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Sammendrag

Hartap gjer noe med mennesker i hverdagen, og det er behov for a gke kunnskapen
om hva dette gjer med dem. Studiens hensikt var & beskrive hartapets innvirkning
pa hverdagslivet til mennesker som lever med hudtilstanden alopecia areata (AA).
Forskningsdesign var kvalitativ med en induktiv forskningstilnerming. Data var
skriftlige beskrivelser formulert som svar pa tre apne spgrsmal i et spgrreskjema i
en kvantitativ studie. Utvalget var 246 deltakere, alle med hudtilstanden AA og over
18 ar. Data ble analysert ved hjelp av innholdsanalyse. Resultatene ble formulert i
fire tema: 1) frykt for at harerstatningen faller av hodet, 2) hindringer i yrkesarbeid,
3) toleranse overfor manglende forstdelse, og 4) godtakelse av hartap. Studien
konkluderer med at hverdagslivet ikke ngdvendigvis blir som fgr. Hudtilstanden AA
gjer at livet leves med et synlig fysisk endret utseende. Likevel realiseres muligheter
i hverdagslivet med hartap, men dette gjeres pa ulike mater.
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Introduksjon

Denne studien setter sgkelys pa hvordan hartap innvirker pa hverdagsliv til den som
lever med hudtilstanden Alopecia areata (AA). AA skyldes at harsekkenes funksjon
er affektert, og gir flekkvis tap av hodehar (Gilhar et al., 2012). @yenbryn og
gyevipper kan ogsad mistes (alopecia totalis), eller alt kroppshar (alopecia
universalis). Hudtilstanden er uforutsigbar, og det finnes ikke tilfredsstillende
terapeutiske tilnerminger (Gilhar et al., 2012; Lintzeri et al., 2022).

Studien bygger pa en antagelse om at AA kan ha innvirkning pa hvordan
hverdagsliv leves. Hverdagsliv omhandler den virkelighet mennesket inngar i, bade
kroppslig, sosialt og kulturelt, og knyttes til hverdagslige erfaringer som menneske
former selv og sammen med andre (Zahavi, 2007). Hartap kan gjare hverdagslivet
mer begrenset, og alle dager blir ikke like gode (Davey et al., 2019). Hartap pa hodet
gir hgy synlighet (Mesinkovska et al., 2023), mens psykologiske og sosiale
implikasjoner av endret utseende er undervurdert. | vestlige samfunn tillegges
fysisk utseende vekt (Gilbert & Thompson, 2002), og har ses pa som et kjennetegn
ved et mennesket og kan knyttes til selvfglelse (Macbeth et al., 2022; Saed et al.,
2016). Selv avgrensede former for hartap kan medfare en psykososial belastning
(Prickitt et al., 2004). Mesinkovska et al. (2023;2020) har rapportert at AA ikke
bare disponerer for psykiske belastninger, i form av angst og depresjon, men en
folelse av a veere stigmatisert. En sosial angst kjennetegnet ved redsel for & bli
ydmyket, eller vurdert negativt av andre, utvikler seg (Schmidt et al., 2001). Seerlig
barn og unge med hartap er sarbare i samhandling med andre, utsatt for mobbing
og sosial isolasjon (Lintzeri et al., 2022). | stgrre grad enn menn, erfarer kvinner
hartapet som en psykososial belastning, og serlig ved sykdomsutbruddet (Davis &
Callender, 2018; Welsh & Guy, 2009). Belastningen gjar at hartap har ofte negativ
innvirkning pa helse hos bade kvinner og menn, i alle aldrer (Villasante Fricke &
Miteva, 2015). Fysiske endringer i utseende forbundet med AA, krever kontinuerlig
tilpasning. Det grunnes at hartapet kan forega over uker, maneder og ar, og utlgse
endringer i oppfatningen av seg selv og sine sosiale relasjoner (Katara et al., 2023;
Saed et al., 2016).

Bruk av harerstatninger kan redusere psykososiale belastninger som hartap ellers
kan gi, og har da en positiv virkning utover det & vare en rent kosmetisk lgsning
(Park et al., 2018; Katara et al., 2023). Hudtilstanden kan likevel ha implikasjoner
for arbeidslivet til den som lever med AA, i form av gkt sykefraveer og i verste fall
avgang fra stillingen sin (Mesinkovska et al., 2020). Tid, gkt alder og prioriteringer
i livet, bidrar imidlertid til stgrre fortrolighet, og hudtilstanden kan bli satt i
perspektiv. Det blir lettere a tenke positivt og samtidig vektlegge mulige fordeler
med situasjonen. Sosial stgtte fra andre er likevel viktig (Davey et al., 2019; Welsh
& Guy, 2009).
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I Norge er det utfart fa studier som har satt sgkelys pa hverdagslivet til mennesker
som lever med AA. Derfor er det behov for gkt kunnskap om dette. Denne studien
undersgker imidlertid ikke hudtilstanden AA som sadan, eller dens innvirkning pa
hverdagsliv pa et tidspunkt der det foreligger kontakt med helsetjenesten,
spesialisthelsetjenesten eller en lege. Studiens kunnskapsbidrag vil likevel veere
nyttig for helsepersonell og samfunn. Dette grunnet at bidraget gis ut fra mennesker
som lever med AA sitt perspektiv, og hva de selv skriver om sitt hverdagsliv. De
skriver etter & ha levd med en form for AA i arevis, eller nylig fatt hudtilstanden.
Studiens kunnskapsbidrag vil dermed veare nyttig ogsa for andre som har
hudtilstanden. Hensikten med studien var & beskrive hartapets innvirkning pa
hverdagsliv til mennesker som lever med hudtilstanden AA.

