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UTDRATTUR

Langvinnum sjukddmum fer fidlgandi hér & landi sem gera
auknar kréfur til heilbrigdiskerfisins um &rangursrik og  skilvirk
medferdarlrraedi. Einn pessara sjukdéma er hudsjukddmurinn
psoriasis en hér & landi hafa sjuklingar med alvarleg einkenni
hans veri® medhondladir med lifefnalyfium i aratug. Tilgangur
rannsoknarinnar er ad lysa reynslu folks med alvarlegan
psoriasis sjukdém af pvi ad fa infliximab (Remicade®) medferd.
Rannsoknarspurningin var: Hver er reynsla félks med alvarlegan
psoriasis sem er { Remicade®-medferd? Rannsdknaradferdin var
tulkandi fyrirbeerafreedi. Patttakendur voru valdir med tilgangsurtaki,
fiorar konur og prir karlar & aldrinum 27-45 ara sem voru f
reglulegri lyflamedferd. Gagnasofnun for fram i desember 2009 og
jandar 2010 med tveimur vidtdlum vid hvern patttakanda. Gognin
voru greind samkveemt adferd van Manen um reynsluheiminn.
Eftirffarandi pemu voru greind: Rymi i reynd fol i sér ,Oryggio |
einangruninni® og ,Frelsi® kom med medferdinni“. Timi I reynd
visar til: ,Lengi vel var pad bara sjukdémurinn®, ,Kapphlaup vid
timann® og ,Ahyggjur af framtid*. Tengs! i reynd 8l i sér: ,Skémm
og feluleikur®, ,Erfidleikar vid tengslamyndun® og ,Samskiptin i
volundarhusinu®. Likami i reynd endurspegladist i: ,Sjukdémurinn
tok alla stjorn“ og ,Olysanlegt dlag”. Heildarbemad var ,Medferdin
sem lifina“. Nidurstddurnar lysa upplifun patttakenda med
alvarlegan sjukddm til margra ara og einkennast af skémm,
uppgjof, hjalparleysi og vonleysi. Algjor vidsnuningur vard hja
patttakendum pegar medhdndlun hofst med lyfinu en adldégun
ad hinu nyja lifi gat tekid nokkurn tima. Langvarandi ahyggjur
patttakenda um ad draga myndi Ur virkni lyfsins urdu ad veruleika
hia sumum. Alykta ma ad préa purfi samfellda, fidlskyldumidada og
heildreena hjukrunarpjonustu i pverfaglegri samvinnu, i peim tilgangi
ad auka Oryggi og beeta lifsgeedi pessara einstaklinga.

Lykilord: psoriasis, hjukrun psoriasis sjuklinga, infliximab
(Remicade®), fyrirbeerafraedi.
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THE LIFELINE. THE EXPERIENCE OF PATIENTS
WITH SERIOUS PSORIASIS OF RECEIVING
INFLIXIMAB MEDICATION.

The prevalence of chronic diseases is increasing with consequent
increased demands on the healthcare system for efficient
treatments. One of these diseases is psoriasis for which,
in lceland, seriously ill patients have been treated with bio-
pharmaceuticals for the past decade. The goal of this study was
to describe the experience of patients with serious psoriasis
currently receiving infliximab (Remicade®). The research question
was: What is the experience of patients with serious psoriasis
undergoing treatment with Remicade®? The research method
was hermeneutic phenomenology. A purposeful sample was
selected with four women and three men aged 27-45 years
who were receiving regular treatment. Data were collected by
interviewing each participant twice. The data were analysed
according to van Manen’s method into the following fundamental
lifeworld themes: Lived space: “Safety in isolation” and “Freedom
that came with the treatment”. Lived time: “For a long time it
was just the disease”, “Race against time” and “Worrying about
the future”. Lived relation: “Shame and hiding”, “Troubles with
making a connection” and “Communicating in the labyrinth”.
Lived body: “The disease took all control” and “Incredible stress”.
The essential theme was: “The treatment as a lifeline”. The
severity of the disease over a number of years prior to infliximab
treatment resulted in shame, incapacity and feelings of defeat
and despair. Upon treatment however, participants reported
drastic improvements in their quality of life but pinpointed that
their initial concern over the long term effectiveness of infliximab
was real. It is concluded that the participants would benefit from
a continuous, family-oriented and comprehensive interdisciplinary
healthcare service in order to increase the security and quality of
life of these individuals.

Key words: psoriasis, psoriasis patient care, infliximab
(Remicade®), phenomenology.
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INNGANGUR

Psoriasis er margpaettur og flokinn bdlgusjukdémur  af
onaemisfreedilegum toga (Menter o.fl., 2008). Vefjafraedilega felur
sjukdémurinn | sér samspil 6sérhaefda og sérhaefda dnsemis-
kerfisins sem hja psoriasissjuklingum leidir til myndunar dtbrota
(Kimball 0.fl., 2010). Aimennt er tali® ad 1-3% af folksfjdlda heims
hafi psoriasis en sjukdémurinn er langvinnur og getur komid
fram & hvada aldursskeidi sem er. Allt ad 25% sjuklinga hafa
medalsleem til mjog alvarleg einkenni sjukddémsins. Fjdlmargir
adrir boélgusjukddmar tengjast psoriasis og sidustu éarin hafa
rannsakendur bent & ad pattur kréniskrar bolgu i efnaskipta-,
hjarta-, og eedasjukdémum sé mun alvarlegri hja einstaklingum
med psoriasis en adur hefur verid talid (Malbris o.fl., 2006). Ekki
er meira en rdmur aratugur sidan farid var ad rannsaka likamlegar,
félagslegar og salfélagslegar byrdar pessa sjukdoms en fram
hefur komid ad likamleg og andleg starfshaefni psoriasis-sjuklinga
er sambeerileg vid pad sem sést hja sjuklingum med krabbamein,
hjarta- og @aedasjukdéma, kroniska lungnateppusjukdéma,
sykursyki og punglyndi (Menter o.fl., 2004). Synileiki sjukdémsins
er talinn eiga mestan patt i salfélagslegri byrdi hans og hefur medal
annars ahrif & tengslamyndun og félagslega virkni, tilfinningalega
lidan og minni fylgni vid medferdarfyrirmeeli (Kimball o.fl., 2010;
Krueger o.fl., 2001; Weiss o.fl., 2002).

Fyrir einstaklinga med langvinna sjukdéma er mat & lifsgeedum
akvedin leid til ad meta ahrif sjukdémsins a likamlega og andlega
starfsheefni (Burchardt og Anderson, 20083). Ahrif psoriasis &
lifsgaedi hafa verid rannsékud med megindlegri adferdafraedi,
oftast med stddludum spurningalistum, sem byggdir eru &
spurningum er varda daglegt Iif og reynslu og sem takmarkast
vid faa daga, vikur eda manudi. Hin floknu tengsl milli alvarleika
sjukddémsins, adldgun einstaklingsins og vidhorfa almennings er
aftur & méti oft erfitt ad fanga med slikum rannséknaradferdum
(Jobling og Naldi, 2006).

