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1 Indledning

1.1 Formal

Neerveerende rapport er en afrapportering af en interviewundersggelse af psoriasispatienters
oplevelse af sygdom og behandling. Neermere bestemt fokuserer den pa de valg, som patien-
terne treeffer mellem forskellige typer af topikal behandling for psoriasis. Topikal behandling er
behandling, der pafegres patienternes hud — dvs. creme, salve eller gel med et eller flere virk-
somme stoffer.

Undersggelsen er foranlediget af LEO Pharma, der star for produktionen og markedsfgringen af
to preeparater til topikal behandling af psoriasis: Daivobet®ointment (salve) og Daivobet®gel
(gel), som ogsad markedsfares under navnet Xamiol®. De to preeparater indeholder samme
virksomme stoffer, og undersggelser (Van de Kerkhof et al. 2009) har vist, at de virker lige
godt pa behandlingen af psoriasis. LEO Pharma kan dog registrere, at forbrugsmgnstret af de to
produkter er forskelligt i forhold til alder og ken: kvinder starter typisk pa at bruge gel tidligere
end maend, og flere kvinder end maend bruger gel. Neerveerende undersggelse er udviklet med
henblik pa at kunne give nogle svar pa, hvorfor der er disse forskelle.

Udover at undersgge forskellene i brugen af de to preeparater i forhold til ken og alder saetter
denne undersggelse disse spgrgsmal ind i en starre kontekst. Dels saettes spgrgsmalene om
valget mellem gel og salve ind i en ramme, der handler mere generelt om behandling af psoria-
sis, oplevelser af denne behandling og gnsker til behandlingen. Dels saettes spgrgsmalene ind i
en ramme, der handler om sygdommens betydning i patienternes hverdagsliv — de sociale rela-
tioner, som sygdommen pavirker, og som pavirker sygdomme og de sygdomsforstaelser, som
patienterne bliver mgdt med, og som pavirker deres oplevelse af sygdommen.

1.2 Undersggelsesspgrgsmal

Undersggelsen har falgende underspgrgsmail:

e Hverdag: Hvilke erfaringer har patienterne med psoriasis, og hvordan pavirker sygdommen
deres liv og neere relationer?

e Behandling: Hvilke erfaringer har patienterne med behandling og med salve og gel?

e Patient-behandlerrelation: Hvilken stgtte til behandlingskomplians oplever patienterne at fa?

1.3 Baggrund: Psoriasis*

Psoriasis er en kronisk sygdom, der ikke kan helbredes. Dens aetiologi er delvist ukendt, men
kan heenge sammen med fx fysiske traumer, stress og visse typer af infektioner. Sygdommen
smitter ikke. I Danmark har godt 2 % af befolkningen, eller over 100.000 mennesker, psoria-
sis.

Sygdommen viser sig med rgde, fortykkede hudomrader, der kan vaere deekket af hvide skeel.
Psoriasis kan forekomme overalt pa kroppen. Psoriasis forekommer oftest ved albuer og knee,
men er ogsa ret almindelig i hovedbund og i negle. Cirka 20 % af dem, der lider af psoriasis,
far ogsa en seerlig form for leddegigt kaldet psoriasisgigt.

Ved psoriasis deler overhudens celler sig ca. syv gange hurtigere end normalt. Den hurtige
celledeling er ledsaget af en mangelfuld cellemodning af hudcellerne. Det er arsagen til de hvi-
de skeel. Den hurtige celledeling og utilstreekkelige modning af hudcellerne skyldes signalstoffer

. Dette afsnit baserer sig pa information fra Psoriasisforeningens hjemmeside. Se www.psoriasis.dk.


http://www.psoriasis.dk/

frigivet fra de hvide blodlegemer (lymfocytter), som er en central del af det menneskelige im-
munsystem.

Psoriasis kan veere meget forskellig i udbredelse. Nogle mennesker har kun enkelte sma, tarre
pletter. Andre har store dele af deres hud daekket af rgdlig, fortykket hud, der skaller og klar.
For nogle patienter pavirker sygdommen deres livskvalitet i betydelig grad — for andre spiller
den kun en mindre rolle.

Psoriasis kan som neevnt ikke helbredes, men dens symptomer kan behandles pa forskellig vis.
En central behandlingsmetode er at smgre de angrebne hudomrader med forskellige preepara-
ter — nogle indeholdende medicinske stoffer, andre blot almindelig fugtighedscreme. Denne
form for behandling kaldes topikal behandling. Psoriasis kan ogsa behandles med lys (der fin-
des forskellige lysbehandlingsudstyr pa specialleegeklinikker) og klimabehandling (Det Dgde
Hav, Spanien m.fl.). Nyeste behandlingsmetode er biologisk behandling, der bygger pa genbe-
handlede proteiner, som sprgjtes ind i kroppen. De virker ved at heemme de immunprocesser,
der er med til at forveerre psoriasis. Derudover kan psoriasis behandles systemisk, hvor patien-
terne spiser medicin eller far injiceret et praeparat, der bekeemper symptomerne.

Nogle af de virksomme stoffer, der indgar i topikal behandling (steroider/binyrebarkhormon),
kan ved leengere tids brug skade huden. Man kan se tynd hud, udvidede blodkar og tendens til
overfladiske hudblgdninger.

Ved topikal behandling vil man behandle sygdommen, mens den er i udbrud, men holde pause
nar den er i ro. For nogle vil der veere tale om mere eller mindre kontinuerlig behandling, mens
der for andre vil veere tale om leengere perioder, hvor man ikke behandler sygdommen. For
disse kan det vaere en udfordring, dels at vurdere hvornar behandlingen skal genoptages, dels
at fa etableret faste rutiner omkring behandlingen.

1.4 Dataindsamlingsmetode

Dette afsnit beskriver, hvordan data til undersggelsen er blevet indsamlet og analyseret.

1.4.1 Rekruttering

LEO Pharma stod for fgrste trin i rekrutteringen og KORA for andet trin. LEO Pharma aftalte
med en reekke apoteker i hovedstadsomradet, pa Sjeelland og i Aarhus-omradet, at apotekerne
uddeler en lille flyer om projektet, nar de udleverer LEO Pharmas psoriasis-produkter. Flyeren
blev udleveret fra starten af maj til udgangen af august 2013. Flyeren beskriver ganske kort
formalet med projektet og opfordrer interesserede til at tiimelde sig hos KORA. Man kunne til-
melde sig ved at leegge besked pa en telefonsvarer, sende en mail eller pa en hjemmeside.
Patienterne skulle oplyse navn og telefonnummer og fik besked om, at de ville blive kontaktet
den efterfolgende onsdag. Flyeren er vedlagt som bilag 1. Deltagerne i undersggelsen blev lo-
vet et gavekort pa 500 kroner for at deltage i interview.

KORA kontaktede derefter de tilmeldte patienter. Patienterne blev spurgt om deres alder, hvor
leenge de havde haft psoriasis, og hvilken behandling de havde brugt. Patienterne blev oplyst
om, at interviewene ville blive afholdt enten i juni eller august 2013, og at de ville blive kontak-
tet igen med oplysninger om tid og sted. Patienterne kunne oplyse, hvorvidt der var seerlige
perioder eller dage, hvor de ikke kunne deltage.

Den beskrevne rekrutteringsstrategi resulterede i henvendelse fra 28 patienter med psoriasis.
Dette antal er lavt set i relation til, at 30 apoteker (10 % af landets apoteker) var med i projek-
tet. Det kan derfor ikke udelukkes, at de 28 patienter ikke er repraesentative. Det kan heller
ikke udelukkes, at disse patienter har en seerlig tilgang til deres sygdom og behandling. Af de



28, som henvendte sig, deltog 17 i interviews — nogle i individuelle interviews, og andre i fo-
kusgruppeinterviews.

1.4.2 Udfordringer ved rekrutteringen

I den oprindelige projektbeskrivelse opererede vi med 52 informanter. Fire informanter skulle
deltage i individuelle dybdeinterview og 48 informanter i seks fokusgrupper. Grupperne skulle
opdeles i forhold til ken og alder, og i hver gruppe ville vi have patienter, der brugte salve,
patienter der brugte gel, og patienter der var skiftet fra salve til gel. P4 grund af det lave antal
tilmeldte kunne vi ikke fglge dette design. Vi inkluderede derfor alle tilmeldte patienter.

En anden udfordring ved rekrutteringen var, at patienterne ofte havde brugt og bruger andre
og flere praeparater end dem, som vi primeaert fokuserer pa (LEO Pharmas topikale produkter i
form af enten gel eller salve). Flere patienter var saledes i systemisk behandling ud over topikal
behandling, og flere brugte bade LEO Pharma og andre firmaers produkter. Det viste sig ogsa,
at der kun var fa patienter, der havde foretaget et egentligt skift fra salve til gel. Nogle af pati-
enterne brugte saledes bade salve og gel — salve til kroppen og gel til haret, eller salve nogle
dage og gel andre dage. Igen pa grund af det lave antal tilmeldte patienter valgte vi at inklude-
re alle patienter.

1.4.3 Interviews

Der blev udfgrt fire individuelle interviews og fire fokusgruppeinterviews.

De individuelle interviews blev gennemfgrt i juni og august 2013. De blev gennemfgrt som
dybdeinterview og havde til formal at give dybere indsigt i, hvad psoriasis og psoriasisbehand-
ling betyder i et konkret livsforlgb. Formalet med interviewene var at give plads til og mulighed
for at spgrge grundigt ind til patienternes konkrete erfaringer. | forbindelse med interviewene
blev der udarbejdet en interviewguide (se bilag 2). Interviewene blev gennemfgrt som abne,
semistrukturerede interviews, hvor patienterne kunne forteelle om egne oplevelser og perspek-
tiver, men hvor interviewguiden samtidig sikrede en systematik pa tveers af de fire interview.
Interviewene varede fra ca. 30 til 60 minutter.