Metode

Forskningsdesign

Studien benyttet et kvalitativt design (Polit & Beck, 2017) med en induktiv
forskningstilnerming (Elo & Kyngas, 2008) for & skape kunnskap om hartapets
innvirkning pa hverdagsliv til den som lever med hudtilstanden AA. Tilnaermingen
inkluderte en fenomenologisk apenhet som forskerholdning (Dahlberg et al., 2008).
At tilnzermingen var dpen, innebar at analysen baseres pa datamaterialet, samt en
organisering og abstraksjon av dette (Elo & Kyngés, 2008). Fglgelig var oppgaven
a belyse deltakernes tanker om hartap og hverdagsliv i all sin kompleksitet.
Bestemte teoretiske begreper skulle derimot ikke utforskes. Datamaterialet bestod
av skriftlige beskrivelser, eller fortellinger, innsamlet gjennom apne spgrsmal i en
original kvantitativ tverrsnittstudie. Deltakerne besvarte totalt 65 spgrsmal som
etterspurte i hvilken grad AA ga redusert helserelatert livskvalitet og hverdagsliv.
Tre av spgrsmalene var formulert som dpne sparsmal besvart ved at deltakerne
skrev om sine hverdagslige erfaringer med AA. Dette kvalitative datamaterialet ble
ikke analysert i den kvantitative studien. Datamaterialet hadde imidlertid
innholdsmessige kvaliteter. Materialets utdypende karakter gjorde at det fortjente a
bli analysert og resultatene formidlet. |1 denne kvalitative studien ble teksten
analysert ved hjelp av innholdsanalyse (Elo & Kyngas, 2008). Analysemetoden ble
valgt for a kunne utfgre analysearbeidet pa tvers av datamaterialet utfra en premiss
om at tekstens meningsinnhold skulle klargjgres. Med det menes & gjare innhold
som fremstér uklart, forstielig. A klargjere mening i en tekst ved & avdekke
underliggende innhold, inkluderer en fortolkning i helhet-del-helhet relasjoner
(Taylor, 1999).

Utvalg

Utvalget var et sannsynlighetsutvalg (Wu et al., 2022), representativt for
medlemmene i Alopeciaforeningen Norge. Inklusjonskriteriene var kvinner og
menn over 18 ar med hudtilstanden AA og medlemskap i Alopeciaforeningen.



Margareth Kristoffersen, Flora Balieva og Evy-Ann Engdal Hamre

Foreningen formidlet informasjonsskriv, og rekrutterte deltakere via e-post med
direkte lenke til studien. Utvalget bestod av 246 deltakere, hvorav 224 kvinner og
22 menn. Alle var over 18 ar, (gjennomsnittsalder 47 ar), og bor i ulike geografiske
omrader av landet. Deltakerne fikk AA gjennomsnittlig fgr 30 ars alder, og hadde i
gjennomsnitt levd med sin hudtilstand i 20 ar.

Datainnsamling

Datainnsamlingen gikk over en periode pa tre maneder i 2021. Deltakerne ble spurt
om utfordringer de har i forbindelse med deltakelse pa fritidsaktiviteter, eller
hobby; om de har unnlatt & delta. Videre ble de spurt om utfordringer knyttet til
yrkesliv; om de har unnlatt & velge en type arbeid. De ble spurt om & gi eksempler
pa dette. I tillegg ble de spurt om de ut fra sitt eget perspektiv, kunne fortelle om
hva de skulle gnske det var satt gkt sgkelys pa. De skriftlige svarene varierte i
lengde, fra noen fa ord og linjer til tre kvart side med tekst, enkel linjeavstand.

Forskningsetikk

Deltakerne mottok skriftlig informasjon om studien og ga sitt informerte samtykke.
Det var valgfritt & delta i studien, og de kunne trekke seg uten & oppgi grunn.
Deltakelsen ble vurdert til & veere lite krevende, og dermed ikke mer belastende enn
nytten ved a delta. Studien inneholdt imidlertid helseopplysninger, og data var
sensitivt materiale. Enkelte spgrsmal kunne utlgse refleksjoner over hudtilstanden
og hva den krever i hverdagsliv. Studien ble meldt og godkjent i Regional Etisk
Komité Vest (REK) (prosjektnummer 262904/21), og hos Kunnskapssektorens
tjenesteleverandgr (Sikt) (prosjektnummer 837654). Alle sparsmal ble besvart
avidentifisert, hvor identifiserbar informasjon ble lagret separat og ikke knyttet til
datamaterialet. Deltakerne var dermed beskyttet mot gjenkjenning.

Analyse

Farste fase av analysearbeidet var en forberedelse som innebar en gjennomlesing
av datamaterialet (Elo & Kyngas, 2008). Gjennomlesningen av totalt 24 sider med
tekst, enkel linjeavstand, ga en oversikt over hva datamaterialet sa noe om, relatert
til hvordan AA innvirker pa hverdagsliv. En apen koding av innholdet, men uten a
endre meningsinnholdet, gjorde det mulig & danne seg det Elo og Kyngéas (2008)
omtaler som helhetsinntrykk av datamaterialet. Helhetsinntrykket ga grunnlag for
a stille analytiske spgrsmal til hva data handlet om, og styrte videre
analysearbeidet. Spgrsmal som ble stilt var: ‘hvordan innvirker hartap pa
hverdagsliv?’, ‘hvordan innvirker hartap pa tilfredsstillelsen av behov?’, og ‘hvilke
tanker om hverdagsliv utlgser livet med AA?’. Arbeidet innebar en organisering av
datamaterialet, basert pa gjentatt lesning av den apne kodingen av teksten, og ved
a notere ngkkelord (Elo & Kyngas, 2008). Ngkkelord bestod av en kort setning som
representerte innholdet i teksten. Organiseringen av datamaterialet fortsatte ved a
identifisere meningsharende enheter, som sa ble sortert sammen med andre enheter
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med likhet i innhold. Dette innebar a sortere data i kategorier. Kategoriene var en
abstraksjon av ngkkelordene, eller det som ble forstatt som et uttrykk for
underliggende mening (Elo & Kyngas, 2008). Formulering av tema skjedde i det
videre arbeidet gjennom en ytterligere abstrahering av kategoriene, og utgjorde en
strukturert presentasjon av resultatene. Denne siste fasen omtaler Elo og Kyngas
(2008) som en rapportering. Alle forfatterne deltok i analysearbeidet, som pagikk
til resultatene ble validert i datamaterialet.

Tabell 1: Eksempler analyseprosess

Meningsbeaerende [¢ P& grunn av at parykken sitter darlig, kan det fort bli synlig at jeg har parykk.
enheter e Jeg elsker & bade, stupe og dykke under vann.
e Jeg sluttet & ga pa treningssenter da jeg mistet haret, og har omtrent ikke trent siden.
e Bading eller hard fysisk trening og parykk er vanskelig & kombinere
e Neermest umulig med fysisk aktivitet og parykk
o Jeg ensker ikke at hartapet skal synes. Var aktiv i & danse swing, men matte slutte,
redd parykken skulle falle av og veldig varmt med parykk.
o Fysisk aktivitet med jobb/venner, gjar meg redd for & miste parykken
e Deter belastende & alltid tenke pa at andre ser at man har parykk og er redd for at
parykken flytter pé seg eller sitter feil. Det er ekstremt ydmykende. Jeg tror jeg ofte
overdriver redselen, og tror at alle ser det umiddelbart. Kanskje har det utviklet seg
til en form for nesten paranoide tanker. Det er utrolig slitsomt.
Apen koding IAA utlgste tanker om at harerstatningen, eller parykken, ma sitte p& hodet: Hartapet
og nokkelord skulle ikke veere synlig. Harerstatningen kan sitte Igst pd hodet, og deltakerne kunne aldri
veere helt sikre pa, eller ha kontroll over, at den ikke faller av hodet, eller sitter skjevt pa
hodet. Dette utlgste en redsel.
Tidligere aktiviteter ble avsluttet. Dette skjedde selv om aktivitetene i utgangspunktet var
hoyt verdsatt.
Kategori Behovet for en form for sikkerhet, eller trygghet i hverdagen er ikke tilfredsstilt.
Tema Frykt for at harerstatningen faller av hodet

Meningsbarende Har og ansikt er noe man baerer med seg hele tiden.

enheter o Astyrke sokelyset rettet mot de positive sidene ved AA, som at det er en del av ‘det
kule’ ved oss som mennesker, mer enn kun en ‘sykdom’.

e NA har jeg hatt Alopecia Areata sa lenge at alt i livet mitt er tilpasset det at jeg
bruker parykk, ma tatovere gyebryn og mangler vipper. Slapper helt av pa det, og er
ikke lenger sa redd for at andre skal vite noe om det.

e Mitt hartap er som oftest lite synlig, og jeg er i tillegg apen om det

e Altsom far. Trening og sosiale aktiviteter som normalt.

o Det er ulike mater & handtere tilstanden pa (veere apen og harlgs eller bruke parykk
og sminke) og at det kan forandre seg over livslgpet.

e Det hadde veert godt om det & veere harlgs kunne blitt fremstilt som ok og attraktivt -
ikke som bare en sykdom

Apen koding oglA prege hverdagslivet med tanker om & veere stolt over sitt utseende, og & finne gode
ngkkelord lgsninger for hvordan best leve livet. Dette forutsatte & bli glad i seg selv, eller bli kjent
med seg selv, pa nytt. Nyorienteringen medfarer noe starre enn bare & finne
hérerstatninger.

Kategori Sann var livet blitt. Muligheter i livet kunne likevel realiseres ved a fgle seg hel som
menneske, og leve fortrolig med sitt hartap.

Tema Godtakelse av hartapet
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Resultater

Resultatene ble beskrevet i fire tema: 1) frykt for at harerstatningen faller av hodet,
2) hindringer i yrkesarbeid, 3) toleranse overfor andres manglende forstaelse, og 4)
godtakelse av hartapet.

Frykt for at harerstatningen faller av hodet

Frykt for at harerstatningen faller av hodet, var en redsel som innvirket pa
deltakernes hverdagsliv. Skulle harerstatningen falle av hodet, kan andre se, eller
legge merke til hartapet. Redselen for dette, kan forstas som et uttrykk for at behov
for sikkerhet, eller trygghet, ikke er tilfredsstilt. Deltakerne skrev at
harerstatningen, eller parykken, kan sitte lgst pad hodet. Den gir ikke alltid
tilfredsstillende trygghet i hverdagsliv. Bade kan den sitte skjevt pa hodet, forflytte
seg og falle av. «Pa grunn av at parykken sitter darlig, kan det fort bli synlig at jeg
har parykk». Fordi deltakerne aldri var helt sikre p, eller hadde kontroll over
harerstatningen, utlgstes tanker om at den ma sitte pa hodet, for at hartapet ikke skal
veere synlig.

