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Unges perspektiver pa livet med psoriasis. En fortolkende beskrivelse ———
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Baggrund. Unge med psoriasis har szerlige udfordringer, nar de skal balancere

ungdomsliv med en kompleks sygdom, der fortrinsvis rammer et socialt betydningsfuldt organ — huden.

Psoriasis debuterer eller forvaerres ofte i ungdomsarene. De unge er sarbare for kumulering af sygdomsbyrde

gennem livsforlgbet. Hvor godt de handterer udfordringerne har betydning for sundhed ind i voksenlivet. Det

er derfor en kerneopgave at stgtte de unges udvikling af kompetencer, der hjelper dem med at handtere de

udfordringer sygdommen medfgrer.

Det fordrer opmaerksomhed pa deres fysiske, psykiske, sociale og kognitive udvikling med seerlig stgtte til
udvikling af autonomi og inkorporering af sygdom i identitet og kropsbillede. Det er en arelang proces, hvor de
unge gradvist udvikler viden, holdninger og handlekompetence i forhold til sygdommen.

Formal. 1) At fa dybere indsigt i unges perspektiver pa livet med psoriasis. 2) At diskutere deres behov for
stgtte til at handtere sygdommens udfordringer. 3) Pa sigt at bidrage til ungevenlige sundhedsydelser i
dermatologisk praksis.

Metode. Vores Interpretive Description-studie var godkendt af Datatilsynet og blev gennemfgrt i
overensstemmelse med geeldende etiske principper. Deltagerne blev rekrutteret fra et universitetshospital og
hudlaegepraksis. 25 unge (17 kvinder og 8 maend) i alderen 15 til 24 ar deltog. De havde mindst 1 ars erfaring
med psoriasis, var dansktalende og havde lyst til at enten at deltage i fokusgruppediskussioner (21 deltagere)
eller individuelle interviews (4 deltagere). Fokusgrupper som metode er velegnet til unge, nar det lykkes at
skabe et trygt miljp og begraenset aldersforskel i grupperne. Gruppeinteraktion muligger tilkendegivelser, det
ellers ikke er muligt for forskeren at fa indblik i. De individuelle interviews bidrog til at uddybe forstaelsen
genereret i fokusgrupperne. Analysen var induktiv og konstant sammenlignende med generering af temaer, der
slutteligt blev praesenteret som en sammenhangende fortolkning af de unges tidsrejse fra de fgrste oplevelser
med psoriasis gennem et ensomt behandlingsforlgb frem mod at komme overens med sygdommen.

Resultater. Udsnit af de unges tidsrejse praesenteres i det fglgende.

Der er altid "en fgrste gang”

De unge med barndomspsoriasis huskede det ikke som vaesentligt dengang. Det aendrede sig med oplevelsen af
det fgrste omfattende udbrud i ungdomsperioden, hvilket de oplevede de som “den fgrste gang”. | lighed med
de unge med sygdomsdebut i ungdomsperioden oplevede de, at det var skreemmende, og at deres liv var
gdelagt. Psoriasis fik deres krop til at se fremmed ud; anderledes end deres jeevnaldrende. Selv for de unge
med familiehistorik var det skreemmende, da de ikke ngdvendigvis havde set psoriasishud fgr.

Helt alene med sygdommen

Ensomhed var en altoverskyggende fglelse i tiden herefter. “Du faler dig totalt alene — det er sddan en fglelse
af, at man er den eneste person i hele verden.” (Mand, gruppe A). De unge forestillede sig, at ingen nogensinde
ville kunne lide dem, og fglte, at de var overladt til at handtere situationen helt alene. Mg@gdet med
sundhedsvaesenet forstaerkede den oplevelse og blev beskrevet som et ensomt behandlingsforlgb. Ingen af
deltagerne havde mgdt andre unge med psoriasis i sundhedsvaesenet. De mgdte i stedet skiftende
sundhedspersoner, der betgd varierende eller modstriden information, og oplevelse af tilfaldige
behandlingstilbud. De havde brug for at opbygge tillidsfulde relationer, sa de kunne tro pa, at nogen ville
hjeelpe dem. De gnskede fokus pa deres person og ikke kun pa sygdom.
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Forskellig fra de normale

For alle var den stgrste byrde, at psoriasis “hanger som en skygge over din selvtillid” (M gruppe C).