I dialog med LEO Pharma blev det besluttet at afholde fire fokusgrupper: en i Aarhus med alle
tilmeldte fra Jylland og Fyn, og tre i Kgbenhavn: en med mand, en med eeldre kvinder og en
med yngre kvinder.

Formalet med fokusgruppeinterviewene var at fa deltagerne til at diskutere emner af relevans
for projektet med hinanden og med intervieweren. Ogsa til disse interview blev der udarbejdet
en interviewguide (se bilag 3). Fokusgruppeinterviewene blev gennemfagrt som abne, semi-
strukturerede interviews og varede ca. 2 timer.

Vi kontaktede informanterne og spurgte, hvilke dage inden for de naeste par uger de kunne
deltage i interview. Interviewene blev placeret pa tidspunkter, hvor flest kunne deltage.

24 af de 28, som tilmeldte sig undersggelsen, blev inviteret til fokusgrupperne. | Aarhus var
der ni mulige deltagere, og her deltog fem i fokusgruppen. | Kgbenhavn var der seks mulige
deltagere i gruppen med maend, og her deltog tre; i gruppen med eldre kvinder var der fire
mulige deltagere, og her deltog tre, og i gruppen af yngre kvinder var der fem mulige deltage-
re, og her deltog to. | alt har 13 personer deltaget i fokusgruppeinterview.

For to personer skyldtes frafaldet, at de alligevel ikke gnskede at deltage; en person lykkedes
det os ikke at etablere kontakt med trods iheerdige forsgg; seks havde ikke mulighed for at
deltage pa den fastlagte dag, og to mgdte pa trods af tilsagn ikke op til interviewet.



Under alle interviewene var det oplevelsen, at de interviewede ngd at have et forum at diskute-
re deres erfaringer med sygdom og behandling i. Som vi vil vende tilbage til senere i analysen,
gav hovedparten af de interviewede udtryk for, at de ikke normalt deler sddanne erfaringer.
Flere naevnte, at de gerne ville kontaktes igen, hvis vi havde brug for at stille flere spgrgsmal.

1.4.4 Karakteristika ved informanterne

Som man ser af tabel 1, bestar gruppen pa 17 informanter af ca. dobbelt s& mange kvinder
som maend. Omkring to tredjedele af informanterne er over 50 ar. De fleste bor sammen med
en partner, og ca. en fjerdedel har hjemmeboende bgrn. Alle informanter er af dansk etnicitet.

Tabel 1: Sociale forhold for informanterne

Civil status

<50 =50 Alene Samboende | Bor med bgrn
Kvinder (N=11) 5 6 1 6 4
Maend (N=6) 1 5 2 4 0
1 alt (N=17) 6 11 3 10 4

Tabel 2 opger antal af informanter, der anvender systemisk behandling, salve, gel til har, gel til
krop eller gel til krop og har. Fire informanter har sa alvorlig psoriasis, at de er i systemisk
behandling. Alle undtagen to bruger Daivobet salve. Alle maend og flertallet af kvinder bruger
salve. Gel bruges enten til harbehandling, kropsbehandling eller til bade har- og kropsbehand-
ling. Tre informanter bruger kun gel til harbehandling; fem bruger kun gel til kroppen, og seks
bruger bade gel til har og krop. Meend bruger gel til kropsbehandling i mindre grad end kvinder.

Tabel 2: Informanternes behandlingsregimer

Systemisk Salve Gel kun til Gel kun til Gel til har
har krop og krop
Kvinder (N=11) 3 7 1 4 4
Meend (N=6) 1 6 2 1 2
1 alt (N=17) 4 15 3 5 6

1.4.5 Vurdering af materialet

Hovedparten af de interviewede patienter har ikke psoriasis i s& voldsom grad, at de er i sy-
stemisk behandling. De er heller ikke s& sveert angrebne pa tidspunktet for interviewet, at de er
indlagt pa sygehus. De inkluderede informanter befinder sig dermed for flertallets vedkommen-
de ikke blandt de mest belastede psoriasispatienter. Patienterne inkluderet i denne undersggel-
se er dog formentlig sveerere medtaget end gennemsnitlige patienter, idet kun ca. 10 % af
psoriasispatienter bliver behandlet systemisk, hvor det i denne undersggelse er fire ud af 17,
altsd ca. 23 %.

Da vi i interviewene har koncentreret os om erfaringer med salve og gel og forskellene mellem
de to preeparater, giver undersggelsen et godt billede af psoriasispatienters overvejelser i for-
hold til disse preeparater. | forhold til ken bekrsefter materialet det statistiske fund, at kvinder
er mere tilfredse med gel end maend. Undersggelsen nuancerer kgnsforskellen, men den giver
naeppe en komplet forklaring pa de to kens preeferencer. | forhold til alderens betydning for
praeferencer for henholdsvis salve og gel giver undersggelsen ikke noget klart billede.



Pa trods af, at det oprindelige design ikke kunne opretholdes og et begreenset fremmgde til
fokusgrupperne, er det vores vurdering, at det indsamlede materiale giver et nuanceret billede
af psoriasispatienters oplevelse af deres sygdom og behandling. Vi baserer vurderingen pa, at
der er stor konsistens i de temaer og overvejelser, som blev bergrt i interviewene. Undervejs er
der saledes ikke blevet ved med at dukke nye temaer op, hvilket ville have peget pa, at afdaek-
ningen ikke var fyldestggrende. Tveaertimod har der som nsevnt veeret en relativ hgj grad af
gentagelse (Kvale et al. 2009).

1.5 Analysemetode

Interviewene er analyseret efter principperne om indholdsanalyse (Kvale et al. 2009), hvor vi
har fokuseret pa at fremdrage og gruppere de synspunkter, som informanterne har bragt frem i
interviewene. Grupperingerne er blevet placeret i forhold til hinanden, og det er blevet beslut-
tet, hvilke grupperinger der var mest overordnede, og hvilke der var mest specifikke.

Interviewene er alle blevet optaget, og derefter er de transskriberet og kodet i analyseveerktg-
jet NVivo. Der er dels blevet kodet efter undersggelsens fokuspunkter (erfaringer med salve og
gel og evt. skift mellem praeparaterne, erfaringer med behandlingssystemet m.m.), og dels
efter de ting, som informanterne selv har fremheevet som vaesentligt i forhold til deres liv med
psoriasis (fx oplevelser af forskellige behandlinger som naturlige henholdsvis kemiske, moralsk
ansvar for sygdommen etc.).



2 Resultater

Dette kapitel preesenterer informanternes syn pa psoriasis og behandlingen heraf, som det kom
til udtryk i interviewene.

Figur 1 illustrerer de emner, som informanterne talte om under interviewene, samt emnernes
relationer til hinanden. lllustrationen stammer fra computerprogrammet NVivo, der er brugt til
at analysere interviewene. Starrelsen pa de forskellige emnebokse afheenger af antallet af kod-
ninger for emnet: Et emne i en stor emneboks viser, at der er mange kodninger for dette em-
ne, og modsat viser et emne i en lille emneboks, at emnet er kodet f4 gange.

Figur 1: Informanternes emner

Psoriasis
Psoriasisbehandling




2.1 Hverdag: Hvilke erfaringer har patienterne med psoriasis,
og hvordan pavirker sygdommen deres liv og naere relatio-
ner?

Dette afsnit beskriver informanternes hverdag med psoriasis. Fgrst undersgger vi informanter-
nes forstaelse af deres sygdom. Derefter ser vi pa, hvordan sygdommen pavirker informanter-
nes forhold til familie, venner og mennesker, de mgder i det offentlige rum.

2.1.1 Sygdomsforstaelse

Det vigtigste i forhold til at beskrive informanternes sygdomsopfattelse er maske at gere op-
meerksom pa, at informanterne generelt har haft og har meget fa samtaler om psoriasis med
andre end den naermeste familie og de sundhedsfaglige. Det var oplagt under interviewene, at
informanterne havde stor gleede af at tale med andre med psoriasis. Dette lagde informanterne
selv meerke til, og flere forklarer det med, at de sjeeldent har haft lejlighed til at tale med andre
med psoriasis. En siger: "Jeg har faktisk aldrig rigtig talt med nogen om det. Ingen, nee. Der er
ikke nogen, der spgrger ind til det”. Adspurgt om de taler med andre end sundhedsfaglige om
deres psoriasis, siger en anden: "Det har jeg overhovedet ikke. Jeg har snakket med min mor
om det og sa min tvillingebror, fordi han har psoriasis i meget mild grad. Men ellers er det kun
min mor, der ved, hvordan jeg har det sadan psykisk med det. Det er ikke noget, jeg snakker
med mine venner om. Det synes jeg ikke. Det er ikke et samtaleemne, overhovedet!”. Selvom
nogle informanter taler med flere mennesker om deres sygdom, er psoriasis ikke et emne, som
informanterne har talt med mange om.

Alder og sygdomsudvikling

I alle informanternes sygdomsforteellinger forveerres deres psoriasis over tid. Informanter i
systemisk behandling har det dog bedre under behandling end uden behandling. Nogle kvinder
med psoriasis, som har veeret gravide, har oplevet en bedring i symptomerne under graviditet
0g amning.

Kun tre informanter udtrykker den generelle indsigt, at psoriasis bliver veerre over tid. Flere
haber til stadighed pa, at deres psoriasis vil ga over af sig selv eller gennem effektiv behand-
ling. Flere udtrykker en vis overraskelse eller uforstdenhed over, at man ikke kan behandle
psoriasissen én gang for alle, men at de derimod er ngdt til kontinuerligt at forholde sig til syg-
dommen. Eksempelvis peger en eldre mand i et individuelt interview pa gelflasken pa bordet
og siger: "Og den er virkelig effektiv. 2-3 dage s& er det veek. Men sa kommer det igen”.