Det & frykte at harerstatningen faller av hodet, resulterte i at tidligere praktiserte
aktiviteter ble avsluttet. Noen deltakere presiserte at alle fysiske aktiviteter ble
unngatt dersom hodeplagg ikke kan benyttes. Aktiviteter ble avsluttet selv om de i
utgangspunktet var hgyt verdsatt. En deltaker skrev at aktiviteter svarende til «jeg
elsker & bade, stupe og dykke under vann», ikke lenger ble utgvd grunnet denne
frykten. En annen deltaker papekte at «jeg sluttet & ga pa treningssenter da jeg
mistet haret, og har omtrent ikke trent siden». Harerstatningen kunne falle av hodet
bade pa lgpe- og gaturer i naturen, seerlig dersom vinden blaser. At harerstatningen
falt av hodet, var en ydmykende situasjon. «Parykken har blast av hodet mitt ett
par ganger, det er ‘sddad’ flaut».

Fysisk aktivitet med harerstatning pa hodet var «umulig» ogsa fordi aktiviteter
gjorde hodet sd svett at «svetten siler». Ble hodet varmt og svett, kunne
harerstatningen falle av hodet selv om den Klistret seg til hodet av svetten. En
deltaker skrev: «Jeg var aktiv med & danse swing, men matte slutte. Det ble veldig
varmt med parykk. Jeg er veldig lei meg for den biten». Forstaelsen av seg selv som
en aktiv danser, endret seg da haret gikk tapt. Det & ikke ha en komfortabel og sikker
harerstatning ble ansett som trist.

Videre kom det frem fra deltakerne at heller ikke en kostbar harerstatning av god
kvalitet, laget av ekte har samt allergivennlig materiale, og som klgr minst mulig,
kunne fjerne frykten for at harerstatningen faller av hodet. En kostbar harerstatning
ga likevel den beste formen for trygghet. Imidlertid hadde ikke alle deltakerne
gkonomisk mulighet til & kjgpe kostbare harerstatninger. «Jeg tenker mye pa dette,
og sparer penger. Det fales urettferdig at vi ma bruke alle sparepengene vare pa
noe som alle andre er fadt med». Serlig deltakerne som skrev at de var unge, fryktet
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at harerstatninger ville utgjgre en gkonomisk belastning for dem, og de la en
gkonomisk plan for fremtiden

Hindringer i yrkesarbeid

Hartap og bruk av harerstatning ga hindringer i deltakernes yrkesarbeid. Serlig
yrker med mye fysisk aktivitet, sosial aktivitet, eller utendgrsarbeid innvirket pa
hverdagsliv. Noen av deltakerne skjermet seg selv fra yrkesarbeid som kunne utlgse
ubehag pa hodet, eller forutsatte & jobbe tett med andre. En deltaker skrev at arbeid
i operasjonsavdelingen ved sykehus ble problematisk. A bruke hérerstatning, var
krevende. «Operasjonshette utenpa parykken», var varmt og tett pa hodet.
Deltakeren innrgmmet samtidig at «jeg var ikke modig nok til & ikke ha pa
parykken». En annen deltaker som hadde arbeidet med & pleie syke, skrev at
arbeidet ble avviklet «pa grunn av at jeg blir s& varm med parykk pa hodet, det
drypper!». Andre skrev at hartapet gjorde at de unngikk arbeid som krevde nar
omgang med mennesker: «Jeg ngyer meg med kontorjobb, og kan ikke ha en jobb
der jeg blir varm under parykken, for eksempel farskolelaerer, leerer og sykepleier».
Disse yrkene forutsetter «for tett kontakt med andre».

Hindringer i yrkesarbeid var ogsa knyttet til mulige nye jobber. Deltakerne hadde
tanker om at hartapet hindret dem i & sgke ny jobb. En deltaker skrev at det var
«vanskelig a starte i ny jobb nar man ser sa spesiell ut». Begrunnelsen for a ikke
sgke ny jobb var en usikkerhet knyttet til «a ikke veere ‘representativ’ i ny stilling;
jeg gnsker & unnga stirr og medynk». Det var lite gnskelig at andre skulle vise
medlidenhet med dem. Eller begrunnelsen for a ikke sgke ny jobb, var usikkerhet
forbundet med & sette seg «i situasjoner hvor tilstanden kan brukes mot meg, eller
at haret blir revet av pa han, eller av nysgjerrighet». At hudtilstanden kunne bli
brukt mot dem, eller harerstatningen revet av, gkte en bevissthet om at hartapet ga
et annerledes utseende.

Blant deltakerne var det imidlertid noen som skrev at de ikke var opptatt av
hindringer i yrkeslivet. Hartapet hadde ikke pavirket arbeidet deres. I stedet hadde
de veert &pne om sitt hverdagsliv med AA. Apenheten gjorde det mulig for dem &
tenke at de «ville jobbet med alle yrker», eller kunne jobbet med «hva som helst».
Andre skrev at de «hadde sgkt den jobben de gnsket», eller at jobb var «valgt etter
evner og interesse». Enkelte av deltakerne presiserte at selv om hartapet ikke
hindret dem i arbeidslivet, inkluderte ikke dette at de aldri hadde tanker om at et
annet yrkesvalg, kunne ha utlgst hindringer i deres arbeidsliv.

