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66 Jeg néede lige at hébe, at
min sygdom var vaek, far
den kom igen. Det er sveert
at skulle indse, at det er

- kommet for at blive ¢¢
— Peter, 33




Forord
Psoriasis kan ramme meget
andet end huden

Psoriasis er den mest udbredte hudsygdom i verden, og mere end 200.000 dan-
skere lever med psoriasis i hud og led. Men psoriasis stikker langt dybere, end
de karakteristiske udbrud af rgde skaellende udslaet, som den kroniske sygdom
maske er bedst kendt for.

Psoriasis er en autoimmun inflammatorisk sygdom, der kan saette sine spor pa
savel kroppen som i livet. Den kan medfgre store livseendringer; savel fysisk og
psykisk som socialt og eksistentielt.

Hver anden med psoriasis udvikler i Igbet af deres liv en eller flere fglgesygdom-
me, blandt andet hjertekarsygdom, diabetes og gigt, men ogsa angst og depres-
sion. Undersggelser viser, at psoriasispatienter har over dobbelt sa stor risiko for
at udvikle depression set i forhold til den generelle befolkning. Faktisk tyder det
pa, at psoriasis i sig selv kan pavirke livskvaliteten i lige s& hgj grad som hjerte-
karsygdom, diabetes og kraeft.

Derfor er det vigtigt, at du som patient er bevidst om bade din sygdom og din
mentale sundhed - og tager hdand om begge. Vi ved, at livet med psoriasis af og
til kan virke uoverskueligt. Men der er meget, du selv kan ggre, ikke mindst for
dit psykiske helbred. Det er muligt at fa et godt liv med psoriasis.

Denne folder er din guide til mental sundhed og mestring af livet med psoriasis
i hud og led.

Denne folder er blevet til i et samarbejde mellem Psoriasisforeningen og Aarhus Universitetshospital ved
psykolog fra Nationalt Center for Autoimmune Sygdomme, Karen Margrethe Schifter Kirketerp.
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Den onde cirkel
— og hvordan du bryder ud

At leve med psoriasis kan veere udfordrende. Maske du som mange andre ople-
ver, at det kan vaere sveert at finde energi og overskud, arbejde, veere social som
normalt og abne op over for andre. Det kan ogsa veere, du fgler sorg og frustra-
tion - over tabet af det liv, du havde og habede p3, og af den udgave af dig selv,
du var og gnskede at veere.

Nar du gribes af sveere fglelser og bekymring, kan du komme til at afholde dig
fra naerende oplevelser, ignorere din psoriasis samt opgive at tilgodese og tage
vare pa din hud, hvilket desveerre kan bidrage til en forvaerring af din tilstand. Du
risikerer at blive fanget i en ond cirkel af uhensigtsmaessige vaner. Se illustration

for eksempel.
Endret liv samt d /ndret kropsbillede,

selvkritik o
andret krop, fx , . s
) identitetstab.
nedsat funktionsevne
og energi Frygt for andres
tanker om én

Man ignorerer

Opblussen af sine behov
hudsygdom og Fravaelger gode
folgesygdomme oplevelser. Man undgar
fx at bade og at vise
sin krop

Isolation,
ensomhed, mindre
livskvalitet og ingen

sygdomsbedring

Det kan veere nyttigt at tegne din egen cirkel for at ggre det klart for dig selv, hvilke tanker, vaner og leve-

regler der kan fange dig i onde cirkler. Nar du kender dine mgnstre, kan du arbejde med dem.
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Det er helt OK, at det kan ske. Vi kan alle blive fanget i en
ond cirkel af og til. Det vigtige er, at vi bliver bevidste om
det og spger at komme ud af den igen.

I de mest smertefulde gjeblikke kan det
vaere svaert at se en udvej og lys i mgrket.

Husk, at hvis du gennem en lengere peri-
ode oplever markant tristhed og fglelser af
opgivelse og hablgshed, er det en god idé
at dele dine oplevelser og at tage kontakt
til din laege eller en psykolog.

3 Sygdomserkendelse og accept:



Det at acceptere betyder, at du kan forlige dig med virkeligheden, tage ansvar og
genopbygge dit liv. Det betyder ikke, at sygdom er “okay”, men at du erkender
det svaere og dine handlemuligheder, sa du kan bruge dine ressourcer pa det, du
kan pavirke.

En stgrre forstaelse og rummelighed over for sygdommen kan ogsa hjelpe dig til
bedre handtering af symptomer og behandling, hvilket kan gavne hudgenerne
men ogsa det laengere sygdomsforlgb og dit liv generelt. Det kan bl.a. hjzelpe dig
til at minimere udlgsende og forvaerrende faktorer som fx stress, overvaegt og
alkohol samt at have en ngdplan klar i tilfeelde af et slemt udbrud.