Stress

Informanterne har blandede opfattelser med hensyn til betydningen af belastning og stress i
forhold til psoriasis. Hvor nogle afviser sammenhengen, er andre helt overbeviste om, at der
er en sammenhang. Andre igen er usikre pd, hvilken sammenhaeng der er.

Flere har oplevet, at deres psoriasis er sprunget op som fglge af belastninger. For eksempel fik
en ezeldre kvinde psoriasis i forbindelse med et fald fra en stige, og en aldre mand og en aldre
kvinde fik psoriasis i forbindelse med indleeggelse for anden sygdom. To kvinders psoriasis
mindskedes under graviditet.

Nogle oplever klare sammenhaenge mellem stress og psoriasis. Det geelder fx en eldre mand,
som laver sjov med, at han ikke kan spille poker, fordi psoriasissen springer op pa hans tom-
meltot, nar han bluffer. En yngre kvinde oplever forveerringer af psoriasis i forbindelse med
sygdom og manglende behandling af psoriasis. Hun er derimod mindre sikker pa, om der er
forbindelser mellem stress og psoriasis.
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Flere informanter udtrykker steerk overbevisning om, at psoriasis udlgses og forgges af stress.
En yngre kvinde siger fx: ”Jeg kan godt meerke, hvis jeg i perioder har meget travit. Nu er
‘stresset’ jo sadan et populaert ord, men jeg kan altsd godt meerke, at der kommer flere pletter
— mere psoriasis, nar jeg er stresset. Sa opprioriterer jeg faktisk ogsa at smare, pa trods af at
jeg egentlig er lidt presset”.

En enkelt informant overvejer, om psykologisk behandling kunne veere et supplement til medi-
cinsk behandling. | trdd hermed forteeller en yngre kvinde om en tv-udsendelse: "De testede
psoriasispatienter for betydningen af mindfulness pa psoriasis. Og det var fuldsteendig vildt at
se indvirkningen bade pa psoriasis og selvfalgelig ogsa pa personen, som har psoriasis, for det
(mindfulness) er med til at skabe ro omkring hele personen. Jeg kan undre mig over, at der
ikke er lidt mere fokus pa den slags, i stedet for at blive ved med at tonse alt det her medicin
ud. At man ikke finder midler til at lave nogle test pa, at folk kan fa nogle redskaber til at laere
mindfulness eksempelvis eller nogle andre afstressningsting for pa den made at minimere me-
dicinforbruget”. De gvrige, som taler om psykologisk behandling i forbindelse med psoriasis,
omtaler fgrst emnet, efter intervieweren har spurgt derom. Disse mennesker ser ikke ud til at
opleve psykologbehandling som szerlig central, og ingen af dem giver udtryk for, at psykolog-
behandling kunne afhjeelpe deres psoriasissymptomer.

Flere informanter er usikre pd, hvilken sammenhaeng der er mellem stress eller belastning og
psoriasis. Eksempelvis forteeller en aeldre mand, at han tror, at der for ham ikke er nogen seer-
lig klar sammenheeng. En yngre kvinde svarer pa en interviewdeltagers udsagn om, at stress
udlgser psoriasis: ”Jeg teenker, at det er meget sveert at skille det ad. At det kan veere sveert
nogle gange at vide, hvad der kommer farst. Nu siger du, at du mener, det kan vaere pavirket
af stress. Jeg kan have rigtig sveert ved at gennemskue, hvorfor det nogle gange bliver darlige-
re og nogle gange bliver bedre”.

2.1.2 Stigma og offentlighed

Offentlig fremvisning af symptomer p& psoriasis omtaler informanterne ofte. Et flertal af infor-
manterne er mere eller mindre bekymrede over at vise deres psoriasis frem offentligt. Flere
udtrykker, at det kosmetiske aspekt er det veerste ved sygdommen. Nogle viser kun deres pso-
riasis frem i det omfang, det ikke kan undgas eller skjules. Eksempelvis undgar dem med har-
psoriasis ofte i markt tgj, da deres skeel kan ses pa det mgrke tgj.

En aeldre kvinde forteeller: “Jeg er holdt op med at leegge op til, at vi skal give hand, og jeg
bruger heller aldrig et fremmed toilet uden at tgrre ssedet af efter mig”. Den samme informant
forteeller ogsd, at hendes psoriasis har pavirket hendes arbejde: "Jeg havde sddan en sommer-
kiosk med is og pglser og sodavand. Og sa kom dyrlaegen en sgndag formiddag. Han havde
faet en klage. Sa sagde jeg ’hvad har du faet klage over?’. 'Ja at du arbejder i kiosken med de
haender, du har’. Sa sagde jeg ’jamen, jeg har kun det samme hold haender, hvad skal jeg go-
re, skal jeg lukke forretningen?'. Nej, det var derfor han kom om sgndagen, om vi ikke kunne
finde ud af et eller andet. S& sagde jeg, 'Jamen det kan vi ikke’, og sa skrottede jeg alt, der
hed pglser og uindpakkede is og for en krone blandet slik og kegbte kun noget, der var feerdig-
pakket”. Kvinden lukkede imidlertid senere forretningen.

Flere forteeller, at de tvinger sig selv til at forsgge at veere ligeglade med andre menneskers
opfattelser af deres hudproblemer. En yngre kvinde kom saledes til fokusgruppeinterview ifgrt
bluse med bare arme med sar. Hun sa dette som et bevidst forsgg pa at ggre det, hun mente,
hun burde ggre. Hun mente maske ikke, at hun ville have kommet i bare arme, hvis ikke an-
ledningen til mgdet netop havde veeret psoriasis. Andre deltagere ved dette fokusgruppeinter-
view gav udtryk for stor respekt for denne handling, som blev omtalt som "modig” og "sej”.

Der er dog ogsa nogle informanter, som giver udtryk for at veere komplet ligeglade med andre
folks bedgmmelser af deres hud. En informant forteeller: "Jeg er fuldsteendig kold, og det har
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jeg altid veeret. Altsa, jeg gar i korteermede bluser. Og nar jeg fx kom for at hente mine bgrn i
bgrnehaven med store lysergde knae — fordi der var jo psoriasis pa kneeene — s& kom de som-
metider: 'Nej, har du sldet dig?’, og syntes, det var frygteligt synd for mig”. En aeldre mand
forteeller: "Da jeg gik med korte skjortesermer hos nogle venner, bad de mig om at tage lange
sermer pa naeste gang. Teenk, hvad bilder de sig ind?”, hvortil en anden eldre mand svarer:
”Det har ingen nogensinde sagt til mig. Og hvis de gjorde, ville jeg blive meget vred”. Histori-
erne viser, at — i hvert fald nogle — keemper en kamp med deres omgivelser og sig selv for at
have lov til at fremvise deres psoriasisramte hud offentligt.

Familien kender oftest til informanternes psoriasis. Men ogsa i familien oplever nogle afvisnin-
ger pa grund af psoriasis. En fortaeller, at nogle familiemedlemmer “trykker mig ikke i handen,
de spiser ikke noget af det, jeg har lavet med fingrene. Jo, hvis jeg har handsker pa. Min svi-
germor hun var meget slem til det. Nar det er s& teet pa, sa bliver man meget falsom, ikke?”.

2.1.3 Opsamling

Psoriasis har stor betydning for flertallet af informanternes liv og relationer. Informanterne taler
generelt ikke med mange mennesker om deres sygdom, og flere forsgger at skjule sygdom-
men.

Informanterne overvejer, om der er sammenhange mellem stress og forveerring af psoriasis.
Nogle er sikre pa dette og tager forveerring af psoriasis som udtryk for, at de skal passe bedre
pa sig selv. Andre oplever ikke denne sammenhaeng.

Et mindretal af informanterne er &bne omkring deres sygdom. En af dem udtrykte dette som,
at hun er "helt kold” over for andres reaktioner. En anden udtrykte, at han ville blive meget
vred, hvis han fglt sig stigmatiseret pa grund af sygdommen. Men flertallet af informanterne
bliver negativt pavirkede af omgivelsernes somme tider manglende forstaelse eller afvisning af
dem pa grund af deres sygdom. Afvisningerne piner dem.

2.2 Psoriasisbehandling: Hvilke erfaringer har patienterne med
behandlinger og med salve og gel?

Dette afsnit beskriver informanternes oplevelser af de former for behandling, som de har prg-
vet. Hovedveegten ligger pa informanternes oplevelser af salve og gel. Vi falger informanternes
klassificering af behandlingerne som henholdsvis "medicinsk” og “alternativ” eller "ikke-medi-
cinsk”.

2.2.1 Medicinsk behandling

Medicinsk behandling indeholder i informanternes omtale systemisk behandling, gel, salve,
lysbehandling samt en reekke andre navngivne eller ikke-specificerede medicinske praeparater.

Informanterne udtaler sig mest om salve og gel, men det viser ikke ngdvendigvis, at informan-
terne opfatter disse som mest vigtige. Undersggelsens fokus var jo netop pa disse to behand-
lingsformer, og derfor har intervieweren fastholdt informanternes fokus mere pa gel og salve
end pa de gvrige behandlingsformer.

Set i lyset af interviewerens fokus er der mange udtalelser om lysbehandling.