Toleranse overfor manglende forstaelse

Toleranse overfor manglende forstaelse innebar for deltakerne & matte forholde seg
til andres reaksjoner pa hartap pa hodet, men helst unnga a blande seg inn i disse.
Likevel innvirket reaksjonene pa deltakernes hverdagsliv. Toleranse ble vist
dersom andre reagerte pa hartapet, uten a vaere i sin fulle rett til a uttale seg, eller
deres reaksjoner ikke ble likt, eller ytringene var vanskelige & si seg enig i.
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Manglende forstaelse ble forstatt som et uttrykk for lav kunnskap om hartap
generelt. Ofte var andres reaksjoner basert pa en antagelse om at hartapet skyldtes
den kjente sykdommen kreft. Reaksjoner kom bade fra kjente og ukjente. «De
sterkeste reaksjonene og tilbakemeldingene jeg far, er fra mennesker jeg ikke
kjenner». Nonverbale reaksjoner som deltakerne beskrev, var «stirrende blikk» fra
andre voksne. Slike reaksjoner skapte bevissthet hos deltakerne om behovet for &
ha tilhgrighet i sosiale fellesskap.

Samtidig var det i fellesskap med andre at deltakerne var utsatt for & matte vise
toleranse for andres manglende forstaelse, som utlgste et savn om a hare til. En
falelse av «utenforskap», eller a veere annerledes ble aktivert dersom andre avslarte
hartapet i sosiale sammenhenger. Det var lite gnskelig at andre skulle se hartapet,
men flekkene var vanskelige a skjule. «Flekkene mine synes uansett, enten haret er
i strikk eller lgst, og jeg stresser over at folk rundt skal se disse». At det var
utfordrende & vise hartapet, innebar at deltakerne i mate med «’alt sosialt’ hvor
mennesker kikker», kunne kjenne pa forlegenhet. En deltaker utdypet: «Jeg synes
det er vanskelig med sosiale tilstelninger der man skal veere pyntet, som julebord
og bryllup. Det er ogsa vanskelig & delta i min ektefelles mgteplasser. Jeg er redd
han skal veere flau over meg». A faktisk fa hértapet avslgrt av andre, utlgste
ubehagelige tanker om & ha lav anerkjennelse, eller bli nedverdiget i samvaeret. En
konsekvens av dette var at etablering av nye og nare relasjoner fremstod som delvis
uoverkommelig. En deltaker som levde alene, skrev:

Som singel og harlgs fales det ganske haplast & fa seg en kjareste. Det
erumulig ‘d date’. Menn tror jeg har kreft, og jeg skulle onske det fantes
mer folkeopplysning, slik at flere kunne se forbi ‘skalletheten’ og bli
glad i en de traff uten har.

Det verste som matte tales fra andre, var direkte, verbale uttrykk for reaksjoner pa
hartapet. Deltakerne papekte at «folk generelt trenger a laere seg a validere andres
folelser ved for eksempel a si ‘det var leit’, i stedet for & si at ‘du kler jo & vere
skallet’». Folelsesmessig forstielse fra andre 1 en sérbar situasjon var viktig, og
deltakerne hadde en oppfatning om at deres utseende ikke trenger kommenteres.
«Snakk heller om noe annet!». Ikke alltid var de mentalt forberedt pa a forklare
hudtilstanden AA, eller ta imot utsagn som «stakkars deg, har du ikke har?». At
andre avslgrte manglende forstaelse gjennom sine kommentarer, forsterket ofte
frykten for at harerstatningen faller av hodet, flyttet pa seg, eller satt skjevt pa hodet,
slik at «alle ser hartapet umiddelbart». Stadig & matte tale andres manglende
forstaelse kunne utvikle seg til «en form for ‘nesten paranoide tanker’, og det er
utrolig slitsomty». Det kom frem at hartapet og folelsen av ‘a vare annerledes’ var
en belastning. Ofte var det vanskelig & matte «stikke seg ut, hver dag, hvor enn jeg
géry. I tillegg var det iblant nedvendig a forklare andre at hrtapet ‘bare’ er hértap,
og ikke en livstruende sykdom. Alt dette skapte en motlgshet. Samtidig var
situasjonen uforutsigbar. «Jeg har hatt ‘flekkis’ lenge, sa fikk jeg ‘totalis’, og nd
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mister jeg oyebrynene. Plutselig kom en bolge av folelser: ‘na vil jeg se enda sykere
ut ndr jeg skal miste brynene ogsa’». Iblant gkte motlgsheten i perioder med
ytterligere hartap.

Godtakelse av hartap

Deltakerne hadde en godtakelse av hverdagsliv med hartap: Sann var livet blitt. En
slik godtakelse innvirket pa hverdagsliv ved a apne for at det var mulig a realisere
muligheter i livet. Muligheter kunne realiseres ved a fale seg hel som menneske, og
leve fortrolig med sitt hartap i hverdagen. Hartapet var likevel forbundet med det &
veere synlig annerledes enn det er & ha har, som ogsa vokser pa hodet. «<Har og
ansikt er noe man barer med seg hele tiden». A godta seg selv uten hér, innebar for
deltakerne & prege hverdagsliv med tanker om & veere stolt over sitt utseende, og det
a se ut som «jeg gjgr». Godtakelsen forutsatte a bli glad i seg selv, eller bli kjent
med seg selv pa nytt. Det vil si & bli kjent med det som ble beskrevet som «‘sitt nye
jeg’», og 4 finne gode lgsninger for hvordan best leve livet, og sa orientere seg i
hverdagen uten har pa hodet. Nyorienteringen medfgrte noe starre enn bare a finne
harerstatninger. Den innebar & «styrke sgkelyset rettet mot de positive sidene ved
AA, som at det er en del av ‘det kule’ ved oss som mennesker, mer enn kun en
‘sykdom ’». Et slikt sgkelys forutsatte fortrolighet med at hudtilstanden arter seg ved
at haret kan vokse, og deretter falle av igjen. Deltakerne skrev at etter pavisning av
AA, kan lite gjgres i hverdagsliv for & hindre videre hartap. Haret kom gjerne igjen
der det var tapt, men nye flekker oppstod. En deltaker skrev at «alt har pa hodet ble
borte i lgpet av 3 uker. Da jeg gikk hgygravid tidligere i ar, gikk det tre uker fra
fgrste tegn pa sykdom, til alt har var borte». Serlig fordi hudtilstanden ofte utviklet
seg raskt, var det avgjgrende a godta sykdommen og utseende den farer med seg.
Det kom frem tanker om at det var ingen motsetning mellom det a leve livet uten
«‘drgmmeharet’», som anses 4 veare et sunt og friskt har, og 4 tillate seg a sarge
over hartapet.

Na har jeg hatt dette hartapet i 16 ar, rent psykisk har jo det gatt seg
til’ etter hvert, men det var et stort sjokk og en sorg & miste sa mye har
pa hodet. Jeg bruker parykk, og viser meg ikke for uvedkommende uten
parykk.

Mens et hverdagsliv med hartap ga noen av deltakerne tanker om at det var
ngdvendig & bruke harerstatning, skrev andre at det ma vare sosialt akseptert a leve
sitt liv uten dette. De gnsket ikke & skjule hudtilstanden. A godta tilstanden var et
valg de tok, neermest for a fa sitt hverdagsliv pa plass. Valget var begrunnet i at det
skulle vaere allment akseptert at hartap ikke ngdvendigvis resulterer i bruk av
harerstatning, sarlig fordi «alle harerstatninger er ikke like fine». Det vil si en frihet
til a selv velge hvordan hartapet skal prege eget utseende.

Forste gang jeg begynte & miste haret var lgsningen fra hudlegen min
a sende meg videre til et harsenter som lagde parykker. Da jeg ikke falte
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meg komfortabel, og som meg selv med parykk, ble Igsningen min & ga
uten. Det saret meg veldig at folk ble overrasket, og spurte hvorfor jeg
ikke brukte parykk. Jeg falte det ble som a sparre hvorfor jeg ikke ville
dekke over og gjemme den jeg er.

Det kom frem hos noen av deltakerne at med tiden til hjelp, var det mulig a slappe
mer av. Disse skrev at de ikke lenger var like opptatt av a skjule seg, kun for & ha
kontroll pa hva andre skal vite, eller ikke vite om hudtilstanden. Likevel var
utseende endret da haret forsvant.

Diskusjon

Denne studien bidrar med kunnskap om hartapets innvirkning pa hverdagsliv til
mennesker som lever med hudtilstanden AA: Hartap forbundet med AA utlgser
frykt for at harerstatningen faller av hodet, gir hindringer i yrkesarbeid og gjer det
ngdvendig & vise toleranse overfor manglende forstaelse fra andre. Samtidig er det
mulig & leve med en godtakelse av hartap. Alt i hverdagen blir likevel ikke helt som
for hartapet skjedde.

Frykt for at harerstatningen faller av hodet, gjgr at den som lever med hartap synes
a ha behov for sikkerhet i sitt hverdagsliv. Alle gnsker ikke at hartapet avslgres.
Sett ut fra den amerikanske psykologen Abraham Maslow (1943) sin tenkning, kan
harerstatninger benyttes for a tilfredsstille et behov for & skjule hartapet. Maslow
(1943) hevder at sikkerhetsbehov er grunnleggende a tilfredsstille. Dette kan vare
mest kritisk for kvinner (Katara et al. 2023), men tidligere forskning stgtter at hartap
innvirker bade pa kvinner og menns hverdagsliv og helse (Davey et al., 2019; Park
et al., 2018; Villasante Fricke & Miteva, 2015). Denne studien rapporterer at
harerstatningen kan skjule hartapet, men ikke fjerne frykten for at den faller av
hodet mens den er i bruk. Heller ikke det & benytte kostbare harerstatninger av god
kvalitet, fjerner frykten. En harerstatning som forskyver seg, lgsner, eller faller av
hodet, vil avslgre hartapet. Da er behovet for sikkerhet ikke lenger ivaretatt. En
frykt for at harerstatningen faller av hodet, kan ytterligere belyses ved hjelp av
begrepet stigma, som beskrives av den kanadiske sosiologen Erwin Goffman
(1986).

Stigma omtales hos Goffman (1986) som en saregenhet ved et menneske, som
fungerer diskrediterende, serlig nar seregenheten fremstar som apenbar. Det
forbindes med a veere annerledes, og ikke som forventet, og er ofte knyttet til kropp.
Den stigmatiserte vil selv kunne vite om stigmaet og maten det viser seg pa. Gitt at
hartap kan forstas som et stigma, blir stigmaet ikke umiddelbart synlig for andre
dersom harerstatningen gir en sikkerhet for at stigmaet skjules. Goffman (1986)
vektlegger at synlighet er et sentralt aspekt ved et stigma. Faller harerstatningen av
hodet, vil stigmaet bli avslgrt. | denne studien omtales en avslering som ‘flaut’. Den
som lever med AA, kan avslutte tidligere praktiserte aktiviteter, inkludert
yrkesarbeid, for a skjule sitt stigma. Harerstatninger kan imidlertid gi et skjul.
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Annen forskning bekrefter at AA har hgy synlighet, bade for den som lever med
AA og for alle andre (Davey et al., 2019; Katara et al., 2023; Mesinkovska et al.,
2023). Blir handlingen til den som lever med hartap, og som bruker harerstatninger,
aslutte i yrkesarbeid samtidig som AA utgjer et hinder for a sgke ny jobb, kan dette
I det videre hverdagsliv gi skonomiske bekymringer. Yrkesarbeid gir mulighet til
kontinuerlig forsgrgelse (Molander & Terum, 2008). Kjgp av harerstatninger kan
veere kostbart, og i Norge er gkonomisk statte til harerstatninger begrenset (NAV
2011; 2024). Annen forskning bekrefter at AA ofte har innvirkning pa arbeidslivet
og gkonomiske bekymringer (Mesinkovska et al., 2020). Hindringer i yrkesarbeid
sammen med frykt for at harerstatningen faller av hodet, kan bevisstgjare et behov
for tilhgrighet. Mennesker trenger relasjoner for a ha tilhgrighet i fellesskap
(Maslow, 1943). For den som lever med AA, kan imidlertid usikkerhet vaere knyttet
til tilhgrighet i fellesskap. Det er i sosiale fellesskap at hartapet kan komme i eget
og i andres sgkelys.

Denne studien avdekker at hverdagsliv med hartap kan innebaere & matte vise
toleranse overfor manglende forstaelse fra andre, som kan ha lav kunnskap om
hartap. Iblant ma reaksjoner pa hartapet, som uttrykkes nonverbalt og verbalt, tales
ogsa fra ukjente. Sett ut fra Goffman (1986), medfarer avdekking av hartapet at den
som lever med hartap, far bekreftet at stigmaet er synlig for andre, faktisk kjent, og
ikke lenger basert pa gjetting. Dette skaper ikke alltid tilhgrighet, og gir heller ikke
ngdvendigvis en stabil vurdering av seg selv, eller anerkjennelse fra andre. Maslow
(1943) vektlegger at anerkjennelse har & gjere med frihet til & engasjere seg i
fellesskap, og derigjennom kanskje unngda motlgshet. Studien avdekker en
reduksjon i gleden, som ellers kan kjennes i sosiale fellesskap, og i stedet utlgses
motlgshet, og i verste fall en form for sosial isolasjon. Det blir krevende & delta i
sosiale fellesskap. Annen forskning bekrefter at AA pavirker fglelsen av a veere lite
anerkjent, eller stigmatisert, kanskje serlig i samfunn hvor fysisk utseende,
harfrisyre og harfarge sees som kjennetegn ved en person (Gelhorn et al., 2022;
Macbeth et al., 2022; Welsh & Guy, 2009). En sosial angst kan utvikle seg, eller en
redsel for & bli ydmyket, eller vurdert negativt av andre i sosiale fellesskap,
herunder i arbeidslivet (Mesinkovska et al., 2020). En slik innvirkning pa
hverdagsliv med hartap, kan aldri undervurderes (Prickitt et al., 2004; Davey et al.,
2019).

At mennesker som lever med hudtilstanden AA kan ha en godtakelse av hartapet,
innebarer a realisere muligheter i hverdagsliv. Dette betyr ikke at livet med hartap
realiseres likt av alle. Det som derimot kommer frem i studien, er at livet i
hverdagen representerer en utfordring om a leve fortrolig med hudtilstanden AA:
Sann har livet blitt. Hartapet kan da innvirke mindre pa hverdagsliv, noe som ogsa
rapporteres i annen forskning (Davey et al., 2019). Med Goffman (1986) kan det
hevdes at en godtakelse av hartapet kan forstas som et uttrykk for stigmahandtering.
Det skjer en tilpasning eller normalisering av situasjonen i gnsket retning. Samtidig
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ma stigmahandteringen opprettholdes kontinuerlig av den som lever med hartapet.
Alternativet vil vaere en nedverdigelse. En slik stigmahandtering kan forstas som et
uttrykk for det Maslow (1943) omtaler som a realisere sitt potensial, og som
inneberer a handle utfra et gnske om a bli mer av det en selv er, og kan bli. Det
motiverer mennesker til handling. | denne studien kommer frem at godtakelse
handler om & vaere stolt over sitt utseende og glad i seg selv, og finne gode mater a
leve med hartapet i hverdagsliv. Dette kan knyttes til helse. Helse kan beskrives
som en foranderlig prosess, som skjer gjennom menneskers deltakelse i sosiale
fellesskap og innretning mot de muligheter som finnes i livet (Parse, 1981). Det vil
si at den som realiserer sitt potensial som menneske med hartap, og tar ansvar for
sine valg, bidrar til & skape sin helse. Forskning bekrefter at hudtilstanden AA
krever en kontinuerlig tilpasning, seerlig i forbindelse med sykdomsutbruddet
(Katara et al., 2023), men ogsa fordi den er uforutsigbar (Lintzeri et al., 2022). Pa
en annen side, hartap kan veare en midlertidig endring i utseendet. Hudtilstanden
AA utvikler seg iblant slik at den gir fullstendig harvekst tilbake (Lintzeri et al.,
2022).