Priar eigindlegar rannsoknir fundust & reynslu einstaklinga af
pvi ad lifa med sjukddmnum. Uttiek og félagar (2007) (N=18)
rannsOkudu einstaklinga & aldrinum 37-74 ara. Fimm meginpemu
komu fram: Ad vera brennimerktur af synileika sjukddms par
sem aeskudrin voru erfid. Lidbreytingar, en hluti patttakenda
hafdi baedi psoriasis og psoriasisgigt. Adlégun, en eftir ad hafa
lifad med einkennum sjukdémsins | morg ar hofdu patttakendur
adlagast & einn eda annan hatt. Rutina sem fol i sér ad lifa af,
en flestir patttakendanna héfdu unnid dr adstaedum sinum og
gert hudmedferdina ad hluta af hinu daglega lifi og skert lifsgeedi
sem voru allt umlykjandi. Wahl og félagar (2002) framkvaemdu
rynindparannsokn a reynslu einstaklinga med psoriasis (N=22).
Sjuklingarnir voru allir med alvarleg einkenni en rdmlega helmingur
patttakenda hafdi einnig einkenni lidagigtar. Meginpemad var
likamleg pjaning en fidgur undirpemu lystu meginpemanu. Pau
voru: synilegur likami med Utbrotum, félagslegur vanmattur sem
lysti sér i varfeerni i samskiptum vid adra par sem mikil hreedsla var
vid héfnun, ad halda 1 kjélinn sem visar til marvislegra tilfinninga
sem fylgja pvi ad lifa med sjukddmnum og sjukddmur sem
yfirtekur allt en svo virtist sem sjukdémurinn geeti tekid algjorlega
yfir og stjornad dllu lifinu. Badar pessar eigindlegu rannsoknir
gefa sterkar visbendingar um gridarlega vidteek ahrif sjukdémsins
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a allt lif patttakenda, likamlega, andlega og félagslega, par sem
sjukddmurinn gat tekid alla stjorn og skilid sjuklinga eftir mjog
vanmattuga i eigin adsteedum. Rannsékn Magin og félaga
(2009) studdi frekar framkomnar nidurstddur en hun syndi ad
salfélagslegar afleidingar psoriasis-sjukddmsins voru miklar og
t6ldu patttakendur ad sjukdémurinn hefdi haft varanleg neikveed
ahrif & persénuleika peirra og getu til ad hafa stjorn a adsteedum.

Fyrir rétt rimum aratug urdu straumhvorf | medferd psoriasis-
sjuklinga med mjog alvarleg einkenni er infliximab (Remicade®)
lyfido kom & markadinn. Lyfi® er blendings manna-musa IgG1
einstofna métefni framleitt Ur hvitum blédfrumum. Lyfid binst
TNF-alpha bodefninu er gegnir lykilhlutverki i bdlgusvérun og gerir
pad dvirkt. Lyfid er gefid reglulega i eed & 6-8 vikna fresti. Flokkar
lifteeknilyfa (lifefnalyfa) til medhondlunar a psoriasis og psoriasis-
gigt eru nokkrir og virka & mismunandi sérheefdan hatt. Med
pbessum lyfjum hefur tekist ad halda einkennum umtalsvert betur
i skefijum en hingad til hefur verid mogulegt og lifsgeedi sjuklinga
betri pratt fyrir ad notkun lyfianna feli i sér heaettu & alvarlegum
aukaverkunum (Bansback o. fl., 2009; Lima o.fl. 2009). Margt
er dliost vardandi pessa medferd og ekki er enn naeg pekking
fyrir hendi til ad svara peirri spurningu hvort liftaeknilyf séu 6rugg
par sem langtimarannsoknir & virkni og ahaettu eru ekki til stadar
(Leman og Burden, 2008; Pearce o.fl., 2005). Ny liftaeknilyf eru
{ bréun pratt fyrir ad ekki sé vitad nema ad hluta til um arangur
af notkun peirra lyfia sem fyrir eru & markadinum né hversu lengi
megi nota pau (Alwawi o.fl., 2009).

Litid er vitad um reynslu einstaklinga med alvarlegan psoriasis hér
4 landi og hvada merkingu peir leggja i adsteedur sinar sérstaklega
i ljosi peirrar lifteeknilyfiamedferdar sem nu stendur til boda. Einn
i rannsoknarhopnum hefur starfad vid hjukrun hudsjuklinga neer
samfellt fra arinu 1995. Hiuti sjuklinganna hefur mjég alvarlegan
psoriasis-hudsjukdém og eru sumir peirra einnig med psoriasis-
gigt. | upphafi vakti pad dhuga hversu tilbdnir sjiklingar voru ad
fa medhdndlun med liftaeknilyfi og ekki sist af hverju peir veltu
lyfiagjofinni ekki meira fyrir sér en raun bar vitni.

Markmid pessarar rannsoknar er ad auka pekkingu a reynslu félks
med alvarlegan psoriasis i peim tilgangi ad proa heilbrigdispjonustu
sem sinnir porfum peirra. Rannsodknarspurningin var: Hver er
reynsla folks med alvarlegan psoriasis sem er i Remicade®-
medferd? Med rannsokninni vilja rannsakendur fa innsyn i
reynsluheim patttakenda med alvarlegan psoriasis og hverju
medhondlun med Remicade® hafi breytt | lifi peirra.

ADFERD

Rannsdéknarsnid

Rannsoknaradferdin er eigindleg, tulkandi fyrirbaerafraedi. Notud
var adferd Max van Manen (1990) en hann setti fram kenningu
um tulkun & reynslu folks eda grunnlifspemu (e. fundamental
lifeworld themes) sem hann byggdi a kenningum heimspekingsins
Martin Heidegger. Grunnlifspemun eru fjidgur og eru samtvinnud
i eina heild med pad fyrir augum ad endurspegla tilveru
manneskjunnar. Nidurstddurnar voru flokkadar og tulkadar med
hlidsjon af grunnlifspemunum (sja toflu 1).

Timarit hjukrunarfreedinga — 4. tbl. 88. arg. 2012

41



Tafla 1. Adalpeettir i reynsluheiminum (van Manen,1990).

Visar til upplifunarinnar sjalfrar,
andrumsloftsins og tilfinninga fyrir pvi
rymi sem einstaklingur dvelst i hverju
sinni. Upplifun er breytileg yfir daginn allt
eftir pvi hvad vid er fengist hverju sinni.

Rymi i reynd

Felur i sér hvernig manneskjan skynjar
timann sem getur verid afstaedur eftir
adsteedum hverju sinni. Einnig er um ad
reeda upplifun & lidnum tima, nutidé og
okomnum tima.

Timi i reynd

Taka til likamlegra tengsla og tengsla
sem verda til med samskiptum, asamt
tengslum vid pad sem er einstaklingnum
mikilvaegt og hvernig hann sér sig
endurspeglast i 6drum.