Selvtillid var forbundet med udseende, og psoriasis pavirkede den astetiske dimension af deres identitet.
Udseendet betgd alt for dem i den periode, og psoriasis forstyrrede deres kropsbillede. At vaere normal blev
betragtet som det samme som perfekt — og fordi de havde psoriasis, kunne de ikke habe pa at blive normale.
Mange ville ikke igangsaette en aktivitet, fgr de have forberedt passende skjule mekanismer. Havde de ikke
styrke til det, afstod de hellere fra aktiviteten.

Man taler simpelthen ikke om det

En vaesentlig skjulemekaniske var, at de unge pa den ene side helst ikke talte abent om psoriasis — ingen ville
kunne forsta deres situation. Pa den anden side oplevede de, at omgivelserne konstant kraevede oplysning om
smitterisiko. Det bet@d, at sygdommen sjeeldent fik lov til at glide i baggrunden. De havde behov for et sprog,
sa de kunne forklare psoriasis for andre mennesker. Som supplerende strategi brugte de alternative ord som
"eksem”, der bedre tillod dem at opretholde en grad af normalitet. De brgd sig ikke om at sige selve ordet.

At deltage i gruppesamtalerne bidrog til en fglelses af at hgre til. Dette faellesskab sa ud til at hjelpe iszer de
yngste med at udtrykke sigi et trygt rum med “dem som forstod”.

En lang vej hen mod at blive mig med psoriasis

Det var svaert at acceptere psoriasis pa deres krop og i deres sociale liv. Ingen havde positive associationer i
forhold til sygdommen — de syntes alle, at den var skraekkelig. Selv efter mange ar med sygdommen taenkte de
sommetider “ga nu vaek, ga nu vaek”. At komme overens med sygdommen var op ad bakke. Det handlede om
at opna personlig viden om sygdom, krop, behandlingsmuligheder og handtering af sociale situationer. Nar de
kunne sige "jeg er mig nu ... ligegyldigt hvordan man ser ud, sa kan man vare ok indeni” (M, gruppe A), var de
pa vej til at konstruere en identitet baseret pa personlige kvaliteter.

Implikationer — hvad kan vi laere af studiet for klinisk praksis. Uanset tidspunkt for klinisk diagnose eller
familiehistorik er der behov for saerlig opmaerksomhed mod dem, der har psoriasis i ungdomsarene. Denne
periode et afggrende vindue for de sundhedsprofessionelle til at stptte de unges udvikling af kompetencer til
sygdomsforstaelse og -handtering.

Hvis unge fgler sig alene i behandlingsforlgbet, ikke fgler sig set eller hgrt, er det en medvirkende arsag til at
afbryde kontakten med de sundhedsprofessionelle i kortere eller laengere tid. Det ma veekke bekymring af flere
arsager: de unge udsaettes for ungdvendig lidelse, forsinket behandling kan forvaerre symptomer og risiko for
felgesygdom, og endelig at positive relationer til sundhedsprofessionelle og veltilrettelagte forlgb har vist sig at
forbedre unges handtering af sygdom samt deres livskvalitet.

Pa trods af de saerlige problemstillinger for unge med psoriasis er der er mange ligheder med unge med kronisk
sygdom generelt. Unge med psoriasis har, som andre unge med kronisk sygdom, behov for, at vi i
sundhedsvaesenet mgder dem pa en personlig, forstaende, aben, opmuntrende og kompetent made. Vi skal
stgtte de unges personlig fortaelling, der giver mening til sygdommen, bade individuelt og i grupper.

Konklusion. Handtering af psoriasis er en udfordring, de unge i en eller anden udtraekning stilles overfor hver
dag. De har behov for stgtte til at forsta, hvad der sker med dem, og handtere sociale og kommunikative
udfordringer. Det fordrer, at sundhedsprofessionelle patager sig nye roller og udvikler nye konsultationsformer
rettet mod de unges menneskers aktuelle udfordringer.



