var valget allerede alt tatt og retningen
bestemt. Allerede 7 ar gammel visste han at han ville bli lege
og reise ut i misjonsarbeid. Det handlet om rettferdigheten,
om den personlige overbevisningen og en opplevelse av at
det var en naturlig ting a gjore. Historisk sett har religion

og medisin hatt flere bergringspunkter. Det forste historisk
kjente sykehuset ble bygget av en kristen abbed i et kloster pa
300-tallet, forteller han.

«For meg gir kristen tro en motivasjon for & dele - og et gnske
om a fordele ressurser. Det er rimelig a vektlegge hvilke
verdier som skal ligge til grunn for livet, og det gjor kanskje
ogsd at motivasjonen blir mindre pavirkelig av endringer.
Jeg tror at det hadde vaert vanskelig a fortsette dette arbeidet

Elleve leger én medisinerstudent og to tannleger.

over lengre tid dersom ikke motivasjonen var forankret i en
gudstro».

Arbeidet i Okhaldhunga er formidlet gjennom Normisjon. De
er begge aktive i den lokale kirken. Den har nepalsk lederskap
og tilbyr et fellesskap i lokalsamfunnet. Samfunnet generelt
er mindre sektorisert enn i Norge.

«Sykdom og helse, familie og religion er deler av hverandre.
Det er naturlig a snakke om dette som en del av en flokk.
Gudstro lar seg vanskelig skille ut som et eget tema. Det er
kanskje lettere & se sammenhenger mellom tro, helse og
medisin i Nepal enn i Norge - og & se helheten».

Familien pa fem som opprinnelig reiste ut er blitt til en
storfamilie med tre svigerdgtre og seks barnebarn. For dem er
han aller mest farfar ogiliten grad barnelege. En av sgnnene
er gastrokirurg, og reiste ned med familien for & jobbe i
2011/12. Det var det aller fineste dret, ifglge ham selv. Denne
hgsten blir sannsynligvis det siste aret de reiser ut igjen.

«Arbeidet har vert en kjempefin del av livet vart. Vi har veert
tvunget til a se litt andre sider.»

For vi avslutter viser han en imponerende samling bilder

fra sykehusdrift gjennom 17 ar, mye samlet i det ménedlige
nyhetsbrevet «Okhaldhunga Times», der han og Kristin
rapporterer fra sykehuslivet. Historiene kommer bratt litt
nermere, selv om de fortsatt representerer en hverdag som er
vanskelig a forsta hvordan egentlig er. Bildene dokumenterer
et legeliv med helt uvanlige utfordringer. Avslutningsvis
oppsummerer han sin egen opplevelse av essensen i det.

«Det at jeg er i Nepal er forankret i noe som er stgrre enn
meg».
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mellom hver injeksjon. Glemt dose tas sa snart det oppdages, og deretter vanlig doseregime

fortsatt behandling

innen samme omrade for a redusere risikoen for lipodystrofi. Steady-state oppnas etter dosering i 2-3 dager
¢ Samme injeksjonstidspunkt anbefales, nar som helst pa dagen. Fleksibilitet ved behov, men minst 8 timer

* Hypoglykemi er en svaert vanlig (=1/10) bivirkning ved bruk av insulin, inkludert insulin degludec Reaksjoner
pa injeksjonsstedet kan forekomme, disse er vanligvis milde og forbigaende, og forsvinner normalt ved

« Ved overgang fra andre insulinpreparater anbefales streng glukosekontroll i overgangsperioden og i de Hjerte- | Det er rapportert tilfeller av hjertesvikt nar pioglitazon ble brukt i X
pafglgende ukene. Doser og tidspunkt for administrering av hurtigvirkende insulinpreparater, eller annen svikt semalresjom s iy, g e pestaniar e el o &
samtidig antidiabetisk behandling, mé eventuelt justeres utvikle hjertesvikt. Hvis kombinasjonen benyttes skal pasienter observeres

. . - ’ A . for tegn og symptomer pa hjertesvikt, vektekning og @dem. Behandling

® Det er 'hge”‘kl‘n'Sk er‘farllng m?d bruk hos gravide eller under amming ) med pioglitazon skal seponeres ved forverring av kardiale symptomer.

o Tresiba i ferdigfylt penn finnes i to styrker (100 E/ml og 200 E/ml). Angi korrekt styrke pa resepten. Tallet i Lever- Kan brukes
doseringsvinduet angir antall enheter, ingen omregning ngdvendig funksjon | Maling av glukose mé intensiveres ved nedsatt

o En kardiovaskulaer sikkerhetsstudie er gjennomfert for insulin degludec (DEVOTE) leverfunksjon, og insulindosen justeres individuelt Y,

(" Indikasjon:" Vilkar: B
Behandling av diabetes mellitus hos voksne, ungdom og barn fra 1 ar. 180 | Refusjon ytes kun til pasienter som ikke oppnér behandlingsmélene til tross for optimal
Refusjonskode: " behandling med middels langtidsvirkende NPH-insulin pa& grunn av:

. - hyppige eller alvorlige nattlige falinger som skyldes insulinbruken
ICPC i Vilkar nr - store blodsukkersvingninger som ikke gjer det mulig & oppné akseptabel blodsukkerkontroll
T89 Diabetes type 1 180, 181 ; L -
790 Diabetes type 2 24 181 | Behandling skal kun startes av spesialist i indremedisin, barnesykdommer eller ved
1D Vilkar nr sykehusavdeling med tilsvarende spesialitet
E10 Diabetes mellitus type 1 180, 181 244 | Refusjon ytes kun til pasienter som til tross for optimal behandling med to daglige doser middels
q E11 Diabetes mellitus type 2 244 langtidsvirkende NPH-insulin har vedvarende utfordringer med hypoglykemier
J

‘ - - — - — —

Utvalgt sikkerhetsinformasjon Kan benyttes uten dosejustering Anbefales ikke
o Til subkutan injeksjon 1 gang daglig, i lar, overarm eller abdominalvegg. Injeksjonsstedene skal varieres Alder Ungdom/barn fra 1 ar Barn under 1 ar

Eldre (>65 ar)

Maling av glukose ma intensiveres hos eldre,

og insulindosen justeres individuelt

Nyre- Kan brukes

funksjon | Maling av glukose mé intensiveres ved nedsatt
nyrefunksjon, og insulindosen justeres individuelt

Ingen klinisk erfaring

/

Referanser: 1. Tresiba® SPC, avsnitt 4.1 (sist oppdatert 12.11.2018) 2. Tresiba® SPC, avsnitt 4.2 (sist oppdatert 12.11.2018) 3. Generell veileder i pediatri. Endokrinologi, metabolisme og genetikk. Diabetes mellitus. Norsk barnelegeforening. (Revidert 2017)
http://www.helsebiblioteket.no/retningslinjer/pediatri/endokrinologi/diabetes-mellitus (06.08.2019) 4. Patton SR, Midyett LK, Dolan LM, et al. A comparison of average daily risk range scores for young children with type 1 diabetes mellitus using continuous
glucose monitoring and self-monitoring data. Diabetes Technol Ther. 2012 Mar;14(3):239-43. 5. Danne T, Bangstad H-J, Deeb L, et.al. Insulin treatment in children and adolescents with diabetes. Pediatric Diabetes 2014;15(20):115-134 6. Halvorson
M, Yasuda P, Carpenter S, et.al. Unique Challenges for Pediatric Patients With Diabetes. Diabetes Spectrum 2005;18 (3):167-173. 7. Matyka K, Ford-Adams M, Dunger DB. Hypoglycaemia and Counterregulation during Childhood. Hormone Research
2002;57(1):85-90 8. Taplin CE, Cobry E, Messer L, et.al. Preventing Post-Exercise Nocturnal Hypoglycemia in Children with Type 1 Diabetes. J Pediatr. Nov 2010;157(5):784-788.e1 9. Cemeroglu AP, Can A, Davis AT, et.al. Fear of Needles in Children. with
Type 1 Diabetes Mellitus on Multiple Daily Injections (Mdi) and Continuous Subcutaneous Insulin Infusion (Csii). Endocrine Practice 2014;6:1-25 10. Howe CJ, Ratcliffe SJ, Tuttle A, et.al. Needle Anxiety in Children With Type 1 Diabetes and Their Mothers.
MCN Am J Matern Child Nurs. 2011;36(1):25-31. 11. https://www.felleskatalogen.no/medisin/blaarev-register/a10ae06-1 (06.08.2019) 12. Tresiba® SPC, avsnitt 4.2, 4.4, 4.6, 4.8 og 5.2 (sist oppdatert 12.11.2018)

Tresiba «Novo Nordisk»

i idsvil ATC-nr.: A10A EO6
INJEKSJONSVZSKE, opplasning i syli pulle 7 / 1. ml inneh.: Insulin degludec (rDNA) 100 enheter (E) tilsv.
3,66 mg, glyserol, metakresol, fenol, sinkacetat, saltsyre, natriumhydroksid, vann til injeksjonsveesker.

INJEKSJONSVASKE, opplasning i igfylt penn 100 0g 200 1 mlinneh. Insulin degludec (rONA)
100 enheter (E), resp. 200 enheter (E) tilsv. 3,66 mg, resp. 7,32 mg, glyserol, metakresol, fenol, sinkacetat, saltsyre, natriumhydroksid,
vann til injeksjonsvaesker.

Indikasjoner: Behandling av diabetes mellitus hos voksne, ungdom og barn fra 1 &r.

Dosering: Administreres 1 gang daglig, nar som helst i lepet av dagen, fortrinnsvis pa samme tidspunkt hver dag. Fleksibilitet i valg
av administreringstidspunkt tillates nér det ikke er mulig & administrere ved samme tidspunkt hver dag, men Klinisk erfaring med dette
mangler hos barn og ungdom. Det skal alltid vaere minst 8 timer mellom injeksjonene. Doseres i overensstemmelse med pasientens
individuelle behov. Optimalisering av glykemisk kontroll anbefales vha. dosejustering basert pé fastende plasmaglukose. Dosejustering
kan vaere nodvendig ved okt fysisk aktivitet, endret kosthold, eller annen samtidig sykdom. Ved overgang fra andre insulinpreparater
anbefales streng blodglukosekontroll i overgangsperioden og de forste péfelgende uker. Dose og tidspunkt for administrering av
hurtigvirkende insulinpreparater, eller annen samtidig antidiabetisk behandling, ma ev. justeres. Insulin degludec 1 enhet (E) tilsv.
humaninsulin 1 internasjonal enhet (IE), insulin glargin (100 E/ml) 1 enhet () eller insulin detemir 1 enhet (E). Diabetes mellitus type
1: Skal kombineres med hurtigvirkende insulin for & dekke insulinbehovet ved maltider. Tas 1 gang daglig sammen med maltidsinsulin,
etterfalgende individuelle dosejusteringer er pakrevd. Overgang fra andre insulinpreparater: En dosereduksjon pa 20% av den tidligere
dosen med basalinsulin eller den tidligere basalkomponenten i et kontinuerlig s.c. insulininfusjonsregime br vurderes, etterfulgt av
individuell dosejustering basert pa glykemisk respons. Diabetes mellitus type 2: Kan administreres alene eller i enhver kombinasjon
med orale antidiabetika, GLP-1-reseptoragonister og bolusinsulin. Anbefalt daglig startdose er 10 enheter, etterfulgt av individuell
dosejustering. Ved tillegg av insulin degludec til GLP-1-reseptoragonister er anbefalt startdose 10 enheter daglig etterfulgt av
individuelle dosejusteringer. Ved tillegg av GLP-1-reseptoragonister til insulin degludec anbefales det & redusere dosen av insulin
degludec med 20%, for @ minimere risikoen for hypoglykemi. Dosen justeres deretter individuelt. Overgang fra andre insulinpreparater:
For pasienter som behandles med basalinsulin 1 gang daglig, basalbolusbehandling, eller behandling med blandingsinsulin eller
selvblandet insulin, kan overgangen fra basalinsulin til insulin degludec gjeres enhet for enhet basert pa tidligere basalinsulindose,
etterfulgt av individuelle dosejusteringer. En dosereduksjon pa 20% av den tidligere dosen med basalinsulin ber vurderes ved overgang
fra basalinsulin 2 ganger daglig og ved overgang fra insulin glargin (300 E/mi), etterfulgt av individuell dosejustering. Glemt dose:
Glemt dose anbefales tatt sa snart den oppdages, og deretter gjenopptas vanlig doseregime med 1 daglig dose. Det skal alltid vaere
minst 8 timer mellom injeksjonene. Spesielle pasientgrupper: Nedsatt lever- eller nyrefunksjon: Maling av glukose mé intensiveres,
0g insulindosen justeres individuelt. Barm og ungdom <18 ér: Ingen Klinisk erfaring med bruk av dette legemidiet til barm <1 &r. Kan
brukes av ungdom og barn fra 1 &. Ved endring av basalinsulin til Tresiba er det ngdvendig & overveie individuell dosereduksjon av
basal- og bolusinsulin for & minimere risikoen for hypoglykemi. Eldre >65 dr: Maling av glukose md intensiveres, og insulindosen
justeres individuett. Tilberedning/Handtering: Opplosning som ikke fremstar som Klar og fargelgs skal ikke brukes. Skal ikke
etterfylles, deles med andre eller blandes med andre legemidler. Skal ikke tilsettes infusjonsveesker. Det skal alltid settes pa en ny nal
for hver bruk. Néler skal ikke brukes om igjen: Gjenbruk av naler ker risikoen for tette naler, noe som kan fere til under- eller
overdosering. Pasienten skal kaste nalen etter hver injeksjon. FlexTouch ferdigfylt penn: Med ferdigfylt penn 100 enheter/ml kan det
administreres en dose fra 1-80 enheter pr. injeksjon, i trinn pa 1 enhet. Med ferdigfylt penn 200 enheter/ml kan det administreres en
dose fra 2-160 enheter pr. injeksjon, i trinn pa 2 enheter. Dosetelleren viser antallet enheter uansett styrke, og det skal ikke foretas
noen doseomregning ved overgang til ny styrke. For & unnga feildosering og potensiell overdosering skal det aldri brukes en sprayte
til & trekke legemidlet opp fra sylinderampullen som er i den ferdigfyite pennen. FlexTouch brukes sammen med NovoFine naler med
lengde opptil 8 mm. Se pakningsvedlegg. Penfill sylinderampuller: Brukes sammen med NovoFine naler og insulininjeksjonssystemer
fra Novo Nordisk. Se pakningsvedlegg. Administrering: Kun til s.c. injeksjon i laret, overarmen eller abdominalveggen.
Injeksjonsstedene skal alltid varieres innen samme omrade for & redusere risikoen for lipodystrofi. Skal ikke administreres i.v., da dette
kan gi alvorlig hypoglykemi. Skal ikke administreres i.m., da dette kan endre absorpsjonen. Skal ikke brukes i insulininfusjonspumper.
Kontraindikasjoner: Overfglsomhet for innholdsstoffene. Forsiktighetsregler: Hypoglykemi: Utelatelse av et maltid, ikke planlagt
anstrengende fysisk aktivitet, eller for hay insulindose i forhold til insulinbehovet kan fare til hypoglykemi. Hos barn (spesielt ved basal-
bolusregimer) er det viktig & tilpasse insulindoser med matinntak og fysisk aktivitet for & minimere risikoen for hypoglykemi. Pasienter
som oppnér betydelig forbedring av blodglukosekontrollen (f.eks. ved intensivert insulinbehandling), kan oppleve endring i vanlige
varselsymptomer pé hypoglykemi, og ma informeres om dette. Vanlige varselsymptomer kan forsvinne hos pasienter som har hatt
diabetes lenge. Annen samtidig sykdom, iseer infeksjoner og feber, gker vanligvis insulinbehovet. Samtidig sykdom i nyre, lever eller
sykdom som pavirker binyre, hypofyse eller thyreoidea, kan kreve doseendringer. Den forlengede effekten av insulin degludec kan
forsinke restitusjon etter hypoglykemi. Hypoglykemi kan svekke konsentrasjons- og reaksjonsevnen, og ved bilkjering ber pasienten
rades til & ta forholdsregler for & unnga dette. Det ber overveies om bilkjering er tilradelig for pasienter som har nedsatte eller
manglende forvarsler pa hypoglykemi eller som opplever hyppige hypoglykemianfall. Hyperglykemi: Administrering av hurtigvirkende
insulin anbefales ved alvorlig hyperglykemi. Utilstrekkelig dosering og/eller avbrytelse av behandlingen kan fgre til hyperglykemi og
potensielt til diabetisk ketoacidose. Annen samtidig sykdom, iseer infeksjoner, kan fore til hyperglykemi og gkt insulinbehov. Ved
diabetes mellitus type 1 farer ubehandlet hyperglykemi etter hvert til diabetisk ketoacidose, som er potensielt dadelig. Skifte til insulin
av annen type, annet merke eller fra annen tilvirker, ma skje under medisinsk kontroll og kan kreve doseendring. Kombinasjon med
pioglitazon: Tilfeller av hjertesvikt er rapportert ved samtidig bruk av pioglitazon og insulin, spesielt ved risikofaktorer for & utvikle
hjertesvikt. Dette ma tas i betrakining hvis kombinasjonen vurderes, og pasienten skal observeres for tegn og symptomer pa
hjertesvikt, vektekning og edem. Pioglitazon skal seponeres ved forverring av kardiale symptomer. Hvordan unnga feilmedisinering:
Insulinetiketten skal kontrolleres far hver injeksjon, for & unnga utilsiktet forveksling mellom de to styrkene av ferdigfylt penn, samt
forveksling med andre insulinpreparater. Antall valgte enheter pé pennens doseteller skal kontrolleres visuelt, og det kreves derfor at
pasienter som skal injisere selv kan lese av dosetelleren. Blinde/svaksynte skal alltid fa hjelp/assistanse fra annen person med godt
syn, og som har ftt opplaering i bruk av pennen. Gyesykdom: Intensivering av insulinbehandling med umiddelbar forbedret glykemisk
kontroll kan veere forbundet med forbigéende forverring av diabetisk retinopati, mens langvarig forbedret glykemisk kontroll reduserer
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risikoen for progresjon av diabetisk retinopati. /nsulinantistoffer: Administrering av insulin kan fere til dannelse av insulinantistoffer. |
sjeldne tiffeller kan forekomsten av slike insulinantistoffer kreve justering av insulindosen for & korrigere tendens til hyper- eller
hypoglykemi. Interaksjoner: For utfyllende informasjon om relevante interaksjoner, bruk interaksjonsanalyse. Betablokkere kan
maskere symptomer pa hypoglykemi. Oktreotid/lanreotid kan enten redusere eller oke insulinbehovet. Alkohol kan forsterke eller
redusere insulinets hypoglykemiske effekt. Felgende kan redusere insulinbehovet: Orale antidiabetika, GLP-1-reseptoragonister, MAO-
hemmere, betablokkere, ACE-hemmere, salisylater, anabole steroider og sulfonamider. Folgende kan oke insulinbehovet: Orale
antikonsepsjonsmidler, tiazider, glukokortikoider, thyreoideahormoner, sympatomimetika, veksthormon og danazol. Graviditet,
amming og fertilitet: Graviditet: Ingen Klinisk erfaring med bruk hos gravide. Dyrestudier har ikke vist forskjell mellom insulin
degludec og humant insulin nar det gjelder embryotoksisitet og teratogenisitet. Intensivert blodglukosekontroll og overvakning
anbefales generelt hos gravide med diabetes, og ved planlagt graviditet. Insulinbehovet minker vanligvis i 1. trimester og stiger deretter
i2.0g 3. trimester. Etter fadselen gér insulinbehovet vanligvis raskt tilbake til samme niva som fer graviditeten. Amming: Ingen Klinisk
erfaring. Hos rotter ble insulin degludec utskilt i melk; konsentrasjonen i melk var lavere enn i plasma. Ukjent om insulin degludec
skiles ut i morsmelk hos mennesker. Det forventes ingen metabolsk effekt pa nyfadte/spedbarn som ammes. Fertilitet:
Reproduksjonsstudier pa dyr har ikke indikert negativ effekt pa fertilitet. Bivirkninger: Svaert vanlige (=1/10): Stoffskifte/ernzering:
Hypoglykemi'. Vanlige (>1/100 til <1/10): @vrige: Reaksjoner pa injeksjonsstedet?. Mindre vanlige (>1/1000 til <1/100): Hud:
Lipodystrofi. Qvrige: Perifert adem. Sjeldne (=1/10 000 til <1/1000): Immunsystemet: Overfalsomhet!, urticaria. Spesielle
pasientgrupper: Ingen indikasjon pa forskjeller mht. frekvens, type og alvorlighetsgrad av bivirkninger observert hos eldre, barn og
ungdom (>1 &r il <18 &r) og hos pasienter med nedsatt nyre- eller leverfunksjon i forhold til den generelle populasjonen. "Alvorlig
hypoglykemi kan fare til bevisstieshet og/eller krampeanfall, og kan gi forbigaende eller permanent hjerneskade eller t.0.m. dedsfall.
“Inkludert hematom, smerte, bladning, erytem, knuter, hevelse, misfarging, kige, varmefalelse samt klump pa injeksjonsstedet.
Vanligvis milde og forbigaende, forsvinner normalt ved fortsatt behandling. *Inkludert lipohypertrofi, lipoatrofi. Kontinuerlig variasjon av
injeksjonsstedet innenfor det bestemte injeksjonsomradet kan bidra til & redusere risikoen. “Manifestert ved hevelse i tunge og lepper,
diaré, kvalme, tretthet, kloe. Overdosering/Forgiftning: Hypoglykemi kan utvikles i sekvensielle faser. Symptomer: Varierer fra
matthet, sult, svette og kramper til bevisstigshet (insulinsjokk). Behandling: Ved mild hypoglykemi gis glukose eller sukkerholdige
produkter oralt. Det anbefales derfor at pasienten alltid har med seg glukoseholdige produkter. Ved alvorlig hypoglykemi, der pasienten
er bevisstlos, injiseres glukose i.v. eller glukagon (0,5-1 mg) i.m. eller s.c. Glukose skal gis i.v. hvis pasienten ikke reagerer pa glukagon
innen 10-15 minutter. Nar pasienten igjen er ved bevissthet, anbefales perorale karbohydrater for & forhindre tilbakefall. Se
Giftinformasjonens  anbefalinger for insulin og analoger A10A pa www.felleskatalogen.no. Egenskaper: Klassifisering:
Langtidsvirkende insulinanalog, fremstilt ved rekombinant DNA-teknologi. Virkningsmekanisme: Bindes — spesifikt il
humaninsulinreseptoren og gir samme farmakologiske effekt som humant insulin. Blodglukosenedsettende effekt skyldes at opptak
av glukose lettes ved at insulinet bindes til reseptorer i muskel- og fettceller, samtidig som utskillelse av glukose fra lever hemmes.
Absorpsjon: Etter s.c. injeksjon dannes opplaselige og stabile multiheksamerer som danner et insulindepot i det subkutane vevet.
Insulin degludec monomerer spaltes gradvis av fra multiheksamerene og farer til en sakte og kontinuerlig tilfarsel av insulin degludec
inn i sirkulasjonen. | lgpet av en 24-timers periode med behandling 1 gang daglig, er glukosenedsettende effekt jevnt fordelt gjennom
forste og andre 12-timers periode. Virkningstiden er >42 timer innenfor terapeutisk doseomrade. Steady state-konsentrasjon i serum
nas etter 2-3 dager ved daglig administrering. Doseproporsjonalitet ved total eksponering er observert etter s.c. administrering
innenfor terapeutisk doseomrade. Kravene til bioekvivalens er oppfylt for styrkene 100 enheter/ml og 200 enheter/ml. Sammenligning
med komparator (se SPC for mer informasjon): Ved diabetes mellitus type 1 er det ved steady state vist 4 x lavere dag il dag variasjon
i glukosenedsettende effekt, og betydelig antall faerre alvorlige hypoglykemiske episoder. Ved diabetes mellitus type 1 og 2 er det vist
betydelig antall feerre nattlige hypoglykemiske episoder. Reduksjon i hypoglykemi oppnés ved lavere gjennomsnittiig fastende
plasmaglukoseniva og likt HbA1C-resultat. Proteinbinding: >99%. Halveringstid: Ca. 25 timer, uavhengig av dose. Metabolisme:
Metaboliseres pa lignende méte som humant insulin. Alle metabolitter som dannes er inaktive. Oppbevaring og holdbarhet:
Oppbevares ved 2-8°C (i kigleskap). Holdes borte fra kjgleelementet. Skal ikke fryses. Beskyttes mot lys. Frosset insulin skal ikke
brukes. Etter anbrudd eller medbrakt som reserve: FlexTouch (ferdigfylt penn): Oppbevares ved hayst 30°C eller ved 2-8°C (i kjpleskap)
i maks. 8 uker. La pennehetten sitte pa for & beskytte mot lys. Penfill (sylinderamp.): Legemidlet skal ikke oppbevares i kjgleskap.
Oppbevares <30°C i maks. 8 uker beskyttet mot lys. Pakninger og priser: Injeksjonsveeske, opplesning i sylinderampulle:
100 enheter/ml: 5 x 3 ml' (Penfill sylinderamp.) kr 597 50. Injeksjonsvaeske, opplesning i ferdigfylt penn: 100 enheter/mi:
5 x 3 ml" (FlexTouch ferdigfylt penn) kr 681,10. 200 enheter/ml: 3 x 3 ml" (FlexTouch ferdigfylt penn) kr 709,70.