Sadan kan du arbejde med din sygdomserkendelse:

® QOvervej, hvordan du forholder dig til din sygdom, og hvad der kan hjzlpe dig
til at opna bedre sygdomsmestring og stgrre livskvalitet.

® Gogr dig klogere pa din sygdom — bade ift. sygdommens natur, forlgb og
behandling. Husk, at tilstanden udvikler sig forskelligt fra person til person, og
den ogsa kan variere over tid.

® Tag ansvar for dit behandlingsforlgb og s#g god dialog med din leege, hvor
| kan afstemme mal og forventninger til behandling.

® Husk: Du er mere end din sygdom, og livet er en proces,
hvor der er gode og darlige dage og ofte forskellige
fglelser pa samme tid.

laflsl

$6Atjeg er fom, S
A met et ko
* 1 behandling for din
betyder gjt. Jeg
!!ar et mit fjy
tilbage.

Fa overblik over behandlingsmuligheder og gode e
rad til samarbejdet med laegen i vores komplette "
guide til en effektiv behandling: Proiastoreningen
www.psoriasis.dk/find-din-vej

nkrete maj
behandlr'ng




Tanker er historier, hjernen
brygger

pe andre synes
sikkert...

Jeg er ikke
god nOk...
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Det er normalt, at psoriasis kan medfgre et negativt selvbillede, frygt for syg-
domsudbrud, selvkritik og bekymringer om, hvad andre taenker.

Vi har alle flere tusinde tanker om dagen. For bedre at forsta, vurdere og mestre
verden brygger hjernen historier og tanker. Problemet opstar, nar du gribes af
uhensigtsmaessige og muligt usande tanker, der pavirker, hvad du ggr og ikke ggr.
Spgrgsmalet er ikke sa meget, hvad tankerne fortzller dig, men hvilken effekt de
har pa dig, og hvad du stiller op med dem.

Konkret kan du overveje, hvilke vaner, impulser og tanker der er hensigtsmaessi-
ge for dig, hvilke du bgr reagere pa, og hvilke du ikke behgver lytte til.

Sadan kan du arbejde med tankemestring:

Husk: Tanker er blot tanker. Overvej gerne, hvilke du skal lade vaere og skabe
afstand til, og hvilke du bgr reagere pa.

Adskil dig fra uhensigtsmaessige, automatiske tanker. Forestil dig, at du fx kan
sige "goddag og nej tak” til tanken, maske igen og igen.

Overvej dine tankers indhold: Tager tankerne sorgerne pa forskud? Drager
dine tanker for hurtigt konklusioner, maske med forestillinger om katastrofale
konsekvenser? Kan en god ven hjalpe dig med at se situationen pa andre
mader?



Flyt fokus med livsvaerdier

"

66 Jeg er blevet passager i min egen bil, og jeg gem- [ ]
mer mig veek. Jeg ville sGdan @nske, at jeg kunne
veere mere end sygdommen og de skaller, andre
kan finde som spor pd, at jeg har veeret et sted. 99

— Mia, 42

Nar dit liv og funktionsniveau aendrer sig, kan du opleve at miste kontakt til
din gamle livsstil — til dig selv, andre og hvad der er veerdifuldt for dig. Mange
mennesker med psoriasis fgler sig begraenset i tilvaerelsen og kan bevidst eller
ubevidst have en tendens til at gemme sig vaek, bade bag lange sermer og gardi-
nerne derhjemme.

Forskning viser, at et stort flertal af psoriasispatienter, pa grund af deres sygdom,
har oplevet at afholde sig fra aktiviteter og oplevelser, der kunne give glaede og
livskvalitet. Det kan bade vaere i forhold til fritidsinteresser og socialliv, men ogsa
karrierevalg.

En stor del af sygdomsmestring handler om at kunne finde en ny balance ift. ak-
tiviteter, veerdier og funktionsniveau og at kunne finde mening og veerdii livet pa
trods af sygdom. Saledes at du er aktiv pa din made, pa dit niveau og ud fra dine
unikke kvaliteter og livsgnsker. Dette kan hj=lpe til, at sygdommen kan traede i
baggrunden, og du selv, dine veerdier og hvad neerer dig kan komme fgrst.

Sadan kan du arbejde med dine livsvaerdier og nye mal

Overvej: Hvad er vaerdifuldt for dig? Hvad kan give dig en fglelse af livskvali-
tet, energi og meningsfuldhed?

Seet konkrete, overkommelige og meningsfulde mal med afszet i en bestemt
veerdi.

Overvej: Hvad udfordrer dig i at handle i overensstemmelse med dine vaerdier
og behov? Hvad kunne evt. stgtte dig i at komme dem naermere?



Forvalt din energi

Kronisk sygdom har ofte en negativ indvirkning
pa mangden og kvaliteten af sgvn og hvile, og
mange oplever bl.a. nedsat funktionsniveau og
energi, hurtig udtraetning og sgvnproblemer.