Mest om salve og lidt om gel

Ser man overordnet pa det, maend og kvinder taler om, nar de taler om salve og gel, er der
ikke indholdsmeessigt de store forskelle. Fra begge kan er der udtalelser om, at salven er bedre
til hardt angrebne omrader, ligesom der ogsa fra begge ken er udtalelser om, at gel er bedre
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end salve. Begge kon leegger meerke til, at salven er mere fedtet og griser mere end gelen.
Kvinder ser dog ud til at leegge mere veegt pa dette end meend. Begge kgn er ogsa opmeerk-
somme pa de kosmetiske virkninger af salven, og igen ser kvinderne ud til at finde dette mere
betydningsfuldt.

En aeldre mand har brugt salven i omkring 20 ar. Han fortzeller i individuelt interview, at der —
farste gang han fik den udleveret — stod péa indlsegningssedlen, at han skulle bruge det to gan-
ge dagligt. Det gjorde han i flere ar, men er nu gaet ned til en gang dagligt. Denne brug af
salven kan veere i modstrid med lsegens anbefalinger. Manden forteeller nemlig, at lsegen siger,
at han skal bruge salven, indtil psoriasisangrebet er slaet ned. "Og sa skulle jeg ggre et ophold
i behandlingen. Og sa skulle jeg begynde igen, hvis det slog ud igen. Og det viste sig, at det
gor det. Salven holder det nede. Eller — det breder sig ikke. Men det holder det sgu ikke veek.
Men jeg ma nok sige, at der er nok nogle gange, jeg har veeret lidt slgset med at bruge det.
Sommetider er der nok gaet en dag, hvor jeg ikke har brugt det”.

En yngre mand forteeller om, hvordan han anvender salven: “Er det weekend, og jeg ikke skal
noget, sa tager jeg det gerne pa om morgenen. Sa render jeg bare derhjemme og tuller rundt
med det kluns pa (et seerligt seet tgj, som han anvender, nar han har smurt sig ind i salven).
Og hvis jeg er pa arbejde, jamen sa tager jeg det selvfglgelig ogsa bare pa — det er bare ar-
bejdstaj, sd det sker der ikke s& meget ved. Og det sidder pa hele dagen, derfor hjeelper det
mig hele dagen. Det ggr det... Hvis jeg har en aftenvagt, og jeg smgrer mine ben ind klokken
halv tre og gar i bad klokken kvart i elleve om aftenen, sd kan jeg stadig meerke det der salve.
Altsd, det sidder der hele dagen, og det virker, fra jeg tager det pa”.

En tredje aeldre mand udtaler sig ogsa fordelagtigt om salven, iseer fordi den kan traenge ind,
hvor gelen ikke kan: "Det er Daivobeten, jeg bruger i dag. Fordi gelen den udtgrrer for meget.
Nu har jeg det jo nogle barske steder, hvor gelen faktisk ikke kan traenge ind, sa nogle gange
har jeg simpelthen brug for en salve, det laegger en kapsel pa, sa det har tid til at treekke ind.
Jeg har ogsa noget pa kneeskallen, og det er jo — der er man jo s tykhudet — og pa fedderne,
at det ikke er gel, det kan simpelthen slet ikke traekke ind. Det skal laegges ind i en salve, som
det kan ligge og soppe i”.

Man kan se af udtalelserne, at maendene laegger meaerke til, at salven er fedtet og griser, og at
de handterer dette problem praktisk ved at tage deres forholdsregler. Man kan endvidere over-
veje, om alle informanterne har forstaet, hvordan de skal bruge salven. Den eldre mand, som
lader sin hud "soppe” i salven, fglger fx ikke umiddelbart anbefalingerne. Litteraturen giver
heller ikke belaeg for, at salven traenger bedre ind end gelen (Van de Kerkhof et al. 2009).

Kvinder oplever ogsa god effekt af salven. En kvinde har fx brugt salven, fra den kom frem til
nu: "Den har jeg egentlig veeret ret glad for, udover at det er noget veerre svineri i sengetgj og
nattgj. S& det er noget bgvl”.

Nogle af informanterne er neermest begejstrede over salven. En aldre mand siger fx: "Salven
er ngdvendig pa sveert angrebne omrader. Der duer gel ikke”. En yngre mand siger: "Altsd, jeg
vil sige, hvis Daivobet og Xalmiol udgar, s& dgr jeg. Jamen det ggr jeg, altsa, de kan tage alt
andet fra mig. Det skal jeg bare have, sddan er det bare”. Flere af kvinderne er ogsa tilfredse
med salven. En siger fx: ”Jeg har brugt det nogle ar og veeret meget glad for det. Det er det
eneste, der virker”.

En aeldre kvinde anfagrer, at salven er seerlig god til at tage klgen. Hun siger: "Den der Daivo-
bet, hvis jeg sadan skal rationalisere, om hvorfor det er s& godt, sa er det simpelthen, fordi det
tager klgen lige med det samme. Det ved jeg jo, at det ger”. Ingen af de andre informanter
udtrykker sammenhaengen mellem klge og Daivobet s& klart. Men udsagnet er interessant, og
kan — hvis det geelder mere generelt — forklare, hvorfor nogle patienter holder fast ved salven,
nemlig fordi de oplever det som et mere effektivt kigestillende middel end bl.a. gel.
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Hvor maendene forholder sig meget praktisk til generne ved salven, ytrer kvinderne en mere
kritisk holdning i forhold til medicinske bivirkninger og kosmetik. Tre kvinder naevner, at de
holdt op med at smgre sig med medicin, medens de ammede, idet de ikke gnskede, at barnet
skulle faA medicin pa sig. En af dem siger: Jeg brugte den (salven), indtil jeg blev gravid, sa
stoppede jeg med at bruge den, fordi der var ikke information nok om, hvorvidt man kunne
bruge den under graviditeten eller ej”. Salven giver denne kvinde kosmetiske problemer. Hun
forteeller: Nar man smarer det der fedtede, glinsende p&, sa oplever man mennesker, som siger
’hey du har et eller andet der, som du glemte at tgrre af, da du spiste’! Og det gider jeg ikke.
Sa vil jeg neesten hellere have de rgde prikker”.

Mest om gel og lidt om salve

Den gennemgaende ros til gelen er, at den fedter mindre. En eldre kvinde siger om gel: "Jeg
synes, at den er god, fordi det ikke er vanskeligt at bruge, fordi det ikke sadan fedter. Alts3,
det suger bare ind”. En aeldre mand siger meget tilsvarende: ”Arh, det er sddan lidt forskelligt,
om jeg bruger salve eller gel. Jeg plejer at behandle mig om morgenen, sa det afhaenger lidt af,
hvad tgj man har pa. Altsad gelen, den kan man jo sadan hurtigt duppe af igen, hvor salven,
den — hvis du har en hvid skjorte pa — sa slar den igennem, ikke? Sa det er sadan lidt, hvad
der er praktisk”.

En anden ros, som to informanter kommer med, er, at gelen er mindre aggressiv over for hud,
som ikke er pavirket af psoriasis. En yngre kvinder forteeller, at lsegen ved sidste besgg forkla-
rede om gelen, "at den er altsd ogsa god at smare pa kroppen, fordi den er nem at smegre ud.
Og den er drgj i brug i forhold til den anden”. Om jeg havde lyst til at prgve det? Og sa teenkte
jeg "det kunne jeg da godt”. Det er den ogsa (drgj i brug), den er nem at smgre ud, og man
skal ikke bruge lige s& tykt et lag for ligesom at komme ud til det hele. S& sagde leegen ogs4,
at jeg behgvede ikke at veere ligesa bekymret for kun lige at ramme. Det gjorde ikke noget,
hvis der kom noget lidt ud over”.

Selvom LEO Pharmas gel er et relativt nyt produkt, har alle informanterne prgvet gelen. Nogle
bruger kun gel til haret, hvor andre bruger gel til bade har og krop. To bruger kun gel til krop,
idet de til haret bruger en kutanoplgsning, som er en klar veeske, hvor leegemiddelstoffet oplga-
ses i, og som anvendes til lokal hudbehandling.

| sidste afsnit s& vi, at nogle informanter mener, at salve virker bedre end gel i forhold til de
mere belastede og hardt angrebne steder. Men andre informanter er uenige heri, idet de me-
ner, at gel er mest effektiv. En aeldre kvinde siger fx: "Jeg har brugt bade creme og salve, og
nu bruger jeg gel. Det er absolut det, der virker bedst, det er det, jeg er mest glad for. Jeg
bruger kun gel, jeg bruger det hver morgen, nar jeg har vaeret i bad”. En yngre kvinde har
brugt salven i mange ar og er farst for nylig begyndt med gel. Hun siger, at hendes praeference
for salven nok “er en vanesag tror jeg. Jeg kunne ligesa godt bruge gelen pa de store stykker,
tror jeg. Det er bare vane, at det er cremen, jeg bruger i stedet for. Jeg har farst lige stiftet
bekendtskab med den her (gel), da jeg sa i havde de der liggende pa Farum Apotek, med at |
skulle lave den her undersggelse, der havde jeg ferst lige hentet det nye gel. S det er relativt
nyt, at jeg begyndt at bruge gelen. Jeg er glad for den”.

Denne eeldre kvinde bemeerker, at gelen er bedre til at smgre tyndt ud samt bedst til afgreen-
sede omrader, som er typiske ved pletpsoriasis. "Gelen kan man smgre helt tyndt ud. Du bru-
ger ganske, ganske lidt. Det virker fint, fordi den har sadan en lille tut. Min er faktisk endnu
mindre end den der (peger pa prgven pa bordet), og s kan man jo ramme de sma pletter. Med
cremer er det sveerere. Jeg har ikke store plamager, jeg har mange over hele ryggen, lseenden
og bagsiden af laret og her p& mine underarme”.

