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Leva med psoriasis — att lira kdnna och forhalla sig till det frimmande

Abstract: Denna undersokning handlar om livet med psoriasis. Den bygger pa fyra intervjuer
med individer med diagnosen psoriasis. Tolkningsarbetet dr baserat pa idéer hiamtade frin
Grounded theory (1967). Resultatet visar att det handlar om en grundliggande social process —
att lira kinna och férhilla sig till det frimmande. Rapportens huvudsakliga bidrag ér att beskriva
denna sociala process. Undersékningen ingir som en fordjupningsdel i en storre rapport om
PSO, en enhet som behandlar psoriasis vid Sahlgrenska sjukhuset. Syftet med undersékningen ér
flera: att aterapportera intervjuresultatet for PSO, att ge insikter om villkoren for individer med
psoriasis och 1 forlingningen bidra till en diskussion kring de villkor detta stiller pd varden och
dess ekonomi. Rapporten ir ett bakgrundsmaterial f6r min doktorsavhandling om redovisningens
praktik och de processer som denna praktik ingir i. Den som far psoriasis stills infér nagot
frimmande. Att lira kdnna och forhalla sig detta fenomen kan beskrivas som en process. De
element som far processen att rora sig 1 en viss riktning ar: wedpetandets laboratorium, tankefignrer och
handlingsalternativ. Om hudens forindringar, om dn ovilkomna, till en viss grad kan accepteras
Okar handlingsalternativen. Energi som tidigare har gatt at fOr att aterskapa bilden om psoriasis
som det icke friska, ger utrymme f6r andra tankar och handlingar. En viss acceptans kan ge indi-
viden med psoriasis helt andra méjligheter att leva sitt liv. Jag har ocksa pekat pa ndgra évriga
aspekter om hur det ir att leva med psoriasis exempelvis en del utgifterna som individen har 1
samband med likarbesok, medicin och transporter.
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Livet med psoriasis

1. Sammanfattning

Att leva med psoriasis - En fraga om att lara kanna och

forhalla siq till det frammande

Denna undersokning handlar om livet med psoriasis. Den bygger pa fyra inter-
vjuer med individer med diagnosen psoriasis. Tolkningsarbetet dr baserat pa
idéer himtade fran Grounded Theory (1967). Resultatet visar att det handlar
om en grundliggande social process— att lira kinna och férhalla sig till det
frimmande. Rapportens huvudsakliga bidrag dr att beskriva denna sociala pro-
cess. Undersokningen ingar som en férdjupningsdel i en storre rapport om
PSO, en enhet inom sjukvarden som behandlar psoriasis vid Sahlgrenska sjuk-
huset. Syftet med studien ar flera; som en rapport till PSO, att resultatet kan ge
insikter om vilkoren for individer med psoriasis och i forlingningen till en dis-
kussionen kring de villkor det stiller pd varden och dess ekonomi. Undersék-
ningen ar bakgrundsmaterial f6r min doktorsavhandling om redovisningens

praktik och de processer som denna praktik ingar 1.

Den som far psoriasis stills infér nagot frimmande. Att lira kinna och foérhilla
sig detta fenomen kan beskrivas som en process. De element som fér proces-
sen att rora sig 1 en viss riktning ar : medvetandets laboratorium, tankefignrer och
handlingsalternativ. Om hudens férindringar, om 4n ovilkomna, till en viss grad
kan accepteras Okar handlingsalternativen. Den energi som tidigare har gatt at
for att aterskapa bilden om psoriasis som det icke friska, ger utrymme for
andra tankar och handlingar. En viss acceptans kan ge individen med psoriasis

helt andra mojligheter att leva sitt liv.

Jag pekar ocksa pa nagra 6vriga aspekter av hur det ér att leva med psoriasis,
exempelvis utgifter som individen har i samband med likarbesok, medicin och

transporter.
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2.1. Bakgrund

2.2. Syfte

Denna rapport ar ett fordjupat avsnitt av en storre studie som beskriver en
vardenhet som behandlar hudikommor. Denna studie beskriver en vardenhe-
ten utifran flera aspekter, och vander sig i forsta hand till personalen pa hud-
enheten men ocksa 6vriga professionella inom vard och ekonomi. Efter hand
som denna storre studie genomférdes, blev det allt tydligare att nagot saknades
1 det empiriska underlaget. Bristen lag i att materialet inte tog tillricklig hansyn
till dem som fick vard pa hudenheten. Detta bidrog till att férstaelsen och be-
skrivningen av hudverksamheten blev otillricklig. Som ett komplement till 6v-
rigt insamlat material valde vi att férdjupa var forstaelse f6r mottagare av hud-
vard. Vi - initiativtagarna fran PSO - det vill sdga ansvarig lakare och avdel-
ningsskoterskan, tillsammans med mig, hade ambitionen att fa fler perspektiv

péa hudverksamheten.