Tengsl i reynd

Samskipti einstaklings vid umheiminn
sem eiga sér stad i skynfeerum hans.
Upplifun & likamanum gefur til kynna
innri lidan einstaklings og kemur fram i
svipbrigdum og framkomu.

Likami i reynd

Urtak og framkvaemd

Notad var tilgangsurtak (Munhall, 2007) og 16gd ahersla a
vidmidunum um Urtak i fyrirbeerafreedilegri rannsokn. Leitad
var ad patttakendum sem hofdu sameiginlega reynslu sem
endurspeglast { rannsoknarspurningunni. Einnig purftu
patttakendur ad hafa vilja og getu til ad midla af reynslu sinni.
Ennfremur purftu patttakendur ad hafa haft psoriasis i ad
minnsta kosti fimm ar fra greiningu og hafa verid i infliximab-
medferd i ad minnsta kosti eitt ar.

Hjukrunardeildarstjérar a géngudeild hud- og kynsjukdéma
og a dagdeild B-7 & Landspitala héfdu i upphafi samband
vid hugsanlega patttakendur, upplystu pa um rannséknina og
fengu leyfi fyrir pvi ad rannsakandinn hefdi samband vid pa og
kynnti rannsoknina frekar. Stuttu seinna hafdi fyrsti héfundur
samband vid hvern patttakanda simleidis og utskyrdi tilgang
rannsoknarinnar og svaradi spurningum. Hverjum patttakanda
var sent kynningarbréf um framkveemd rannséknarinnar og
markmid dsamt upplystu sampykki. [ Grtakid véldust fidrar
konur og prir karlar med psoriasis en fiorir patttakenda héféu
einnig psoriasisgigt. Patttakendur voru & aldrinum 27-45 ara
par sem medalaldur var 36 ar. Allir voru i reglulegri medferd
a sex til atta vikna fresti & Landspitala haskdlasjukrahusi |
Fossvogi.

Gagnaséfnun

Tekin voru tvo vidtol vid hvern patttakanda. Foru vidtdlin fram
i hisnaedi hjlkrunarfreedideildar Hi. Fyrra vidtalid var 50-90
mindtur ad lengd og var vidtali® skrad ordrétt nidur. Seinna
vidtalid var 40-75 mindtur ad lengd. [ pvi las patttakandi fyrra
viotalid yfir og gerdi athugasemdir ad vild. Engar athugasemdir
komu fram en { sumum tilfellum skerptu patttakendur &a
frasdgn sinni og rannsakandi skradi pad nidur. | vidtélum
var halfstadladur vidtalsrammi (tafla 2) haféur til hlidsjonar
og patttakendur tjadu sig ad vild innan hans. Trunadur var

Timarit hjukrunarfreedinga — 4. tbl. 88. arg. 2012

hafdur i heidri og nafnleyndar geett med peim radstéfunum
ad nodfn patttakenda koma ekki fram né adrar personulegar
upplysingar.

Tafla 2. Vidtalsrammi i rannsékninni.

Hver var reynsla pin ad greinast med psoriasissjukdom?

Hvad hefur verid erfidast vardandi sjukddminn fyrir pig?

Hver er reynsla pin af hefdbundnum medferdum vid psoriasis
sjukdémnum?

Hvad vard til pess ad pu akvadst ad fara a lifefnalyfid infliximab
(Remicade®)?

Hverju hafa lyfin breytt fyrir pig og hvernig?

Hvernig var stadid ad freedslu um lyfid og verkun?

Hvernig er adgengi pitt ad upplysingum um Ilyfid hattad?

Hvad skiptir mestu mali i pjonustu sjuklinga i infliximab
(Remicade®) medferd?

Hvernig upplifir pu vidhorf almennings til sjukdémsins?

Hvernig sérd pu framtidina fyrir pér?

Urvinnsla

Studst var vid likan van Manen (1990) (tafla 3) um rannséknarferli
{ tdlkandi fyrirbeerafraedi en pad er sett fram i sj6 skrefum.
Skrefin voru notud & vixl, ekki endilega hvert a eftir 66ru og
endurtekin eftir pvi sem vid atti en peim er astlad ad orva
hugsun og auka & innseei rannsakandans.

Tafla 3. Rannsoknarskref (van Manen, 1990).

Snua sér ad edli
lifadrar reynslu sem
vekur einleegan ahuga

Rannsoéknarspurningin er motud.

Skoda raunverulega
reynslu patttakenda

Gagnadflun & sér stad med vidtdlum.

Viotolin skrad ordrétt svo og
athugasemdir. Vidtolin lesin margoft yfir
0g pemu greind.

Koma auga a
mikilveeg pemu

Lysa fyrirbaerinu Lysingin fer fram med skrifum og
endurskrifum & lysingu par til ekkert nytt

kemur fram ur gégnum; mettun er nad.

Vera trur fyrirbaerinu
og halda tengslum
vid freedigrein
rannsakandans

Yfirbemu greind fra undirpemum og
hvad er mikilveegast ad fram komi.

Bera saman pemu og
heildarmyndina

Pemu eru skodud i ljdsi reynslunnar og
med skirskotun til lifssvidanna fjogurra
sem van Manen lysir og tengslum peirra
innbyrais.

Fundid heildarpbema Nidurstédur skodadar og spurt hvad
geri fyrirbeerid sem verid er ad lysa
ad pvi sem pad er og an hvers geti

fyrirbeerid ekki verid.




Sidfraedi

Leyfi fékkst fra Sidanefnd Landspitala (erindi: 47/2009) og
fra framkvaemdastjéra leekninga. Rannsoknin var tilkynnt til
Personuverndar (tilvisun nr. S4572/2009).

NIDURSTODUR

patttakendur héfou haft psoriasis & alvarlegu stigi i morg ar
0g sumir pjadust einnig af psoriasisgigt. Flestir peirra voru |
fullu starfi. Fjorir patttakendur voru i hjdnabandi og attu bérn,
einn patttakandi var fraskilinn og atti bérn og tveir bjuggu
einir og atti annar peirra barn. Patttakendur voru fra priggja
til rimlega 30 &ra pegar psoriasissjikdémurinn kom fram. |
einu tilfelli h6fdu dveruleg hudutbrot verid vidlodandi til margra
ara adur en psoriasisgigtin kom af fullum punga, hja 6drum
héfdu psoriasisutbrot verid til stadar i mérg ar. Fleiri langvinnir
sjukdémar voru einnig komnir til ségunnar sem purftu eftirlits
og medferdar vid. Algjor vendipunktur vard i lifi patttakenda
pegar medhondlun med infliximab hofst. Peir voru ad hefja nyja
vegferd sem enginn vissi hvar myndi enda.

Framsetning a pemum fylgir éakvedinni timar6d. Reynslan er
fyrst sett i samhengi vid pad sem var adur en medferd hofst
en sidan kemur umbreytingin sem fylgdi i kjélfar medhéndlunar
med lyfiagjofinni.