Selvom gelen er mindre fedtet end salven, er der stadig nogle, som oplever den som for fedtet.
En yngre kvinde er for nylig blevet introduceret til gel, men bruger det ikke sa ofte, selvom hun
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ved, at hendes psoriasis ville have godt af mere gel: ”Jeg tror egentlig mest, det er, fordi det er
fedtet. Hvis det var sddan noget ligesom lotion. Jeg kommer jo hudcreme p&, nar jeg har veeret
i bad, det er jo ikke noget problem. Det generer mig ikke, og det tager jo ikke voldsomt lang
tid. Sa hvis det var noget, der var nemt og smgre ud, og det ikke var noget, man var fedtet ind
i fra top til t, sa ville jeg ogsa gere det. Det er jeg helt sikker pa. Men med begge de her —
bade den her meget, meget tykke og sd den her, som egentlig er meget tyndere og meget
nemmere at smgre ud — er man stadig sadan lidt smafedtet bagefter”.

Informanterne har faet forskellige oplysninger af deres leege om brugen af gel. Nogle har faet
udskrevet gel specifikt til brug i haret. Dette geelder fx en seldre mand, som ikke har pravet
gelen pa kroppen, hvor han i stedet bruger salven. Han forteeller, at han fglger laegens anvis-
ninger.

En eeldre kvindes udtalelser kaster interessant lys over det, der sker hos leegen i forbindelse
med skiftet fra salve til gel. Hun skiftede fra salve til gel ved sidste besgg og er isaer glad for
gelen til haret. Under tidligere besgg hos leegen talte de ikke om medicinskift, fordi den medi-
cin, hun fik, virkede ligesom den plejede. Hun siger om salven, som hun hidtil har faet: "Jamen
det virker”, og leegen har derfor sagt, "nd men fint nok, sa fortseetter vi med det. Og skal du
bruge mere?”. Men sidste gang skulle jeg s& bruge mere, fordi jeg var ved at lgbe tgr. Og sa
foreslog leegen dette her nye produkt. Sa det (at hun ikke bruger gel) er maske lige s& meget
fordi jeg ikke har sagt ’ah, hvor er jeg treet af at bruge det her salve!’. Sa leegen har ikke vidst,
at jeg havde brug for det til haret. ... Det kan da godt veere, at laegen har veeret lidt langsom i
optraekket”. Udtalelsen viser, at sa leenge behandlingen med salve foregar usendret, har patien-
ten ingen tilskyndelse til medicinskift. S& hvis laegen er ”lidt langsom i optraekket”, kan der ga
lang tid, inden patienten far mulighed for at prave gelen.

2.2.2 lkke-medicinsk behandling

Alle informanterne anvender medicinsk behandling i kombination med ikke-medicinsk behand-
ling.

Sol, lys, luft og saltvand er eksempler pa ikke-medicinsk behandling. Alle informanterne har
erfaringer med disse, og de oplever alle gavnlig effekt heraf. Informanterne anvender dem i
deres egenomsorg, fx ved at sgrge for at g& med korte aermer, bukser og/eller kjoler, nar der
er mulighed for det. Enkelte sgrger for jeevnlige vinterrejser sydpa som del af deres egenom-
sorg. Flertallet har ogsa talt med deres leege om den gavnlige effekt af sol og saltvand.

De ikke-medicinske behandlingsformer indbefatter ogsd eddike, myggebalsam, saften fra en
potteplante, "Kimova”, som stammer fra et afrikansk tree og kebes pa apoteket, et unavngivet
middel, der laves i Island og ikke kan kgbes i Danmark, et unavngivet middel, der forhandles i
Amerika, men ikke i Danmark, informantens egen urin samt en raekke unavngivhe og mere
eller mindre uspecificerede produkter, som kgbes i handkgb, ofte pa apoteket. Flertallet af in-
formanterne har erfaringer med en eller flere af disse sakaldte alternative behandlinger.

Endelig indbefatter ikke-medicinsk behandling psykologisk behandling og kosteendringer.

Bade meaend og kvinder udtaler sig om alternativ behandling og lys og vand som behandling.
Men i modsaetning til kvinder udtaler meaend sig stort set ikke om kost og psykisk behandling.

De fleste har afprgvet forskellige behandlinger, men er géet bort fra flere af dem. En eeldre
kvinde, som har prgvet en del forskellige behandlinger, forteeller, at hun for relativt nylig har
droppet alle andre behandlinger for nu kun at bruge sin selvopfundne behandling: eddike som
klgestillende middel. Spargsmalet er, om hun pa sigt vil holde fast i eddikebehandlingen, eller
om eddiken vil blive til nok et godt rad”, som bliver afprgvet og forladt.
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En seldre mand er mere end almindeligt systematisk i sin behandling, som kombinerer en reek-
ke elementer: ”Sa jeg har sadan i mange ar kert min egen behandling; jeg gar i sauna hver
dag, jeg skrubber simpelthen mine psoriasispletter med sadan en hamphandske og altsa sim-
pelthen holder sygdommen fri for dede hudceller. Jeg behandler det, nar det er ngdvendigt. Og
sa tager jeg noget solariesol en gang i mellem og prever pa at rejse til udlandet i vinterhalv-
aret. Sa jeg har pravet langt hen ad vejen og holde det pa naturmetoden, men jeg kan ikke
leve uden Daivobet”.

Nogle informanter udtrykte skepsis over for alternativ behandling. Deres oplevelse af alternativ
behandling er, at det er dyrt, besveerligt og farer til overdreven bekymring for eget helbred.

Det er veerd at bemeerke, at greensen mellem medicinsk behandling og ikke-medicinsk behand-
ling er uklar. Greensen gar saledes ikke entydigt mellem "kemi” og “ikke-kemi”. Flere af de
alternative behandlinger formuleres som piller eller andet, der enten skal indtages eller smgres
pa kroppen og derfor ma formodes at virke svarende til kemisk fremstillet medicin. Skellet mel-
lem medicinsk behandling og ikke-medicinsk behandling falder nok lidt bedre sammen med et
organisatorisk skel mellem den type behandling, som organisationer som alment praktiserende
leeger og dermatologer tilbyder, og den type behandling som organisationer som apoteker,
helsebutikker, supermarkeder o.l. tilbyder. Alment praktiserende leeger og dermatologer iveerk-
seetter saledes “"medicinsk behandling”, hvorimod informanterne kan fa adgang til "alternativ
behandling” pa anden vis. En aeldre mand udtrykte denne skelnen godt: "Ja, alternativ medicin
er alt det, som de ikke udskriver hos laegen”. Dette skel er dog heller ikke sa klart, idet leegerne
ogsa anvender og anbefaler ikke-medicinske behandlinger som fx fugtighedscreme, sol og salt-
vand.

Informanterne er forholdsvis negative over for medicinsk behandling, hvilket kunne give indtryk
af, at de generelt er positivt stemt over for den ikke-medicinske eller alternative behandling. En
mere omhyggelig analyse af udtalelserne antyder dog, at informanterne ogsa er kritiske over
for alternativ behandling. Analyse af informanternes udtalelser viser sdledes, at de ofte skelner
mellem ~alternative behandlinger” og "gode rad”. Hvor "alternative behandlinger” altovervejen-
de er et positivt ladet begreb for medicin uden bivirkninger, er "gode rad” almindeligvis et ne-
gativt ladet og ironisk begreb for de mange mere eller mindre virkningslgse rad, som informan-
terne har faet fra velmenende mennesker og apoteker. Informanterne udtrykker irritation over
sadanne rad.

2.2.3 Opsummering

De patienter, der har erfaring med gel, er generelt tilfredse med preeparatet og beskriver bl.a.,
at preeparatet er lettere at bruge og efterlader en mindre fedtet hud. Informanter bruger isser
gel, nar det er vigtigt for dem at se peene ud. Kvinder foretraekker mere end maend de fordele,
der er ved gel. Omvendt sagt er meend mindre irriterede over salvens fedtethed. Materialet
antyder, at nogle maend oplever det fedtede i salven som et plus, fordi de mener, at salven s
kan treenge bedre ind i huden.

Stort set alle patienterne bruger dog ogsa salve. Enkelte patienter synes, at gelen fedter for
meget. Men iseer meend ser ud til at opleve denne effekt som positiv. Nogle maend forklarer, at
deres hud har behov for denne fedtethed.

Interviewmaterialet antyder, at flere patienter oplever Daivobet-salve og Daivobet-gel som to
relativt forskellige preeparater. For dem forekommer en substitution af det ene preeparat (sal-
ve) med det andet preeparat (gel) ikke oplagt. Andre patienter har — efter rad fra deres leege —
foretaget dette skift og beretter at veere glade for skiftet — med reference til, at det er lettere
0og mere preaecist at bruge. Endelig er der en lille gruppe patienter, som ikke har brugt salven
leenge, men derimod gel. Disse patienter ser ud til at have let ved at se bort fra salven.
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Alle interviewede patienter har erfaringer med mange forskellige former for behandling af pso-
riasis, og alle gar noget for at afhjeelpe psoriasissymptomerne. Langt de fleste patienter bruger
bade forskellige former for medicinsk behandling og andre mader at handtere symptomerne pa.
Kun en enkelt er ikke p& nuveerende tidspunkt i medicinsk behandling, men handterede sine
symptomer ved hjaselp af eddike.

Informanterne udtrykker skepsis over for medicin, iseer fordi de frygter bivirkninger, og fordi
medicinen ikke opfylder deres stgrste gnske, nemlig at blive kureret. Informanterne omtaler
alternativ medicin positivt, men udtrykker dog ogsa skepsis, iseer fordi der ikke er nogen ende
pa de metoder, man som patient kan forsgge sig med — ofte uden effekt.