Syftet med rapporten ir att f6rdjupa var forstaelse av mottagare av hudvard pa
PSO (en bokstavskombination som ocksa ir avdelningens namn) genom att
gestalta hur det dr leva med psoriasis. Rapportens huvudtes kommer att fogas
till tidigare insamlat material i den storre studien och bidra till slutsatser om
varden pa PSO. Resultatet av denna rapport ger underlag f6r en diskussion
som har relevans for att forbittra den vard som erbjuds. Resultaten kan ocksa
ge indikationer pa vad som bor tas hdnsyn till nir vardens ekonomi dryftas.
Rapporten ingir som bakgrundsmaterial f6r min avhandling som handlar om
redovisningens praktik och de processer som denna praktik ingar i. Syftet har
operationaliserats inom rimliga grinser for den totala undersékningens omfatt-

ning.

2.3. Det praktiska

Fyra bandade intervjuer med individer som har diagnosen psoriasis utgor
grunden for denna inblick i hur det dr att leva med psoriasis. Varje intervju va-
rade mellan en timme och en och en halv timme. Alla intervjuerna har darefter

skrivits ut 1 sin helhet.
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2.3.1. Planering av fragor och intervjun

Fragorna 1 intervjuerna har varit semistrukturerade och ganska 6ppna kring in-
dividers upplevelser av psoriasis och behandling. Jag har haft ambitionen att
bejaka respondentens utvikningar av vad denne har ansett vara viktigt snarare
an att folja en strikt uppstalld fragemall. ”Stommen” 1 intervjun har istillet ut-
gjorts av en intervjuguide (se bilaga x) som har utvecklats utifran litteratur som
beskriver sjukdomen och artiklar som framforallt beskriver hur individer upp-
fattar sin sjukdom (Abel, Moore & Glathe, 1990, Finlay & Coles, 1995, Fried,
Friedman, Paradis, Hatch, Lynfield, Duncanson & Shalita, 1995, Ginsburg &
Link, 1993, Gupta & Gupta, 1995). Aven litteratur som rér intervjutekniker av
mer Sppen karaktar har beaktats (Karp, 1996 , Banaka, 1971). Dirutéver har en
del fragor av “faktakaraktar” stillts som berort frimst ekonomiska fragor men
dven fragor som alder, nir deras psoriasis brot ut etc. I det forberedande arbe-
tet av ekonomiska fragor anvindes Wigren, Psoriatikers levnadsom#kostnader
(1983). Alla fragor har stimts av med ansvarig likare och avdelningsskoterska

innan intervjuerna genomférdes.

Inf6r intervjuerna kontaktades universitetslektor Bjorn Sjostrom vid institutio-
nen f6r vardpedagogik vid Géteborgs universitet, sakkunnig i denna typ av in-
tervjusituationer. Férutom en del praktiska rad sisom val av plats for intervjun
och en allmin diskussionen kring intervjusituationen och fragor fick Bjérn Sjo-
strom senare tillfalle att lyssna pé delar av den fOrsta intervjun fOr att pa sa vis

ge ytterligare rdd och anvisningar kring intervjusituationen.

2.3.2. Vem skall vi fraga?

Efter en del diskussioner fann vardenhetens ansvariga lakare, avdelningssko-
terskan och jag det relevant att férsoka intervjua personer med samma diagnos.
Att intervjua en relativt enhetlig grupp ansag vi underlatta infriandet av under-
sokningens syfte; att forsoka fa inblick 1 hur det ar att vara mottagare av be-
handling pa PSO. Vardenheten behandlar flera olika hudakommor men av det
totala antalet behandlingar som genomfors ir ca 87% (1997") for diagnosen