Rymi i reynd

Oryggid i einangruninni. | fyrstu var sjikdémurinn  ekki
ovidradanlegur en pad breyttist med timanum. Engin medferd
hafdi tileetlud ahrif og lausn virtist ekki i sjonmali. Ein afleiding
pessa var su ad vidmeelendur einangrudust a eigin heimilum
baedi vegna aberandi Utlitslegra hudbreytinga en einnig vegna
hreyfiskerdingar og lidverkja. Sjukrahuslegur téku vid pegar
ekki var lengur haegt ad rada vid einkennin. Ad lokum stédu
sjukrahuslegurnar ekki einungis yfir i nokkrar vikur heldur
manudi. Pad fylgdi pvi jafnvel akvedinn léttir ad leggjast inn a
huddeild eda gigtardeild pvi par var meiri skilningur og 6ryggi
en i eigin umhverfi. Pad var akvedinn léttir fyrir suma ad komast
Ut ur raunveruleikanum heima fyrir.

...Oft bara einangradist €ég, ég var svona stofnanavaedd. Mér
var alveg heett ad finnast pad leidinlegt ad vera inni a huddeild.
Meér fannst ég vera verndud af umhverfinu og ég vildi ekki
heimsdknir, nema nattdrulega bara mamma og pabbi, og ég
man ekki til pess ad ég hafi fengid heimsoknir. Alla vega ekki
fyrsta arid fra vinkonum.

Innan spitalans rikti lika meiri skilningur.
Fyrsta skipti sem ég fann eda meetti einhverjum skilning,
eitthvad annad en hérna, petta vidhorf sem ég er alin upp vid.
‘Bittu bara a jaxlinn, petta er ekkert mal og pegidu’ pa fann
€g ad pad var OK, pu veist. betta er alveg rétt sem ég er ad
finna. Petta er heljarinnar mal og manni getur 1idid dgedslega
illa og pad er bara allt i lagi manni a ekki ad lida illa fyrir pad.

Frelsid kom med medferdinni. Pegar stadfestingin barst um ad
medferd med nyjum lyfilum hefdi verid sampykkt var Iéttirinn
otrulegur. Med infliximabmedferdinni gengu miklar breytingar
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i gard, reyndar mun meiri en flestir h6fdu veentingar um.
patttakendur fengu endurnyjad teekifeeri til ad vera eins og
adrir, ad mestu an utbrota og lideinkenna. Pad voru stor skref
ad komast aftur i umhverfi sem peir héfou lokast fra og mikid
frelsi, ekki adeins fyrir vidmeelendur sjalfa, heldur fjdlskylduna
alla. Einn patttakenda ordadi petta svo:
Eg fékk audvitad gigantiskt sjokk. Eg held ad ég hafi farid |
sund [ prja manudi og eitthvad bara svona. Madur for bara yfir
um, gjérsamlega ... Pad var farid i veidiferdir og fjallaferdir og
ut um allt og alltaf eitthvad. Audvitad & madur ad leyfa folki ad
rasa i sma stund en svo parf madur kannski ad setjast nidur
og fokusera adeins.
Hann baetti vid:
bad er rosalega erfitt ad fara ur pvi ad vera sjuklingur i pbad ad
verda bara venjulegur. Petta er bara tvenns konar lifsmunstur
og allt i einu parftu ad bera abyrgd a sjalfum pér og allt sem
bu gerir alveg hundrad présent. Eg meina ad petta er rosalegt
frelsi ... mér fannst rosalega merkilegt ad fa petta.

Timi i reynd

Lengi vel var pad bara sjukdémurinn. Sjukddmurinn var
Outreiknanlegur; bdlgueinkennin og hudutbrotin birtust an
nokkurrar vidvorunar eftir sottarhlé sem virtust sifellt vera ad
styttast. Margir 16gdu upp med veentingar til framtidar, stodu
o0g menntunar. Sarar minningar voru aberandi par sem gesku-,
unglings- og manndémsarin hofdu farid i endalausar medferdir
0g innlagnir a sjukrahus.

.. 6g man rosalega Iitid fra barnaeskunni. Pad eina sem ég
man var .... ja, ég var veik parna, ég var slaeem parna en ég for
ekki og gerdi petta med vinunum eda vid forum ekki i ferdalag.
bad var bara sjikdémurinn, bara fra A til O.

Kapphlaup vid timann. Med medhéndlun med nyju lyfi komst a
fotfesta hja vidmeelendum en pad ték pa mismunandi langan
tima ad na attum pvi eins og hendi veeri veifad voru einkenni
sjukdémsins naer horfin. Vidmeelendur attu nd ad geta lifad
edlilegu lifi eftir margra ara barattu og stadid a eigin fotum.
Flestar dyr stédu peim opnar og nu hofst kapphlaup upp a ad
vinna upp tapadan tima. En pad kom ekkert annad til greina en
ad standa sig sem peir og gerdu.

Nu get ég farid og gert framtidardeetlanir. betta setla ég ad
gera. Audvitad hefur petta haft éhrif. Eg meina ég fer allt of
seint af stad [ skdla. Eg kidra studentinn pegar ég er pritug og
ég er meira ad segja a faedingardeildinni pegar ég Utskrifast.
Eg var aldrei buin ad setjast nidur og dkveda hvad ég setladi
ad verda pegar g yroi stor.

Ahyggjur af framtid. brétt fyrir medferd féru adrir sjtikdémar ad
gera vart vid sig. Pad olli ahyggjum ad vita ekki hvad var orsdk og
hvad var afleiding eftir aratuga medhdndlun med ymsum lyfilum og
liosamedferd. Eftir nokkurra ara og allt upp i tiu ara medhdndlun
med infliximab hafa vaknad spurningar um hvort ahrifin séu til
frambudar, hvort ahrifin minnki verulega eda hvort Iyfid heetti ad
hafa ahrif. Flestir attu von & ad ny lyf muni taka vid af pessu og ad
pau séu rétt handan vid hornid. En vidmaelendur gera sér einnig
grein fyrir pvi ad medhondlun med lyfinu er engin leekning og heetta
er & verulega skertu dnaemiskerfi.
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betta lyf gerir natturulega ekkert annad en ad halda nidri
einkennum, pad er ekkert ad lsekna neitt, ég atta mig a pvi.
Ef ég heetti a pessu pa fer allt til fiandans aftur. Pad vantar ...
leekninguna sjalfa.

Tengsl i reynd
Skémm og feluleikur. Brotin sjalfsmynd og skémm var
fyrirferdamikill pattur i samskiptum vid adra. Pau vidbrégd
sem vidmeelendur fengu fra umhverfinu moégnudu enn frekar
sarsaukafullar tilfinningar sem voru til stadar, ekki sist gagnvart
peirra nanustu.
bu er kominn med svo mikid samviskubit ... og bu skammast
bin ad pu ert endalaust ad leggjast inn a huddeild eda
gigtardeild ... Fjarverurnar fra heimilinu parftu ad réttleeta og
svo kemurdu heim og batinn er svo stuttur ad pu felur hann
svo lengi ad pu ert alltaf komin [ defni ...vegna pess ad pad er
svo mikil skémm ad vera [svona]. Pu att ad fara { medferd og
bu att ad koma betri heim. Petta skilur enginn, storfiélskyldan,
émmur og afar og systkinabdrn ef pu parft ad fara sjé sinnum
i medferd a sama arinu — af hverju ertu ba ad fara inn til ad
gera eitthvad ef pad dugar pér svona stutt?