Refusjon:

A10A E06 _1 Insulin degludec

Refusjonsberettiget bruk: Behandling av type 1 diabetes mellitus

Refusjonskode:
IcPC Vilkar nr ico Vilkar nr
T89 Diabetes type 1 180,181 E10 Diabetes mellitus type 1 180, 181
T90 Diabetes type 2 244 E11 Diabetes mellitus type 2 244

Vilkér:

(180) Refusjon ytes kun til pasienter som ikke oppnér behandlingsmalene il tross for optimal behandling med middels langtidsvirkende
NPH-insulin p& grunn av: - hyppige eller alvorlige nattlige felinger som skyldes insulinbruken - store blodsukkersvingninger som ikke
gjor det mulig & oppna akseptabel blodsukkerkontroll

(181) Behandling skal kun startes av spesialist i indremedisin, barnesykdommer eller ved sykehusavdeling med tilsvarende spesialitet
(244) Refusjon ytes kun til pasienter som il tross for optimal behandling med to daglige doser middels langtidsvirkende NPH-insulin
har vedvarende utfordringer med hypoglykemier.

Sist endret: 28.01.2019

Basert pa SPC godkjent av SLV/EMA: 12.11.2018

Pris per august 2019
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GODKJENT

TIL BARN OG UNGE
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Wigtorisk

ASbprn Felling of fenylketonuri

Bade helsepersonell og foreldre kaller fortsatt ofte haelstikket
pa barselavdelingen for «Fgllings prgve». Opprinnelsen til
Nyfgdtscreeningen var et heldig mgte mellom pagdende
foreldre og en forsker som var bade kjemiker og lege.

Av Sverre O Lie og Anne Kveim Lie. Bildene er utlant fra Geir Ivar Fglling Elgjo og Ivar Fglling - tusen takk!

11932 oppsekte en fortvilet kvinne kontoret til professor
Asbjern Fglling pa det nyopprettede Institutt for Ernaerings-
forskning. Borgny Egeland var mor til to barn som var fodt
friske, men som etterhvert hadde utviklet gkende tegn pa
mental skade. Familien hadde gatt fra den ene legen til den
andre uten a fa svar pa hva som feilte barna. Foreldrene var
overbevist om at det matte veere noe spesielt - og hadde saerlig
lagt merke til en merkelig lukt som hang ved barna. Professor
Folling ba dem ta med urinprgve, og dyppet jernklorid i
urinen. Undersgkelsen var vanlig pa den tiden, og ble brukt
blant annet til & pavise ketosyrer og aceton. Men det som
skjedde i disse barnas urin, hadde Fglling aldri sett for.

Den ble dyp gronn, for fargen forsvant etter noen minutter.
Folling bestemte seg for a isolere stoffet som var ansvarlig

for fargen (1, 2).

Hapet er mgrkegront

Vitenskapelige oppdagelser skyldes gjerne et sammentreff av
heldige omstendigheter. I dette tilfellet var det to avgjerende
faktorer: 1) Oppvakte foreldre som ikke slo seg til ro med at
det ikke fantes noen forklaring pa barnas spesielle tilstand.

2) De kom til han som kanskje var den eneste i Norge som
hadde ngdvendig bakgrunn for a lgse problemet, fordi han
bade hadde medisinsk utdannelse og kjemiutdannelse fra
NTH. Pa denne tiden fantes det ingen laerestol i biokjemi

ved universitetet i Oslo - Asbjgrn Fglling ble senere kalt til

det forste professoratet i biokjemi, i 1953. Kromatografien

var ikke utviklet, sd alt Felling hadde a hjelpe seg med i
renseprosessen var ordinare fellingsreaksjoner. Parallelt med
rensesarbeidet begynte han & undersgke urinen til flere av de
som den gang ble kalt andssvake barn. Han fant den samme
gronne jernkloridreaksjonen hos 10 av 430 barn. 11934
publiserte han den forste artikkelen om tilstanden som senere
kom til & bli kalt Fgllings sykdom (3). Han fant at substansen
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som gav den dype grgnnfargen var fenylketoner, og at de
sannsynligvis stammet fra fenylalanin. Ungenes tilstand
skyldtes altsa en mangel pa evne til 3 omsette fenylalanin,
som hopet seg opp i blodet. I trdd med tidens vitenskapelige
orientering mot Tyskland publiserte Fglling de kjemiske
analysene i et tysk tidsskrift (4). Men utviklingshemmede var
ikke akkurat tyske akademikeres prioritet under Hitler. Forst
etter krigen oppdaget engelskspraklige forskere for alvor
funnene hans, og begynte & undersgke om de kunne brukes
ibehandling. Da var Fglling allerede i gang med forsgk med
diettbehandling her hjemme (5). Den tyske barnelegen Horst
Bieckel kom ham imidlertid i forkjepet, og publiserte en
bergmte artikkel om diettforsgk i 1954 (6), 20 ar etter Follings
pavisning av tilstanden.

Nyfedtscreeningens opphav

I Norge startet vi diettbehandling av alle barn med pévist
Follings sykdom fra 1956. Det ble imidlertid snart klart at
man ikke kunne reversere sykdomsutviklingen. I trad med
etterkrigstidens fokus pa a oppdage sykdom tidlig gjennom
screeningundersgkelser, ble man opptatt av a utvikle metoder
for & pavise fenylketoner hos barn som fortsatt var friske.

Fra 1963 brukte vi phenistix pa vat bleie i Norge. Metoden ble
forkastet etter at barnelegen Helene Pande paviste at over
halvparten av barna som fikk diagnosen mellom 1964 0g 1968
hadde tatt bleieprgver med negativt resultat (7). Fra slutten
av 60-tallet begynte man a ta blodprgver av spebarn pa jakt
etter fenylketoner. Fra 1978 ble alle nyfgdte inkludert i denne
screeningen. Siden har Nyfedtscreeningen blitt utvidet til

a gjelde stadig flere diagnoser, og i dag omfatter den under-
sgkelser for hele 25 sjeldne, alvorlige, medfgdte tilstander.
Blant disse vil nok Fgllings sykdom likevel alltid sta i en
serstilling.

Asbjern Folling 1934

AA

Asbjgrn med liten pike pa fanget

Forfatteren Sverre O. Lie og Borgny Egeland.
Foto: Nyfgdtscreeningen Oslo universitetssykehus

vet fom fedde § s
barnas urin, hadde
FélLling aldri Sett fér.
Den ple dyp gronn, fér
fargen torfvant etter

NOEN miNutter.

Follings originalartikkel fra 1934.
Foto: Nyfgdtscreeningen, Oslo universitetssykehus
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Barne- of uNgdoMgavdeﬁNga \ ﬁ\eSuN

—en sprek og leerevillig sekstiarsjubilant

«Alle» som har veert LIS pa barneavdelinga i Alesund vil tilbake nar de har blitt
spesialister. Spektakulaer natur og et fantastisk kollegium med kreativ virketrang, hay
musikalitet, stor faglig bredde og ambisjoner innen blant annet simulering, forskning og

kvalitetsforbedring trekker.

Av: Christine Vaksdal Nilsen, Anders Moen, Elisabeth Siebke og Beate Horsberg Eriksen, alle er overleger ved avdelingen.

Tidligere besgkt:

2015;33(4) @stfold

2016;35(2) Tromsg

2017;34 (3) Hammerfest
(

Alesund 2017;35(4) St.Olavs hospital
o 2018;36 (1) Kristiansand
2018;36 (2) Bodg
2018;36 (3) Ferde
(

2019;37(1) Oslo
2019;38(2) Skien
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Barneavdelinga i Alesund ble &pnet 7. mars 1959. For dette

1a barn pa sykehus enten i en barnestue med 12-13 barn

pa ett rom, eller i voksenavdeling. I tillegg 1a barn i ekstra
senger pa fgden, badet, og assistentlegens kontor. Arnljot
Drablgs startet som pediatrisk konsulent i byen 1.januar 1956.
Han gikk visitt pa barnestua og fedeavdelinga minst en gang
daglig, og skulle tre stgttende til ved behov. Ved opptelling
hgsten 1956 dokumenterte Drablgs hgy forekomst av
infeksjoner med et snittbelegg pa 18-19 barn innlagt daglig.
Iaugust 1958 sendte han inn sgknad om a dpne egen avdeling.
Mulige lokaler, ombyggingskostnader og driftskalkyle

hadde han avklart pa forhdnd. Sykehusstyret og «Fylket»
lyttet til bgnnene - den gang het det ikke krav. Hgsten 1958
ble sgknaden godkjent. Avdelinga ble den femte i Norge.

Den hadde plass til 26 pasienter fordelt pa 6 sykerom og to
etasjer. Prislappen var pa 105 000,- kroner. Fgdeavdelinga

13 300 meter unna i annen bygning.

Da det nye sykehuset ble bygget pa Ase i 1971, fikk barne-
avdelinga nye lokaler: 1 000 kvm og 37 senger inkludert
kuvgser. Neonatal intensiv ble opprettet som egen seksjon
i1978. Trangboddhet og smitteproblematikk medfarte
gjentatte innspill fra 1992 om stgrre og bedre tilrettelagte
lokaler. I mars 2011 flyttet avdelinga inn i egen bygning
tilpasset kravene i forskrift om barn pa sykehus.

Aktivitet og organisering

Barne- og ungdomsavdelinga i Alesund er organisert under
Klinikk for kvinner, barn og unge. Elisabeth Siebke, som
lenge har vaert var avdelingssjef, har nettopp overtatt som

Simulering akutt barneteam i akuttmottak sammen med anestesi.

klinikksjef og vi har fatt en dyktig sykepleier som leder.
Sammen med poliklinikkene i Molde og Volda har vi ansvar
for til sammen cirka 40 000 barn i aldersgruppen 0-18 ar
pd Sunnmere samt deler av Romsdal. Barneavdelinga i
Kristiansund er organisert under samme klinikk.

Hvert ar har vi cirka 1300 pasienter innlagt med medisinske
tilstander (inkludert neonatal). I tillegg har vi en veldig aktiv
seksjon for poliklinikk og dagbehandling med rundt 9000
polikliniske konsultasjoner og 550 dagbehandlinger i aret.

To av barnelegene arbeider med habiliteringspasienter og vi
bemanner Barnehuset i Alesund med barnelege og sykepleier.
IMolde er en spesialist fast tilknyttet poliklinikken. Han har
ogsa ansvar for barselvisitt der, men géar vakter i Kristiansund.
I'Volda dekker en annen spesialist barselvisitt og poliklinikk
3dageriuka. I Alesund har vi to LIS1-stillinger, atte LIS3-stil-
linger og 13,5 spesialiststillinger. I tillegg har vi to spesialister
som roterer i stillinger ved avvikling av permisjoner. LIS gar

i 8-delt tilstedevakt, det er 7-delt generell bakvakt og 5-delt
terticervakt for neonatologi. Vi er en av fa avdelinger som
tilbyr LIS1-tjeneste med rotasjon pa barneavdeling. LIS1 er hos
ossi4 maneder. De bidrar flott til avdelinga, og dette er en fin
mate a vise frem faget pa og rekruttere nye barneleger.

P& barnesengeposten opplever vi at pleietyngden har blitt
storre med arene. Det er mer komplekse pasienter innlagt,

og enklere medisinske problemstillinger blir oftere handtert
poliklinisk eller pa dagposten. Avdelinga har ogsa pleieansvar
for kirurgiske pasienter i aldersgruppen 0-18 ar, og barne-
legene bidrar med tilsyn og rad.

Humor og engasjement under previsitten

Interigr fra avdelinga. Artige illustrasjoner pa dgrene gjgr

det lettere for barna a finne tilbake til
sitt rom.

P4 Neonatal intensiv behandler vi barn fra gestasjonsalder
26+0. Vi kan tilby respirator-, NO- og hypotermibehandling.
Halvparten av neonatologene gjgr ultralyd og ekkko-
kardiografi. Bedside-vurderinger av sirkulasjon og cerebrale
ultralyder er en del av hverdagen.

God rekruttering, utmerket samarbeid

Vi har for tiden flere ferdige spesialister uten overlege-
stilling. Rekrutteringen er god, og veldig mange av de som
kommer hit som ferdige spesialister har tatt mesteparten

av utdanningslgpet sitt i avdelinga. Kollegaene er en god
blanding av sunnmgringer og folk fra flere deler av Norge og
utlandet. Flott natur og gode turmuligheter trekker mange til
regionen. [ tillegg har vi et veldig godt arbeidsmiljg, som gjgr
at alle trives og gjerne gnsker seg tilbake.

Vi har en flat struktur i maten vi samarbeider pa, der vi
jobber mye i team pa tvers av profesjon og erfaring. Bredden
innenfor de ulike subspesialitetene i pediatrien er god, og vi
finner alltid en kollega a konferere med ved behov. LIS fir
tidlig preve seg pa utfordrende pasienter under supervisjon,
og tilbakemeldingen er at de leerer mye pa kort tid. Vi jobber
aktivt med a finne veien i den nye spesialistutdanningen og
har planlagt mange gode leeringsaktiviteter.

Kollegiet prover ogsa a finne pa sosiale aktiviteter utenom
jobb. Nylig kom vi oss velberget ut fra et Escape room pa god
tid! Talentene er mange, ogsa de musikalske. Avdelingskoret
Cardiac Output opptrer blant annet for jul, ved jubileer og

i doktorgradsdisputaser.
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Ut og spise etter innsats pa Escape room.

Akuttuka - simulering som funker!

Medisinsk simulering er en viktig del av opplaering,
kompetanseheving, kvalitetsforbedring og gkt pasient-
sikkerhet. Vi er s stolte av méten vi gjor det pa i Alesund
at vi gnsker a dele det med Paidos lesere - til inspirasjon!

Etter innflytting i nybygget, har simuleringstreningen i
hovedsak veert organisert i form av det vi kaller Akuttuka

to ganger arlig. Vi er vel kjent med anbefalinger om low

dose, high frequency men vi opplever at Akuttuka gir mer.

Vi oppnar hgy grad av gjennomfgring og en periode med
fokus pa akuttpediatri pa flere avdelinger samtidig - i mottak,
pa kirurgisk intensiv, fadeavdeling, operasjonsstue, rgntgen
og laboratoriet.

I'forkant har vi teoriundervisning innen akuttpediatri og
CRM (Crisis Resource Management) for alt personale pa egen
avdeling samt for kollegaer fra anestesi, intensiv, hoved-
mottak, fode- og barsel. Det kjgres ogsa kortere kurs i AHLR,
BHLR og praktiske prosedyrer.

Under selve Akuttuka legger vi opp vanligvis 25 simuleringer
pa flere lokalisasjoner over 5 dager. Vi gver da pa sim-rommet,
men i minst like stor grad in situ pa sengerom, pa poliklinik-
ken, pa barnemottak, i hovedmottak, pa intensivavdeling, pa
nyfgdtintensiv, fodeavdeling og operasjon. @velsene settes
opp med relevant bemanning - alt fra enkle scenarier med et
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Stemning pa sanserommet.

Interigr fra fgrskolen.

par sykepleiere og minst en barnelege til stgrre gvelser med
Akutt barneteam, Stansteam eller Traumeteam. Totalt vil
oftest rundt 150 personer delta i Akuttuka.

Etter gjennomfart akuttuke samles fasilitatorene og gar
gjennom tilbakemeldinger og erfaringer. Spesielt gvelsene
in situ har vaert sveert leererike pd systemnivd, og mange gode
endringer i organisering av mottak, plassering og merking av
utstyr, rutiner for tilkalling og sa videre har blitt gjort basert
pa erfaring fra simuleringstreningene.

Akuttuka er meget ressurskrevende, men forlgper stort sett
uten stgrre problemer. Det er stor velvilje for a fa dette tila
flyte. Gjennom dette arbeidet har vi etablert et godt og bredt
samarbeid med personale fra andre avdelinger, og opplever

at interessen for a gve pa situasjoner med akutt syke barn og
nyfedte er stor. Vi reduserer noe pa elektiv drift pa poliklinikk
og sengeposter, men drifter gyeblikkelig hjelp som vanlig.

7 barneleger og 4 sykepleiere har utdanning i medisinsk

simulering, og denne gruppen planlegger og drifter Akuttuka.

En barnelege og én sykepleier har 20% stilling med ansvar
for undervisning og simulering pa fodeavdelingene pa alle de
fire sykehusene i foretaket. Fasilitatorgruppa har etterhvert
etablert en storre bank med scenarioer som kan gjenbrukes
eller modifiseres til videre bruk. Vi simulerer ofte speilbilder
av reelle situasjoner fra avdelingen.

Et lite utvalg av Cardiac Output underholder fer jul.

\erdens beste tirsdagsboller!

Var oppfordring til andre barneavdelinger er & etablere
regelmessig simulering hvis dette ikke allerede er pa

plass - og & gve in situ sammen med personell fra relevante
avdelinger. Herm gjerne etter var Akuttuke. Det gir stort
leeringsutbytte - bade for den enkelte deltager, men ogsa
pa systemniva bade i og utenfor for avdelingen.

Forskning og kvalitetsforbedring

Avdelingen har ogsa hatt fokus pa a utvikle forsknings-
aktivitet de siste drene. En overlege med PhD innen
barnekardiologi deltar i flere prosjekter som prosjektleder,
veileder eller medarbeider. En overlege har PhD-stilling i
barnekardiologi, og en LIS i gruppe 1 er godt i gang med et
PhD innen antibiotika stewardship. Vi deltar pa flere stgrre og
mindre forskningsprosjekter i Norge (samarbeid med OUS,
NTNU, SUS, Haukeland/Ferde) og internasjonalt (ESPR). En
storre registerstudie om spedbarnsdgdelighet og dedfadsler
iNorge i en 10-ars periode er under planlegging - med
prosjektleder fra var avdeling. Det arbeides ogsa godt med
kvalitetsforbedring. Prosjektet « Optimal Start- neonatal
transisjonsstotte med intakt navlesnor (PBCC)» er et eksempel
(se tekstboks).

Altialt synes viat vi har en avdeling med mange spennende
muligheter og utfordringer. Vi er stolte av arbeidsplassen var!
Hver tirsdag serveres det forgvrig fantastisk gode boller pa
forskolen. De er bergmte langt ut over avdelinga!

Optimal Start - neonatal transisjonsstette

med intakt navlesnor

Ved Alesund sykehus har vi anskaffet et LifeStart
asfyksibord som kan trilles helt inntil fodesengen.
Malet er a redusere tidlig avnavling. Prinsippet
folger en ny ABC: Aeration -> Breathing -> Cord
clamping. Prosjektet er et samarbeid mellom
fedeavdeling og neonatal intensiv seksjon.
12017-18 gjorde vi en studie med fplgende oppsett
og resultater:

P: Operative vaginale fodsler >GA 36+0
(vakuum, tang, sete)

I: Transisjonsstgtte med Lifestart asfyksibord:
nov 2017 - juni 2018 (n=103)

C: Transisjonsstgtte med konvensjonelt
asfyksibord; mars 2017 - okt 2017 (n= 92)

O: Forekomst tidlig avnavling (< 1 minutt):
13 % vs. 1% [OR 0.02; P<0.001]

Malet om a redusere tidlig avnavling (< 1 min) ved
operative fgdsler til 1% ble oppnadd. Nyfadte som
trengte respirasjonsstgtte fikk dette med intakt
navlesnor. Ingen barn trengte full resuscitering pa
fedestue etter at Lifestart var innfgrt. Planen er a
utvide tilbudet til barn som er fgdt prematurt og til
sectio-forlgsninger.

For mer informasjon: Kontakt prosjektlederne
Elisabeth Seether (jordmor, esaether@me.com)
og Friedrich Reinhart van Giilpen
(barnelege/neonatolog, frvg@helse-mr.no)
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kroppsvekt >7,5-<40 kg. Administreres hver 4. uke som 1 enkeltdose via s.c. injeksjon. Dersom tilfredstillende klinisk respons ikke nds 7 dager etter behandlingsstart, kan en ny dose pa 150 mg eller
2 mg/kg vurderes. Dersom fullstendig behandlingsrespons da nas ber det okte doseringsregimet med 300 mg (eller 4 mg/kg ved kroppsvekt <40 kg) hver 4. uke opprettholdes. Fortsatt behandling hos
pasienter uten klinisk bedring ber revurderes av behandlende lege. Stills sykdom (AOSD og sJIA): Anbefalt dose er 4 mg/kg (opp til maks. 300 mg) ved kroppsvekt >7,5 kg, administrert hver 4. uke
som s.c. injeksjon. Fortsatt behandling hos pasienter uten klinisk forbedring ber revurderes av behandlende lege. Arthritis urica: Handtering av hyperurikemi med egnet urinsyresenkende behandling
(ULT) ber igangsettes eller optimaliseres. Ber brukes som behovsmedisin. Voksne: Anbefalt dose 150 mg administrert s.c. som 1 enkelt dose under et anfall. Gis sa raskt som mulig for maks. effekt.
Pasienter som ikke responderer etter initiell behandling ber ikke rebehandles. Hos pasienter som responderer og trenger rebehandling, ber det vare et intervall pa minst 12 uker for ny dose
administreres. Spesielle pasientgrupper: Nedsatt leverfunksjon: Ikke studert. Nedsatt nyrefunksjon: Ingen dosejustering nedvendig. Barn <2 ar: Sikkerhet og effekt er ikke fastslatt. Ingen
doseringsanbefalinger kan gis. Eldre (>65 ar): Ingen dosereduksjon nedvendig. Tilberedning/Handtering: For instruksjoner om bruk og handtering, se pakningsvedlegg. Administrering: Til s.c.
injeksjon. Kun til engangsbruk. Egnede injeksjonssteder: @vre lar, mage, overarm, baken. For a unnga sarhet ber nytt injeksjonssted velges hver gang. @delagt hud og omrader med blodutredelser eller
som er dekket av utslett ber unngés. Injeksjon i arrvev ber unngas. Kontraindikasjoner Overfelsomhet for innholdsstoffene. Aktiv, alvorlig infeksjon. Forsiktighetsregler @kt forekomst av alvorlige
infeksjoner kan forekomme. Pasienten ber monitoreres neye mhp. tegn og symptomer pa infeksjoner under og etter behandling. Forsiktighet ber utvises ved infeksjoner, stadig tilbakevendende
infeksjoner eller underliggende tilstander som kan predisponere for infeksjoner. Hos pasienter med CAPS, TRAPS, HIDS/MKD, FMF og Stills sykdom (AOSD og sJIA) ber behandling ikke startes
opp eller fortsettes ved aktiv infeksjon som krever medisinsk behandling. Hos pasienter med arthritis urica ber preparatet ikke administreres ved aktiv infeksjon. Isolerte tilfeller av uvanlige eller
opportunistiske infeksjoner (inkl. aspergillose, atypiske mykobakterielle infeksjoner, herpes zoster) er rapportert. Redusert inflammatorisk respons overfor infeksjoner kan ikke utelukkes og ekt
arvdkenhet anbefales. For behandlingsoppstart ma alle pasienter vurderes for bade aktiv og latent tuberkuloseinfeksjon. Serlig hos voksne ber vurderingen inkludere en detaljert anamnese og egnede
screeningtester. Pasienten ma monitoreres neye for tegn og symptomer pé tuberkuloseinfeksjon under og etter behandling. Pasienten ber instrueres i 4 oppseke lege ved tegn eller symptomer som tyder
pé tuberkulose (f.eks. vedvarende hoste, vekttap, subfebril temperatur). Behandling ber ikke initieres ved neytropeni eller leukopeni. Antall hvite blodceller inkl. neytrofiler ber bestemmes for
behandlingsstart og etter 1-2 maneder. Ved kronisk eller gjentatt behandling, anbefales det ogsa at antall hvite blodceller bestemmes periodevis under behandlingen. Dersom en pasient far neytropeni
eller leukopeni skal antall hvite blodceller monitoreres neye, og seponering av preparatet ber vurderes. Tilfeller av maligniteter er rapportert. Risiko for utvikling av maligniteter ved behandling med
anti-interleukin er ukjent. Risiko for alvorlige hypersensitivitetsreaksjoner kan ikke utelukkes. Ved Stills sykdom ber legen vaere oppmerksom pa symptomer som infeksjon eller sykdomsforverring,
som kan utlase MAS (makrofag aktiveringssyndrom). Canakinumab ser ikke ut til 4 oke forekomsten av MAS hos sJIA-pasienter, men ingen endelig konklusjon kan trekkes. Bilkjoring og bruk av
maskiner: Pasienter som opplever svimmelhet/vertigo under behandling, ber vente til dette har opphert helt, for bilkjering eller bruk av maskiner. Interaksjoner For utfyllende informasjon fra
Legemiddelverket om relevante interaksjoner, se L04A C08 Bruk sammen med TNF-hemmere anbefales ikke, da dette kan eke risikoen for alvorlige infeksjoner. Ekspresjon av hepatiske CYP450-
enzymer kan undertrykkes av cytokiner som stimulerer kronisk inflammasjon, slik som IL-1b. CYP450-ckspresjon kan reverseres nar potent cytokinhemmende behandling introduseres. Dette er
klinisk relevant for CYP450-substrater med et smalt terapeutisk vindu, der dosen justeres individuelt. Ved oppstart av canakinumab hos pasienter som behandles med denne type legemiddel, ber
terapeutisk monitorering av effekt eller konsentrasjon av virkestoffet utfores og dosen justeres individuelt. Levende vaksiner ber ikke gis samtidig med Ilaris med mindre fordelene klart overveier
risiko. For behandlingsstart skal voksne og barn fé alle anbefalte vaksiner som er hensiktsmessige. Ved indikasjon for vaksinering med levende vaksiner etter behandlingsstart, anbefales det & vente i
minst 3 maneder etter siste Ilaris-injeksjon for vaksinen gis. Etter administrering av levende vaksine skal det ga 3 méneder til neste Ilaris-injeksjon. En enkelt dose pévirker ikke induksjon og varighet
av antistoffrespons etter influensavaksine eller glykosylert proteinbasert meningokokkvaksine hos voksne. Det er observert at barn <4 ar med CAPS som mottar ikke-levende, standard barnevaksiner,
utvikler beskyttende antistoffnivaer. Graviditet, amming og fertilitet Graviditet: Begrensede data. Dyrestudier indikerer ingen direkte eller indirekte skadelig effekt mhp. reproduksjonstoksisitet, men
de indikerer at canakinumab krysser placenta og kan pavises hos fosteret. Risiko for mor/foster er ukjent. Kvinner som kan bli gravide ber bruke sikker prevensjon under og i opptil 3 maneder etter
behandling. Kvinner som er gravide eller ensker a bli gravide ber kun behandles etter grundig nytte-/risikovurdering. Administrering av levende vaksiner til nyfadte eksponert for canakinumab in utero
er ikke anbefalt i 16 uker etter morens siste dose for fodsel. Kvinner som far canakinumab under graviditet ber instrueres om & informere helsepersonell for vaksinering av det nyfedte spedbarnet.
Amming: Ukjent om canakinumab gar over i morsmelk. Beslutningen om & amme under behandling ber kun tas etter grundig nytte-/risikovurdering. Bivirkninger Hypersensitivitetsreaksjoner og
opportunistiske infeksjoner er rapportert. CAPS, TRAPS, HIDS/MKD, FMF, sJIA, arthritis urica: Sveert vanlige (>1/10): Gastrointestinale: @vre abdominalsmerter (ved sJIA). Hud: Reaksjoner pa
injeksjonsstedet. Infeksiose: Luftveisinfeksjoner (pneumoni, bronkitt, influensa, virusinfeksjon, sinusitt, rhinitt, faryngitt, tonsilitt, nasofaryngitt, evre luftveisinfeksjon), ereinfeksjon, cellulitt,
gastroenteritt, urinveisinfeksjon. Muskel-skjelettsystemet: Artralgi (ved sJIA). Undersekelser: Redusert CICR i nyrene (ved sJIA, oftest forbigaende), proteinuri (ved sJIA, oftest forbigaende),
leukopeni (ved sJIA, forbigdende). Vanlige (>1/100 til <1/10): Infeksiose: Vulvovaginal candida. Muskel-skjelettsystemet: Muskel-skjelettsmerter (ved sJIA), ryggsmerter (ved arthritis urica).
Nevrologiske: Svimmelhet/vertigo. Undersekelser: Noytropeni. @vrige: Fatigue/asteni (ved arthritis urica). Mindre vanlige (>1/1000 til <1/100): Gastrointestinale: Gastroesofageal reflukssykdom
(ved arthritis urica). Undersekelser: Redusert antall blodplater. Overdosering/Forgiftning Begrenset erfaring. I studier er 10 mg/kg administrert (i.v. eller s.c.) uten tegn pa akutt toksisitet. Behandling:
Tegn og symptomer pa bivirkninger monitoreres, og passende symptomatisk behandling igangsettes umiddelbart. Se Giftinformasjonens anbefalinger: For interleukinhemmere LO4A C. Egenskaper
Klassifisering: Humant monoklonalt antistoff (IgG1/k) mot human interleukin-1 beta (IL-1b). Virkningsmekanisme: Binder spesifikt med hey affinitet til human IL-1b og neytraliserer biologisk
aktivitet av IL-1b ved a blokkere binding til IL-1-reseptorer. Canakinumab hindrer dermed IL-1b-indusert genaktivering og produksjon av inflammatoriske mediatorer. Absorpsjon: Tmax etter ca. 7
dager hos voksne og etter 2-7 dager hos barn etter 1 enkelt s.c. injeksjon av 150 mg eller 2 mg/kg. Biotilgjengelighet: 66%. Fordeling: Vd: 6,2 liter hos CAPS-pasient >70 kg, 4,96 liter hos TRAPS-,
HIDS-/MKD- og FMF-pasienter >55 kg, 0,14 liter/kg for sJTA-pasienter. Halveringstid: Gjennomsnittlig ca. 26 dager hos voksne, 22,9-25,7 dager hos barn. Clearance: 0,17 liter/dag hos CAPS-pasient
>70 kg, 0,14 liter/dag hos TRAPS-, HIDS-/MKD- og FMF-pasienter >55 kg og 0,11 liter/dag for sJIA-pasient >33 kg. Oppbevaring og holdbarhet Oppbevares i kjoleskap (2-8°C). Skal ikke fryses.
Oppbevares i originalemballasjen for 4 beskytte mot lys. Preparat ber benyttes umiddelbart etter 4pning. Pakninger og priser: 1 stk. 150 mg/ml (hettegl.) kr 131365,50.

Refusjon: H-resept: L04A C08_1 Kanaki b. Refusjonsberettiget bruk: Der det er utarbeidet nasjonale handlingsprogrammer/nasjonal faglig retningslinje og/eller anbefalinger fra RHF/LIS

spesialistgruppe skal rekvirering gjores i trad med disse

Vilkar:

216 Refusjon ytes kun etter resept fra sykehuslege eller avtalespesialist.

222 En blé resept kan ekspederes med H-resept som hjemmel hvis resepten er forskrevet for legemiddelet ble overfort til H-reseptordningen

Sist endret: 15.08.2017. Basert pa SPC godkjent av SLV: 13.09.2018
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ILARIS® HAR 7
INDIKASJONER INNEN
AUTOINFLAMMATORISK

SYKDOM:

PERIODISKE FEBERSYNDROMER:

ILARIS® (canakinumab)

1. Kontraindikasjoner:

Overfelsomhet overfor virkestoffet
eller overfor noen av hjelpestoffene.

Aktive, alvorlige infeksjoner.

2. Advarsler og forsiktighetsregler:

Infeksjoner: llaris er forbundet

med en gkt forekomst av alvorlige
infeksjoner. Pasienter ber derfor
monitoreres neye med tanke pa tegn
og symptomer pa infeksjoner under

og etter behandling med llaris.

3. Bivirkninger:

De mest hyppige bivirkningene var
infeksjoner, seerlig luftveisinfeksjoner
(inkludert pneumoni, bronkitt,
influensa, virusinfeksjon, sinusitt,
rinitt, faryngitt, tonsillitt, nasofaryngitt,
avre luftveisinfeksjon). @reinfeksjoner,
cellulitt, gastroenteritt,
urinveisinfeksjon, abdominalsmerter
(@vre). Reaksjoner pa injeksjonsstedet,
artralgi, redusert kreatininclearance i

nyrene, proteinuri, leukopeni.

STILL'S SYKDOM:

Vennligst se fullstendig
preparatomtale for
mer informasjon.

L AR S

canakinumab)

150 mg subkutan injeksjon
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Hva er det med gje\dewhef?

Det finnes om lag 6000 sjeldne diagnoser. Rundt 72 % har en genetisk drsak og nesten

70% debuterer hos barn.

Av barnelege Anita S. Wathne, forsker Linn G. Bjgrnstad, og leder Stein Are Aksnes,

Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser

Hva er en sjelden diagnose?

Sjeldne diagnoser er et stort antall medisinske tilstander som
klinisk sett er sveert heterogene. Mange er medfgdte, arvelige
og komplekse tilstander. I Norge er definisjonen av en sjelden
diagnose nylig harmonisert med den gjeldende europeiske
definisjonen, slik at en diagnose regnes som sjelden nar den
forekommer hos feerre enn 1 av 2000 personer.

SSQHNQ diagnofer er gEeHNe, MeN
pagienter med ggeuwe diagnofer er
tallrike. Orphavet 2019

Iden internasjonale informasjonsdatabasen Orphanet er
det registrert mer enn 6000 unike sjeldne diagnoser. Selv
om diagnosene hver for seg er sjeldne, gjor det hgye antallet
diagnoser at pasienter med sjeldne diagnoser er tallrike.

En analyse av data i Orphanet viser at rundt 300 millioner
mennesker i verden lever med en sjelden diagnose.

Sjeldenhet gir utfordringer

Mange med en sjelden diagnose har behov for et helhetlig
tilbud med langvarige og koordinerte tjenester. Et fellestrekk
for sjeldne diagnoser er utfordringene som oppstar som
folge av enkeltdiagnosenes lave forekomst. Sjeldenhet er
ofte forbundet med mangel pa kunnskap om den aktuelle
diagnosen, samtidig som kompetansen som finnes i hjelpe-
apparatet er spredt. Kunnskapsmangelen kan gjgre at
pasientene ikke far tilgang til ngdvendige tjenester.

Undersgkelser viser at personer med sjeldne diagnoser foler
seg alene om sin situasjon. Som regel har pasientene selv og
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deres pargrende mye kunnskap om den aktuelle diagnosen.
Kunnskapsmangel i tjenesteapparatet oppleves som en
tilleggsbelastning, og personer med sjeldne diagnoser og
deres familier har ofte stort utbytte av a treffe andre med
samme eller lignende diagnose.

Individuell plan og kontaktlege

Alle som har behov for langvarige og koordinerte helse-

og omsorgstjenester har rett til & fa utarbeidet en individuell
plan. Rettigheter til individuell plan og koordinator i
kommunene ma folges opp. Det ma ogsa retten til kontakt-
lege i spesialisthelsetjenesten nar den sjeldne pasienten
oppfyller vilkdrene.

Diagnostikk

Det er anslatt at nesten 70 % av sjeldne diagnoser debuterer
hos barn. I mange tilfeller er det viktig & komme tidlig til med
forebyggende tiltak, optimaliserende behandling og tilrette-
legging i hverdagen. Det kan ta ar fra foreldrene merker at
noe er galt til barnet far en diagnose. Noen far heller aldri en
avklart diagnose. For den enkelte lege er det krevende d lande
parett utredningsalgoritme i jungelen av sjeldne diagnoser
og undertyper av disse.

Ut fra europeiske definisjoner og tall har omtrent 72 % av
sjeldne diagnoser en genetisk arsak. Det finnes en rekke
utredningslep basert pa beskrivelser av symptomer og funn.
Som i annen diagnostikk er det lettere a finne svar nar du vet
hva du leter etter. En god sykehistorie og klinisk undersgkelse
star sentralt. Stadig nye genetiske varianter assosieres med
kliniske syndromer og tilstander, og genetiske tester utgjgr en
viktig del av utredningen. Ofte kan flere genvarianter lede til
samme tilstand, samtidig som penetransen varierer. Et godt
samarbeid mellom klinikere og genetiker er ngdvendig.

Sjeldne diagnoser over landegrensene

Internasjonalt samarbeid er viktig nar pasientgruppene

er sma og ekspertisen spredt. Derfor involverer Norge seg
mer og mer i «<European Reference Networks» (ERN). Dette

er internasjonale nettverk av fagfolk som skal styrke sam-
arbeidet om sjeldne diagnoser. I dag er to av ni kompetanse-
sentre for sjeldne diagnoser med i et ERN. Flere er i gang med
a spke medlemskap.

Symptomrettet behandling krever
ofte tilpaguinger ved medikament-
behandling eller Kirurg?.

Behandling

Til tross for stimulerende tiltak som Orphan drug designation
(Legemiddel mot sjelden sykdom) for a gke utviklingen av
medikamenter, er det et fatall sjeldne diagnoser som far
tilbud om arsaksrettet behandling. Slik behandling er ofte
svaert kostbar og krever pavisning av spesifikke biomarkerer
eller mutasjoner. Sma pasientgrupper gjor det krevende a
skaffe ngdvendig dokumentasjon for bruk og finansiering

i det norske helsevesenet. I noen tilfeller vil deltakelse i

en klinisk studie gjore behandlingen av en pasient med en
sjelden tilstand mulig.

Symptomrettet behandling ved sjeldne diagnoser er
ngdvendig. Grunntilstanden krever ofte tilpasninger ved

medikamentvalg, dosering, valg av kirurgisk prosedyre eller
andre forhold.

Ingen forventer at hver enkelt lege skal ha kunnskap om alle
sjeldne diagnoser og konsekvensene av disse. Derimot kan
det forventes at fagfolk tilegner seg kunnskap og oppsgker
relevant og tilgjengelig kompetanse i mgte med en sjelden
pasient.

Oppfolging

Sjeldne, alvorlige, genetiske og sammensatte tilstander krever
tiltak for at pasient og familie skal kunne leve best mulig med
diagnosen. Nar diagnosen er stilt og nedvendig medisinsk
behandling igangsatt, er det oftest nodvendig med tverrfaglig
tilnseerming med opplaering og tilrettelegging i og utenfor
hjemmet.

Referanser
« Hva er en sjelden diagnose? Helsenorge.no (2019) helsenorge.no/
sjeldne-diagnoser/hva-er-en-sjelden-diagnose

o Nguengang Wakap S, Lambert D M, Olry A, Rodwell C, Gueydan
C, Lanneau V, Murphy D, Le Cam Y, Rath A. Estimating cumulative
point prevalence of rare diseases: analysis of the Orphanet database.
European Journal of Human Genetics, 2019

« Nar pasienten har en sjelden diagnose. Tidsskrift for den norske
legeforening, 2016. tidsskriftet.no/2016/03/kommentar-og-debatt/
nar-pasienten-har-en-sjelden-diagnose#reference-4

« Individuell plan og koordinator (2019). helsenorge.no/rettigheter/
individuell-plan

o Rett til kontaktlege (2019). helsenorge.no/ rettigheter/kontaktlege

« Komitéen for legemidler mot sjeldne sykdommer (COMP) (2019).
legemiddelverket.no
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Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser

Norge har vaert et foregangsland i utviklingen av kompetansesentre for sjeldne diagnoser.
Tilbudet ble etablert gjennom handlingsplaner for funksjonshemmede pd 90-tallet, og det
ble opprettet sentre som er kjent for mange i dag. Vi gir tilbud til medfgdte/ arvelige
sjeldne diagnoser som krever langvarige og koordinerte tjenester.

Av Linn Grimsdatter Bjgrnstad, Stein Are Aksnes, Anita Senstad Wathne og Stdle Tvete Vollan, Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne

diagnoser. lllustrasjon: Birgers oterutleie.

Kompetansesentrene i dag

Dagens ni kompetansesentre er samlet i Nasjonal
kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser (NKSD) som er en
del av spesialisthelsetjenesten, og finansiert med gremerkede
midler over statsbudsjettet. Nasjonal kompetansetjeneste for
sjeldne diagnoser gir tilbud til medfedte/

arvelige sjeldne diagnoser som krever

Brukermedvirkning

Brukermedvirkning har sterke historiske rgtter i sjeldenfeltet.

Erfaring viser at brukermedvirkning gir treffsikre tjenester og

okt kunnskap. Brukermedvirkningen i kompetansetjenesten

er organisert i en faglig referansegruppe og senterrad for
hvert av kompetansesentrene. Der bidrar
brukerne i evaluering av dagens tilbud

0,0 [o} o} o)
langvarige og koordinerte tjenester. Vi skal V\SjoNeN var €r d 839gre og planlegging av fremtidig retning

bidra til at personer med sjeldne diagnoser
far et likeverdig, helhetlig og individuelt
tilpasset tilbud i livslgps-perspektiv.

Malgruppene for kompetansetjenesten
er den enkelte med en sjelden diagnose,
parerende og fagpersoner i hjelpeapparatet.

Hvilke tilbud gis?

Kompetansesentrene bygger og formidler kunnskap

om diagnosene de har ansvar for gjennom blant annet
forskning og utviklingsarbeid, og kurstilbud for pasienter,
deres familier og hjelpeapparatet. Sentrene gir ogsa rad

og veiledning til lokalt hjelpeapparat. Tilbud og tjenester
fra kompetansesentrene skjer typisk uten henvisning, og
omfatter medisinske, sosiale, psykologiske og pedagogiske
forhold. Kompetansetjenesten ivaretar diagnosegrupper som
ikke har tilbud pa et av kompetansesentrene via Sjelden-
telefonen.
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for kompetansesentrene. Det siste aret

Cle't SEQLC!NQ mer kjeNi’ har vilagd oppleaeringsmateriell for a

trygge partene i sine roller og optimalisere

8EQNNOM ¢k'i.— kuNNgkaP brukermedvirkningen.
of (amarbeid.

A skape mgteplasser for brukere
(pasienter), og mellom brukere og
fagfolk, er en viktig oppgave og rolle for
oss. Kompetansetjenesten og bruker-
organisasjonene vi samarbeider med er gode kunnskaps-
kilder og diskusjonspartnere.

Norge far en sjeldenstrategi

Helse- og omsorgsdepartementet har gitt Helsedirektoratet
ioppdrag a lage utkast til en nasjonal strategi for sjeldne
diagnoser. Arbeidet skal skje i samarbeid med bruker- og
fagmiljg, og starter i 2019.

gen
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Masjonal kompetansetjeneste for

S|ELDNE DIAGNOSER

Kompetansesentrene
for sjeldne diagnoser

o Frambu kompetansesenter for
sjeldne diagnoser: frambu.no

Nasjonalt kompetansesenter for
porfyrisykdommer: napos.no

Nasjonalt kompetansesenter for

sjeldne epilepsirelaterte diagnoser:

oslo-universitetssykehus.no/nk-se

« Nevromuskulaert kompetanse-
senter: unn.no/nmk

Nasjonalt kompetansesenter for
nevroutviklingsforstyrrelser og
hypersomnier: www.nevsom.no

Norsk senter for cystisk fibrose:
oslo-universitetssykehus.no/nscf

Senter for sjeldne diagnoser:
sjeldnediagnoser.no

o TAKO-senteret - Nasjonalt
kompetansesenter for oral helse
ved sjeldne diagnoser: tako.no

« TRS kompetansesenter for sjeldne
diagnoser: sunnaas.no/trs

Referanser

« Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser, OUS (2019),
oslo-universitetssykehus.no/sjeldnediagnoser

Norsk register for sjeldne diagnoser
o Det nyopprettede Sjeldenregisteret

(sjeldenregisteret.no) blir viktig for
a opparbeide oversikt over sjeldne
diagnoser i Norge.

Registeret vil kunne brukes til &
identifisere pasienter som kan
vere aktuelle for & delta i kliniske
studier.

o Oppstart av pilot i 2019.

Orphanet - informasjonsportalen
for sjeldne diagnoser

o Kunnskapsdatabasen Orphanet
(orpha.net) har den stgrste
samlingen av informasjon om
sjeldne diagnoser. Du finner blant
annet opplysninger om spesifikke
diagnoser, ekspertmiljger,
pasientorganisasjoner, gener og
legemidler.

Orphanet tilbyr et eget kodeverk
for sjeldne diagnoser. Hver enkelt
diagnose har en unik numerisk

identifikator, ORPHAkode. Spesifikk

koding med ORPHAkoder er ngd-
vendig for synlighet og sporbarhet
av sjeldne diagnoser og er egnet i
klinisk sammenheng og forskning.

E-lzring pa Sjelden.no

« Sjelden.no er en fag-til-fag leerings-
portal for fagpersoner og tjeneste-
ytere med behov for kunnskap om
sjeldne diagnoser.

o Her finner du kvalitetssikrede
nettkurs, videoer, podkaster og
andre leeringsressurser

» Ressursene er gratis og tilgjengelige
for alle

Diagnosetekster pa Helsenorge.no

 Inneholder oppdatert liste over
de sjeldne diagnosene med
kompetansesentertilbud
(helsenorge.no/sjeldnediagnoser).

 Her far pasienter og pargrende
enklere forklart symptomer,
arsaker og videre informasjon
og behandling

Ring Sjeldentelefonen 800 41 710

« Fagpersoner, pasienter og
pargrende kan ringe oss for
a fa informasjon og rad.

o Generelle henvendelser uten
sensitiv informasjon besvares pa
sjeldne-diagnoser@ous-hf.no

« www.regjeringen.no/no/tema/helse-og-omsorg/sykehus/innsikt/
nasjonale-tjenester/id614574
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A f& et barn med en sjelden diagnose kan snu opp ned pa livet. Forventningene til

og planene omkring det a fa et barn forandres. Ofte innebaerer en sjelden diagnose
usikkerhet og frykt. Hyppig kontakt med helsevesenet blir en del av hverdagen for mange.
Paidos har spurt foreldrene til tre barn med sjeldne diagnoser om erfaringer, og hvordan
de gnsker a bli mg@tt av vakthavende barnelege.

Av: Signe Hatteland, Paidos-reaksjonen og LIS i pediatri ved Stavanger Universitetssjukehus

Matheo vil ut og leke som alle andre barn, men han er helt avhengig av
a fa regelmessige maltid. Foto: Mor.
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Mammaen til Matheo (4)

Matheo ble alvorlig syk like etter fadselen. Han var slapp,
klarte ikke & suge fra brystet og fikk hypoglykemi. P& nyfedt-
intensivavdelingen trodde legene forst at det lave blodsukkeret
skyldtes at han var liten for gestasjonsalder. Diagnosen
metylmalonsyreemi fikk han da svaret fra nyfgdtscreeningen
kom ved seks dagers alder. Da var han sa syk at foreldrene ikke
visste om han kom til & overleve.

Heldigvis klarte Matheo seg. N& har han blitt fire ar og viser
god utvikling. Han har brukt noe lenger tid enn jevnaldrende
pa d leere seg ulike ferdigheter, og har fremdeles motoriske
utfordringer. Med tida har han blitt flink til & prate. Han spiser
lite gjennom munnen, og ernares via knapp pd magen.

Hvordan gnsker dere d bli matt av vakthavende barnelege?

Vi er veldig forngyde med de faste legene som fglger og
kjenner oss. Vakthavende barnelege har ikke alltid like mye
kompetanse om sykdommen, og det er naturlig. Vi gnsker a
bli mgtt med forstaelse for at vi har mye kunnskap om barnet
vart og sykdommen. Legene er flinkere enn oss pa mange
medisinske ting, og vi tror ikke de kan lite selv om de ma
sporre oss om enkelte ting. Vi gnsker ogsa a fole oss trygge pa
at vakthavende kontakter de faste legene hans for hjelp hvis
de de trenger mer informasjon om sykdommen eller hans
spesielle tilfelle.

Hvordan opplever dere G bli mgtt av vakthavende barnelege?
Generelt opplever vi & bli mett pd en god mate. Noen kan

mer, og noen kan mindre om sykdommen. De som ikke
kjenner sykdommen, eller Matheo spesielt, tar noen ganger

Emil slutter & puste nar han sovner. Derfor ma han alltid passes pa, og nar han sover ma han vaere koblet til respirator. Foto: Geir Ingar Egeland.

andre avgjorelser enn det legene som kjenner oss ville gjort.
De fleste tar seg tid til a lese i journalen og til 3 lese om
sykdommen, og forstar alvoret. Vi har aldri opplevd a ikke
bli tatt serigst. Vakthavende spgr oss gjerne om hva vi tror
selv, og dersom vi er usikre og ikke fgler oss trygge, tar de
avgjorelsen for oss eller lager en plan sammen med oss.

Er dere mye innom sykehuset akutt?

Det siste aret har Matheo veert mye frisk, og talt forkjelelser
bedre. Han kaster lett opp ved slimdannelse, og da ma vi
passe pd. Fram til han ble 2 ar var vi hyppig innlagt, omtrent
5 ganger i aret. Vi har endt opp med a vaere innlagt hver jul
siden han ble fgdt.

Hva er deres storste frustrasjon ndr dere innser at dere md akutt
til barneavdelingen? Er det noe spesielt vi bor bli bedre til?

De storste frustrasjonene er nok nar vi ma vente mye, for
eksempel pa a fa rom. Siden han kaster mye opp, ma vi
isoleres, og da blir vi heldigvis ofte prioritert. To-tre ganger
har vi mattet bo pd mottaksrommet, fordi ingen andre

rom har veert ledige. Sykepleierne er gode til & forsgke a
tilrettelegge for at det skal fungere bra likevel. Ellers oppstar
frustrerende situasjoner gjerne i helger og i ferier. Da vet
ikke alltid de som er tilstede like godt hva som er viktig for
Matheo, hva som ma prioriteres og haster. Vi blir frustrert
nar det blir lange opphold mellom maltider, noe han kan bli
alvorlig syk av. Vi forventer ikke at alle kan alt om dietten
hans, og etterhvert har vi leert oss a ta med en del av det han
trenger selv, slik at behandlingen kan igangsettes frem til
sykepleierne finner det han trenger.

Stort sett er de vi meter positive, og vi opplever a fa mye god
hjelp. I starten trodde vi at det skulle g veldig darlig med
Matheo. Det gleder oss veldig at det til at det nd gar bedre
enn forventet. Legene gleder seg sammen med oss, og det er
veldig kjekt.

Mammaen til Emil (2,5)

Foreldrene til Emil gikk gjennom et helt normalt svangerskap.
Men etter fedselen pustet Emil darlig og ble tatt ut av fadestua
med det samme. Ingen pa nyfedtintensiv kunne svare pa
hvorfor han ikke pustet. Utredning og testing gikk litt over
hodet pa foreldrene. Ingen turde a love dem at de kom til & fa
ta med gutten sin hjem, og verden raste sammen da de fikk
diagnosen kongenitalt sentralt hypoventilasjonssyndrom.
Mor til Emil minnes godt denne fglelsesladde og spesielle tida.
I dag fungerer Emil fint, og falger normal psykomotorisk
utvikling. Foreldrene haper at han snart kan begynne
barnehage. Han kommer til  matte ha helsepersonell tilstede
hele tiden for & passe pa at han ikke stopper a puste. Familien
har nattevakt hjemme for at foreldrene skal fa sove. Ellers ma
de selv veere pa vakt hele tiden, og har blitt gode til & handtere
mini-intensivstua som er blitt en del av hjemmet.

Hvordan ensker dere d bli matt av vakthavende barnelege?

Det hadde betydd mye for oss om mottakende lege hadde brukt
litt tid pa & lese seg opp for vi kommer. Det er belastende og sart
a gang pa gang matte fortelle om Emils tilstand. Vi har flere
ganger blitt usikre pa om legene har forstatt hva Emils diagnose
innebaerer. A bli mgtt av en forberedt barnelege gjor oss tryggere
pabehandlingen de anbefaler.
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Nar du er forelder of barnet er
aLvorhg fykt, og du fer alt fom

Tro meg, vi har stor forstdelse for
atlegen ikke kan mye om Emils
sjeldne tilstand. Vi gnsker derfor

a bli mett av leger som horer pa

oss foreldre, og tar inn over seg
informasjonen vi gir. Vi kan mye om
Emils sykdomsbilde og behovene
hans, og gnsker a bli med i proses-
sen, tankerekkene og beslutnin-
gene som tas. Ndr vi forstar hva og
hvorfor ting skjer, er det lettere a dra
hjem og fortsette med behandlingen
der. Mgte med slike leger gjor oss foreldre gode!

Hvordan opplever dere G bli mgtt av vakthavende barnelege?

Opplevelsene er s utrolig forskjellige at det er vanskelig a
svare. Det er individuelle forskjeller fra lege til lege, bade pa
godt og vondt. Mange er veldig gode, ydmyke og apne for
sjeldenheten. De ser Emil, horer pa oss og kartlegger hva som
er hans behov her og na. Vi setter stor pris pa at de bruker
ekstra tid pd & finne en behandling som er tilpasset Emil, og
drefter med kolleger om de foler seg usikre. Vi har ogsa mett
leger som har behandlet Emil som hvilken som helst annen
pasient. Det har gjerne fort til at han har blitt over- eller
underbehandlet. Ved et par tilfeller har vi blitt skrevet ut,

for sa a haste inn igjen akutt bare timer senere.

Eller det stikk motsatte: Leger som henger alle symptomer
pa sjeldenheten. I mgte med slike leger frykter vi at grensene
for hva som aksepteres flyttes pa grunn av hans sjeldenhet.
Da grater mitt mammabhjerte, og jeg blir oppriktig redd.

Er dere mye innom sykehuset akutt?

Heldigvis ikke sd veldig ofte. Kanskje naermere 10 ganger
hittil, og kun en gang hyperakutt med ambulanse. Vi har
likevel hatt utrolig mange innleggelser for a sjekke respira-
sjonen og CO2-nivaet hans. Vi har ogsa veert pa flere andre
sykehus i forbindelse med utredningen.

Hva er deres starste frustrasjon ndr dere innser at dere ma akutt til
barneavdelingen? Er det noe spesielt vi ber bli bedre til?

Det er stor forskjell pa planlagte og akutte innleggelser.

Nar det ikke er planlagt endrer ting seg i storre grad
underveis. Enkelte ting forstar jeg jo at man mad se an,

for eksempel hvilken vei forkjglelsen tar. Men hva som
vektlegges og hva som er malet virker veldig personavhengig.

164 W wr. 37 (3) 2019

b\.\r g Or",' u'{_'eN a 'Forﬁ,'a Cle't he\_‘{_’, Det forvirrer oss og gir oss en
blir du veldig ufikker og
u{rygg Noen ganger Maﬁe Vi
(pérre flere ganger for 4 fa
\/ar Pa h\/a Oom Sk QCICIQ KaNS\\ @ ikke mye uforutsigbarhet til fra

vi§ste \kk@ LegeN (elv?

folelse av at behandlingen grunner
itilfeldigheter. Jeg kunne gnske
meg mer forutsigbarhet i de akutte
innleggelsene. Livet med Emil er
hinsides uforutsigbart, og det skal

helseapparatet, for det blir full-
stendig kaos for oss.

Ved vart lokalsykehus fgler vi oss
heldige som fremdeles folges av
samme lege som var pa vakt ved fgdselen. Det at vi har et fast
holdepunkt som gir oss trygghet, gjor at vi kan tale gangene
med uforutsigbarhet bedre.

Noe annet jeg syns er viktig, er at dere leger tar dere tid i

etterkant til d fortelle oss hva som skjedde i en akutt situasjon.

A forsta hendelsen og hva som er status na, er sa viktig for
at vi foreldre skal klare a bygge oss opp igjen og vaere der for
barnet vart.

Pappaen til Mattias (2,5)

Mattias ble alvorlig syk tredje levedagn, og legen som sa ham
forstod at noe var veldig galt. Han ble overflyttet til nyfadt-
intensiv, hvor det ble startet behandling bade med tanke pd
en mulig metabolsk sykdom og infeksjon. Ammoniakknivaet
var veldig heyt, og de ble overflyttet til Rikshospitalet. Et par
dager senere kom diagnosen fra nyfgdtscreeningen. Det er
bare seks i hele Norge som har propionsyreemi.

Mattias er avhengig av spesialernzering resten av livet.

Han far organskade pa grunn av opphopning av giftstoffer
ikroppen, og det kan ogsa gi hjerneskade. Sykdommen til
Mattias har veert veldig ustabil, og for snart ett ar siden ble
han levertransplantert. Etter dette har han ikke hatt akutte,
livstruende forverringer av tilstanden. Mattias er na snart tre
ar, litt forsinket motorisk og har ikke sprak. Men han er en
gutt med godt humer, som far god oppfelging og viser god
livskvalitet.

Hvordan gnsker dere d bli mgtt av vakthavende barnelege?

Vakthavende barnelege har bred generell kompetanse.

Vi gnsker at legene involverer oss foreldre i forhold til hvilken
behandling som er best for Mattias og hans spesielle sykdom.
Han har veert gjennom mange akutte forverringer, og vi har
opparbeidet oss god erfaring med hva som er mest effektivt
for ham.

A4

Vi nsker d bli med § progessen,
tankerekkene of beflutningene

Hvordan opplever dere d bli mett av
vakthavende barnelege?

lettere & dra hi
behan

Vi opplever at legene lytter til vare
innspill og sper oss om rad pd en fin
mate. Vi har ikke hatt noen negative
opplevelser med tanke pa det. Na
kjenner vi tilstanden sd godt, og

vet hvilke prgver som ma tas, hvilken behandling som skal
til, og hva som er veien videre. Da han var baby, og vi ikke
kjente sykdommen like godt, kunne jeg gnsket at vi fikk mer
informasjon om hva som ble gjort og hvorfor, betydningen av
ulike provesvar og veien videre.

Nar du er forelder og barnet er alvorlig sykt, og du ser alt
som blir gjort uten a forsta det helt, blir du veldig usikker og
utrygg. Noen ganger matte vi sporre flere ganger for a fa svar
pa hva som skjedde. Kanskje visste ikke legen selv? Forste
gangen han ble skikkelig syk, klarte de ikke & behandle ham
lokalt. Da ble han sendt med luftambulanse til Oslo for a fa
den behandlingen han trengte.

Jeg opplever nok at det ogsa var mer usikkerhet hos legene
istarten. Det var vanskelig & ta blodprever av Mattias, og
de manglet medika-

menter som kunne

gis intravengst nar

han kastet opp. Han

fikk raskt lagt inn

hickman-kateter og

knapp pa magen, og

det gjorde hverdagen

fom 4ag. Nar w1 forftar hva of
hwerfor fing Skier, er det

i

enklere bade for oss og for ansatte
ved sykehuset. I etterkant har vi ute-
lukkende hatt positive opplevelser

em Og ‘FOf“‘i_' e‘i_"{"e ved lokalsykehuset.

lingen.

Er dere mye innom sykehuset akutt?

Ikke na lenger. De forste to arene var
det ofte. I en lengre periode matte vi inn to ganger i uka, fordi
han ikke klarte & holde pa medisinene i magen, og trengte a
fa det intravengst. Etter transplantasjonen var vi ofte inne til
avtalte kontroller, men sa har det gatt veldig bra. Nivadene av
den immundempende medisinen har veert stabile. Na gar vi
til fast kontroll hver fjerde uke. Etter transplantasjonen har
vibare hatt en akutt innleggelse, men det var ikke relatert til
grunnsykdommen eller transplantasjonen.

Huva er deres storste frustrasjon nar dere innser at dere ma akutt til
barneavdelingen? Er det noe spesielt vi bgr bli bedre til?

Vi er utrolig godt forngyde med oppfelgingen vi far ved lokal-
sykehuset, og det er ikke noe vi gnsker annerledes der. Der
opplever vi en hgy grad av prioritet fordi tilstanden er sjelden
og alvorlig. Selv om han ogsa far veldig god oppfelging ved
Rikshospitalet, har
alle noe sjeldent og
alvorlig der, og man kan
oppleve at han blir «en av
mange».

Livet er mer stabilt etter at
Mattias fikk en ny lever.
Foto: Foreldre
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Doctor Paedjatricul privatpracticus

—en sjelden rase | norsk barnelegefauna

Paidos har reist pa elektronisk ekskursjon ut av
den trygge, sidrumpa sykehushverdagen. | det

fglgende beskriver vi utbredelse og levevis for

privatpraktiserende spesialister representert ved

tre avdem.

Av Kari Holte, Paidos-redaksjonen / Sykehuset @stfold

Utbredelse av privat-
praktiserende pediatere

Vi sendte e-post til privatpraktiserende

barneleger og stilte folgende spgrsmail:

1. Hvordan er en typisk arbeidsuke?

2. Hva slags tilstander ser du mest av?

3. Fordeler/ ulemper ved a jobbe privat
sammenlignet med i sykehus?

B Akershus: 9
Bl Oslo: 12
Jstfold:

Buskerud:
Vestfold:
Aust-Agder:
Hordaland:
Trgndelag
Troms

= D R RE=E NN

* Totalt 31

Kilde: Anders Taraldset i lege-
foreningen. Oversikten er kanskje ikke
komplett, men gir en indikasjon pa

antallet privatpraktiserende per region.

Espen Kolsrud, Sarpsborg spesialistsenter

Cand. Med. UiO 1989, spesialist i pediatri 1996. Jobbet pa
Sykehuset Dstfold, Rikshospitalet og Haukeland, i tillegg et
arbeidsopphold i Guatemala. Avtalespesialist siden januar
2004. Har fordypning i pediatrisk gastroenterologi, hepatologi
og ernering, godkjenning innen kompetanseomrddet allergologi
og hypnoseutdanning fra Regional-BUP Oslo.
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Jeg har leid kontorplass i et storre medisinsk senter hvor det
er andre legespesialister og ogsa fastleger. Vi deler fasiliteter
og kontorpersonale. Arbeidsdagene bestar naturlig nok stort
sett av pasientkonsultasjoner. En ettermiddag/kveld i uka

er satt av til immunterapi (allergivaksinering). Sjekking av
provesvar, skriving av attester og annet administrativt arbeid
gjor jeg fortlopende. Dersom papirarbeidet viser tegn til &
hope seg opp, setter jeg av mer kontortid.

Jeg far henvist de fleste pediatriske problemstillinger,

men mest ulike luftveistilstander, mage-/ tarmproblemer,
enurese, eksem og hodepine. En del av dette viser seg ofte

a veere sammensatte problemstillinger og funksjonelle
lidelser. De fleste prosedyrer (spirometri, FeNO, tredemglle-
belastning, m.fl.) gjor jeg selv. Ved spesifikk immunterapi her
jeg assistanse av to sykepleiere.

Avtalepraksis gir gode muligheter til a skape sin egen
arbeidsplass og -hverdag, med fleksible arbeidsdager som kan
tilpasses familieliv, ferier, kurs og annet. Det gir ogsa kontroll
med egen timebok: konsultasjonsvarighet, prioritering,
intervall mellom kontroller med mer. Inntekten er innsats-
avhengig. Avtalepraksis er en effektiv driftsmate malt i antall
arlige konsultasjoner.

Vibeke Fossum, Oslo Barne- og Lungelegesenter
Cand. Med. UiO 1995, spesialist i pediatri 2002. Jobbet pd Vestre
Viken, OUS og AHUS, avtalespesialist fra 2012.

Jeg jobber fra 08-15.30 hver dag. Vegg-til-vegg-poliklinikk,
som kollega Beint Bentsen kaller det. 8-10 pasienter daglig,
omtrent like mange nye og kontroller. Jeg forsgker a fa
flest mulig tilbake til fastlege raskest mulig. Min jobb er
kartlegging og diagnostisering, slik frigjor jeg kapasitet til
avurdere nye. Annenhver fredag jobber jeg med papir og
administrasjon.

Jeg onsker a vaere allmennpediater, men har mest gastro, endo
og nevro. Senallergisk kumelkallergi, vondt i magen, hode-
pine, tics, enurese, daginkontinens, obstipasjon og enkoprese.

Noen korte, noen lange, noen «for tidlig ute eller for sent
uten-barn - sjelden godt a vaere forst eller sist for barna!

Iblant dukker det opp muskellidelser og malignitet. Da er
telefonlisten min gull verd! Direktenummer til barnekirurger,
nevrologer, endokrinologer og gastrofolk gjor at kolleger
foles naermere enn de er fysisk. De fleste tar jo telefonen nar
jeg ringer - takk for det! Veldig gey nar det kommer ting jeg
virkelig ikke kan. Da ma jeg dukke ned i litteraturen/ pc-en,
ringe kolleger og oppdatere meg. Heldigvis blir komfortsonen
litt videre med tiden.

Det er mange fordeler ved a jobbe privat:

- Korte kommandolinjer, sjefen er aldri langt unna, og hun
er ganske grei og ofte enig med meg nar jeg vil ha fri til
kongress etc.

- Ingen nattevakt eller jobbing pd 17.5 eller 24.12, garantert!

- Frihet til & bestemme selv, ta barn tilbake til kontroller raskt
og folge opp med telefoner. Samme lege hver gang ; )

- Lite ikke-pasientrettet arbeid sammenlignet med sykehus

Ulemper: Savn av kolleger, far ikke lgst problemer over
kaffetrakteren eller pa vei til rentgen, ingen mikropauser
pa vei til mgterommet, ingen faglig oppdatering i lunsjen.

Lite snekkerarbeid, ingen venfloner, spinalpunksjoner eller
gastroskopier (Men har nylig leaset et ultralydapparat og skal
bruke det til 3 male bla resturin og rektumdiameter fremover
- goy a leere noe nytt!). Det er dyrt a vaere syk: Ingen vikar og
far problemer med a ta igjen de tapte dagene.

Finn Greve-Isdahl, Aleris, Bergen
Cand. Med. UiB 2004, spesialist 2009, Tidligere jobbet
ved helse Sgr Jst, Helse Vest og Volvat.

Arbeidsuken min bestar av polikliniske konsultasjoner og
medisinske utredninger for barn i alle aldre. Jeg bistar bade
foreldre og forsikring.

Jeg har en variert faglig hverdag. Jeg ser selvsagt mye
hverdagspediatri, men fanger ogsa opp en del anomalier

som jeg henviser videre for prosedyrer og videre utredning.
P4 en vanlig dag kan jeg ha problemstillinger knyttet til vekst
og utvikling, observerte mulige avvik, virale og bakterielle
infeksjoner, mangelsykdommer, attester og ernzering. En stor
del av jobben er ogsa informasjonsoverfgring, forklaringer til
bdde barnet og familien.

Tilbakemeldingene gar pa at den aller stgrste fordelen

er kontinuitet i relasjonene, kjennskap til barnet og tilgjen-
gelighet. Jeg blir et fast punkt for familien og de slipper a
forholde seg til stadig nye leger slik det ofte blir ved poli-
kliniske konsultasjoner pa sykehusene. For meg personlig
er den stgrste fordelen det & vaere autonom og kun drive
med pasientrettet arbeid. Nedsiden er fraveer av kollegaer
og faglig miljg.

66

en v fordelene er korte kommandolinier. Stefen (meg) er aldr \awgt UNNQ,
hun er ganfle gret of ofte enig nar jeg vil ha fri 1l d dra pd kongress.
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A duer gje\daw, jer

Av Signe Hatteland, Stavanger universitetssjukehus

eg §\eldant intereffant.

Sjeldan kjem av det norrgne ordet sjaldan, opphavleg til
germansk som *selda-, som skildrar noko som er enkelt-
staande, noko som fagrekommer enkeltvis. I den medisinske
verda er sjeldan talfesta. I Noreg er du sjeldan om du har ein
diagnose som 1 per 2000 innbyggjarar eller faerre har.

Men er det sa sjeldan a vere uvanleg? Med tanke pa at berre
2670 eller feerre andre menneske i heile landet har den same
diagnosen, sa er det jo det. Dersom ein derimot ser pa dei
menneska med ein sjeldan diagnose som ei gruppe, blir det
annleis. Det lever 30'000-100'000 menneske i Noreg med
ein sjeldan diagnose. Til samanlikning lever det ca. 28'000
menneske med diabetes mellitus type 1i Noreg, og ca. 30’000
menneske med epilepsi. Desse pasientgruppene opplever me
jo ganske ofte & mgte pa iarbeidskvardagen.

Det kan vere verdt a ha med i tankane i mgte med pasientar.
Dersom ein hgyrer hestehovar utanfor vindauga, og ikkje
kikkar etter, vil ein ikkje oppdage alle sebraene som gar forbi.