2.3 Patient-behandlerrelation: Hvilken stgtte til behandlings-
komplians oplever patienterne at fa?

Dette afsnit beskriver patienternes oplevelser af de sundhedsfagliges hjeelp. Patienterne har
behov for preaecis og fyldestggrende vejledning, som de konkret kan anvende i deres hverdag.
Afsnittet undersgger patienternes oplevelser af, om de far denne vejledning eller ej, samt hvil-
ke af de sundhedsfaglige der vejleder dem bedst.

2.3.1 Sundhedsfaglige interessenter

Sundhedsfaglige er de professionelle, som informanterne mgder indenfor det offentlige, til-
skudsberettigede sundhedsveesen, pa apoteket samt medicinalindustrien. Vi rubricerer ogsa
patientforeninger som en sundhedsfaglig organisation, idet man kan forvente, at patientfor-
eninger har sundhedsfaglig viden. Patientforeninger understgtter dog et laegmandsperspektiv
og kunne derfor rubriceres anderledes.

For de fleste informanter er egen leege (alment praktiserende laege) den veesentligste og ogsa
eneste sundhedsfaglige person, de har mgdt i forbindelse med deres psoriasis. Alle informanter
i systemisk behandling har ogsd mgdt dermatolog enten i specialleegepraksis eller pa sygehus.
Flertallet af de gvrige har ikke set og ser ikke dermatolog. Medicinalindustrien mgder informan-
terne ikke personligt, men de bruger medicinalindustriens produkter.

Medicinalindustri

Ved alle fokusgruppeinterview og et af de individuelle interviews blev medicinalindustrien
naevnt og kritiseret. Nar informanterne taler med hinanden om psoriasis og medicin, skaber de
en samtale, hvor kritik af medicinalindustri og bivirkninger af medicin naesten ikke kan udtryk-
kes for skarpt. | disse samtaler levnes der sjeeldent eller slet ikke mulighed for omtale af de
positive aspekter af medicinalindustri og medicin.

Kritikken af medicinalindustrien gar pa dens profitjagt, de hgje priser og medicinens manglende
effekt og dens bivirkninger. Kritikken — og isser de sidste to punkter — kan virke urimelig, da
det er vanskeligt om ikke umuligt at indfri forventninger om medicin, der lgser psoriasispro-
blemerne uden bivirkninger. Informanterne giver imidlertid udtryk for en holdning, et hab eller
en fantasi om, at hvis medicinalindustrien valgte at bruge flere ressourcer pa forskning i disse
emner, sa ville de ogsa kunne levere den eftertragtede vare. P4 den made ggres medicinalindu-
strien ansvarlig for medicinens manglende effekter samt dens bivirkninger. Dette kan haenge
sammen med, at patienterne har en forventning om, at deres sygdom kan kureres. Hvis syg-
dommen ikke forsvinder helt eller kommer tilbage, er de utilfredse, og medicinalindustrien
klandres for ikke at have gjort deres arbejde feerdigt.

Informanterne forbinder de alment praktiserende leeger og dermatologer med medicin og medi-
cinalindustri. | det perspektiv skabes der en steerk modsasetning mellem medicinsk behandling
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og ikke-medicinsk behandling, herunder alternativ behandling. Der er en generel utryghed ved
medicin, og den kleeber i informanternes forstdelse ved de alment praktiserende laeger og der-
matologerne, ligesom den klaeber til leegernes behandlingstilbud, behandlingsforslag og gene-
relle tilgang til patienterne.

Dermatolog

Dermatologer tager sig af mere komplicerede hudsygdomme end egen leege. Derfor har de
informanter, som gar hos dermatolog, typisk mere komplicerede hudlidelser end de gvrige. Af
de seks informanter, som gar eller har gaet hos dermatolog, har de fire veeret i systemisk be-
handling, og tre af dem er det stadig.

Informanter, som ses af dermatolog, ser ud til at veere mindre generelt kritiske over for medi-
cin og leeger, end informanter der kun tilses af egen leege. Af fire informanter, som har veeret
eller er i systemisk behandling, udtrykker de tre generel tilfredshed med deres dermatologs
behandling. De tre ser ogsa ud til i hgjere grad at have forliget sig med at anvende medicin. To
af dem fortaeller “omvendelseshistorier”, altsd historier, som belyser deres holdningsskift gaen-
de fra at have veeret steerke modstandere af medicinen til nu at tage medicin mod psoriasis og
anerkende dens positive effekter. En aeldre mand forteeller om et leengerevarende forlgb hos
dermatolog i begyndelsen af sin behandling. Han naegtede i en lang periode at tage medicin,
men erkendte gradvist, at ”det ikke nyttede noget”.

De tre, som stadig er i systemisk behandling, skelner heller ikke sa skarpt mellem "medicin” og
"ikke-medicin” (oftest omtalt som “alternativ’) som de gvrige. Disse tre star i modseetning til
den fjerde, som har prgvet systemisk behandling, men ikke bruger den mere.

Dermatologerne ordinerer ogsa lysbehandling. PUVA og UVB er de mest almindelige speciallae-
geordinerede og tilskudsberettigede lysbehandlinger. Klimabehandling kan ogsa ordineres af en
speciallezege og vil i givet fald blive betalt af det offentlige. Blandt vores informanter er det isser
de eeldre patienter, der har erfaring med at fa ordineret forskellige former for lysbehandling.

Dermatologerne bliver dog ogsa kritiseret for manglende forstaelse for patienternes hverdag,
hvor patienterne skal kunne fa medicinen til at passe ind. En yngre kvinde efterspagrger mere
indsigt i patienternes oplevelser hos laeger generelt: "Bare de har noget basisviden, de skal
ikke veere psykologer, men bare de har en eller anden form for faglig empati. For eksempel min
egen hudleege sagde pa et tidspunkt, at jeg skulle bruge sadan en salve i hovedbunden, som
jeg skulle bruge hver dag og skulle vaske den ud hver dag, hvor jeg alligevel kom til at have
fedtet har, og man kunne se min harbund igennem. Det sagde jeg til ham, og sa sagde han
'Det er bare sddan behandlingen er’. Det havde han slet ingen forstéelse for. S de skal bare
have sddan en eller anden forstaelse for, at psoriasis er en sygdom, der gar ud over sadan
noget, som man maske kan kalde kosmetik”.

Egen leege

Flere informanter udtrykker skepsis over for egen leeges dygtighed til systematisk at undersg-
ge, om deres patienter har gavn af den udleverede medicin. To mandlige informanter eksempli-
ficerer denne skepsis ved at forteelle, at deres egen lsege aldrig har set dem uden tgj pa. Heri
ligger en antagelse om, at leegerne naeppe kan vurdere patienternes hudsygdomme uden at se
den hud, der er angrebet.

Et andet eksempel kommer fra en aeldre mand, som radfegrte sig med egen laege om en alter-
nativ medicinform, som manden havde hgrt prist af reklamer og patienter. Leegen svarede, at
medicinen har effekt, hvis patienterne synes, at der er effekt af medicinen. Manden opfattede
svaret som “dybt userigst”. Leegen lgftede her ikke sit faglige ansvar, men lod vurderingen af
den rette medicin veere op til patienten. Laegen hjalp saledes ikke manden med at finde og
anvende den mest gavnlige medicin.
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Et tredje eksempel kommer fra en argumentation mellem to deltagere i et fokusgruppeinter-
view. En 22-arig kvinde forteeller, at hun er usikker pa sin laege. Hun forstar ikke preecist,
hvordan den udleverede medicin skal bruges, og hun er usikker p&, om medicinen har den for-
ventede effekt pd hende. Hun er ogsa usikker p&, om der evt. findes andre og bedre behandlin-
ger for hende. En anden yngre kvinde, som er i systemisk behandling, forklarer under inter-
viewet, at der findes bedre lseger. Hun forteeller om sin dermatolog, som systematisk har un-
dersggt effekten af forskellige typer medicin for hende, indtil de fandt en medicin med effekt og
rimelige bivirkninger. Den positive omtale af dermatologen bliver her anvendt som argument
for, at man som patient ikke bgr finde sig i en lsege, som ikke systematisk og aktivt hjeelper
hver enkelt patient til at finde frem til den optimale behandling.

Generelt kan man sige, at informanterne udtrykker mere eller mindre stserkt begrsenset til-
fredshed med deres alment praktiserende lseges evne til at seette sig i patientens sted og leve-
re radgivning, der er tilpasset patientens sygdom, livsvilkar og muligheder for at handle i for-
hold til sygdommen. Denne kritik er vigtig, fordi den peger pa, at nogle laeger ikke hjeelper
patienterne til at finde frem til, hvordan de kan veere mest muligt kompliante og dermed fa
stgrst gavn af medicinen.

Apotek

Apoteket seelger bade den medicin, som lsegerne udskriver recept pa, og dele af den alternative
medicin. Informanterne udtrykker eksplicit kritik af, at apotekerne sselger medicin, som ikke
virker. Omvendt fremgar det ogsa implicit, at alle benytter apoteket, og at alle har afprgvet
flere af de rad, som de har faet p& apoteket.

Flere omtaler apotekernes dygtighed til at vejlede negativt. En informant siger om apoteket:
”Der forteeller de om alle mulige ting, som ikke rager dem, og som er mere eller mindre forker-
te. For eksempel fortalte en apoteker mig, at jeg ikke matte tage en bestemt medicin pa en
bestemt made. Men det var jo lige praecis det, som laegen havde sagt, at jeg skulle ggre. Apo-
tekerne skulle bare tage og tie stille og give en det, man beder om, og ikke moralisere sadan”.

Patientforening

Psoriasispatientforeningen far en hard medfart af de fem informanter, som omtaler den. Den
hardeste kritik kommer fra en kvinde, som har en raekke autoimmune lidelser, der tilsammen
med hendes nyopdagede psoriasis giver hende et kompliceret sygdomsforlgb. Hun siger: "Jeg
har meldt mig ind i psoriasisforeningen i troen pa, at der matte jo veere et eller andet, jeg lige-
som kunne tage med mig og f& noget hjeelp til i forhold til det komplicerede forlgb, jeg er i. Jeg
har simpelthen oplevet, at der ikke har veeret noget at hente der. S& jeg har jo simpelthen bare
veeret inde og Google mig frem til de forskellige ngdvendige oplysninger”. At denne kvinde har
kunnet Google sig frem til brugbare oplysninger, haenger sandsynligvis sammen med det fak-
tum, at kvinden er apotekeruddannet. Psoriasispatienter, som ikke har en sundhedsfaglig bag-
grund, har nok betydeligt vanskeligere ved at finde og forsta oplysninger pa nettet. Igen kan
man bemaerke, at patienterne tilsyneladende udtrykker generel frustration. Denne frustration
kan heenge sammen med en manglende accept af, at sygdommen ikke lader sig kurere.

2.3.2 Opsummering

Patienterne far behandlingsvejledning hos medicinalindustrien, dermatologer, egen laege, apo-
teket og patientforeningen.

Med undtagelse af to i systemisk behandling udtrykker alle stor frustration over, at der ikke
findes nogen behandling, som ggr dem raske. Tilsyneladende har de fleste informanter sveert
ved at forsta eller forlige sig med, at deres sygdom er kronisk og derfor kraever kontinuerlig
behandling. Informanternes urealistiske forventning farver mange udtalelser om bade behand-
lere og behandling.

19



Informanter i systemisk behandling ser fra vores begraensede materiale ud til at have en mere
realistisk forstdelse af sygdommen.

Flere udtrykker dyb skepsis over for egen laeges evne til at vejlede dem godt. Nogle mener, at
leegen ikke giver dem viden om nye produkter. Nogle oplever leegens faglighed som lav og kri-
tiserer bl.a. leegen for manglende systematik i indsatsen for at finde en medicin, der passer til
den individuelle patients behov.

Dermatologernes faglighed vurderes mere positivt end egen laeges. Men bade egen leege og
dermatologer kritiseres for ikke at evne at sesette sig i patientens sted og give en vejledning,

som patienten kan bruge.

Alle benytter apoteket, og alle har ogsa benyttet nogle af apotekernes forslag. Men der er ogsa
kritik af apoteket for at give misvisende rad.

Patientforeningen beskrives yderst negativt, bl.a. fordi den efter informanternes mening ikke
leverer god radgivning.
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3 Opsummering

3.1 Metodeovervejelser

Nar man vurderer denne undersggelses fund, skal man forholde sig til de metodiske forhold,
som undersggelsen bygger pa. Det er seerligt vigtigt at forholde sig til udveelgelsen af deltagere
og deres repraesentativitet for gruppen af psoriasispatienter med let til moderat psoriasis.

Deltagerne valgte selv at tilmelde sig og deltage i undersggelsen. De blev altsd ikke udvalgt pa
baggrund af objektive kriterier. Det betyder, at vi ikke kan veere sikre pa, at deltagerne er re-
preesentative for den gruppe mennesker, vi er interesserede i at undersgge. Det begraensede
antal deltagere gger denne usikkerhed. Nar man ser pa det ret negative billede, som informan-
terne tegner af flere forhold, kan man overveje, om udveelgelsesmetoden har medfart, at sser-
ligt kritiske eller seerligt frustrerede patienter har deltaget.

3.2 Psoriasis i hverdagen

De fleste af de interviewede patienter oplever, at psoriasis betyder noget i hverdagen — det er
ikke bare en sygdom, hvor man kan lade som ingenting. Informanterne beretter om irritation
ved sygdommen — saerligt klge — og aestetiske problemer med skeel og sar. En gruppe af pati-
enter har erfaring med, at deres udseende er blevet kommenteret af andre med en forventning
om, at de deekker sig til eller pa anden made skjuler deres sygdom.

Informanterne giver forskellige forklaringer pa deres sygdom. Nogle mener, at der er en staerk
sammenhaeng mellem psoriasis og stress. Andre oplever ikke denne sammenhang som oplagt.
Generelt udtrykker en del informanter frustration over, at sygdommen er sd vanskelig at be-
handle ordentligt.

Undersggelsen viser, at mange informanter nserer urealistiske forventninger til behandlingen.
Det ser ikke ud til, at informanterne helt har forstaet eller accepteret, at psoriasis er en kronisk
sygdom, som de skal forholde sig til kontinuerligt. Patienter, som er i systemisk behandling, ser
ud til at have bedre sygdomsforstaelse end mindre syge patienter.

3.3 Behandling af psoriasis

Alle informanter kender salve og gel. Nogle foretraekker det ene produkt, andre det andet. De
informanter, der foretraekker salve, er overvejende maend, og de bruger ofte salven i et ret tykt
lag. Det kunne se ud til, at denne brug af salven ikke er i overensstemmelse med anbefalinger-
ne, hvorfor disse patienter formentlig har behov for bedre vejledning desangaende. De infor-
manter, der foretreekker gel, er overvejende kvinder, som isser haefter sig ved, at gel griser
mindre og bedre kan pafagres rask hud.

Flere anvender bade salve og gel. Denne brug heenger bl.a. sammen med radgivning fra nogle
lzeger, som anbefaler patienterne at bruge salve til kroppen og gel til haret.

Undersggelsen finder ingen oplagte eksempler pa, at unge anvender salve eller gel anderledes
end aldre. Men undersggelsen antyder, at patienter, som introduceres til topikaler for farste
gang, i hgjere grad anbefales gel. Disse patienter udtrykker stor tilfredshed med gel og savner
ikke salve.

Informanterne har erfaringer med mange forskellige behandlinger, bdde medicinske og ikke-
medicinske.
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Informanterne er utrygge ved medicin, fordi der er bivirkninger, og fordi den ikke kurerer deres
sygdom. De udtaler sig mere positivt overfor "alternativ medicin”, men mange er ogsa skepti-
ske over for den, bl.a. fordi den er dyr, skaber besvaer og sjeeldent virker.

3.4 Stotte til komplians

Patienterne far vejledning hos egen lsege, medicinalindustri, dermatolog, apotek og patientfor-
ening.

Generelt er informanterne dog ikke ret begejstrede over den vejledning, de modtager. De pati-
enter, der primeert er i kontakt med deres egen laege i forbindelse med deres psoriasis og be-
handlingen af denne, er generelt mere utilfredse med denne kontakt end de patienter, der har
kontakt med en dermatolog. Generelt — pa tveaers af begge grupper — peger informanterne dog
pa, at de ikke far meget stgtte til deres behandling i konsultationerne. Ofte drejer konsultatio-
nerne sig snaevert om, hvorvidt et pa et givet tidspunkt ordineret praeparat virker tilfredsstil-
lende.

Apotek, medicinalindustri og patientforening er ifglge informanterne heller ikke gode til at vej-

lede pa en saglig made, som er tilpasset patienternes dagligdag. Patienterne har saledes ifalge
informanterne ikke mange steder, hvor de kan fa vejledning i at vaere kompliante.
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Bilag 1

e

Det Nationale Institut
for Kommuners og Regioners
Analyse og Forskning

HVORDAN ER DET AT LEVE
MED PSORIASIS?

KORA er | gang med et projekt, der skal
undersgge, hvordan mennesker i dagligdagen
lever med psoriasis, og hvilke udfordringer
dette kan give. Samtidig forsgger projektet at
afdaekke, hvordan laegemidler som salve og
gel indgar i den daglige behandling af psoria-
sis. I den forbindelse vil vi meget gerne hgre
om dine erfaringer.

Vi skal afholde en reekke rundbordsinterview med
mennesker med psoriasis. Interviewene vil handle
om dine erfaringer med sygdom og behandling. Vi
forventer, at interviewene vil blive afholdt i Isbet af
juni og august 2013. Interviewene vil finde sted i
enten Arhus eller Kgbenhavn.

Séfremt du kunne taenke dig at deltage I et af disse
interview, er du meget velkommen til at tilmelde dig
enten pr. telefon, pa mail eller via internettet.

Telefon: Lzeg dine kontaktinformationer pa telefon-
svaren p8 4333 3427

Email: Skriv en mail med dine kontaktinforma-
tioner til Interview.om.psoriasis@kora.dk

Internet: G3 ind pd dette link og falg vejledningen:
www.kora.dk/psoriasis/
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Efter din tilmelding vil du blive kontaktet med hen-
blik p8 de naermere forhold for interviewet. Inter-
viewet vil vare ca. 2 timer, og du vil modtage en
mindre honorering for din deltagelse.

Resultatet af interviewene skal bruges til at skabe
en forbedret forstdelse af psoriasis og behandlingen.
Projektet munder i feérste omgang ud i en rapport.
De vigtigste konklusioner fra rapporten forventes at
blive offentliggjort.

Projektet er sponseret af LEO Pharma A/S. Projektet
er anmeldt til Datatilsynet, hvor det har journalnr.
2013-54-0378. Personlige Informationer vil blive
behandlet fortroligt og blive opbevaret efter gaeld-
ende regler.

Med venlig hilsen

Katrine Johansen Kére Jansbgl
Projektieder & Projektleder &
Antropolog Antropolog

Telefon: 4162 3526
Email: kajo@kora.dk

Telefon: 4139 3505
Email: kaja@kora.dk

KORA er en uafhaengig statslig analyse og forsk-
ningsinstitution, der bl.a. arbejder med analyser til
sundhedsvaesnet om kvalitet, organisering, gkono-
mi og udvikling.