Metodologiske overveielser

Studiens troverdighet knyttet til forskningsdesign, herunder utvalg, innsamling og
analyse av datamaterialet, vurderes som hgy. Et alternativ til en induktiv
forskningstilneerming, kunne veert en deduktiv tilneerming som benyttet et
kjgnnsperspektiv. Kjann ble likevel ikke valgt som en dimensjon (Fine, 2010).
Begrunnelsen var knyttet til datamaterialet, som i begrenset grad kunne ha validert
en fortolkning i et kjgnnsperspektiv. Valget utelukker ikke et synspunkt om at kjgnn
kan gjere seg gjeldende i forbindelse med hartap.

Utvalget anses som homogent, det var rekruttert gjennom Alopeciaforeningen
Norge og alle deltakerne hadde AA. Det var flest kvinnelige deltakere. Flere
kvinner enn menn med AA er imidlertid medlemmer i Alopeciaforeningen. En
skjev fordeling mellom menn og kvinner med AA ses ogsa i andre studier (Davis
& Callender, 2018). At deltakerne hadde ulik alder og bodde i ulike deler av landet,
bidro til spredning i utvalget.

Datamaterialet som bestod av deltakernes skriftlige beskrivelser, var rikholdig og
nyansert. Datainnsamlingen satte ikke sgkelys pa alle sider ved deltakernes
hverdagsliv, men apnet for & kunne skrive fritt om sentrale sider ved dette.
Deltakerne mottok de samme spgrsmalene, men ikke alle besvarte alle de apne
spgrsmalene. Spgrsmalene ble besvart uten pavirkning av forsker, og det at deres
besvarelser var avidentifisert, kan ha bidratt til apenhet.

Valgt innholdsanalyse bidro til & bringe frem resultater egnet til a beskrive studiens
hensikt. Et datamateriale innsamlet gjennom individuelle intervju, kunne gitt en
bredde og dybde til materialet, men ikke ngdvendigvis andre resultater. Det var
deltakernes egne skriftlige ord, som i denne studien validerte resultatene. Dette
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innebar & beskrive datamaterialets manifeste innhold samtidig som analysen ble
gjennomfgrt som en latent analyse. Data ble fortolket i en lav abstraksjon av
innholdet (Elo & Kyngas, 2008), og rekontekstualisert i lys av andre forskere.
Forskerne forholdt seg reflektert og kritisk til mulige fortolkninger, der fleksibilitet
og apenhet ble ivaretatt samtidig som studiens hensikt skulle beskrives. Gitt
studiens utvalg, gir resultatene en realistisk fremstilling av hartapets innvirkning
hos et kjgnn hvor har spiller en starre rolle. Et utvalg med overrepresentasjon av
menn kunne gitt andre resultater, forutsatt at hartap utgjer en mindre pakjenning i
en mannlig populasjon. Resultatene kan dermed fremsta minst gjenkjennbare for
menn. Overfarbarhet handler om a vurdere hvorvidt studiens resultater har relevans
i en annen kontekst enn den studien ble gjennomfart i. Selv om overfgrbarhet av
forskningsresultater vanligvis har begrensninger, samsvarer denne studiens
resultater med andre forskeres resultater. | siste instans er det likevel den som har
hudtilstanden, som kan vurdere om studiens resultater er gjenkjennbare.

Implikasjoner for praksis

Hudtilstanden AA angar mange mennesker. Den som lever med hudtilstanden,
trenger @ mgte helsepersonell og et samfunn som har kunnskap om hvordan hartap
innvirker pa hverdagsliv (Macbeth et al., 2022). En implikasjon for helsepersonell
er a rette oppmerksomhet mot tanker som hartap utlgser hos mennesker som lever
med AA. Hensikten vil vaere & styrke motet til & realisere muligheter i hverdagslivet,
sette sgkelys pa tanker knyttet til frykt for at harerstatningen faller av hodet,
hindringer i yrkesarbeid, samt hvordan tolerere andres manglende forstaelse for hva
hartap innebzarer. Generelt er det viktig a unnga bagatellisering av hartapet, men
likevel invitere til refleksjon over friheten til & leve med eller uten harerstatning, og
i det yrkesarbeidet som fremstar som mest interessant. En implikasjon for
samfunnet er & bruke studiens kunnskapsbidrag til & bygge samfunn som vektlegger
a vise forstaelse for hva et hverdagsliv med hartap kan innebere.

Konklusjon

Denne studien har satt sgkelys pa hudtilstanden AA, og hvordan den innvirker pa
hverdagsliv til den som lever med hartap. Studiens utvalg, datamateriale og analyse
vurderes a kunne bidra til a belyse studiens hensikt, og studien konkluderer med at
hverdagsliv ikke ngdvendigvis blir helt som fer. Hudtilstanden AA gjer at livet
leves med et synlig fysisk endret utseende, hvor hartapet kan utlgse frykt for at
harerstatningen faller av hodet, gi hindringer i yrkesarbeid, og gjgre det ngdvendig
a ha toleranse overfor manglende forstaelse. Likevel skjer en godtakelse av
hartapet. Studien lgfter imidlertid frem at hverdagsliv med hartap leves ulikt. At det
er ulike mater a realisere sitt hverdagsliv pa, kan forbindes med helse og det a
innrette seg mot de muligheter som matte finnes i hverdagen med hartap. Ettersom
fa norske studier har undersgkt hverdagsliv med AA, behgves gkt kunnskap om
hvordan mennesker lever med hudtilstanden. Szrlig behgves studier om menn for
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a kunne si noe mer om deres situasjon. En mulighet er a ta utgangspunkt i et
kjgnnsperspektiv, eller i et perspektiv om stigma, stempling og identitet.
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