Dansk Resumé

Atopiske sygdomme herunder atopisk dermatitis, fadevareallergi, astma og allergisk rhino-
conjunctivitis (hefeber) er udbredte blandt bgrn. Svaerhedsgraden af disse sygdomme varie-
rer fra barn til barn, men ogsa over tid hos det enkelte barn. Undervejs i et udrednings- og
behandlingsforlgb har barn med atopiske sygdomme ofte behov for at konsultere en raekke
forskellige sundhedsprofessionelle, men der mangler viden om disse forlgb og hvordan man
kan forbedre forlgbene. Formalet med dette ph.d.-projekt var at undersgge forlgb og oplevet
omsorg blandt foraeldre til bern med atopiske sygdomme med henblik pa at identificere om-
rader, der kan styrkes.

| det fgrste studie gennemfarte vi en spgrgeskemaundersggelse, hvor vi undersggte det ek-
sisterende forlgb i sundhedsveesnet i Danmark for barn med atopiske sygdomme. Vi fandt, at
der ikke var en direkte henvisningsve;j til hospitalet for bern med tre eller flere atopiske syg-
domme, men at disse bgrn hyppigere blev henvist til hospitalet end bagrn med en til to atopi-
ske sygdomme. Vi fandt ogsa, at fgdevareallergi og i mindre udstreekning astma var de vee-
sentligste arsager til, at bgrnene blev henvist til hospitalet, hvorimod antallet af sygdomme,
atopisk dermatitis og allergisk rhinoconjunctivitis ikke havde samme effekt.

Det andet og tredje studie var begge baseret pa individuelle interviews med foraeldre til bgrn
med atopisk dermatitis og en anden atopisk sygdom (fgdevareallergi, astma og/eller allergisk
rhinoconjunctivitis).

| det andet studie undersagte vi foraeldres erfaringer med oplevelse af omsorg og deres
barns forlgb i sundhedsvaesnet. Kortlaegningen viste, at barnenes forlgb var komplekse og
med stor variation, til trods for at de havde de samme atopiske sygdomme. Fordelingen af
ansvar, roller og opgaver havde stor betydning for interaktionen med sundhedsprofessio-
nelle. Forzeldrene havde en oplevelse af omsorg, nar der i fordelingen af opgaver og ansvar
var overensstemmelse mellem det familierne forventede og faktisk oplevede. Forlgbet blev
oplevet som fragmenteret grundet begraenset samarbejde mellem de sundhedsprofessio-
nelle, hvilket medfarte at foraeldrene havde et gget ansvar for koordinering. Familierne ople-
vede omsorg og stgtte, nar de sundhedsprofessionelles kendskab til familien rakte ud over
barnets sygdomme, og de tilpassede niveauet af ydet omsorg i forhold til den enkelte fami-
lies behov.

| det tredje studie undersagte vi, hvordan de atopiske sygdomme pavirkede familielivet, her-
under de opgaver som forzeldrene patog sig i relation til deres barns sygdomme. Det viste
sig, at de opgaver, som direkte vedrgrte barnets behandling kun udgjorde en mindre del af
den samlede arbejdsbyrde. Foraeldrene udferte talrige andre opgaver i forsgget pa at til-
passe familielivet | forhold til barnets atopiske sygdomme ud fra et gnske om, at deres barn
skulle have en s& normal barndom som muligt.

Sammenfattende, sa bidrager de tre studier med en starre viden om de eksisterende forlgb
for barn med atopiske sygdomme med fokus pa foraeldrenes perspektiv. Mens tilgaengelig-
hed er en vigtig faktor, sa er kontinuitet og tillid essentielle elementer i forlgbet set fra forael-
drenes synsvinkel. Det pavirker hele familien at have et barn med flere atopiske sygdomme,
og bgrnenes udrednings- og behandlingsforlgb omfatter mere end mgdet med sundhedspro-
fessionelle og de biomedicinske aspekter. Det er vigtigt, at sundhedsprofessionelle er op-
maerksomme pa disse omfattende implikationer, eftersom en opmeerksomhed pa dette er et
vaesentligt skridt mod at forbedre foraeldres oplevelser af forlgbet for deres barn med atopi-
ske sygdomme.
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