Du kan lzese mere om KORA pa www.kora.dk

Det Nationale Institut
for Kommuners og Regioners
Analyse og Forskning

Version 1.0, Tracking No.: KDRA.01.PAIDK.LEQ, Date: 20130422



Bilag 2

Interviewguide for Sundhedsantropologisk analyse af psoriasis-
patienters praeferencer: Individuelle interview. Version 1
(21.07.13)

Introduktion

Byd velkommen.
Praesentation af KAJA: Antropolog og forsker ved KORA, som laver forskning og radgivning
inden for velfaerdsydelser, iseer for kommuner og regioner.

Om projektet

Undersggelsens fokus

e Hvorfor er der forskelle pa, hvad meend og kvinder bruger?

e Hvorfor er der forskel pa, hvad forskellige aldersgrupper bruger?

e Hvorfor anvender alle ikke medicinen, som det foreskrives? Hvorfor er der nogle, som ikke
anvender gel? (Dette er LEO Pharmas perspektiv, da LEO Pharma selv ser gel som bedst, og
da de har gkonomisk interesse i at seelge mere gel end creme)

Du er blevet bedt om at deltage, fordi du har brugt og/eller bruger de produkter, som vi under-
sgger. Vi vil gerne hgre om bade positive og negative oplevelser. Isaer er vi interesseret i at
forsta dine medicin- og behandlingsvalg i forhold til dit almindelige liv med arbejde, fritid, ven-
ner, keereste, bgrn osv.

(Vise produkterne frem)

Vi interviewer tre grupper af mennesker: Mennesker, som kun har brugt salve, mennesker,
som kun har brug gel, og mennesker, som er gaet fra salve til gel. Hvilken gruppe tilhgrer du?

Vi interviewer kvinder og maend. Hvilket kgn tilhgrer du?

Vi interviewer mennesker i to aldersgrupper: dem fra 40-50 ar og dem fra 60-70 ar. Hvilken
gruppe tilhgrer du?

Jeg optager, udskriver og analyserer din forteelling og bruger den sammen med det gvrige ma-
teriale til at skrive en rapport. Rapporten gives til LEO Pharma og lsegges pd KORAs hjemme-
side.

Info vedrgrende tavshedspligt
Materialet bliver anonymiseret, s& dit navn og andre personhenfgrbare data fremgar ikke af
den endelige rapport.

Om interviewet

Varighed ca. 2 timer

Ingen rigtige eller forkerte svar — det drejer sig om dine oplevelser
Bandoptagelse og transskribering

Retten til at afbryde interviewet

Samtykkebrev
Samtykkebrev udleveres til underskrift

Betaling af informanterne

Spgrgsmal inden vi starter?
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Interviewguide til brugere af medicin mod psoriasis

Lidelsen

Hvor har du psoriasis?
Hovedbund, ansigt, haender, fgdder, arme, ben
Synligt/ikke synligt
Hvor stor en del af kroppen drejer det sig om?

Hvor tit oplever du gener?
Hver dag, hver uge, hver maned, hvert ar
Periodevis:
Regelmaessigt eller uregelmaessigt
Periode = ar, kropsligt udsving (belastning m.m.), ydre pavirkning

Hvilke gener oplever du?
Klge, svien, smerter, besveer, haammet i aktivitet, undgaelsesadfeerd, andet

Udvikling af psoriasis
Hvornar startede psoriasis? Hvordan har den udviklet sig?

Behandling
Hvilken behandling har du prgvet og hvad ggr du nu?
Salve, gel, systemisk behandling, lys, kurophold, alternativ behandling, psykisk behandling
(passe pa sig selv, jf. stress)
Involverer behandlingen keereste, familie, venner, betalte behandlere?

Livshistorie
Forteel lidt om dig selv

Opveaekst
Hvor?
Hvad lavede foreeldre?
Boligforhold
Sgskende, venner, keerester
Uddannelse
Arbejde
Hobbies, sport, rejser osv.
Nuveerende tilknytning til foreeldre, sgskende, venner, stedet
Sygdom (ikke kun psoriasis), sygdomsbehandling

Ungdomsliv
Hvor, familie, venner, kaereste, arbejde, uddannelse, hobbies, sygdom, centrale brud

Voksenliv
Hvor, familie, venner, kaereste, arbejde, uddannelse, hobbies, sygdom, centrale brud

Temaer i interviewet

Psoriasis

e Hvordan anvender du creme og/eller salve, og hvilke problemer oplever du i den henseen-
de?

Hvad er psoriasis i din beskrivelse?

Hvordan oplever du, at psoriasis pavirker dit liv og dine forhold til andre mennesker?
Hvordan oplever du, at andre mennesker reagerer pa din sygdom?

Er der situationer, som du undgéar pa grund af psoriasis?

Indgar du i sociale fora, hvor psoriasis spiller en rolle (fx patientforeninger, sociale medier)?
Oplever du psoriasis som en alvorlig/stigmatiserende sygdom?

Har du nok viden om psoriasis? Hvilken viden mangler du?

Behandling
e Hvilken slags behandling har du prgvet?
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Hvordan vil du beskrive dine oplevelser med behandling?

Virker behandlingen?

Hvornar og hvordan bruger du behandling?

Har du brug for hjeelp til den?

Hvordan pavirker behandlingen dit liv? Er den besveerlig? Hemmende?
Justerer du behandlingen? Hvordan/hvorfor?

Sgger du viden om behandlingen andre steder end hos deres laege?
Hvordan ser den optimale behandling for dig ud?

Undersggelsens fokus
e Hvorfor tror du, at der er forskel pa, hvad maend og kvinder bruger?
e Hvorfor tror du, at der er forskel pd, hvad forskellige aldersgrupper bruger?

Afslutning
Tak for din deltagelse.

Hvis vi efterfglgende far brug for supplerende oplysninger, méa vi da kontakte dig igen?
Adgang til undersggelsens resultater via Koras hjemmeside.
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Bilag 3

Interviewguide for Sundhedsantropologisk analyse af psoriasis-
patienters praeferencer

Introduktion

Byd velkommen.

Preesentation af KAJO og KAJA: Antropologer og forskere ved KORA, som laver forskning og
radgivning indenfor velfeerdsydelser, iseer sundhedsveesenet.

Samtykkebrev med kort info om projektet og interviewet udleveres til underskrift.

Om projektet

Jeres input til at forbedre udvalget af medicin for psoriasispateinter er vigtigt.

Vi optager, udskriver og analyserer jeres forteellinger og bruger dette til at skrive notat/rap-
port. Rapporten gives til LEO Pharma og laegges pa KORAs hjemmeside.

I er blevet bedt om at deltage, fordi | har brugt og/eller bruger de produkter, som vi undersg-
ger. Vi vil gerne hgre om bade positive og negative oplevelser.

Info vedrgrende tavshedspligt
Materialet bliver anonymiseret, sa jeres navn og andre data fremgar ikke af den endelige rap-
port.

Om interviewet

Varighed ca. 2 timer

Ingen rigtige eller forkerte svar
Bandoptagelse og transskribering
Retten til at afbryde interviewet

Spgrgsmal inden vi starter?

Interviewet

Personlige oplysninger

Forteel lidt om jer selv...

Alder, uddannelse, arbejde, boligforhold, keereste, pargrende, fritidsaktiviteter, sport
Symptomer, oplevelse af gener, hvornar psoriasissen er opstaet

Temaer i interviewet

Psoriasis

e Hvad er psoriasis ifglge jer?

e Hvordan oplever I, at psoriasis pavirker jeres liv og sociale relationer?

e Er der situationer, som | undgar pa grund af psoriasis?

e Indgar | i sociale fora, hvor psoriasis spiller en rolle (fx patientforeninger, sociale medier)?
e Opleves psoriasis som en alvorlig/stigmatiserende sygdom?

e Har | viden nok om psoriasis?

Behandling

Hvilken slags behandling har | pragvet?

Har | pragvet gel eller salve? Har | skiftet fra gel til salve?

Hvordan vil | beskrive jeres oplevelser med behandling?

Virker behandlingen?

Hvornar og hvordan bruger | behandling?

Har | brug for hjeelp til den?

Hvordan pavirker behandlingen jeres liv? Er den besveaerlig? Hemmende?
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e Justerer | selv behandlingen? Hvordan/hvorfor?
e Sgger | viden om behandlingen andre steder end hos lsegen?
e Hvordan ser den optimale behandling ud?

Patient-behandler relation
¢ Hvilke sundhedsprofessionelle tager sig af jeres psoriasis (praktiserende lseger, sygeplejer-
sker, hudleeger e.l.?)
¢ Hvilke sundhedsprofessionelle har stgttet jer i forbindelse med jeres sygdom?
e Hvordan har de sundhedsprofessionelle stgttet jer i forbindelse med sygdommen?
o Information om medicinen — god forventningsafstemning? God indfgring i hvordan den
skal bruges?
o Samtale om sygdommens konsekvenser for dagligdagen? Herunder hjeelp til de psykiske
og sociale konsekvenser af sygdommen?

Statte til behandling og handtering af sygdom
e Har | behov for mere stgtte og hjaelp til hAndtering af sygdommens konsekvenser?
o Handtering af klge, svie og smerte
o Handtering af stigmatisering
o Handtering af de sociale konsekvenser
e Har | faet tilbudt den form for statte af sundhedsprofessionelle? Af patientforeninger?
e Har | gjort brug af denne type tilbud?

Undersggelsens fokus
e Hvorfor tror 1, at der er forskel pa, hvad maend og kvinder bruger?
e Hvorfor tror I, at der er forskel pa, hvad forskellige aldersgrupper bruger?

Afslutning
Tak for jeres deltagelse.

Adgang til undersggelsens resultater via KORAs hjemmeside.
Betaling af informanterne.
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