' Revestive «Shire Pharmaceuticals Ireland Ltd.»
c

Fordgyelses- og stoffskiftepreparat.
PULVER OG VASKE TIL INJEKSJONSVASKE, opplgsning 1,25 mg:
Hvert sett inneh.: 1) Hetteglass: Teduglutid 1,25 mg, L-histidin, mannitol,
natriumfosfatmonohydrat,  dinatriumfosfatheptahydrat. 1)  Ferdigfylt
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Sjeldan sebra. Foto: By Stepshep - Own work, CC BY-SA 3.0, commons.

wikimedia.org/w/index.php?curid=6307995

spreyte med opplgsningsvaeske: Vann til injeksjor ker. Etter
rekonstituering: 1 ml inneholder 2,5 mg teduglutid.

PULVER OG VAESKE TIL INJEKSJONSVAESKE, opplgsning 5 mg:
Hvert sett inneh.: 1) Hetteglass: Teduglutid 5 mg, L-histidin, mannitol,
natriumfosfatmonohydrat, dinatriumfosfatheptahydrat, natriumhydroksid,
saltsyre. 1) Ferdigfylt sprgyte med opplgsningsvaeske: Vann til
injeksjonsvaesker. Etter rekonstituering: 1 ml inneholder 10 mg teduglutid.

Indikasjoner: Behandling av pasienter 21 &r med kort tarm-syndrom («short
bowel syndrome», SBS). Pasienten bgr veere stabil etter en periode med
intestinal adapsjon etter kirurgi.

Dosering: Det anbefales sterkt at preparatets navn og produksjonsnr.
noteres hver gang preparatet gis til en pasient; for 4 opprettholde en kobling
mellom pasienten og produksjonsnr. til preparatet. Behandling skal startes
opp under veiledning av helsepersonell med erfaring i behandling av SBS.
Behandling av barn skal startes opp under veiledning av helsepersonell med
erfaring i behandling av pediatrisk SBS. Behandling ber ikke startes for
det er rimelig & anta at pasienten er stabil etter en periode med intestinal
adapsjon. Optimalisering og stabilisering av i.v. veeske og erneering ber
vaere gjennomfert fer behandlingsstart. Klinisk vurdering bgr ta hensyn
til utgangspunktet og maélet med behandlingen for hver enkelt pasient.
Behandlingen skal avsluttes dersom en generellforbedring av pasientens
tilstand ikke er oppnadd. Effekt og sikkerhet hos alle pasienter skal overvékes
kontinuerlig, iht. retningslinjene for klinisk behandling. Ved hver visitt ber
legen veie pasienten, fastsette den daglige dosen som skal administreres
inntil neste visitt samt informere pasienten om dette. Voksne inkl. eldre
>65 &r: Hetteglass 5 mg: 0,05 mg/kg kroppsvekt 1 gang daglig. Se tabell
for injeksjonsvolum iht. kroppsvekt. Forsiktig nedtitrering av daglig dose
kan vurderes hos enkelte for & optimere toleransen av behandlingen pga.
uensartethet i SBS-populasjonen. Behandlingseffekten skal evalueres
etter 6 maneder. Begrensede data viser at det kan ta lengre tid fgr enkelte
responderer pé& behandling (dvs. de som fortsatt har ssmmenhengende kolon
eller distal/terminal ileum). Dersom generell forbedring ikke er oppnédd innen
12 méneder, bgr behovet for fortsatt behandling revurderes. Kontinuerlig
behandling anbefales for pasienter som er avvent parenteral ernzering.
Barn og ungdom 21-17 &r: 0,05 mg/kg kroppsvekt 1 gang daglig. Se
tabell for injeksjonsvolum iht. kroppsvekt. Ved kroppsvekt >20 kg skal
hetteglass 5 mg brukes. Det anbefales en behandlingsperiode pa 12 uker
med pafglgende evaluering av behandlingseffekten. Data ved bruk etter
12 uker ikke tilgjengelig. Se ogsd Forsiktighetsregler. Injeksjonsvolum
iht. kroppsvekt for voksne, inkl. eldre >65 &r, barn og ungdom 21-17 &r:

Kroppsvekt Hetteglass Kroppsvekt Hetteglass
(kg) 1,25 mg (kg) 5mg
Injeksjonsvolum Injeksjonsvolum
(ml) (ml)
5-6 01 10-1 0,05
7-8 0,14 12-13 0,06
9-10 0,18 14-17 0,08
11-12 0,22 18-21 01
13-14 0,26 22-25 0,12
15-16 0,3 26-29 0,14
17-18 0,34 30-33 0,16
19-20 0,38 34-37 0,18
>20 Bruk hetteglass | 38-41 0,2
Smg
46-49 0,24
50-53 0,26
54-57 0,28

58-61 0.3
62-65 0,32
66-69 0,34
ATC-nr.: A16A X08 70-73 0,36
74-77 0,38
78-81 04
82-85 0,42
86-89 0,44
90-93 0,46

Glemt dose: Glemt dose injiseres s& snart som mulig samme dag. Spesielle
pasientgrupper: Nedsatt leverfunksjon: Dosejustering ungdvendig ved
lett eller moderat nedsatt leverfunksjon. Ikke undersgkt ved alvorlig
nedsatt leverfunksjon. Nedsatt nyrefunksjon: Dosejustering ungdvendig
ved lett nedsatt nyrefunksjon. Ved Cl_, <50 ml/minutt eller nyresykdom i
sluttfasen, bgr daglig dose reduseres med 50%. Barn <1 &r: Sikkerhet og
effekt ikke fastslatt. Ingen tilgjengelige data. Tilberedning/Héndtering:
Kun til engangsbruk. Opplgsningen skal ikke brukes dersom den er uklar
eller inneholder partikler. Skal rekonstitueres fgr administrering, se
pakningsvedlegg. Skal ikke blandes med andre legemidler. Administrering:
Rekonstituert opplgsning gis som s.c. injeksjon i magen (vekslende mellom
magens 1 av 4 kvadranter), ev. i laret hvis injeksjon i magen ikke er mulig
pga. smerter, arrdannelse eller fortykket vev, se pakningsvedlegg. Skal ikke
administreres i.v. eller i.m.

Kontraindikasjoner: Overfglsomhet for innholdsstoffene eller spor av
tetrasyklinrester. Aktiv eller mistenkt malignitet. Malignitet i mage-
tarmkanalen, inkl. lever- og gallesystemet samt pankreas i Igpet av de siste
5 arene.

Forsiktighetsregler: Voksne: Kolorektale polypper: Koloskopi med fjerning av
polypper bgr gjennomferes ved behandlingsstart. En oppfglgingskoloskopi
(eller annen bildediagnostikk) anbefales i Igpet av de 2 fgrste
behandlingséarene, deretter minst hvert 5. ar. Basert pa pasientkarakteristika
(f.eks. alder, underliggende sykdom) skal det foretas en individuell vurdering
av hvorvidt gkt frekvens av undersgkelser er ngdvendig. Dersom en polypp
oppdages anbefales oppfglging iht. gjeldende retningslinjer, ved malignitet
mé behandling seponeres. Gastrointestinal neoplasi, inkl. lever- og gallegang:
Ved neoplasi skal det fjernes, ved malignitet ma behandling seponeres.
Galleblzere og gallegang, pankreassykdommer, tarmobstruksjon: Ved
symptomer relatert til gallebleere eller galleganger, ved bivirkninger som
omfatter pankreas og ved gjentagende tarmobstruksjon, skal behovet for
fortsatt behandling revurderes. Overvékning: SBS-pasienter skal vaere under
ngye oppfglging iht. retningslinjer for klinisk behandling. Dette inkluderer
overvakning av tynntarmsfunksjon, gallebleere, galleganger og pankreas
for tegn og symptomer. Ytterligere laboratorieundersgkelser foretas og
passende billedteknikker benyttes, dersom indisert. Vaeskeoverbelastning:
Er observert i kliniske studier. Bivirkninger relatert til vaeskeoverbelastning
oppsto hyppigst de ferste 4 behandlingsukene og avtok over tid. Ved
kardiovaskulaer sykdom bgr pasienten overvakes mht. veeskeoverbelastning,
seerlig ved behandlingsstart, pga. gkt veeskeabsorpsjon. Pasienten bgr
rades til & kontakte lege ved plutselig vektoppgang, hevelser i ankler og/
eller dyspné. Vaeskeoverbelastning kan forhindres ved vurdering av behov for
parenteral erneering til rett tid. Vurderingen ber gjgres hyppigere de fgrste
behandlingsménedene. Hjertesvikt med stuvning er observert i kliniske
studier. Ved signifikant forverring av kardiovaskuleer sykdom skal behovet
for fortsatt behandling revurderes. Parenteral ernaering: Parenteral ernaering
ber reduseres forsiktig og ikke seponeres brétt. Pasientens vaeskestatus
bgr evalueres etter reduksjon av parenteral ernaering, og nedvendig
justering foretas. Samtidig bruk av andre legemidler: Ved samtidig bruk av
orale legemidler som krever titrering eller har et smalt terapeutisk vindu,
bgr pasienten overvakes ngye pga. mulig gkt absorpsjon. Seponering: Ved
seponering bgr det utvises forsiktighet pga. risiko for dehydrering. Spesielle
kliniske tilstander: Bruk ved alvorlige, klinisk ustabile samtidige sykdommer
(f.eks. kardiovaskulaere, respiratoriske, renale, infeksigse, endokrine,
hepatiske, eller sykdommer i CNS) eller ved malignitet i lgpet av de siste
5 arene er ikke undersgkt. Forsiktighet skal utvises. Barn og ungdom og eldre:
Kolorektale polypper/neoplasi: Fgr behandlingsoppstart bgr det tas prever

for okkult blod i avfgringen (FOBT) hos alle barn og ungdom, deretter arlige
prever. Fgr behandlingoppstart bgr barn og ungdom 12 &r og eldre gjennomga
koloskopi/sigmoidoskopi, hvis ikke dette er foretatt innenfor det siste aret.
Barn <12 &r bgr ogsé gjennomgé prosedyren ved blod i avfgringen uten kjent
arsak. Koloskopi anbefales hos alle barn og ungdom etter 1 &rs behandling,
og deretter minst hvert 5. 4r ved kontinuerlig behandling. Generelt:
Hjelpestoffer: Inneholder <1 mmol natrium (23 mg) pr. dose, dvs. tilnaermet
natriumfritt. Forsiktighet er ngdvendig nar preparatet administreres ved
kjent overfglsomhet for tetrasyklin. Bilkjgring og bruk av maskiner: Tilfeller
av synkope er rapportert, og slike hendelser kan pavirke evnen til & kjgre bil
og bruke maskiner.

Interaksjoner: For utfyllende informasjon om relevante interaksjoner,
bruk interaksjonsanalyse. Ingen interaksjonsstudier er utfgrt. Basert pa
teduglutids farmakodynamiske effekt, er det mulighet for gkt absorpsjon av
legemidler som tas samtidig.

Graviditet, amming og fertilitet: Graviditet: Ingen data. Bgr unngés.
Dyrestudier indikerer ingen direkte eller indirekte skadelige effekter mhp.
reproduksjonstoksisitet. Som et forsiktighetstiltak bgr bruk unngas.
Amming: Utskillelse i morsmelk er ukjent. En risiko for nyfpdte/spedbarn
som ammes kan ikke utelukkes. Som et forsiktighetstiltak ber bruk unngés.
Fertilitet: Ingen humane data. Dyrestudier indikerer ingen nedsatt fertilitet.
Bivirkninger: Sveert vanlige (21/10): Gastrointestinale: Abdominal smerte
og distensjon, oppkast, kvalme, gastrointestinale stomikomplikasjoner.
Infeksigse: Luftveisinfeksjon. Nevrologiske: Hodepine. @vrige: Reaksjon p&
injeksjonsstedet. Vanlige (21/100 til <1/10): Gastrointestinale: Kolorektal
polypp, kolonstenose, flatulens, tarmobstruksjon, pankreasgangstenose,
pankreatitt, tynntarmsstenose. Hjerte/kar: Hjertesvikt med stuvning.
Infeksigse: Influensalignende sykdom. Lever/galle: Kolecystitt, akutt
kolecystitt. Luftveier: Dyspné, hoste. Psykiske: Angst, sgvnlgshet.
Stoffskifte/ernzering: Nedsatt appetitt, veeskeoverbelastning. @vrige:
Perifert gdem. Mindre vanlige (21/1000 til <1/100): Gastrointestinale:
Duodenalpolypp. Hjerte/kar: Synkope. Ukjent frekvens: Gastrointestinale:
Gastropolypp. Immunsystemet: Overfglsomhet. @vrige: Veeskeretensjon.
Overdosering/Forgiftning: Hgyeste dose studert under klinisk utvikling
var 86 mg/dag i 8 dager. Uventede systemiske bivirkninger ble ikke
sett. Ved overdose skal pasienten overvdkes ngye av helsepersonell.
Egenskaper: Virkningsmekanisme: Teduglutid er en analog til GLP-2,
som er et peptid som utskilles av tarmens L-celler, og som gker intestinal
og portal blodgjennomstrgmning, hemmer utskillelse av magesyre og
reduserer tarmens motilitet. Bevarer slimhinnens integritet ved & fremme
reparasjon og normal vekst av tarmen ved gkt hgyde av villus og dybde
av krypter i tarmepitelet. Absorpsjon: Rask. T__ ca. 3-5 timer etter
administrering ved alle dosenivéer. Absolutt biotilgjengelighet 88%.
Fordeling: Voksne: Tilsynelatende Vd 26 liter. Halveringstid: Terminal t,,, ca.
2 timer. Plasmaclearance ca. 127 ml/time/kg etter iv. administrering,
ekvivalent med GFR. Barn 1-17 &r: Lavere AUC og kortere t, , enn hos voksne.
Clearance reduseres ved gkende alder fra 1 &r til voksen. Metabolisme: Ikke
fullstendig kjent, sannsynlig fglges hovedmekanismen for peptidmetabolisme.
Utskillelse: Renalt.

Oppbevaring og holdbarhet: Hetteglass 1,25 mg: Oppbevares i kjgleskap
(2-8°C). Skal ikke fryses. Hetteglass 5 mg: Oppbevares ved hgyst 25°C.
Skal ikke fryses. Etter rekonstituering: Kjemisk og fysisk stabilitet er vist
i 3 timer (hetteglass 5 mg) og 24 timer (hetteglass 1,25 mg) ved 25°C. Av
mikrobiologiske hensyn begr opplgsningen brukes umiddelbart, med mindre
metoden for rekonstituering utelukker risiko for mikrobiell kontaminering.
Dersom den ikke brukes umiddelbart er bruker ansvarlig for oppbevaringstid
og -betingelser fgr bruk, vanligvis ikke >24 timer ved 2-8°C, hvis ikke
rekonstituering er utfert under kontrollerte og validerte aseptiske forhold.
Sist endret: 07.02.2018

Basert pd SPC godkjent av SLV: 01/2018 (1,25 mg), 12/2017 (5 mg)
Pakninger og priser: 7,25 mg: 1 sett (28 hettegl. m/pulver + 28 ferdigfylte
sprgyter m/opplgsningsveeske) kr 104767,90. Varenummer 158153. § mg:
1 sett (28 hettegl. m/pulver + 28 ferdigfylte sproyter m/opplgsningsvaeske)
kr 214438,60. Varenummer 463088.

Innehaver av markedsfgringstillatelsen:
Shire Pharmaceuticals Ireland Limited

Tenk a vaere sa bundet.

Er det mulig & redusere byrden for pasienter med kort tarm-syndrom som far
parenteral ernaering?

Ja, Revestive (teduglutid) gor det mulig for opptil drgyt 6 av 10 pasienter.™



Unge funksjonshemmede har i prosjektet Sex som funker avdekket at fagpersoner som
jobber med ungdom som har nedsatt funksjonsevne og kronisk sykdom mangler
kompetanse om hvordan de skal ta opp seksualitet, og om hvordan de kan henvise videre
til aktuelle fagpersoner. De har laget et e-laringskurs om seksuell helse hos unge med
funksjonshemming, som kan vaere nyttig for barneleger.

Av Karianne Tgsse, Ahus. lllustrasjon: Julia Tesse Pihlstrgm

Kan barneleger nok om seksualitet, og snakker vi med
ungdomspasientene om dette? Leder for prosjektet,
Anette Remme, svarer pa noen spgrsmal om temaet.

Snakker barneleger nok med ungdom om seksuell helse?

Det hadde veert spennende a gjore en storre studie for & svare
pa dette spgrsmalet. Vi vet at mange foler seg godt ivaretatt
pa barneavdelingen, og at overgangen til voksenavdelingen
foles bra. Det er viktig med barneleger som ser hele pasienten
og forklarer ting pa en forstdelig mate. Likevel tror jeg at
barneleger kan bli mye flinkere til 4 snakke konkret om
seksualitet. Ungdommene vi intervjuet i prosjektet Sex som
funker forteller at de sjelden far anledning til & snakke om
seksuell helse. Enkelte har opplevd a ikke bli tatt serigst og

a ikke fa svar nar de tar mot til seg og stiller spgrsmal. Flere
ungdommer opplever at det blir mye fokus pa diagnose og
behandling, mens de selv er sveert opptatt av fglelser, kropp,
kjonn og relasjoner. Ett av sitatene fra rapporten var: «Jeg har
opplevd at man blir behandlet som en kropp, og ikke som et
menneske».

Hvorfor tror du det er sinn?

Legene og medisinstudentene vi har snakket med forteller

at de har leert lite om seksuell helse. I helsevesenet er det
generelt behov for mer kompetanse og trening i hvordan
man kommuniserer om seksuell helse pa en god mate. Det er
ogsa viktig at seksuell helse far hgyere prioritet politisk og i
helseforetakene, slik at det settes av ressurser til kompetanse-
heving og til & utarbeide gode rutiner.

Har du noen rdd til barneleger om hvordan de ta opp temaet pd
konsultasjonene?

Det forste radet er a bli kjent med ditt eget forhold til

seksuell helse. Hva kan du om temaet? Hvilke verdier og
erfaringer har du selv? Det er viktig & ha et avklart forhold til
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seksualitet, og a gve pa hvordan man snakker om seksualitet
ien profesjonell rolle. Det er lurt d vite hva man er trygg pa

a snakke om, og nar man skal henvise videre til andre. S&
lenge man er zerlig om hva man kan og ikke kan, sa aksepterer
ungdom at de ikke far svar pa alt de lurer pa. Ved a vise at du
tar seksuell helse pa alvor og gi tillatelse til & snakke om det,
kan du bidra til & at det blir lettere for ungdommene & snakke
om seksualitet med venner, stille spgrsmal pa en av de mange
chattetjenestene som finnes, eller oppsgke en helsesykepleier.

Det andre radet vil veere d lytte. Ofte har ungdom mange gode
refleksjoner om sin egen seksualitet, men behov for noen a
lufte dem med. Ofte har de ogsa svarene selv pa hva de trenger
av tilpassing og hjelpemidler. Ved a vaere nysgjerrig og dpen
kan vi leere mye av slike samtaler. Det er viktig a huske pa at
det er et stort mangfold innen hvordan vi opplever seksualitet
og kjenn. Det handler om a finne ut hva som passer for den
enkelte. Vare undersgkelser har vist at mange opplever
fordommer som en stgrre utfordring enn det & ha en kropp og
en seksualitet som bryter med normene. Derfor er det viktig
at helsepersonell ikke er fordomsfulle. Prgv & ikke anta hvem
som er heterofil, hvem som er seksuelt aktiv eller hvem som
gnsker seg barn osv. Still heller dpne spgrsmal.

Hvor tidlig ber vi begynne d snakke om seksualitet?

Man ber snakke med barn om seksualitet fra de er sma. WHO
definerer seksualitet som en grunnleggende del av det a veere
menneske, og det henger tett sammen med var psykiske og
fysiske helse. Seksualiteten var pavirker hvordan vi har det
med oss selv og hvordan vi knytter oss til andre mennesker.
Det handler om folelser og identitet. Legger man et godt
grunnlag ved a snakke dpent om hvordan det oppleves a leve
med en kropp som er kronisk syk fra barnealder, blir det ogsa
lettere & snakke om tema som pubertet, fertilitet, selvbilde,
kroppspress og seksuelle problemer nar de blir eldre. Det er
svaert individuelt hvor tidlig man blir opptatt av seksuell
helse, men mange barn med kroniske sykdommer begynner
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a tenke pd at de kanskje aldri vil fa en kjaereste eller familie
lenge for helsepersonell snakker med dem om seksualitet.

Hvem syns du har ansvaret for G snakke om seksuell helse med
ungdom med kronisk sykdom? Hvorfor?

Alle som jobber med ungdom bgr vaere gode forbilder
gjennom a vise trygghet pa seg selv, og a formidle at alle er bra
nok som de er. Et av de vanligste spgrsmalene ungdom har
om seksualitet og kropp er «er jeg normal?». Alle voksne kan
ta ansvar for a forklare normalitetsbegrepet til ungdom, og
fortelle om det store mangfoldet som finnes.

Helsepersonell som jobber med ungdom som har kroniske
sykdommer har et ekstra ansvar for a folge opp hvordan
somatisk sykdom kan péavirke den seksuelle og psykiske
helsa. Barneleger har ansvar for a gi god informasjon om
hvordan medisiner eller annen behandling kan pavirke seksu-
ell lyst, ereksjon, overskudd, ferlighet, bevegelighet og andre
ting som er viktig for en god seksuell helse. Det er dessverre
mange som tror de er alene om et problem som egentlig kan
knyttes til diagnosen eller behandlingen de har, fordi de ikke
er godt nok informert om vanlige plager. I tillegg kan en

lege henvise videre til andre i helsevesenet. En fysioterapeut
kan jobbe med bevegeligheten i kroppen for a klare f.eks. a
skifte posisjon i senga. En ergoterapeut kan hjelpe til med a
finne seksualtekniske hjelpemidler eller andre hjelpemidler
som gir en bedre seksuell helse. Noen kan ogsa ha behov

for samtaler med en sexolog eller psykolog, mens andre kan
finne god stotte i helsesykepleier.

Kurset finner du her: https://ungefunksjonshemmede.no/
ressurser/kurs/sexsomfunker/
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Anette er prosjektleder for seksuell og psykisk helse

i Unge funksjonshemmede. Siden 2016 har hun har
jobbet med prosjektet Sex som funker, en kartlegging av
kronisk syke og funksjonshemmede unges erfaringer
med seksuell helse, og med informasjonstilbud i
helsevesenet. Prosjektet har resultert i en rapport og et
e-leeringsverktgy med rdd til helsepersonell om hvordan
de kan snakke om seksuell helse med pasienter. I 2019
jobber hun med formidling av funn fra Sex som funker, i
tillegg til et nytt kartleggingsprosjekt ved navn Hva skal
jeg si?. Sistnevnte ser naermere pa hvilke hjelpemidler
unge med nedsatt funksjonsevne og kronisk sykdom
trenger for 3 ha en bedre seksuell helse, og hvordan de
kan finne fram til disse.

NR.37(3)2019 W 171



Injeksjonsbehandling diabetes
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Mange av oss har sittet pa poliklinikken og fglt seg bekymret og motlgs nar en av
ungdomspasientene vare ikke fglger behandlingen eller velger en mate a leve pa som vi
vet gar utover helsa. Hvorfor fglger ikke denne ungdommen behandlingen? Skjer det noe
i pasientens liv som har betydning for om han eller hun klarer & ta medisiner, komme til
time eller ta gode helsevalg? Er det noe jeg som barnelege kan gjgre?