Derfor er det vigtigt at laere at forvalte din
energi pa en made, der tilgodeser dit (nye)
funktions- og energiniveau, dit nye batteri. Det
handler blandt andet om at opretholde en god
dggnrytme og skabe en overkommelig hverdag.

66 vin smgretid er blevet

en selvomsorgstid. Det

har veeret en rejse, men

jeg praver at tillade mig
selv at vaere mig. 9

— Marianne, 58

Du kan taenke pa det som en pyramide, hvor det basale er fundamentet for, at
alt andet kan bygges ovenpa. Pa samme made kan du se selvomsorg som en
forebyggende aktivitet, der vedligeholder den tilvaerelse, du har opbygget, og
hjeelper dig til en bedre hverdag og sygdomshandtering.

Sadan kan du arbejde med at forvalte din energi:

Planleeg dagen overkommeligt ud fra dine gnsker, dine behov og dit funkti-

onsniveau.

Oprethold en regelmaessig og hensigtsmaessig dggnrytme, hvor du gar i seng
og star op pa samme tidspunkter hver dag. Afslut gerne dagen med en bero-

ligende aktivitet.

Vaer skeermfri og undga brug af staerk, kunstig belysning lige fgr sengetid, da

dette pavirker din sgvnrytme og -kvalitet.

Lav en ngdhjelpskasse og en plan for,
hvordan du tackler det, nar sygdommen er
veerst og energien er tappet. Se sidste side i
folderen.

Hav fokus pa en sund og varieret kost, der
fglger kostradene, samt tilpasset motion og
aktivitetsniveau.



Samvaer ud fra nye vilkar

Sygdom kan medfgre mange sociale livseendringer for dig og dine omgivelser,
bade hvad angar sociale roller, naervaer, intimitet, feelles aktiviteter, men ogsa
identitetsfglelse og kropsbillede.

Da psoriasis er en synlig sygdom, kan du maske opleve, at huden kan blive en
barriere i kontakten frem for noget, der skaber kontakt til andre. For et flertal af
psoriasisramte er sendringer af socialliv det veerste ved at vaere syg. Nogle und-
gar omklaedningsrummet eller helt at vise kroppen frem, gar med lange aermer
og bukseben og har kun sex med lyset slukket.

Det er vigtigt, at du trods sygdom kan (gen)finde mader at skabe kontakt og for-
bundenhed ud fra nye vilkar. Ligesa er det vigtigt med god og aben kommunikati-
on, for at dine naere bedst kan forsta og yde stgtte, nar psoriasis og psoriasisgigt
blusser op.

Det kan fx veere gavnligt at vaere dben om svingende humgr, funktions-, energi-
og smerteniveau og konkrete behov for stgtte, fx i forhold til hvornar du gnsker
en hjaelpende hand, en snak, at ggre noget sammen eller fa plads. Det handler
ikke om mere kommunikation og et stgrre sygdomsfokus, men mere hensigts-
maessig kommunikation der kan skabe en fzlles forstaelse og udvide dine hand-
lemuligheder.
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Sadan kan du arbejde med kommunikation og samliv:

Husk, at du selv saetter graensen for, hvad du vil fortzlle til hvem, hvornar og
hvordan. Husk ogsa, nar du skal kommunikere, at du er mere end din sygdom,
og ej heller er skyld i den.

Praktiser klar kommunikation: Fokuser pa din egen oplevelse, veer tydelig om
dine specifikke gnsker og behov og forventningsafstem.

Tillad dig selv at bede om hjzelp, modtage st@tte og sige til og fra.

Prioriter at ggre noget meningsfuldt sammen med andre og at (gen)finde in-
timitet. Evt. tilpas og @&ndr vaner pa det seksuelle omrade.

Vaer aben og husk, du er ikke alene. Det kan vaere veerdifuldt at mgde andre i

samme situation. Via Psoriasisforeningen kan du mgde nogen, der forstar det,
du oplever, og opna erfaringsdeling og stgrre sygdomsindsigt.
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Din personlige veerktgjskasse

Her har du mulighed for selv at notere og reflektere over, hvad der kan hjzel-
pe dig i mestringen af livet med psoriasis i hud og led. Du kan ogsa ga tilba-
ge og satte kryds ved gvelser eller emner i folderen, du gerne vil arbejde
videre med.

Skriv her, hvad du szerligt tager med dig fra denne folder:

Mit naeste mal for min sygdomshandtering er:

Nar jeg far udbrud, er det vigtigt at minde mig selv om:

Nar jeg igen far det svaert, kan jeg fa brug for:

Nar jeg har en darlig dag, kunne det hjaelpe, hvis jeg alene
eller ssmmen med andre gor/opsgger folgende:

Nar jeg igen bliver udfordret, giver jeg mig selv tilladelse til at:




