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Foraeldres perspektiv pa psoriasis har indvirkning pa unges liv med

sygdommen. Et kvalitativt studie og fortolkende beskrivelse. %4) s
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Baggrund

Psoriasis er en almindelig hudsygdom, med tendens til debut eller forvaerring i ungdomsarene. Unges
sarbarhed overfor kumuleret indvirkning af psoriasis pa livsforlgbet er anerkendt. De unges udvikling af self-
management kompetencer (evne til at handtere bade fysiske, psykiske og sociale implikationer af sygdom) skal
forstas som en aktiv dynamisk proces, hvor de unge gradvist udvikler viden, holdninger og adfeerd.. Det kan
veere en udfordring for foraeldre til kronisk syge unge at balancere mellem passende behandling og de unges
behov for at vaere som andre unge. Foraldres opfattelse af sygdom, deres fglelser og holdninger hertil spiller
en stor rolle for de unges udvikling af kompetencer til at handtere sygdom - kompetencer der fglger dem ind i
voksenlivet. Endvidere har positive relationer til de sundhedsprofessionelle betydninger for bade forzaldres og
unges tilknytning til sundhedsvasenet.

Formal

Formalet med studiet var at fa dybere forstaelse for foraeldres perspektiv pa deres bgrns liv med psoriasis, med
det overordnede mal at forbedre sundhedsfaglige tilbud, der stgtte runges udvikling af kompetencer til at
handtere psoriasis gennem ungdomsarene

Metode

| studiet blev der i overensstemmelse med Interpretive Description metodologi anvendt
fokusgruppediskussioner, og individuelle interviews til at konstruere data. Otte foraeldre blev inkluderet (1 far
og 7 mgdre) til unge med moderat til sveer psoriasis. Spgrgeguiden blev udviklet pa baggrund af unges
oplevelser i et tidligere studie og relevant litteratur. Guiden blev undervejs tilpasset individuelle interviews.
Fokus var pa deltagernes perspektiv pa psoriasis, udfordringer i hverdagen, handtering af den psykosociale
byrde og hjlp og stgtte fra de sundhedsprofessionelle. Analysen var induktiv og inspireret af en konstant
sammenlignende tilgang.

Studiet er godkendt af Datatilsynet og blev udfgrt i overensstemmelse med Helsinki deklarationen. | henhold til
dansk lovgivning skal kvalitativ forskning ikke godkendes af etisk komite.

Resultater

Overordnet fandt foraeldrene, at de unges psoriasis til tider var et stressfyldt bekendtskab. Graden af
belastning afhang af alder ved sygdoms debut, svaerhedsgrad, deres egen opfattelse af psoriasis og endelig
relationen til de sundhedsprofessionelle. At vaere foreelder til en ung med psoriasis blev oplevet som var en
arelang laeringsproces frem mod accept af at ens barn er sygt, finde frem til en acceptabel behandling og
anerkendelse af de unges behov for - og adgang til psykosocial stgtte. Denne fortolkning er baseret pa
analysens tre hovedtemaer, der viste sig som seerlige udfordringer for deltagerne i studiet.
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1)Psoriasis er en solosygdom, 2) Dobbelt op pa alting i ungdomsperioden, 3) Konfliktende perspektiver pa
behandling og livskvalitet
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Figur 2. An ongoing learningprocess for the parents

Psoriasis — en solosygdom

Initialt havde deltagerne opfattet psoriasis som en fysisk og behandlingsmaessig byrde. Sggen efter diagnose og
blev beskrevet som en belastende periode. Det kunne tage mange ar at fa tiltro til, at de som foraeldre kunne
hjeelpe deres barn med at fa den bedst mulige behandling og hjelpe den unge. En far beskrev psoriasis som
en” solosygdom” hvilket afspejler deltagernes erfaring med, at en behandling ikke virker pa alle. | de fgrste ar
var de konstant pa jagt efter en behandling, der virkede for deres barn. At finde en mening med psoriasis og
gradvist erkende langtidsperspektivet var en tung tilbagevende proces — det kunne tage ar.

Dobbelt op pa alting i ungdomsperioden

Deltagerne beskrev det som en gradvis erkendelse, at deres unge bar pa en stor psykosocial byrde. Det var
uventet for dem, selv for de med psoriasis. Det gjorde ondt at se sit barn lige fa elevatorblikket, at se andre
mennesker traekke sig vaek. At popleve det kunne afholde deres unge fra at leve livet fuldt ud med det andet
kg@n, at se deres barns seksuelle udvikling og hab for fremtiden blive ramt. Det var sorgfuldt at se sit barn
fokusere sa meget pa sygdom, at der ikke var tid tilbage til venner eller social aktivitet.