Erfidleikar vid tengslamyndun. Patttakendur voru sammala
um mikilveegi fjdlskyldu, maka og systkina i lifi peirra og
ad fidlskyldan hafi skipt skdopum vid ad komast i gegnum
veikindin, pratt fyrir mismikinn studning af hennar halfu.
Vandkvaedin sem tengdust samskiptum og tengslum vid annad
félk voru djupsteed og varanleg. Lagt sjalfsmat, einangrun og
langar sjukrahusvistir trufludu tengsl.
Eg er ekki [ neinu &starsambandi i dag og ég hugsa ad
petta hafi haft ahrif & pessum arum pegar folk er ad mynda
sambdénd. Pa var ég mjdg sleemur ( hudinni og petta hafdi pau
ahrif ad ég nadi ekki ad mynda nein tengsl vid neinn. b6 svo
ad ég sé ordinn godur i hudinni pba er pad ekkert ad koma ...
betta hefur ahrif sem eiga kannski eftir ad vara allt Iffi.
Annar sagdi:
Vegna pess ad sjalfsmatid er svo lagt ... Vid greinumst kannski
adur en vid kynnumst maka, ad vid svona stékkvum a pann
fyrsta i rauninni, sem heillast af okkur. Af pvi ad pad er kannski
momentid sem madur er godur sem madur Kynnist einhverjum
maka og er kominn i pad ad verda bara fidlskylda, i stadinn fyrir
ad pu missir af pessu tilhugalffi.

Samskiptin [ vélundarhusinu. Patttakendur héfou att geysilega
mikil samskipti vid heilbrigdiskerfid til fidlda ara. Jakvaedir
pesttir i samskiptum vid starfsmenn voru margir og voru
patttakendur mjoég pakklatir fyrir ad hafa fengid medhdndlun
med lyfinu, en margt i samskiptum vid heilbrigdiskerfid kom a
ovart. Erfitt reyndist ad raeda opinskatt um sjukdéminn og oftar
en ekki var pvi bara sleppt. Sumir séknudu pess ad hafa ekki
fengid gdédan tima til ad fara yfir sin mal med leeknum og hvad
veeri framundan hja peim. Fram kom tvibendni um ad erfitt veeri
ad reeda vandamal sem upp veeru komin vegna heettu 4 ad
missa pad sem pau hefou.

betta er bara svo erfitt ... ég hef aldrei neitt ad segja ... ég
a ad hitta minn gigtarlaekni, ég man ekki hvort pad er einu
sinni & ari i reglunum, til pess ad fara yfir stéduna. En pad er
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lika bara svona géngudeildarvidtal, pa ertu ekkert ad tala um
vandamal. Vegna pess ad pu vilt heldur ekki ad missa, pu
veist, ad pad [lyfid] sé tekid af bér ut af einhverju.

{ hugum sumra var heilbrigdiskerfid halfgert vélundarhis par
sem gotur voru ekki endilega beinar eda greidfarnar heldur
endudu i blindgétu og visar pad til skorts & samvinnu milli
stofnana eda deilda: ,En pad talar enginn saman [leeknarnir]
og skyrslurnar virdast einhvern veginn ekki renna ... Pad er
engin samvinna“. Upplysingar skorti, freedsla var éndg og
fidlskyldurnar voru uUtundan og fengu litla sem enga pjonustu.
Vidmaslandi lysti sinni reynslu: ,Eg er buin ad vera med minum
manni i tuttugu og tvo ar... Hann hefur ekki verid bodadur i eitt
vidtal hérna...”. Félagslega kerfid var lika éfullnaegjandi og litla
adstod var par ad fa, pegar a reyndi: ,Mér fannst bara kerfid allt
bara alveg svo skelfilegt... Hun [eiginkonan] labbadi padan ut,
gratandi ... pad er fullt af félki sem lendir i pessu. Vid erum ad
steera okkur af fullkomnasta heilbrigdiskerfi i heimi“. Peir sem
voru i umsja gigtarleekna soknudu pess ad hafa ekki adgengi
ad hudleeknum a sdému stofnun: ,Pad er ekki einu sinni bodid
eda peir bednir ad kikja a mann.“

Einn patttakandi benti a mikilvaegi studnings | upphafi
medferdar:

Eg held ad pad vanti mesta studninginn parna, pegar folk
er ad byrja, hvort sem pad batni eda ekki. bvi ad petta eru
gifurlegar breytingar framundan hja folki.

Likami i reynd

Sjukddmurinn tok alla stjérn. Birtingarmynd sjukddmsins var
mismunandi; huddutbrotin voru mest aberandi en alvarleg
einkenni psoriasisgigtar gatu lika komid fram & undan
huddutbrotum og pa mjodg skyndilega. Hja 6drum hofou verid il
stadar raud psoriasis Utbrot sem einkenndust af purrki, klada,
sarsauka og verkjum til margra ara. Vid baettist utlitslegur,
skemmandi eydingarkraftur sem fylgdi vidmaelendum langt inn
& fullordinsarin.

betta er eiginlega hélfpartinn bara eins og ad vera med
einhvern vanskapnad. Pu veist fétlun. Petta er ofsalega erfitt
... betta er baedi kladi og sdrsauki ... svona djup sar, sem
bleeddi dr ... Svo var madur svona endalaust ad kroppa i petta
pa verdur madur bara einhvern vegin alveg 6dur pad var svo
mikill KI&di ... Eg for mikid & réandi & pessum tima. Eg tok
ofnaemistdfiur, verkjatdfiur og svefnlyf ... en samt svaf ég ekki.

Hja mdrgum patttakendum var erfidast pegar psoriasis-
lidagigtin baettist ofan 4 pad sem fyrir var. Astandi® gat ordid
jafnvel grafalvarlegt hja patttakendum. Lungnabilun, tidar
alvarlegar sykingar og alvarleg skerding a allri hreyfigetu sagdi
til sin. Einfaldar athafnir gatu ordid peim neer ofvida.
Stodug vanlidan og verkir gatu ordid neer Obeerilegir. Allt
snérist um sjukdéminn, hann svipti vidmaelendur ekki eingdbngu
edlilegri asynd, lifsgeedum og starfshaefni heldur jafnvel ahuga
a ad lifa pannig lifi.
begar manni lidur illa i hddinni pa leggst pad a sdlina og svo
spilar petta allt saman. Madur var farinn ad loka sig bara af
heima og manni leid oft eins og svona ... punglyndissjuklingi.



Madur hafdi ekki 4huga & neinu og vildi ekki taka bétt i ... Eg
kalla petta bara hreint helviti. Eins og €g upplifdi pad ... mér
leid bara rosalega illa.

Olysanlegt dlag. Algjor pattaskil urdu i Iifi patttakenda pegar
medhdndlun med infliximab-lyfinu héfst. [ fyrsta sinn var heegt
ad hafa stjérn & einkennum sjukdémsins. Hudutbrot, verkir og
bdlgur 1étu undan og batinn kom & égnarhrada. Pad var mjog
erfitt ad koma ordum ad peirri upplifun, pegar lidir og hud gréru
& nokkrum dégum. Skyndilega voru engin ljon & veginum.
Heilinn kunni ekkert ad vera i pessum likama. Eg kunni ekki
ad vera heima hja mér eda svona. [Pad er] dhugnanlegt ad
segja fra pvi ad allir hér inni a spitalanum voru ad taka myndir
0g voru uppvedradir af bessum breytingum og hvad ... ad pa
segir madur bara eins og allir vilia ad madur segi. Ja, petta er
gedislegt. Sem pad var, en, en, en ég missti af einhverjum tima
til ad lsera ad meta pad, hvad petta var gott.

Veentumpykja & eigin likama kom einnig i kjolfarid. Patttakandi

sagoi:
Hitt var nattarulega Iif mitt lika, en ég er ad fa eitthvad allt annad,
allt annad! Pad var nu eiginlega bara pannig ad petta var bara
kraftaverk. Eftir prjar lyfiagjafir ba stod ég bara med ryksuguna
heima og ég bara ryksugadi endalaust pvi ad peir bara hrundu
af mér blettirnir, ég bara horfdi & pa detta af mér. Tilfinningin! ...
€g var hrein, alveg hrein, buin ad vera svona rosalega sleem i
svona langan tima. Eg fr t { apStek og keypti mér finasta og
flottasta hudkremid sem var til { apdtekinu ... Og mér potti veent
um mig ... Loksins finnst mér rétta tilfinningin, ekki sdrsauki eda
ad finna ekki til andstyggdar pegar einhver kemur vid mann eda
madur sjalfur og ekki sarsauki.

Heildarpema - liflinan
Kjarninn i reynslu patttakenda er dreginn fram med pvi ad
sampaetta reynsluna af rymi, tima, samskiptum og likama.
Algjor pattaskil urdu i lifi patttakenda pegar medhéndlun med
infliximab lyfinu hofst. Timinn vard ad framtid, patttakendur
fundu fyrir frelsi og peir voru ekki lengur einangradir.
Lyfiamedferdin var eins og liflina sem kastad var til einstaklinga
med psoriasis og veitti adgang ad nyju Iffi.
Eg meina ad parna kemur fyrsta sjokkid ... gigantiskt sjokk ...
Eg held ad pad sé bara ofbodslega erfitt ad lysa pessu svona
... Eg meina ad morgu leyti er madur bara ad fa allt annad Iif ...
En ég held ad petta séu furdulegustu tiu dagar a aevi minni sem
€9 hef upplifad. Virknin vard svo gffurleg ad ég gat, atti erfitt
med ad sofa ... pad var eitthvad mikid ad gerast [i likamanum].
Annar sagdi:
Eg parf pessi lyf. ég verd ad hafa adgang ad peim, petta er
liflinan min.

UMRADA

[ pessari rannsékn var athygli beint ad reynslu einstaklinga
med alvarlegan psoriasissjukdém sem voru i infliximab
(Remicade®) medferd. Peir attu pad sameiginlegt ad hafa
haft psoriasis a alvarlegu stigi i mérg ar og sumir pjadust
einnig af psoriasisgigt. Lifid einkenndist af barattunni vid
sjukdéminn, l6ngum fiarvistum fra heimili vegna medferda,
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uppgjof og félagslegum vanmeetti og takmarkadri starfshaefni.
Fleiri sjukddémar voru komnir til ségunnar sem purftu eftirlits
og medferdar vid. Sjukdémurinn hafdi tekid alla stjérn og
var illvidradanlegur og setti miklar hémlur a einstaklingana.
Algjor vendipunktur vard i Iifi peirra pegar medhdndlun med
infliximab hofst. Peir voru ad hefja nyja vegferd, sem enginn
vissi hvar myndi enda. Samhljémur er { nidurstédum pessarar
rannsoknar vid peer eigindlegu rannsdknir sem hafa fundist
a pvi ad lifa med sjukdémnum (Magin o.fl. 2009; Uttjek o.fl.,
2007; Wahl o.fl.,, 2002) en par hefur komid fram ad einkenni
sjukdémesins hafa mérg birtingarform og lysa sér i endurtekinni
grimmd sjukdéms, likamlegri pjaningu, breyttri sjalfsimynd,
upplifun & utskufun og félagslegri einangrun.

[ upphafi gerdu péatttakendur sér grein fyrir pvi hvad bidi peirra
og hvada hémlur sjukdémurinn kaemi til med ad setja peim.
Psoriasissjukdomurinn er einstakt langvinnt fyrirbaeri og |
alvarlegum tilfellum hefur reynst erfitt ad medhondla sjukdéminn
a arangursrikan hatt (Delmar o.fl., 2005; Jobling og Naldi,
2006). | rannsékn Rapp o.fl. (1999) kom fram ad psoriasis
hafdi ekki sidur ahrif a heilsutengd lifsgeedi hja sjuklingum
samanburdi vid adra hépa med langvinna sjiikddma. | pessari
rannsokn kom vel fram hve lidan patttakenda var slaeem adur
en medferd med lifefnalyfinu hofst. Patttakendur lystu allt ad
Obeerilegri vanlidan i hud asamt miklum gigtareinkennum.
Peir hofdu dregid sig meira til hlés og einangrast a eigin
heimilum og astandid hafdi jafnvel haft sému afleidingar fyrir
adra fjdlskyldumedlimi. Sterkar visbendingar hafa komid fram
um ad synileiki sjukdémsins radi mestu um hina likamlegu og
salfélagslegu byrdi er hefur ahrif & 6llum svioum i lifi pessara
einstaklinga (Magin, o.fl., 2009). Psoriasissjuklingar upplifa
sjukdéminn & dlikan hatt en i rannséknum hafa peir lyst
tilfinningunni um ad vera éhreinn eda smitandi, ahrifum & kynlif,
héfnun, litlu sjalfstrausti, skémm og kvida sem tengist héfnun
i starfi, einangrun og ymsum leidum til ad leyna sjukdémnum
(Ginsburg og Link, 1989; Uttjek o.fl., 2007). Tilfinning um
héfnun eda stimplun getur haft djupsteed ahrif a sjalfséryggi,
sjalfsimynd og tilfinningu um vellidan sem leidir jafnvel til
félagslegrar einangrunar (Sampogna o.fl., 2007). Athygli vekur
ad rannsoknir syna enn pann dag i dag, pratt fyrir umraedu
og aukna pekkingu & psoriasis, ad vidhorf almennings er
neikveedast til einstaklinga med psoriasis i samanburdi vid
einstaklinga med adra hudsjukdéma (Kimball o.fl., 2010; Vardy
o.fl.,, 2002).

Hja vidmeelendum kom fram ad studningur nanustu
adstandenda vid pa skipti pa Ollu i pessu ferli. Studningur
heilbrigdisstarfsmanna var takmarkadur og upplysingar
skorti oft baedi til patttakenda og fidlskyldunnar en mikilvaegi
studnings vid alla fjdlskyldumedlimi er 16ngu vidurkennt innan
hjukrunarfreedinnar (Elisabet Konradsdottir og Erla Kolbrun
Svavarsdottir, 2006). Sumum fannst peir sviknir ad fa ekki
naegar upplysingar fra heilbrigdisstarfsménnum vegna pess
ad peir voru ekki upplystir neegjanlega um sjukdéminn og
afleidingar hans. Skortur & upplysingum og samradi hefur
komid fram i 6drum rannséknum a sjuklingum med psoriasis
sem og ad leeknar hafi ekki tima til ad reeda pa valkosti sem
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eru | stédunni (Kennedy, 2006; Watson og Bruin, 2007).
Hjukrunarfreedingar sem vinna med hudsjuklinga hafa sagt
ad ekki sé gert rad fyrir miklum tima fyrir slikt i stérfum peirra
(Cartwright og Magee, 2006). A sama tima syna rannsoknir
ad fylgni vid medferdarfyrirmeeli leekna hja sjuklingum med
psoriasis er léleg. Helstu skyringar sem gefnar hafa verid eru
ad medferd sé dpaegileg, hafi litil ahrif, sé timafrek og ad miklar
aukaverkanir fylgi henni (Finley og Ortonne, 2004; Fouéré o.fl.,
2005). Skyringar sem patttakendur i pessari rannsékn gafu fyrir
uppgjof @ medferd fyrir tilkomu lifefnalyfsins voru ad adhald
vantadi, erfid timabil voru par sem punglyndi kom vid ségu og
ef innldgn stdd fyrir dyrum.

Pad olli vandreedum og vonbrigdum hja patttakendum ad engin
heilbrigdisstétt hefdi yfirsyn yfir sjukrasdgu peirra. Samskipti
peirra vid heilbrigdispjénustuna minntu & vélundarhus i peirra
augum. Vidmeelendur héfdu samskipti vid sérfreedileekna baedi
innan og utan spitalans en samt vissu peir ekki hvert peir
attu ad snula sér pegar upp komu bradatilfelli sem tengdust
medferdinni. Pegar leitad var til bradadeildar gatu moéttdkurnar
ordid adrar en peir attu von a.

Nyjungar i medferd vid psoriasis voru heegfara par til ad
lifefnalyf komu & markadinn. Med peim hefur ordid algjor
bylting i medhdndlun a alvarlegum psoriasis og psoriasisgigt
og fidlmargar dyr hafa opnast fyrir einstaklinga med psoriasis.
Vitad er um fidlmargar aukaverkanir og haettu samfara medferd
en pratt fyrir pad eru lifefnalyf talin vera pokkalega ¢rugg a
medan pau eru notud rétt (Brimhall o.fl., 2008; SIGN, 2009).
P er talid ad margt sé enn 6ljést og ekki naegar upplysingar
fyrir hendi til ad telja pessi lyf naegilega 6rugg (Bahner o.fl.,
2009). patttakendur | pessari rannsokn fundu fyrir gifurlegum
breytingum eftir a8 medhéndiun med infliximab hofst. | fyrsta
skipti var heegt ad hafa stjorn a einkennum sjukdémsins og
hdadutbrotin, verkir og bdlgur létu undan. Enginn atti von a
ad ahrifin yrdu svona mikil. Breytingarnar urdu pad miklar
ad margir attu erfitt med ad fota sig. Pad voru stér skref ad
komast til heilsu & ny og fa petta dhemju frelsi ekki adeins
fyrir p& heldur fjélskylduna alla. Fram kom i nidurst6édum ad
patttakendur voru pakklatir fyrir medhéndlunina med lyfinu og
ad peir voru mjég ansegdir med pa pjdnustu sem peir fengu |
sjalfri medferdinni. Peir fundu fyrir 6ryggi og létti vid ad koma
inn til medferdar og vissu ad naestu vikur yrdu peim gdédar. Hja
sumum virtist hins vegar komid ad peim timamdtum er peir
hofdu ottast; ahrif lyfsins foru pverrandi.

Litid hefur gerst i rannsdknum vardandi hjukrun hudsjuklinga
og fidlskyldna peirra hér a landi likt og annars stadar en hjukrun
4 hudsjukddémadeildum og géngudeildum peim tengdum
hefur oftast verid talin einféld og medferd ekki sérlega flokin.
Reyndin er pd allt dnnur pvi medferd einstaklinga med alvarleg
einkenni er langvinn, flokin og fjdlpaett. Eigindlegar rannsoknir
um reynslu einstaklinga med psoriasis eru faar og engar
eigindlegar rannsoknir fundust um reynslu psoriasissjuklinga
i medhdndlun med lifefnalyfi. Petta hamlar samanburdi vid
adrar sambaerilegar rannséknir. Ahugavert veeri ad gera
sambeerilega rannsokn medal einstaklinga med psoriasis a
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66rum lifefnalyfjum en infliximab og einnig er mikilveegt ad
skoda reynslu adstandenda einstaklinga med psoriasis og
psoriasisgigt en engar rannsoknir fundust um reynslu peirra.

Préa parf heildreena og pverfaglega heilbrigdispjonustu
fyrir einstaklinga med psoriasis og fjdlskyldur peirra sem
sinnir fidlpaettum pérfum pessara skjolstaedinga allt fra sjuk-
démsgreiningu. Huga parf sérstaklega ad pvi ad yfirsyn virdist
vanta yfir sjukrasdgu hja einstaklingum med psoriasis par sem
fleirilangvinnir sjukddmar eru komnir til sdgunnar og einstaklingar
hafa samskipti vid fleiri en einn heilbrigdisstarfsmann innan
sem utan spitala par sem upplysingastreymi a milli sérfreedinga
virdist ekki neegjanlegt.

Pakkir

Héfundar pakka Félagi islenskra hjukrunarfreedinga fyrir ad veita
styrk til rannsdknarinnar og peim patttakendum sem toku patt
i rannsokninni. Baldri Tuma Baldurssyni hudsjukddmalsekni eru
feerdar pakkir fyrir gagnlegar abendingar.

Heimildir

Alwawi, E.A., Krulig, E., og Gordon, K. B. (2009). Long-term efficacy
of biologics in the treatment of psoriasis: What do we really know?
Dermatologic Therapy, 22, 431-440.

Bahner, J. D., Cao, L. Y., og Korman, N. J. (2009). Biologics in the
management of psoriasis. Clinical, Cosmetic and Investigational
Dermatology, 2, 111-128.