Av Karianne Tgsse, Ahus. Foto: Akershus universitetssykehus

NovoFine® Plus

4 mm nal
Py =4,
Den strukturerte samtalen Dialog og selvbestemmelse 1 ® Q1=
Pa Ahus har vi de siste 1.5 arene hatt tilbud om en strukturert Vi snakker med ungdommene om taushetsplikt og rettig- Ny N OVOFI ne PI us na I "
helsesamtale til ungdommer over 12 ar, nettopp som et verktgy ~ heter. Temaene som gjennomgas, er familie, sosialt nettverk, - Len gde —4 mm
vi kan bruke for a systematisk kartlegge flere aspekter ved livet ~ skole, fritid, kostvaner, sgvn, eliminasjon, rusmidler, seksu- kkel
til ungdom med kronisk sykdom. Vi gnsker a avdekke forhold alitet, psykisk helse og trygghet. Vi opplever at strukturerte Ty else — 32G
som kan ha betydning for deres fysiske og psykiske helse, samtaler sikrer at vi dekker alle disse viktige temaene. . Tyn nere nd |eveg g- stgrre indre diameter
og som kan veere med pa a pavirke deres mulighet til 3 folge Sd langt har vi bare fatt positive tilbakemeldinger fra de som N ) ) o ) ]
behandlingen. Dette verktoyet har vi kalt Ungdomssamtalen. har takket ja til samtalen. De far selv velge om de vil svare pa ) Nalen passer t|| ferd'gfylte penner og ﬂergaﬂgspeﬂ ner t|| dlabeteSbehaﬂd“ﬂg fra Novo NOI’dISk,
alle spersmalene, og kan ogsé vaere med pa & pavirke hva som og i tillegg passer den til blant annet falgende penner fra andre leverandarer: KwikPen®,
I ungdomsmedisinske fagmiljger internasjonalt har struktu- skal std i journalen. Vi opplever at ungdommene fgler at de ‘
& gmiy 4 : SR pplever at ung SoloStar®, HumaPen® og ClikStar®.*
rerte ungdomssamtaler veert anvendt en god stund. Det finnes  blir sett, og at vi dpner opp for dialog med helsepersonell om
ulike varianter av disse samtalene. HEADSSS, et psykososialt mange ulike temaer. *Qversikt over alle kompatible penner finnes pa esken/pakningen
intervjuskjema, blir hyppig brukt. Spegrsmalene omfatter
utvalgte temaer (Home, Education, Acitivities, Drugs, Sex, Bygger grunnmur for videre helsehjelp Hvorfor'7
Suicide, Saftey), og kan brukes ved alle konsultasjoner eller I en betydelig andel av samtalene fanger vi opp utfordringer .
samtaler med ungdom. hos den enkelte som kan mgtes med malrettede tiltak. Vi tror
ogsd at det & introdusere sentrale temaer gjor det enklere & Ultra-kort og ultra-tynn nal N3(2)\(/302|rr]1’?§ Pn'gls Snrglm Okt
Pa sengepost og poliklinikk ta opp potensielt sensitive spgrsmal senere, for eksempel . . . P gjennomstrgmning

. . . . o . . Naler med 32G er assosiert med mindre ubehag M
Pa Ahus har pasienter sa langt primaert fatt tilbud om a seksualitet. . . . )

. . . . sammenlignet med naler med stgrre diameter. o — Na&ler med starre
gjiennomfore Ungdomssamtalen nar de er innlagt pd post. X . . Epidermis . : ,
Malgruppen har forst og fremst vaert ungdommer med Erfaringene med Ungdomssamtalen sé langt har veert veldig 4 mm naler redusere_r risikoen for 'ntra”]USkUbere og dermis i ”'Tdre diameter grr okt
kroniske sykdommer, men samtalen kan veere nyttig ogsd for ~ positive. En liten spgrreundersgkelse blant sykepleierne injeksjoner sammenlignet med lengre naler.? Subkutant gjen nomStlr@mmmg 0g
andre unge pasienter. Sykepleierne har fatt spesiell opplering  ietterkant av samtalene viser at de fleste deltakerne er 4 mm lengde er egnet for subkutan injeksjon fetag 1 dermed m'nd.re. behovaor
ia gjennomfore denne samtalen. De siste manedene har ogsd  over 16 ar gamle, og at de hyppigste diagnosegruppene er uavhengig av BMI.# Muskelvev trykkraft ved injeksjon
sykepleierne pa poliklinikken og barnehabiliteringen blitt inflammatorisk tarmsykdom, diabetes og intoksikasjon.
inspirerte til & bruke samtalene poliklinisk, og som en del av Sykepleierne opplever at samtalene er nyttige for begge Dette er et CE-merket medisinsk utstyr.
overgangsforlgpene vi har innfgrt pa Ahus. parter, og at ungdommene er veldig forngyde.

Referanser: 1. https:/Awww.novonordisk.com/patients/diabetes-care/pens--needles-and-injection-support/NovoFinePlus.html (lest 07.10.2019) 2. Arendt-Nielsen L, Egekvist H, Bjerring P. Pain following controlled
cutaneous insertion of needles with different diameters. Somatosens Mot Res. 2006;23(1-2):37-43. 3. Birkbaek NH, Solvig J, Hansen B et al. A 4-mm needle reduces the risk of intramuscular injections without increasing
Formalet med samtalen er & kartlegge ulike omrader av ung- Vi kommer til & arbeide videre med & utvikle Ungdoms- backflow to skin surface in lean diabetic children and adults. Diabetes Care. 2008;31(9):e65. 4. Frid A, Hirsch L, Gaspar R, et al. New injection recommendations for patients with diabetes. Diabetes Metab. 2010;36(Suppl
. . . o . . 2):S3-518. 5. Siegmund T, Blankenfeld H, Schumm-Draeger PM. Comparison of usability and patient preference for insulin pen needles produced with different production techniques: “thin-wall” needles compared to
dommenes liv slik at vi kan fange opp om de har behov for stotte ~ samtalen pa Ahus og innfgre den som et tilbud for alle “regular-wall” needles: an open-label study. Diabetes Technol Ther. 2009;11(8):523-528.
og mer informasjon for a ta gode helsevalg, behov for tettere ungdommer som kommer til avdelingen var. Dersom andre
oppfelging av sykepleiere eller leger, kontakt med helsesgster sykehus vil benytte Ungdomssamtalen, er det bare a ta
eller videre hjelp hos for eksempel BUP eller barnevern. kontakt.
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ReﬂekSEONEr

Rett til helseundersgkelse for barn i barnevernet

Det er godt dokumentert at barn som opplever darlige oppvekstsvilkar ofte
har utfordringer knyttet til bade somatisk og psykisk helse. | hgringssvar til
ny barnevernlov har Barneombudet foreslatt & innfgre pliktig helse-
undersgkelse av barn ved plassering utenfor hjemmet.

Av Barneombud Inga Bejer Engh

Tidligere i ar kom regjeringen med forslag til ny barnevern-
lov. Den inneholder mange gode punkter, men har ogsd noen
mangler for a ruste barnevernet til & ivareta de barna som har
behov for hjelp.

Et av forholdene jeg har veert opptatt av, er at at deti dag
ikke er rutine at barns helse undersgkes i forbindelse med
en plassering utenfor hjemmet. Dette forer til at barnevernet
ofte mangler helt vesentlig informasjon om barnet.

En av de viktigste oppgavene til barnevernet er & gi god
og riktig omsorg til barn som av ulike grunner ikke lenger
kan bo hjemme. For 3 kunne gi trygg og tilpasset omsorg,
er barnevernet avhengig av kunnskap om barnets helse,
itillegg til andre behov.

Disse barna er en sammensatt gruppe. En del har storre
utfordringer pa mange omrdder i livet enn andre barn.

Flere sliter med a mestre skole og utdanning, og det er stor
forekomst av bade somatiske og psykiske helsevansker.

To store forskningsprosjekt (Jozefiak m.fl. 2015, og Lehmann
m.fl. 2013) har avdekket at barn i fosterhjem og pa institusjon
har hgy forekomst av psykiske lidelser som de ikke far hjelp
til 3 handtere. De har ogsa ofte fatt darligere oppfelging enn
andre nar det gjelder mat, hygiene, tannhelse, somatiske
helseundersgkelser og oppfolging etter eventuelle skader.

IBarneombudet jobber vi nd med et prosjekt som undersgker
situasjonen for barn som bor pa barnevernsinstitusjon.

Funn fra samtaler med fagpersoner, samtaler med ungdom
og innsyn i enkeltsaker bekrefter utfordringen: Barnas
somatiske helse, psykiske helse og kognitive utvikling har
ikke blitt tilstrekkelig undersgkt.

Mer kunnskap kan hindre flyttinger

Vi vet ogsa at mange barn opplever gjentatte utilsiktede
flyttinger mens de er under offentlig omsorg, bade i foster-
hjem og pa institusjon. Jeg har truffet barn i barnevernet
som har flyttet opp til tte ganger mellom institusjoner og
fosterhjem. Mange av barna er relasjonsskadet som faglge av
darlig omsorg i hjemmet. Stadige flyttinger forverrer skadene
og flyttingen gjer at de ikke far den stabile og trygge tilvee-
relsen som de trenger. En bedre undersgkelse av helsen for
plassering vil gi omsorgspersoner mer kunnskap om barnets
serlige behov, som igjen vil kunne fore til feerre flyttinger.

Behov for lovregulering

Pa bakgrunn av dette har jeg foreslatt at det i ny lov inntas en
plikt for barneverntjenesten at barnet far en undersgkelse av
somatisk og psykisk helse ved plassering utenfor hjemmet.
Tilsvarende ma barnet ha en rett til en slik undersgkelse
overfor helsetjenesten. En liknende lovbestemmelse har blitt
innfort i Sverige i 2017. Den svenske barneverntjenesten er
palagt & melde behov for helseundersgkelse ved plassering
utenfor hjemmet til helsemyndighetene. Helsetjenesten har
ved lov fatt en tilsvarende plikt til & tilby en slik undersgkelse
uavhengig av hva som fglger av annen helselovgivning.

Her bgr vi leere av svenskene.

Viktig med trygghet og ro

Om helseundersgkelsen av barn i barnevernet skal fungere

er det viktig at den utferes pa en god, trygg og rolig mate.
Dette er ofte barn som har fatt en vanskelig start pa livet.
Undersgkelsen bor skje i tett dialog med barnet eller
ungdommen, og det er viktig a forklare barnet grundig hva
som skal skje. Barnets gnsker for hvordan undersgkelsen skal
gjennomfores, bgr imgtekommes sa langt dette er mulig og
forsvarlig. Barnet bgr ogsa fa lov til 3 ha med seg en voksen-
person eller sgsken som de stoler pa og har tillit til.

Kommentar fra barnelegeforeningens leder, Elisabeth Selvaag

Barnelegeforeningen ble invitert til et mgte med Barne-
ombudet for a diskutere forslaget over, blant annet hvordan
en slik ordning skulle kunne fungere i praksis. Vi var
representert ved Mia Myhre som er leder i interessegruppen
for sosialpediatri, og undertegnede.

Barnelegeforeningen ser behovet, og statter forslaget om a
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fa pa plass et system som sikrer mer kunnskap om helse og
utvikling hos barn som tas ut av hjemmet. Vi er imidlertid
ogsa opptatt av at slike helseundersgkelser ikke ma pafgre
barn som allerede er i en sdrbar situasjon ungdig stress. Det er
forelgpig ingen konkrete planer for hvordan tjenesten skal
organiseres. Barneombudet skal ha mgter med flere aktgrer.
Barnelegeforeningen blir med i det videre arbeidet.

GUTRICIA

LIFE-TRANSFORMING NUTRITION

NEOCATE
JUNIOR

- FORDI ERNARINGSBEHOVET
VOKSER MED BARNET

Nye Neocate Junior - alderstilpasset, aminosyre-
basert ernaering for barn over 1a&r med kumelk-
allergi eller multimatvareallergi.

@ Erneeringsprofil tilpasset barnet i vekst

@ Tre gode smaker for bedre compliance'
og variasjonsmulighet

@ Fleksibel - kan brukes bédde som
tilskudd og eneste erneering

Neocate Junior erstatter Neocate Active og Neocate Advance
i lopet av siste kvartal i 2019. Finnes i smakene naytral, vanilje
og jordbaer. Mer informasjon om Neocate og vare gvrige
produkter finner du pa kumelkallergi.no og nutricia.no.

Nutricias produkter er registrerte neeringsmidler til spesielle medisinske formal og skal brukes i
samrad med helsepersonell.

Referanse: 1. Miraglia M et al. Ital J Pediatr; 2015; 41(4)

Nutricia Norge AS | TIf. +47 23 00 21 00 | e-post nutricia@nutricia.no | www.nutricia.no
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leve med en gje\dew

Mitt navn er Nikita, og jeg fylte nylig 18 ar. Jeg ser pa meg selv
som en engasjert, viljesterk og sta person. Jeg vet rett og slett
ikke hvordan man skal gi slipp, eller ndar man skal innse at nok
er nok. Dette er grunnen til at jeg i det hele tatt lever i dag.

Av Nikita Amber Abbas, Nestleder i Ungdomsradet for Oslo universitetessykehus. Foto: Privat

Jeg har osteogenesis imperfecta, i tillegg til en ukjent
muskelsykdom. Fordi genfeilen jeg har er sa sjelden, var jeg
feildiagnostisert i 16 ar. Diagnosen min fikk jeg etter at det
i2015 ble publisert en artikkel hvor det sto at en mutasjon

i SPARC-genet kan fore til beinskjgrhet. Det er bare jeg,
lillesgsteren min og to andre pa verdensbasis registrert med
denne genfeilen. Jeg er den eldste av oss, det vil si at jeg ikke
kan se til og sammenlikne meg med noen eldre, og heller ikke
sporre om ting jeg lurer pa. Har det & ha en sjelden sykdom
endret meg som person? Absolutt, men det definerer ikke
hvem jeger.

Opp gjennom har jeg alltid blitt fortalt at jeg ikke skulle hape
sa mye. Ikke hape pa a overleve til jeg blir 15 dr, ikke hape pa
et relativt normalt liv, ikke hape pa & ga normalt. Fordilegene
ikke ville gi meg falske forhapninger var det var sa veldig mye
jeg ikke skulle hape pa. Men fordi jeg som sagt er ganske sta,
sa lever jeg den dagidag, ogjeg kan ga. Jeg har fortsatt en
dellegetimer og mye ved meg som ikke kan forklares, men

er ikke i naerheten av det livet legene forespeilet meg.

Det er nemlig det som er ulempen med sjeldenhet: Mangel
pa kunnskap og forskning, og sa lite informasjon. Sa mye
man ikke ser med mindre man vet hva man er pd utkikk
etter. For a veere arlig pavirket det meg at ingen noen gang
kunne fortelle meg hva som var galt. Jeg var et eneste stort
mysterium; et mysterium mange ville lgse, men ingen visste
hvordan. Jeg folte meg alene, alene et sted hvor ingen kunne
finne meg og ta meg ut fra.

Helsepersonell prgvde a informere sd godt de kunne, og det
er jeg takknemlig for. Takknemlig for alle de gangene de bare

lyttet, alle de gangene jeg ikke klarte & sporre, og de allikevel
forsto hva det var. Mange forteller historier om at helse-
vesenet svikter, men i mitt tilfelle vil jeg ikke si jeg ble sviktet.
For tross alt: selv om det var ting helsevesenet ikke visste,
selv om det ble mye utredning, operasjoner jeg gjennomgikk
og endte opp med beinbrudd, og selv om jeg var deden naer
imange tilfeller, vet jeg at de virkelig pregvde. Og det er det
som teller. Det d ha en sjelden sykdom er spesielt. Nar den er
sapass sjelden som min fgler du deg ganske alene i verden.
Alene i en kamp mot noe du ikke vet hva er. Det krever mot,
og at du er viljesterk og sta. Er du ikke det blir kampen enda
vanskeligere.

Mine rad til barneleger er:

- Jeg forventer at dere er zerlige. Er det noe dere ikke vet,
sd bare si det rett ut. Si rett ut at dere ikke helt vet, fordi
denne tilstanden er sjelden. Nar dere ikke aerlige vil
det dannes forventninger, og det gjgr sa vondt nar slike
forventninger faller i grus.

- Samtidig: ikke ta bort hdpet. Selv om hapet er
begrenset, bgr det fa en plass allikevel.

- Noen ganger kan alle trenge en pause fra behandlingen,
uansett hvor syk man er. Glem ikke at uansett hvor syk
man er, er man fortsatt et menneske.

- Premier er liveeeet! Ha alltid premier tilgjengelig.

Ikke vent til barnet, ungdommen eller den unge voksne
spor - sper heller du.

- Husk at vi er som alle andre ungdommer. De samme
reglene for hvordan man snakker til ungdom gjelder.

«Nr fykdormen er (dpa(s f1elden o min ffler du deg gantle alewe T verden. Alene T ew kamp du T vet
hvaer. pet krever mot, of at du er viljesterk of (fa. er du ke det blir kampen enda vangeligere.»
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Spesialnaeringen som skiller seg ut

Nutramigen

- med kvalitet i en

klasse for seg

Forstevalg ved kostbehandling av
kumelkproteinallergi hos barn'

Nutramigen er i fglge en
oversiktsstudie?:

e Best blant eHF produktene

med 99% effekt?

Lavest allergenisitet?
Peptidprofilen skiller seqg fra
andre eHF?

Kalsiumniva tilpasset ulik alder

Et trygt evidensbasert valg med

lang klinisk erfaring®

Referanser:

1, Nielsen market data 2015.

2, Dupont C et al. Br J Nutr. 2012; 107:325-338.

3, Lambers Tl et al. Food Sci Nutr. 2015; 3(1): 81-90.
4, Nutramigen monograph.

Materialet er beregent pa helsepersonell

#eHF = hoygradig hydrolysert spesialnaring

Besgk www.meadjohnson.no for mer informasjon

Viktig: Morsmelk er spedbarnets beste fade. Nutramigen er et naeringsmiddel til spesielle
medisinske formal og skal bare brukes under medisinsk tilsyn.

*Varemerke tilhgrer Mead Johnson & Company, LLC.
© 2016 Mead Johnson & Company, LLC. Alle rettigheter forbeholdes.
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Botswana Paediatric Association (BPA) ble startet i 2013, og hadde sin 7. konferanse i august.

Et stort mgte tatt i betraktning den unge alderen — 140 deltakere — inkludert spesialister,
utdanningskandidater, sykepleiere, helsesykepleiere og jordmgdre. Norsk barnelegeforening
har et uformelt samarbeid med BPA, og var invitert til & bidra pa konferansen.

Av Ketil Stgrdal.

Botswana er hardt rammet av HIV-epidemien. Da forebygging
av smitte til nyfadte startet like etter tusenarsskiftet, hadde en
av tre gravide HIV-infeksjon. Uten tiltak ble neermere 5000

av de 40000 fgdte hvert ar smittet, men situasjonen er totalt
endret med effektive tiltak: Et attitalls spedbarn fikk pavist
smitte i 2018. Obligatorisk testing av alle gravide og gratis
tilgang pd moderne medisiner fungerer. Da er det tid for a ta
fatt pa andre utfordringer: Nyfedtmedisin var temaet for arets
konferanse.

Universitetet i Botswana startet medisinerutdanning i 2009,
50 studenter blir tatt opp hvert ar. Fgr dette fikk mange
utdanningen sin utenlands, blant annet i Norge, og noen
var klare for spesialistutdanning etter sgr-afrikansk modell
i2010. Pediatridelen har veert en suksesshistorie, alle har
kommet igjennom to teffe eksamener pluss masteroppgave.
Tolv er ferdige spesialister sa langt, og konkurransen om
opptak er stor.

Botswana er et mellominntektsland, men har fortsatt hayere
barnedgdelighet enn land med samme inntektsgrunnlag

(se faktaboks). UNICEFs representant papekte de store
forskjellene i helsestell og inntekter mellom by og land som
en viktig grunn. Selv om mor-/ barnehelse er gratis, lever

en av fem i fattigdom (< 2 USD/dag). De siste 15-20 ar har

178 = wr.37(3) 2019

barnedgdeligheten falt betydelig (se faktaboks), men nyfedt-
helse henger etter. Dobbelt sa mange som i Norge (12%), blir
fedt premature.

Undertegnede ledet nyfgdtavdelingen ved landets storste
sykehus fra 2007 til 2009. Avdelingen har drgyt tusen
innleggelser av syke og sma nyfedte i aret. Et nytt sykehus
star klart til & overta, men fortsatt arbeides det under trange
forhold pa Princess Marina Hospital, et slitent sykehus fra
60-tallet. I et arbeid lagt fram pa metet ble det vist at 70% av
premature med fgdselsvekt fra 1000-1100 g overlever, 96% av
alle med fodselsvekt 1400-1500 g.

Arets deltakelse var en gjenvisitt etter besgk fra Botswana
pa Pediaterdagene i 2017. Samarbeidet med BPA har veert
medvirkende til at tre norske barneleger har vaert med i
legeutdanningen.

Befolkning: 2,0 millioner (2018)

Dgdelighet for 5 ar: 38/1000 (2017) fra 84 (2000)
Nyfgdtdedelighet: 25/1000 (2017) fra 27 (2000)
Prevalens av HIV blant gravide: 26% (2018) og 33 (2007)

& Chiesi

In neonatology for life

Chiesi Pharma AB « www.chiesi.no « InfoNordic@chiesi.com « +46 8 753 35 20
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S\elden pd vakt

Mange kan oppleve det som stressande nar det kjem barn med sjeldne diagnosar pa vakt.
Det er gjerne fordi ein ikkje kan sarleg om den aktuelle tilstanden, og fordi dei ofte har eit
komplisert sjukdomsbilde. | tillegg kan det vere vanskeleg & oppretthalde legerolla nar
foreldra veit meir om tilstanden enn ein sj@lv. Paidos har spurt fire barnelegar og eit
firklpver av medisinstudentar: korleis trur du at familien til eit barn med ein sjeldan
diagnose gnsker a bli mgtt av vakthavande barnelege?

Mini-intervjuer utfgrt av Eva Brekke, LIS i pediatri, NLSH Bodg, Signe Hatteland, LIS i pediatri, Stavanger universitetssjukehus, Cecilia Tennessen
Tokheim, LIS i pediatri, Oslo, Anders Bjgrkhaug, Barnelege i Fgrde.

Nora Skjelvan Cunliffe, LIS i pediatri, NLSH Bodo

-Jeg tror det er viktig a ha lest seg litt opp pa forhand slik at man har en viss kjennskap til diagnosen.
Samtidig er det viktig a veere ydmyk med tanke pa at man ikke kan alt om diagnosen. Man ma vaere
apen for innspill fra foreldrene og legge vekt pa foreldrenes vurdering av deres eget barn.

(Foto: Eva Brekke)

Joachim Revheim, LIS i pediatri, Stavanger universitetssjukehus

- Jeg tenker at de vil ha trygghet. De tenker kanskje, eller har erfart, at ikke alle kan like mye om
sykdommen. Det er derfor viktig at barnelegen viser ydmykhet og fremstar trygg. Det kan barnelegen
gjore ved a veere apen om hva han/ hun kan og ikke kan, og trygge foreldrene med at man skal sgke
negdvendig informasjon og spgrre de som kan mer om tilstanden for a sikre riktig og god behandling.
(Foto: Signe Hatteland)

Tonje Elisabeth Komnas, Legespesialist i pediatri, Nyfedtintensiv Ulleval

- Uansett habitualtilstanden til barn sa haper jeg inderlig at enhver pediater megter alle barn og foreldre
palik linje og kommuniserer med barnet under undersgkelse, tross eventuell funksjonshemming,
manglende alderssvarende ferdigheter og manglende sanser hos barnet. I tillegg bar man veere ydmyk
mot barnets foreldre, de kjenner tross alt sitt barn best. (Foto: Cecilia Tennessen Tokheim (med lgyve
fra foreldra til & bruke bildet))

Fire medisinstudentar ved UiB, i praskis ved barneavdelinga i Fgrde: Sunniva, Aida, Hildegunn og Cecilie
- Sjeldne tilstander krevjer sikkert desto meire svar! Mange foreldre forventar nok at legen dei mgter kan
gje klare svar, sjglv om dei veit at tilstanden er sjeldan. Likevel har vi ei oppleving at dei fleste foreldre
ogsa har forstding for at barnelegane ikkje kan alt, men har evne og vilje til & setje seg inn i det.

Trur de at det alltid finnes eit svar?: - Nei!

Korleis skal legen opptre dd?: - Audmjuk kanskje? Audmjuk i mgtet med foreldra. Legen kan nok ikkje
alltid lgyse alle problem, men mete familien pa best mogleg mate. Spele pa lag med dei og bruke den
kompetansen foreldra sit pa. (Frd venstre: Sunniva, Aida, Hildegunn og Cecilie. Foto: Anders Bjorkhaug)

Anne Kathrine Olsen, LIS i pediatri, Kristiansand

- Jeg tror at de gnsker a bli mgtt av en vakthavende barnelege som har tatt seg tid til a sette seg inn ilitt
av barnets journal, som er ydmyk ovenfor familiens kunnskap, som lytter til familiens innspill, ser alle i
familien og samtidig er faglig grundig og stedig. (Foto: privat)
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(S Kineret
(anakinra)

Kineret® (anakinra) er na godkjent for

behandling av pasienter med
Stills sykdom

» Rask bedring av s
funksjoner som feber, utslett og gk
akuttfase-reaktanter’

* Glukokortikoiddoser kan i mange tilfeller
reduseres etter initiering av Kineret'

Kineret Swedish Orphan Biovitrum

Immunsuppressivt middel, interleukinhemmer. ATC-nr.: LO4A C03

INJEKSJONSVASKE, opplasning 100 mg/0,67 ml: 1 ferdigfylt spreyte inneh.:Anakinra 100 mg, vannfri
sitronsyre, natriumklorid, dinatriumedetatdihydrat, polysorbat 80, natriumhydroksid, vann til injeksjonsvaesker.
Indikasjoner: Voksne: | kombinasjon med metotreksat for behandling av symptomer hos voksne med
revmatoid artritt (RA) som ikke oppnar tilstrekkelig effekt med metotreksat alene. Voksne, ungdom, bam og
spedbarn (28 maneder med kroppsvekt 210 kg): Behandling av cryopyrinassosierte periodiske syndromer
(CAPS) inkl.: Neonatal-onset multisystemisk inflammatorisk sykdom (NOMID)/kronisk infantilt nevrolo-

gisk kutant artikuleert syndrom (CINCA), Muckle-Wells syndrom (MWS) og familieer autoinflammatorisk
kuldesyndrom (FCAS). Behandling av Stills sykdom, inkl. systemisk juvenil idiopatisk artritt(sJIA) og Stills
sykdom i voksen alder (AOSD), med aktive systemiske trekk av moderat til hgy sykdomsaktivitet, eller ved
fortsatt sykdomsaktivitet etter behandling med ikke-steroide antiinflammatoriske legemidler (NSAID) eller
glukokortikoider. Kan gis som monoterapi eller i kombinasjon med andre NSAIDog sykdomsmodifiserende
antirevmatiske legemidler (DMARD).

Dosering: Behandling ber initieres og falges opp av spesialist med erfaring i diagnostisering og behandling
av hhv. RA, CAPS og Stills sykdom.RA: Vioksne inkl. eldre: Anbefalt dose er 100 mg 1 gang daglig, tatt pa
omtrent samme tid hver dag. CAPS: Voksne inkl. eldre, ungdom og barn =8 maneder og 210 kg: Anbefalt
startdose 1-2 mg/kg/dag. Terapeutisk respons gjenspeiles primeert ved reduksjon av symptomer, som feber,
utslett, leddsmerter og hodepine, men ogsa ved reduksjon av inflammatoriske serummarkerer (CRP-/
SAA-niva) eller forekomst av oppblussinger. Vedlikeholdsdose ved mild CAPS (FCAS, mild MWS): 1-2 mg/
kg/dag gir vanligvis god kontroll. Vedlikeholdsdose ved alvorlig CAPS (MWS og NOMID/CINCA): Dosegkning
kan bli ngdvendig innen 1-2 maneder basert pa terapeutisk respons. Vanlig vedlikeholdsdose er 3-4 mg/
kg/dag, maks. 8 mg/kg/dag. | tillegg til evaluering av symptomer og inflammatoriske markerer ved alvorlig
CAPS anbefales CNS-undersgkelser mht. inflammasjon, inkl. det indre aret (MRI eller CT, lumbalpunksjon
og audiologi) og oftalmologiske undersgkelser etter en innledende 3-maneders behandling, og deretter etter
hver 6. maned, inntil effektiv behandlingsdose er funnet. Ved god klinisk kontroll, kan CNS-overvakning og
oftalmologisk overvakning giennomfares arlig.Stills sykdom: Anbefalt dose 100 mg/dag ved kroppsvekt 250
kg. Ved kroppsvekt <50 kg bar dosen justeres etter kroppsvekt med startdose 1-2 mg/kg/dag. Behandlings-
respons ber evalueres etter 1 maned: Ved vedvarende systemiske manifestasjoner kan dosen justeres hos
barn, ellers ber fortsatt behandling revurderes av behandlende lege. Hos barn med utilstrekkelig respons kan
dosen gkes opptil 4 mg/kg/dag.

Spesielle pasientgrupper: Nedsatt leverfunksjon: Ingen dosejustering ved moderat nedsatt leverfunksjon
(Child-Pugh B). Brukes med forsiktighet ved alvorlig nedsatt leverfunksjon. Nedsatt nyrefunksjon: Ingen
dosejustering ved lett nedsatt nyrefunksjon (CICR 60-89 mi/minutt). Ber brukes med forsiktighet ved moderat
nedsatt nyrefunksjon (CICR 30-59 mi/minutt). Ved alvorlig nedsatt nyrefunksjon (CICR <30 mi/minutt) eller
terminal nyresvikt, inkl. dialyse, ber administrering av forskrevet dose annenhver dag vurderes. Barn:
Manglende data hos barn <8 maneder. RA (JIA): Sikkerhet og effekt er ikke fastslatt hos barn og ungdom
(<18 ar).

Tilberedning/Handtering: Steril opplgsning uten konserveringsmiddel. Kun til engangsbruk. Skal ikke ristes.
Sprayten skal romtempereres far injeksjon. Kontroller opplesningen for partikler og misfarginger. Injiser

kun klare, fargelgse til hvite opplasninger, som kan inneholde sma mengder delvis gjennomsiktige til hvite
partikler. Skal ikke blandes med andre legemidler.

Administrering: Gis s.c. For a unnga ubehag pa injeksjonsstedet ber injeksjonssted varieres. Reaksjoner pa
injeksjonsstedet kan lindres ved nedkjeling av injeksjonssted, romtemperering av injeksjonsvaeske, bruk av
kalde pakninger (far og etter injeksjon) og bruk av topiske glukokortikoider og antihistaminer etter injeksjon.
Kontraindikasjoner:Overfglsomhet for innholdsstoffene eller E. coli-proteiner. Skal ikke initieres ved ngytrope-
ni (ANC <1,5 x 109/liter).

Forsiktighetsregler: Allergiske reaksjoner: | mindre vanlige tilfeller er det sett allergiske reaksjonerinkl. anaf-
ylaktiske reaksjoner og angioadem. De fleste reaksjonene var makulopapulzere eller urtikarielle utslett. Ved
alvorlig allergisk reaksjon bar preparatet seponeres og annen behandling igangsettes. Lever: Forbigaende
okning i leverenzymer er sett. @kningene var ikke assosiert med hepatocelluleer skade, med ett unntak.
Hepatiske hendelser som ikke pavirket leverfunksjonen er sett. Flertallet av disse har veert ved Stills sykdom
eller ved predisponerende faktorer, f.eks. forhgyning i transaminaser. Tilfeller med ikke-infeksigs hepatitt,

Referanse: 1: Godkjent preparatomtale (SPC)

Overfalsomhet

inkl. akutt leversvikt, er sett ved Stills sykdom. Hepatiske hendelser ved Stills sykdom forekom hovedsakelig

i lopet av den ferste maneden med behandling. Rutinemessig testing av leverenzymer i lapet av den forste
maneden bar vurderes, saerlig ved predisponerende faktorer eller utvikling av symptomer som antyder
leverdysfunksjon. Effekt og sikkerhet ved ASAT/ALAT 21,5 x gvre normalniva er ikke undersgkt. Alvorlige
infeksjoner: Forekommer vanligvis ved RA, for det meste i luftveiene og seerlig ved astma. Sikkerhet og effekt
ved kroniske og alvorlige infeksjoner er ikke undersgkt. Skal ikke initieres ved aktive infeksjoner. Seponeres
ved alvorlig infeksjon hos RA-pasienter. Hos CAPS-pasienter kan sykdommen blusse opp ved seponering.
Med neye overvakning kan behandlingen fortsettes ved alvorlig infeksjon. Makrofagaktiveringssyndrom
(MAS) kan oppsta ved Stills sykdom. Ved mistanke om MAS eller dersom MAS oppstar, ber vurdering og be-
handling startes s tidlig som mulig. Legen bar veere oppmerksom pa symptomer pa infeksjon eller forverring
av Stills sykdom, da dette er kjente triggere for MAS. Begrensede data vedrerende fortsettelse av behandling
ved alvorlige infeksjoner ved Stills sykdom. Ved fortsatt behandling er ngye overvakning nedvendig. Forsik-
tighet ber utvises ved tidligere tilbakevendende infeksjoner eller underliggende tilstander som disponerer

for infeksjoner. Sikkerhet ved latent tuberkulose er ukjent. Pasienter skal screenes for latent tuberkulose far
behandlingsstart. Tilgjengelige medisinske retningslinjer skal tas med i vurderingen. Andre antirevmatiske be-
handlinger er assosiert med hepatitt B-reaktivering. Screening for virushepatitt skal derfor utferes i samsvar
med offentlige retningslinjer fer behandlingsstart. Naytropeni: Naytropeni (ANC <1,5 x 109/liter) forekommer
vanligvis ved RA, og er ogsa sett ved CAPS og Stills sykdom. Behandling ber ikke initieres ved neytropeni.
Noytrofiltallet ber vurderes fer behandlingsstart samt hver maned de ferste 6 manedene, deretter kvartalsvis.
Ved ngytropeniber absolutt ngytrofiltall overvakes ngye og behandlingen seponeres. Sikkerhet og effekt ved
ngytropeni er ikke undersgkt. Inmunsuppresjon: Bruk ved allerede eksisterende maligniteter anbefales ikke,
pga. manglende data. Vaksinering: Levende vaksiner ber ikke gis samtidig pga. utilstrekkelige data. Eldre:
Begrenset erfaring med behandling av eldre med CAPS og Stills sykdom. Pga. generelt hayere insidens av
infeksjoner, bar forsiktighet utvises ved behandling av eldre. Hjelpestoffer: Inneholder <1 mmol natrium pr.
100 mg, dvs. praktisk talt natriumfritt.

Interaksjoner: Kan brukes sammen med NSAID, glukokortikoider og DMARD. Pga. okt risiko for alvorlige in-
feksjoner og ngytropeni anbefales ikke samtidig behandling med etanercept eller andre TNF-a-antagonister.
Ved oppstart eller seponering av behandling hos pasienter som bruker legemidler som er CYP450-substrater
med lav terapeutisk indeks, kan det veere behov for terapeutisk overvakning av effekt eller konsentrasjon og
ev. dosejustering kan veere ngdvendig.

Graviditet, amming og fertilitet Graviditet: Data mangler. Dyrestudier indikerer ingen direkte eller indirekte
effekter mhp. reproduksjonstoksisitet. Bruk under graviditet og hos fertile kvinner som ikke bruker prevensjon
anbefales ikke. Amming: Overgang i morsmelk er ukjent. Risiko for nyfedte/spedbarn som ammes kan ikke
utelukkes. Amming skal opphare ved behandling.

Bivirkninger: Sveert vanlige (=1/10): Hud: Reaksjon pa injeksjonsstedet. Nevrologiske: Hodepine. Undersg-
kelser: @kt blodkolesterol. Vanlige (=1/100 til <1/10): Blod/lymfe: Naytropeni, trombocytopeni. Infeksigse:
Alvorlige infeksjoner. Mindre vanlige (=1/1000 til <1/100): Hud: Utslett. Immunsystemet: Allergiske reaksjoner
inkl. anafylaktiske reaksjoner, angiogdem, urticaria og pruritus. Lever/galle: @kte nivaer av leverenzymer.
Ukjent frekvens: Lever/galle: lkke-infeksigs hepatitt.

Overdosering/Forgiftning: Ingen dosebegrensende toksisitet er sett. | studier pa sepsis, ble doser pa opptil

2 mg/kg/time gitt i.v. over 72 timer. Uventede hendelser fra disse skiller seg ikke fra det som er observert i
studiene for RA.

Oppbevaring og holdbarhet: Oppbevares i kjsleskap (2-8°C). Skal ikke fryses. Oppbevares i originalpak-
ningen for a beskytte mot lys. Ved ambulatorisk bruk kan preparatet fiernes fra kjgleskap i hayst 1 enkelt
periode pa 12 timer ved maks. 25°C. Ved slutten av perioden ma legemidlet destrueres og ikke settes tilbake
i kigleskap.

Pakninger og priser:

100 mg/0,67 ml: 7 x 0,67 ml (ferdigfylt sprayte) kr. 2355,70

100 mg/0,67 ml: 28 x 0,67 ml (ferdigfylt sprayte) kr. 9 314 .-
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Legemiddelbehandling til barn med sjeldne diagnoser innebaerer ngdvendigvis et lavt
salgsvolum. Spesialtilpasset terapi er ofte pakrevet. Sjeldne diagnoser skaper et behov for

nisjepregede legemiddelprodukter, noe som medfgrer spesielle utfordringer for industrielle

aktgrer som skal betjene dette markedet. Dette kan gi opphav til en rekke utfordrende
scenarier som alle fortjener debatt; her Igfter vi fram noen fa.

Tekst: Henrik Underthun Irgens og Thomas Halvorsen, Nasjonalt kompetansenettverk for legemidler til barn

HIghlights from Acta Paediatrica

(e (e N TR GV S Anna Kall, Hugo Lagercrantz (hugo.lagercrantz @actapaediatrica.se) Acta Paediatrica, Stockholm, Sweden

Nicotine use during pregnancy and breastfeeding

Breastfeeding recommendations for smoking mothers are still controversial, but the benefits have
been considered to exceed potential risks. In this issue, Bertini et al. (1) report that infants born to
smoking mothers displayed altered neurobehavioural profiles and experienced more problems
when it came to breastfeeding. An editorial by Gunnerbeck comments on the findings (2). Using
snus, an oral moist tobacco, has increased among pregnant women in Sweden. Nordenstam et al.
(3) report that snus users in their study had high levels of nicotine and metabolites in their
breastmilk and nicotine was even found after 12.5 hours of abstinence. Readers may also be
interested in the mini-review by Kreyberg et al. (4) on the risk of snus and nicotine replacement
therapy during pregnancy.

Orphan drugs

For & stimulere utvikling av slike nisjeprodukter har
myndighetene i USA og EU laget begrepet Orphan drugs, der
man forsgker a tilrettelegge for en bedre balanse mellom
kostnader og inntjening. For eksempel har kravene til kliniske
studier blitt noe tilpasset, og det er innfart «Fast track»

for & fremme raskere regulatorisk godkjenning. European
Medicines Agency har utvidet tiden for markedsbeskyttelse,
og plusset pa ekstra dersom legemiddelet utvikles til bruk
hos barn. EU sin Barneforordning (Pediatric Regulation) fra
2007 har veert et viktig element i denne utviklingen, og i USA
finnes tilsvarende ordninger. Men - er dette motiverende nok
for industrien?

Barneformuleringer

Barn - spesielt sma barn - kan ikke bruke store tabletter
beregnet pa ungdom og voksne. De ma ha egne barneformu-
leringer. Dette er relativt uproblematisk for legemidler brukt
ved hyppig forekommende tilstander hvor salgsvolumet kan
forsvare sarskilte kostnader til utvikling, merking, lagerhold
og distribusjon. Kombinasjonen sjeldne sykdommer og
barneformuleringer klinger imidlertid darlig for akterer
som ikke gnsker rgde tall i regnskapene. For legemidler
under patentbeskyttelse kan dette gi ekstreme utslag for
prisforventningene, noe vi nd opplever ved behandling av
spinal muskelatrofi. For legemidler hvor patentbeskyttelsen
har utgatt, kan det vaere utfordrende a hente tilbake kost-
nadene, og vi blir i stgrre grad prisgitt legemiddelbransjens
samfunnsansvar.

Etalpha draper - en gladsak

Nettverket vil bringe til torgs en gladsak: i var varslet
produsenten LEO at Etalpha draper skulle trekkes fra det
norske markedet. Etalpha er en potent vitamin D3-analog,
og helt ngdvendig for barn med nedsatt renal produksjon av
1,25(0OH)2D3. For de minste barna finnes ingen alternativ til
disse drapene. Et bortfall ville utlgst import pa registrerings-
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fritak. Vi skulle altsa fa enda et ngdvendig produkt omsatt
utenfor normale salgskanaler. Nettverket innledet dialog
med LEO, som snudde og ba Legemiddelverket om a fa tilbake
markedsferingstillatelsen. Etalpha drdper er antakelig per se
et tapsprosjekt, og vi takker LEO for innsatsen.

Ma hver eneste legemiddelformulering

tjene sine egne penger?

Eksempelet Etalpha draper er langt fra det forste, og vil
garantert ikke bli det siste. To spgrsmal reiser seg: 1) Er billige
legemidler uten patentbeskyttelse for billig? Dette handler om
gamle velkjente produkter som er livsngdvendig for barna det
angar. Pa Arendalsuka leerte vi hvordan logistikken knyttet
til leveranse av slike legemidler kan vere organisert pa de
underligste mater. Dessuten kritiserte man prismodellen,
kan legemidler bli for billig? Utover samfunnsansvaret - hva
er industriens insentiver for 4 levere noen fa pakninger for
beskjedne summer? Norge gjor seg sarbar pa denne maten;
vi star neppe forst i keen nar det kniper i forsyningslinjene
ved mangelsituasjoner. 2) Industriens regnskapsfering ber
utfordres - ma ngdvendigvis hver eneste formulering tjene
sine egne penger? For Etalpha sitt vedkommende; kunne
man se pd den totale inntjeningen for vitamin D3-analogen,
og ikke forvente at draper, mikstur, kapsler, piller og
injeksjonsveeske hver for seg ma unnga rgde tall? Ser man
det slik, vil drdpene inngd i en produktportefglje som samlet
gir fornuftig inntjening. Noen kaller dette kryssubsidiering,
noe som visstnok ikke gar an. Hvorfor ikke? Det er jo samme
stoffet, pakket pa ulike mater.

Vi ma snakke sammen

Til dere i industrien: Snakk med barnelegene for dere gjor
viktige sprang i produktportefgljen. Legemiddelverket,
Nettverket og Barnelegeforeningen har sammen med
industrien en dpen og pagaende arbeidsgruppe som skal
handtere nettopp slike saker. Bruk den.

People living in Nordic countries are continuing to get taller

People living in Nordic countries are some of the tallest in the world, and it appears that the trend
is continuing. A study by Holmgren et al. on national growth reference material from people born
in Denmark, Finland, Norway and Sweden from the 1950s to 1990s demonstrated progressive
increases in adult height. Female height increased by 6 mm per decade and male by 9 mm per
decade (5). The increase was due to more growth during childhood even though mid-puberty is
now earlier. The findings highlight the need to regularly update national height references.

Active care of periviable infants did not follow consensus expert
recommendations

Sinclair et al. (6) evaluated the relationship between the publication of an Australian expert
consensus statement on resuscitating preterm infants born between 22 and 26 weeks of gestation
and their short-term outcomes. They found that the statement, which was published in 2006, was
frequently not followed in clinical practice. Kusuda comments on the findings (7). Readers may
also be interested in Ding et al.’s (8) meta-analysis of neurodevelopmental outcomes of children
born at 22-25 weeks of gestation and assessed at 4-10 years.

Skin-to-skin contact in the first hour after birth has a positive impact on
development

Widstrom et al. (9) bridge the gap between research knowledge and clinical practice about skin-
to-skin contact between mothers and infants during the first hour after birth. They report that this
elicits the infant’s internal process as they go through nine instinctive states and contributes to
early coordination of the infant’s five senses and movement. The authors maintain that hospital
guidelines need to support and enhance this important first contact. In another paper, Aldana
Acosta et al. (10) report that early kinaesthetic stimulation in the Kangaroo position reduced
initial weight loss in infants born at 30-33 weeks of gestation.

Measuring socio-economic adversity in early life

The socio-economic adversity index developed by Anand et al. (11) is a new measure that can be
used to describe inequalities in child health. Instead of focusing on poverty, the authors
considered more broad measures of socio-economic adversity based on social, family and
economic factors. From 2009 to 2011, they enrolled 1503 healthy women from pregnancy and
continued to follow their children. The factors that predicted socio-economic adversity in early
life included: marital status, household structure, income, education and health insurance. These
were combined to develop composite numerical indices that can identify adversity from the
perinatal to preschool periods. Zylbersztejn comments on the findings (12).
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Outcomes after preterm birth in Austria and the Swedish neonatal quality
register

Collaborative networks are playing an increasing role in improving neonatal care. An editorial by
Shah and Lehtonen (1) praise Kiechl-Kohlendorfer et al. (2) for developing a robust, national
cohort study of preterm infants born at 23-31 weeks in Austria. The overall survival of the cohort,
who were born from 2011 to 2016, was 91.6% and 78.2% survived without major neonatal
morbidities. Not surprisingly, lower gestational age, lower birth weight, male sex and multiple
pregnancies were associated with adverse outcomes. Shah and Lehtonen also comment on the
Swedish Neonatal Quality Register, which is described by Norman et al. (3) in this issue. Its
completeness and agreement with other registers, especially for preterm infants, was judged to be
excellent.

Increase in ear tube insertions despite pneumococcal vaccinations

Ear tube placements are the most common paediatric surgical procedure in high-income
countries. Eythorsson et al. report that the incidence of ear tube insertions increased in Iceland
after the introduction of the pneumococcal vaccine into the paediatric vaccination programme in
2011 (4). The reasons for these findings are speculative. However, children in the 2011-2015
birth cohorts were less likely to be diagnosed with otitis media or receive antimicrobials before
the placement procedure than children in the 2005-2010 cohorts.

Manipulation of oral medication for children is common

Administering paediatric drugs remains a challenge, due to the lack of age-appropriate
formulations. A study from the Netherlands by van der Vossen et al. found that nurses and
parents frequently manipulated oral medication and that 45% of these changes were not in line
with the summary of product characteristics or patient information leaflets (5). The results
showed that there is a need for age-appropriate medicines that can deliver correct dosages.

Girls have better outcome than boys after perinatal metabolic acidosis

A cohort study from Gothenburg, Sweden, showed that boys born at term with metabolic acidosis
had worse perinatal symptoms and less favourable neurodevelopmental outcomes at 6.5 years of
age than girls (6). The findings were seen in those who appeared healthy during the neonatal
period. Readers may also be interested in the Evidence-Based Neonatology commentary by
Lohmann and Wright, which asks Does permissive hypercapnia carry increased risk for
neurodevelopmental sequelae? (7).