Konfliktende perspektiver pa behandling og livskvalitet

Deltagerne havde oplevet, at beslutninger om behandlingstilbud var komplekse og konfliktfyldte. Nogle havde
forspgt at holde deres bgrn helt ude af behandling. En begrundelse herfor var mangel pa engagement fra de
sundhedsprofessionelle. Eller etagernes egne oplevelser af med svigtende behandling eller bivirkninger. For
nogle deltagere kunne det handle om at tone sygdom og dens implikationer ned for at normalisere deres barns
liv og opretholde en positiv tilgang til livet.

De fremhaevede det som deres og sundhedsvaesenets vigtigste opgave at hjzlpe de unge igennem
ungdomsperiode som “hele mennesker”, men erkendte ogsa, at der var konfliktende perspektiver mellem dem
selv og de unge. Det betgd dilemmafyldte overvejelser over enten at fglge egen overbevisning om at undga
bivirkninger — eller give efter for de unges krav om behandling og bedre livskvalitet. Det var fgrst, nar den unge
direkte konfronterede dem med kravet om bedre livskvalitet — eller selv valgte at fa en behandling, som
forzeldrene ikke havde turdet vaelge, at nogle foraeldre for alvor indsa den psykiske og sociale belastning i deres
unges liv.
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Diskussionsafsnittet

| diskussionsafsnittet sammenlignes resultaterne med studier inden for atopisk eksem, der ligeledes viser at de
sundhedsprofessionelle kan have en tendens til at undervurdere foraeldres oplevelse af sygdomsbyrde. Hvis
foraelder ikke foler sig set, hgrt og forstaet af de sundhedsprofessionelle kan det have den konsekvens at
foreelder sgger information andre steder og i yderste konsekvens opgiver kontakten til sundhedsvaesenet. Det
er problematisk set i lyset af at det er forzeldrene, der i fgrste omgang mediere sundhedsviden til deres unge.
Studier har vist at darlig kommunikation mellem forzaeldre og sundhedsprofessionelle pavirke de unges
udvikling af self-manament kompetencer.

Endvidere diskuteres det, at foraeldre aktive medvirkning i beslutninger om stgtte og behandling er essentielt.
Vi ma som sundhedsprofessionelle have forstaelse for, at foraeldres beslutning om behandling skal ses i et bio-
psykosocialt perspektiv, hvor beslutning om behandling pavirkes af faktorer som: deres egen opfattelse af de
unges behov for behandling, deres behov information, relationen til de sundhedsprofessionelle, venner,
familie og netvaerker mening, deres egne fglerser omkring sygdom og behandling, og ikke mindst deres
oplevelse af ngdvendighed af behandling set i forhold til bade aktuel og fremtidig sygdom .

Endelig diskuteres foraeldres og unges forskellige opfattelse af sygdomsbyrde med baggrund i litteratur om
faelles beslutningstagning. Litteraturen viser at inddragelse af de unge i beslutning, pa et tidligt tidspunkt
allerede fra 12 ars alderen bidrager til bedre forstaelse mellem foraelder og unge og de unges behov for
behandling.

Styrker og svagheder ved studiet

Styrken i studiet ligger i en velbeskrevet kvalitativ metodologi der er anvendt til at undersgge et felt, der ikke
feér er undersggt i Danmark. Antallet af deltager behgver ikke i sig selv vaere en svaghed, men kgnsfordelingen
kan veere en svaghed idet fundene overordnet afrapporter mgdres perspektiv. Der indgar saledes ikke
betragtninger over forskellige forzeldreroller og familiedynamikker

Konklusion

For foraeldre kan det veere en arelang proces at leere om og forsta psoriasis som en kompleks sygdom.
Forzeldres opfattelse af sygdom og behandling kan have stor indflydelse pa de unges udvikling af self-
management kompetencer og oplevelse af velveere. Foraeldrene oplevede sig ofte alene i behandlingsforlgbet,
hvilket var relateret til, at de ikke havde fglt sig forstaet eller inddraget af de sundhedsprofessionelle.

Implikationer for praksis

Der er behov for at udvikle kommunikationsplatforme, der facilitere kommunikation mellem de unge,
foraeldrene og de sundhedsprofessionelle, med szerlig fokus pa at:
o Afdaxkke sygdoms og behandlings opfattelse.
e Inddrage bade de unge og deres forzeldre i faelles beslutningstagning.
e Forzldre bgr regelmaessigt tilbydes samtaler om, hvordan de bedst kan stgtte deres unge i at
handtere en sygdom som psoriasis i transition fra barn til voksen.