Bansback, N., Sizto, S., Sun, H., Feldman, S., Willian, M. K., og Anis, A.
(2009). Efficacy of systemic treatments for moderate to severe plaque
psoriasis: Systematic review and meta-analysis. Dermatology, 219, 209-
218.

Brimhall, A. K., King, L. N., Licciardone, J. C., Jacobe, H., og Menter, A.
(2008). Safety and efficacy of alefacept, efalizumab, etanercept and
infliximab in treating moderate to severe plaque psoriasis: A meta-
analysis of randomized controlled trials. British Journal of Dermatology,
159 (4), 274-285.

Burchardt, C. S., og Anderson, K. L. (2003). The Quality of life scale (QOLS):
Reliability, validity, and utilization. Health and Quality of Life Outcomes.
Sétt af http://hglo.com/content/1/1/60

Cartwright, J., og Magee, H. (20086, januar). Information for people living with
conditions that affect their appearance: Report . Sétt af http://www.
pickereurope.org/Filestore/PIE_reports/project_reports/HF_report_2_-_
info_review_-_FINAL_with_H

Delmar, C., Beje, T., Dylmer, D., Forup, L., Jakobsen, C., Maller, M., o.fl.
(2005). Achieving harmony with oneself: Life with a chronic ilness.
Scandinavian Journal of Caring Sciences, 19, 204-212.

Elisabet Konradsdattir og Erla Kolbrin Svavarsdattir. (2006). Hvernig geta
hjukrunarfreedingar nytt sér kliniskar leidbeiningar i starfi { adstod vid
fidlskyldur? Timarit hjukrunarfreedinga, 82 (4), 18-25.

Finlay, A. Y., og Ortonne, J. P. (2004). Patient satisfaction with psoriasis
therapies: An update and introduction to biologic therapy. Journal of
Cutaneous Medicine and surgery, 8 (5), 310-320.

Fouéré, S., Adjadj, L., og Pawin, H. (2005). How patients experience
psoriasis: Results from a European survey. European Academy of
Dermatology and Venerology, 19 (3), 2-6.

Ginsburg, I. H., og Link, B. G. (1989). Feelings of stigmatization in patients
with psoriasis. Journal of the American Academy of Dermatology, 20 (1),
53-63.

Jobling, R., og Naldi, L. (2006). Assessing the impact of psoriasis and
the relevance of qualitative research. The Society for Investigative
Dermatology, 126, 1438-1440.

Kennedy, C. (2006). Psoriasis narratives: How qualitative research is of value
in dermatology research. International Journal of Dermatology, 45, 1107-
1109.

Kimball, A. B., Gieler. U., Linder. D., Sampogna, F., Warren, R. B., og
Augustin, M. (2010). Psoriasis: is the impairment to a patient’s life
cumulative? Journal of the European Academy of Dermatology and
Venereology, 24 (9), 989-1004.



Krueger, G., Koo, J., Lebwohl, M., Menter, A., Stern, R., og Rolstad,
T. (2001). The impact of psoriasis on quality of life: Result of a
1998 psoriasis foundation patient membership survey. Archives of
Dermatology, 137 (3), 280-284.

Leman, J. A., og Burden, A. D. (2008). Treatment of severe psoriasis with
infliximab. Therapeutics and clinical risk management, 4 (6), 1165-1175.

Lima, X. T., Seidler, E. M., Lima, H. C., og Kimball, A. B. (2009). Long-term
safety of biologics in dermatology. Dermatologic Therapy, 22, 2-21.

Magin, P., Adams, J., Heading, G., Pound, D., og Smith, W. (2009). The
psychological sequelae of psoriasis: Results of a qualitative study.
Psychology, Health & Medicine, 14 (2), 150-161.

Mallbris, L., Ritchlin, C. T., og Stahle, M. (2006). Metabolic disorders in
patients with psoriasis and psoriatic arthritis. Rhematology Reports, 8,
365-363.

Menter, A., Smith, C., og Barker, J. (2004). Psoriasis (2. utgafa). Oxford: Fine
Print Oxford.

Menter, A., Gottlieb, A., Feldman, S.R., Van Voorhees, A. S., Leonardi, C.
L., Gordon, K. B., o.fl. (2008). Guidelines of care for the management
of psoriasis and psoriasis arthritis: Section 1. Overview of psoriasis and
guidelines of care for the treatment of psoriasis with biologics. Journal of
the American Academy of Dermatology, 58 (5), 826-850.

Munhall P. L. (2007). Nursing research: A qualitative perspective (3. Utgéfa).
Massachusetts: Jones and Barlett Publishers.

Pearce, D. J., Boles, A., Greist, H. M., og Feldman, S. R. (2005). Biologic
therapy for psoriasis: Telephone triage. Dermatology Nursing, 17 (4).
265-295.

Rapp, S. R., Feldman, S., Exum, M. L., Fleischer, A. B., og Reboussin, D.
M. (1999). Psoriasis causes as much disability as other major medical
diseases. Journal of the American Academy of Dermatology, 41 (3), 401-
407.

Sampogna, F., Gisondi, P., Tabolli, S., og Abeni, D. (2007). Impairment of
sexual life in patients with psoriasis. Dermatology, 214 (2), 144-150.

SIGN, Scottish Intercollegiate Guidelines Network. (2009, september).
Diagnosis and management of psoriasis and psoriatic arthritis in adults:
A national clinical guideline. Sott af http://www.sign.ac.uk/pdf/psoriasis-
draft.pdf

Uttjek, M., Nygren, L., Stenberg, B., og Duféker, M. (2007). Marked by
visibility of psoriasis in everyday life. Qualitative health Research, 17 (3),
364-372.

van Manen, M. (1990). Researching lived experience: Human science for an
action sensitive pedagogy. New York: University of New York Press.

Vardy, D., Besser. A., Amir, M., Gesthalter, B., Biton, A., og Buskila, D.
(2002). Experiences of stigmatization play a role in mediating the impact
of disease severity on quality of life in psoriasis patients. British Journal of
Dermatology, 147 (4), 736-742.

Wahl, A. K., Gjengedal, E., og Hanestad, B. R. (2002). The bodily suffering
of living with severe psoriasis: In-depth interviews with 22 hospitalized
patients with psoriasis. Qualitative Health Research, 12 (2), 250-261.

Watson, T., og Bruin, G. P. (2007). Impact of cutaneous disease on the self
concept: An Existential-phenomenological study of men and women with
psoriasis. Dermatology Nursing, 19 (4), 351-364.

Weiss, S. C., Kimball, A. B., Liewehr, D. J., Blauvelt, A., Turner, M. L.,
og Emanuel, E. J. (2002). Quantifying the harmful effect of psoriasis
on health-related quality of life. Journal of the American Academy of
Dermatology, 47, 512-518.

Ritrynd fraedigrein

SCIENTIFIC PAPER

38X Arion banki

Islandsbanki

Timarit hjukrunarfreedinga — 4. tbl. 88. arg. 2012

47