Overtreatment of babies with bad prognoses

Medical advances mean that critically ill neonates who eventually die are surviving longer. This
has raised concerns that neonatal intensive care units are overtreating patients and unnecessarily
subjecting them to expensive and burdensome treatment. Prentice et al. have developed a
neonatal intervention score to measure how clinicians treat neonates during their admission, in
contrast to other tools that only focus on the time around delivery (8). A validation study on
preterm babies born at less than 28 weeks indicated that the score was useful and reliable and
may facilitate rigorous empirical ethics research and optimise communication between providers
and parents.
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Parental snoring and maternal smoking increased the risk of infants
snoring

It is essential to identify the symptoms of sleep-disordered breathing as early as possible, because
snoring may have several negative health consequences. Parental reports on 1388 infants in
Finland showed that the prevalence of habitual snoring was 3.2% at the age of three months and
3.0% at eight months (1). In addition, the study showed that infants who snored slept for shorter
periods of time and were more restless than other infants. Parental snoring and maternal smoking
were significantly associated with infant snoring at both ages, while formula feeding and dummy
use were only associated with snoring at three months.

Is neurodevelopment in young children linked to asthma?

Bjarnadottir et al explored possible prenatal and postnatal factors that influenced neurodevelopment,
by analysing data on 650 children from the Copenhagen Prospective Studies on Asthma in
Childhood 2010 mother-child cohort (2). The study showed that neurodevelopment scores in
early childhood were mostly associated with gender, but there were no associations with
breastfeeding, persistent wheeze, eczema and the number of days they were sick.

Parenting style was associated with child behaviour

Children whose parents were highly responsive, but not demanding, were 2.7 times more likely to
demonstrate abnormal sensory neurological thresholds than the offspring of parents with stricter
parenting styles. More permissive parenting was also associated with both increased internalising
and externalising behaviours, according to a cohort study by Neel et al. (3). The authors followed
up 82 term and preterm infants in the USA at one and two years of age and reported that stricter
parenting was only associated with fewer behavioural problems in the preterm group.

Brain alterations in very preterm children at risk for developmental
coordination disorder

An Australian study by Dewey et al showed that children who were born very preterm and at risk
for developmental coordination disorder had smaller brain volumes and no catch-up in brain
growth between term equivalent age and seven years (4). Infants born very preterm at the Royal
Women’s Hospital, Melbourne, in 2001-2003 were studied. At seven years of age, 53/162
children without cerebral palsy had scores up to the 16th percentile on the Movement
Assessment Battery for Children—Second Edition and were considered at risk for developmental
coordination disorder. Altered white matter microstructures were also seen at that age,
particularly in motor areas. Skranes comments on the findings (5).

Oxygen dilemma balances growth and development with retinopathy of
prematurity

Sufficient oxygen is crucial for growth and development, but too much can cause retinopathy of
prematurity. European consensus guidelines published in May 2013 recommended a target
peripheral capillary oxygen saturation range of 90-95% for preterm infants. Klevebro et al
compared clinical practice before and after these were incorporated into local guidelines at
Karolinska University Hospital, Sweden, in November 2013 (6). Higher saturation target and
tighter alarm limits led to higher mean oxygen saturation and greater adherence to the targets, but
increased the time with hyperoxaemia. Stensvold and Saugstad comment on the findings (7).
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HIGHLIGHTS IN THIS ISSUE

1 | THE CARDIAC PATIENT FROM BIRTH
TO ADULTHOOD

Earlier this year, Acta
Paediatrica  co-hosted a
symposium on the cardiac
patient from birth to adult-
hood in Stockholm and this
issue contains three review
papers from that event that

! reviewed the literature on the inher-

are well worth reading. Hanson
itance of cardiovascular disease, and Brida and Gatzoulis? explored
the past, present and future of adult congenital heart disease. Moons
and Luychx® provide an insight into research on the quality of life of
adult patients with congenital heart disease and discuss the current

situation and way forward.

2 | FRENOTOMY FOR TONGUE TIE
REDUCED SYMPTOMS

Tongue tie may cause symp-
toms, such as breastfeeding
difficulties, articulation dis-
orders and misaligned teeth.
A simple tongue tie can be
treated with a frenotomy,
but it has been suggested
that sometimes the risks
outweigh the benefits. A follow-up study by Ramoser et al looked
at all 329 patients who underwent a frenotomy at the Medical
University Hospital of Innsbruck between 2011 and 2017. The find-
ings showed that frenotomy for tongue tie improved symptoms in

both the short and long terms and that the intervention was safe.*

3 | INCREASED RISK OF DEPRESSION
AMONG PATIENTS WITH HIRSCHSPRUNG
DISEASE

Hirschsprung disease is a
birth defect in which nerves
are missing from parts of the
colon. The most prominent
symptom is constipation. It
is generally treated by re-

moving the diseased part of

WILEY

the colon by surgery during infancy, but many patients still have im-
paired bowel function. This Swedish national population-based study
by Amin et al® reported an increased risk of depression among pa-
tients with Hirschsprung disease. The authors suggest that impaired
bowel function may affect the patients' quality of life and increase

the risk of depression.

4 | ECONOMIC STRESS AND CHILD
HEALTH IN GREECE

In 2008, a harsh economic
crisis was triggered by
the collapse of Lehman
Brothers, a huge interna-
tional investment bank
in  America. It rapidly
spread across the world
and lasted for a number of
years. An editorial by Malamitsi-Puchner and Briana® describes
the impact that the economic crisis has had on child health in
Greece, which was the most severely affected country in the

European Union.

5 | BULLIED STUDENTS WERE MORE
LIKELY TO USE PAIN MEDICATION

An Icelandic school-based
survey study of 10 390 ad-
olescents aged 11, 13 and
15 years showed that the
use of pain medication was
significantly higher among
students who were bullied.”
The difference remained,
even when the data were controlled for the amount of reported
pain, age, gender and socioeconomic status. Garmy et al conclude
that interventions aimed at reducing bullying and promoting health
in schools are important and might reduce the use of analgesics in
adolescents.

Figures 2, 5: Istockphoto.com; 3, 4: Alamy.com
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Vanlige bivirkninger Feber, utslett og reaksjon pa injeksjonsstedet

ikke forhandsgodkjent refusjon

Refusjon Det kan sokes individuell refusjon. Synagis har

Synagis’ AbbVie

Immunglobulin mot respiratorisk syncytialvirus.

ATC-nr.: JO6B B16

INJEKSJONSVSKE, opplesning 100 mg/ml: 1 ml inneh.: Palivizumab 100 mg, histidin, glysin, vann
til injeksjonsvaesker.

Indikasjoner: Forebygging av alvorlige nedre luftveisinfeksjoner som krever sykehusinnleggelse forar-
saket av respiratorisk syncytialvirus (RS-virus) hos barn med stor risiko for RS-virus-sykdom: Barn
fodt i 35. svangerskapsuke eller tidligere <6 maneder i begynnelsen av RS-virussesongen, barn <2 &r
som har hatt behov for behandling for bronkopulmonal dysplasi i lopet av de siste 6 maneder, barn <2
ar med medfedt hjertesykdom som er av hemodynamisk betydning.

Dosering: Anbefalt dosering er palivizumab 15 mg/kg kroppsvekt 1 gang i maneden i perioder med
forventet RS-virusrisiko i befolkningen. Volum av tilberedt palivizumabopplesning (ml) som skal admin-
istreres 1 gang pr. maned = [pasientvekt i kg] x 0,15. Nar det er mulig, ber 1. dose gis for starten pa
RS-virussesongen. De péafelgende doser ber gis hver maned gjennom hele RS-virussesongen. Det
anbefales at barn som er sykehusinnlagt med RS-virus og som far palivizumab, fortsetter med & fa
manedlige doser i hele RS-virussesongens varighet. For barn som har gjennomgatt koronar-bypass-
operasjon anbefales en injeksjon av 15 mg/kg kroppsvekt sa snart barnet er stabilt etter inngrepet.
Péfolgende doser ber fortsette manedlig gjennom resten av RS-virussesongen for barn som fortsatt har
hey RS-virusrisiko. Injeksjonsvolum >1 ml ber fordeles pé flere doser. Effekten ved andre doser enn 15
mg/kg, eller ved annen dosering enn manedlig i hele RS-virussesongen, er ikke fastslatt. Tilberedning/
Hdndtering: Hetteglass uten konserveringsmiddel klar til bruk (engangsbruk). Skal ikke fortynnes. Skal
ikke ristes. Bade 0,5 ml og 1 ml hetteglass inneholder et overskudd som tillater opptrekking av hhv. 50
mg og 100 mg. Fjern klaffen til korken pa hetteglasset og gummiproppen rengjeres med 70% etanol
eller tilsv. Deretter trekkes opp passende volum av opplesningen i sproyten. Dosen skal gis rett etter
at den er opptrukket i sproyten. Se for evrig pakningsvedlegg. Administrering: Gis i.m., helst anterolat-
eralt i laret, ved bruk av standard aseptisk teknikk. Glutealmuskelen ber ikke rutinemessig brukes som
injeksjonssted pga. risiko for skade pa isjiasnerven. Injeksjonsvolum >1 ml ber fordeles pa flere doser.
Kontraindikasjoner: Overfolsomhet for innholdsstoffene eller for andre humaniserte monoklonale an-
tistoffer.

Forsiktighetsregler: Allergiske reaksjoner inkl. sveert sjeldne tilfeller av anafylaksi, anafylaktisk sjokk
og dedsfall er rapportert. Medikamenter til behandling av allergiske reaksjoner ber veere til-gjengelig
for umiddelbar bruk ved administrering. En moderat til alvorlig akutt infeksjon eller febril sykdom kan
berettige utsettelse av bruken, med mindre utsettelsen utgjer en starre risiko. En lett febril sykdom som
mild evre luftveisinfeksjon, er normalt ikke grunn for utsettelse av palivizumab. Gis med forsiktighet ved
trombocytopeni eller annen ko-agulasjonsforstyrrelse.

Interaksjoner: For utfyllende informasjon fra Legemiddelverket om relevante interaksjoner, seJO6B B16.

NO-SYNA-190026 18 AbbVie AS - Postboks 1+ 1330 Fornebu - TIf: 67 8180 00 « Februar 2019

Palivizumab forventes ikke a interferere med immunresponsen pa vaksiner. Palivizumab kan
forstyrre immunbaserte RS-virusdiagnostiske tester, feks. noen antigenpavisningsbaserte analyser.
Palivizumab hemmer virusreplikasjon i cellekultur og kan forstyrre virale cellekulturanalyser.
Palivizumab forstyrrer ikke reverstranskriptase polymerasekjedereaksjonsbaserte analyser. Analyse-
forstyrrelser kan fore til falske negative RS-virusdiagnostiske testresultater. Diagnostiske testresultater
ber derfor brukes sammen med kliniske funn for & veilede medisinske beslutninger.

Graviditet, amming og fertilitet: Ikke relevant pga. ikke indisert til bruk hos voksne

Bivirkninger: Mest alvorlig er anafylaksi og andre akutte overfelsomhetsreaksjoner. Feber, utslett og
reaksjoner pa injeksjonsstedet er vanlig. Sveert vanlige (>1/10): Hud: Utslett. @vrige: Feber. Vanlige
(217100 til <1/10): Luftveier: Apné’. @vrige: Reaksjoner pa injeksjonsstedet. Mindre vanlige (21/1000 til
<1/100): Blod/lymfe: Trombocytopeni'. Hud: Urticaria'. Nevrologiske: Konvulsjon'. Ukjent frekvens: Im-
munsystemet: Anafylaksi, anafylaktisk sjokk (dedsfall er rapportert i noen tilfeller)'. Luftveier: @kt astma-
frekvens hos premature (uklar &rsakssammenheng)'. ' Identifisert fra overvékning etter markedsfering.
Overdosering/Forgiftning: En dose pa 22,27 mg/kg til ett barn har ikke vist medisinske folger. Doser
opptil 85 mg/kg er rapportert, og i noen tilfeller ble bivirkninger rapportert tilsvarende de observert
for doser >15 mg/kg. Behandling: Pasienten overvakes for tegn eller symptomer pa bivirkninger, og
hensiktsmessig symptomatisk behandling settes i gang umiddelbart.

Egenskaper: Klassifisering: Palivizumab er et humanisert IgGlk monoklonalt antistoff rettet mot en
epitop pa det A-antigene setet pa fusjons-proteinet til respiratorisk syncytial-virus (RS-virus), og er sam-
mensatt av humane (95%) og murine (5%) antistoffsekvenser. Palivizumab har potent neytraliserende
og fusjonshemmende aktivitet mot bade RS-virus type A og B. Absorpsjon: Manedlige intramuskulaere
doser pa 15 mg/kg gir etter ca. 30 dagers bruk, laveste serumkonsentrasjoner pa ca. 40 pg/ml etter 1.
injeksjon, ca. 60 pg/ml etter 2. injeksjon og ca. 70 pg/ml etter 3. og 4. injeksjon. Fordeling: Distribusjons-
volum ca. 57 ml/kg. Halveringstid: Ca. 20 dager hos barn.

Oppbevaring og holdbarhet: Oppbevares i kjoleskap ved 2-8°C. Skal ikke fryses. Oppbevar-
es i originalemballasjen for & beskytte mot lys. Skal gis rett etter at dosen er opptrukket i sproyten.
Pakninger og priser: Injeksjonsvaeske, opplosning: 100 mg/ml, 0,5 ml (hettegl) kr 5412,30. ml
(hettegl.) kr 9160,50. Refusjon: Synagis har ikke forhandsgodkjent refusjon. Det kan sekes individuell
refusjon. For informasjon om individuell stenad, se helfo.no.

Sist endret: 28.01.2016. For siste oppdaterte pris se Felleskatalogen.no

Referanser: 1. Synagis SPC avsnitt 4.3, 4.8 og 5.1 sist oppdatert 08.05.2018.
2. For informasjon om individuell stenad, se helfo.no.
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ELIDEL

Pimecrolimus krem 10mg/g

Enkel 4 bruke?

Steroidfri krem til behandling av atopisk eksem’

e Elidel brukes til behandling av mild eller moderat atopisk eksem hos voksne og barn'
e Elidel gir effektiv symptomlindring pa sensitive hudomrader som ansikt og hals?

e Elidel har en rask Klglindrende effekt?

e Elidel gir ikke hudatrofi*

Indikasjon: Behandling av pasienter i aldersgruppen 2 ar og oppover med mild eller moderat atopisk eksem nar
behandling med topikale kortikosteroider er fraradet eller ikke er mulig.! Utvalgt sikkerhetsinformasjon: Elidel ber
ikke brukes av pasienter med medfadt eller ervervet immunsuvikt eller hos pasienter som star pa behandlinger som
kan fere til immunsuppresjon. Kan brukes til korttidsbehandling av tegn og symptomer pa atopisk eksem og til
intermitterende langtidsbruk for & forebygge oppblussing.

Elidel «<Meda»
C Antiinflammatorisk middel. ATC-nr.: D11A HO2

KREM 10 mg/g: 1 g inneh.: Pimecrolimus 10 mag, triglyserider av middels kjedelengde, oleylalkohol, propylenglykol, stearylalkohol, cetylalkohol, mono- og diglyserider, natriumcetostearylsulfat, benzylalkohol, sitronsyre (vannfri),
natriumhydroksid, renset vann. Indikasjoner: Behandling av pasienter i aldersgruppen =2 &r med mild eller moderat atopisk eksem nar behandling med topikale kortikosteroider er fraradet eller ikke er mulig, f.eks. ved intoleranse
overfor topikale kortikosteroider, manglende effekt av topikale kortikosteroider eller ved bruk i ansikt og pa hals hvor forlenget intermitterende behandling med topikale kortikosteroider kan veere uegnet. Dosering: Bor initieres av
lege med erfaring innen diagnostisering og behandling av atopisk eksem. Kan brukes til korttidsbehandling av tegn og symptomer pa atopisk eksem og til intermitterende langtidsbruk for a forebygge oppblussing. Voksne ag barn
>2 4r: Péferes i et tynt lag pa affiserte hudomrader 2 ganger daglig. Kan brukes over hele kroppen, unntatt pa slimhinner. Behandlingen skal starte ved ferste tegn og symptomer pé atopisk eksem for & forhindre oppblussing, og
skal avsluttes nar tegn og symptomer forsvinner. Ber brukes sa kort tid som mulig ved sykdomsoppblussing. Behandlingen bar veere intermitterende, kortvarig og ikke kontinuerlig. Pasmeres kun omrader som er affisert av atopisk:
eksem. Dersom bedring ikke sees etter 6 uker, eller ved forverret sykdom, ber behandlingen seponeres. Diagnosen atopisk eksem ber revurderes, og andre behandlingsalternativer vurderes. Kontraindikasjoner: Overfelsomhet for
innholdsstoffene eller andre makrolaktamer. Forsiktighetsregler: Bar ikke brukes ved medfedt eller ervervet immunsvikt eller samtidig med behandlinger som kan fere til immunsuppresjon. Ber ikke pasmeres potensielt maligne eller
premaligne hudlesjoner. Ber ikke appliseres pd omrader med akutte virale hudinfeksjoner (herpes simplex, vannkopper). Kliniske infeksjoner pé behandlingsstedet ber veere leget for behandling. Behandling kan veere forbundet med okt
risiko for viral herpes simplex eller eczema herpeticum, samt bakteriell impetigo. Ved forekomst av herpes simplex hudinfeksjon, ber behandling med pimecrolimus pa infeksjonsstedet seponeres inntil virusinfeksjonen er behandlet.
Milde og forbigéende reaksjoner pé applikasjonsstedet kan forekomme. Dersom reaksjonene blir alvorlige, ber nytte og risiko ved behandlingen revurderes. Unngd kontakt med eyne og slimhinner. Terk neye av eller skyll med vann
dersom kremen kommer i kontakt med @yne/slimhinner. Overdreven eksponering av huden i form av ultrafiolett lys, inkl. solarium eller behandling med PUVA, UVA eller UVB ber unngés. Fuktighetskremer kan paferes umiddelbart etter
applisering av pimecrolimus. Ber ikke brukes som okklusjonsbehandling. Bar ikke brukes av pasienter med Nethertons syndrom eller generelt erythroderma. Inneholder cetyl- og stearylalkohol som kan gi lokale hudreaksjoner (f.eks.
kontaktdermatitt), benzylalkohol som kan gi allergiske reaksjoner og mild lokal irritasjon, samt propylenglykol som kan gi hudirritasjon. Langvarig systemisk eksponering med intens immunsuppresjon etter systemisk administrering
av kalsineurinhemmere kan gi gkt risiko for lymfomer og hudkreft/maligne hudsykdommer hos transplanterte pasienter. Hos pasienter med kraftig betent og/eller @delagt hud kan den systemiske konsentrasjonen vere hayere.
Pasienter som utvikler forstarrelse av lymfeknutene ber fa undersgkt arsakssammenhengen og falges opp for & sikre at tilstanden gér over. Preparatet ber seponeres i fraveer av en klar arsakssammenheng eller i neerveer av en akutt,
smittsom mononukleose (kyssesyke). Interaksjoner: For utfyllende informasjon om relevante interaksjoner, se D11A HO2. Grunnet minimal absorpsjon er interaksjoner mellom pimecrolimus og systemisk administrerte legemidler
lite sannsynlig. Det anbefales at pasienter med utstrakt atopisk eksem vaksineres i behandlingsfrie intervaller. Pésmering av Elidel pa vaksinasjonssteder sa lenge lokale reaksjoner pagar er ikke undersgkt, og anbefales derfor ikke.
Sjeldne tilfeller av flushing, redme, brennende falelse, kige eller hevelse er observert kort tid etter alkoholinntak hos pasienter som har brukt plmecrollmuskrem Graviditet, amming og fertilitet: Graviditet: Minimal absorpSJon Pga.
manglende erfaring, bar pimecrolimus likevel ikke benyttes ved graviditet. Amming: Overgang i morsmelk er ukjent. Forsiktighet bar utvises. For & unngd at barnet far et utilsiktet oralt inntak, ber ikke preparatet appliseres pa brystene.
Bivirkninger: Reaksjoner pa applikasjonsstedet er vanligvis av mild til moderat alvorlighetsgrad og kortvarige. Sveert vanlige (=1/10): @vrige: Brennende folelse pa applikasjonsstedet. Vanlige (=1/100 til <1/10): Hud: Hudinfeksjoner
(follikulitt). @vrige: Reaksjoner pa applikasjonsstedet som irritasjon, Kige, erytem. Mindre vanlige (= 1/1000 til <1/100): Hud: Furunkel, impetigo, herpes simplex, herpes zoster, eczema herpeticum, hudpapillomer, forverret tilstand.
Infeksigse: Molluscum contagiosum. @vrige: Reaksjoner pa applikasjonsstedet som utslett, smerte, parestesier, deskvamasjon, tarrhet, adem. Sjeldne (= 1/10 000 til <1/1000): Hud: Allergiske hudreaksjoner (f.eks. utslett, urticaria,
angiogdem), misfarging av huden (f.eks. hypopigmentering, hyperpigmentering). Stoffskifte/ernzering: Alkoholintoleranse (radme, utslett, brennende folelse, kige eller hevelser kort tid etter alkoholinntak). Sveert sjeldne (<1/10 000),
ukjent: Immunsystemet: Anafylaktiske reaksjoner inkl. alvorlige former. Tilfeller av kreft/maligne sykdommer, inkl. kutane og andre typer lymfomer samt hudkreft, har veert rapportert etter markedsfering. Tilfeller av lymfeknutesvulst
er rapportert etter markedsfaring og i kliniske studier, men arsakssammenhengen er ikke fastslatt. Overdosering/Forgiftning: Se Giftinformasjonens anbefalinger: D11A H02. Egenskaper: Klassifisering: Lipofilt antiinflammatorisk
ascomycinmakrolaktamderivat. Virkningsmekanisme: Bindes med hay affinitet til makrofilin-12 og hemmer den kalsiumavhengige fosfatasen kalcineurin. Dette forer til at syntesen av inflammatoriske cytokiner i T-celler blokkeres.
Absorpsjon: Minimal systemisk absorpsjon. Ingen tegn pa systemisk akkumulering ved behandling i perioder opptil 1 ar. Pakninger og priser: Elidel, KREM: Styrke: 10 mg/g. Pakning: 30 g. Pris: kr. 337,10. Sist endret: 07.01.2019.
(priser og ev. refusjon oppdateres hver 14. dag). Basert pa SPC godkjent av SLV: 02.11.2018.

Referanser: 1. Elidel SPC (02.11.2018) avsnitt 2 og 4.1, 4.2, 4.4. 2. Eichenfield LF, Lucky AW, Boguniewicz M, Langley RG, Cherill R, Marshall K et al. Safety and efficacy of pimecrolimus (ASM 981) cream 1 % in the treatment of mild and moderate
atopic dermatitis in children and adolescents. J Am Acad Dermatol 2002; 46: 495—504. 3. Meurer M. , Félster-Holst R., Wazel G., Weidinger G. Junger M. et al. Pimecrolimus cream in the long-term management of atopic dermatitis in adults: a six
month study. Dermatology 2002; 205: 271-7. 4. Queille-Roussel C., Paul C., Duteil L. The new topical ascomycin derivative SDZ ASM 981 does not induce skin atrophy when applied to normal skin for 4 weeks: a randomized, double- blind controlled

study. Br J Dermatol. 2001; 144 (3): 507-513.
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