psoriasis. Vi ansag det dirmed rimligt att friga personer med diagnosen psoria-
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sis om intresset av att delta 1 denna intervjuundersékning. I nésta skede rérde
diskussionen hur manga intervjuer som skulle genomféras men ocksa om det
fanns ndgra andra hinsyn vi ville beakta. Férutom att de tillfragade skulle ha
diagnosen psoriasis ansag vi det viktigt att hudbesviren funnits en lingre peri-
od, att bigge konen var representerade och att de gick pa ljusbehandling pa
den aktuella vardenheten. Beslutet att bagge konen skulle vara representerade
baserades sig pa att psoriasis icke dr konsbunden utan upptrider jamt férdelat
mellan min och kvinnor (50/50). Att friga personer med ling erfarenhet av
psoriasis (15-30 ar), baseras pa att det dr troligt att dessa individer kan bidra
mer till var fOrstdelse av att ga pa behandling och leva med psoriasis, 4n nagon
med kort period med psoriasis. Aven om utrymmet for antalet intervjuer var
begrinsat, var ambitionen att de medverkande personernas erfarenheter av li-
vet med psoriasis skulle kunna Gverforas till andra med samma diagnos. At-
minstone kunna vara en ingang till diskussioner kring behandling av psoriasis.
Fyra individer tillfrigades om de ville medverka och bli intervjuade. Naturligt-
vis behandlas varje enskild intervju med sekretess och varsamhet sa att ingen

kan identifieras av utomstiende.

2.4. Teoretiska utgangspunkter och analysens genomférande

Analysen av intervjuerna har delats upp i tva avsnitt; ekonomi och vard. Av-
snittet ekonomi ér strukturerat kring fragor av faktakaraktir. Vardavsnittet har
himtat idéer och inspiration frin Grounded theory (hidanefter GT) (Glaser,
Strauss, 1967) infor analysen av materialet och skapandet av en tes om vad som
pagir nir man har psoriasis. I resten av detta stycke tar jag upp de idéer fran
GT som har haft betydelse och som jag pa ett analogt sitt f6rsokt applicera 1
analysen och tolkningen av intervjuerna. GT ir en tolkande ansats. Teorin ut-
gar ifran att manniskan skapar sin verklighet genom en process som donerar
mening till handlingar, interaktioner och sjilvreflektion. Det dr genom dessa
processer som mening blir till verklighet f6r ménniskan. GT-ansatsen forséker
beskriva och forstd de processer som pagar mellan individer niar de har med
varandra att gbra i en given social kontext. Att utdva forskning med ett sidant

perspektiv innebir att intresset riktas mot att forsta aktorernas verklighet. Nar

" Den stérre studien om PSO omfattar dren 1991-1997 varfor den senaste siffran presenteras. Aktuella siffror for
1998, 1999 och 2000 ar 85%, 81% respektive 75%.
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analysen ér fardig har det vaskats fram en central process, som ocksa blir teo-
rin, med stort forklaringsvirde av det som pagar. Denna process kallar GT for
Basic Social Process (hidanefter BSP). Att vaska fram denna process sker ge-
nom systematiskt upplagda procedurer och tekniker. Malet med faltstudier ar
att utveckla en teori som ar férankrad i materialet (grounded), vilket betyder en
nira eller ett direkt férhallande till den specifika kontexten som studien avser.
Teori och metod ar pa detta vis titt sammanvivda. Denna ansats bejakar an-
viandandet av forskaren som uttolkare och skapare av vad som pagar. Detta
sker genom att forskaren sjilv har kontakt med minniskor och material frin
faltet som forbinder forskaren med en forandringsprocess som brukas som

metod for att nd fram till en teori.

I denna unders6kning har fokus riktas mot att vaska fram en central process
som har ett forklaringsvirde och som siger nagot om livet med psoriasis. Jag
kallar den f6r BSP pa samma sitt som inom Grounded theory. For att arbeta
fram denna process ir det forst och frimst de fyra intervjuerna som bidrar
med material. Till detta kommer material som redan har samlats in och som
ger en viss bakgrund och forforstaelse for att driva analysen vidare. Under
hand som analysen pagatt har andra killor kompletterat materialet som t.ex.
diskussioner med andra forskare som har intresse inom omradet. En del litte-
ratur har ocksd genomlists som t.ex. Bettelheim ”Surviving and other essays”
(1980) och Borgenhammars ”Att varda liv’ (1992). Under genomférandet har
dagbok forts. Detta har haft stor betydelse eftersom det dr dar analysen har
dokumenterats. I dagboken har jag dven nedtecknat de idéer som vuxit fram
under arbetets gang, for att senare anvinda dem for att utveckla teser och en
teori. Dagboken har funnits med under hela processen och utgoér stommen i
undersokningen men ocksa bryggan mellan materialet och texten i denna rapp-

ort.
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Ater viinda till tidigare steg i analysen

Materialet
pa ett nytt
satt

sortering
"|gorier . | teori-

utveckl. . BSP | Rapport
kodning

Dagbok, konstant jimforande, idégenerering, skriven text att anvinda i rapport

Andra killor Andra killor

Oppen for nya idéer P Enidé

Tid
Figur: Olika steg i analysen

Kort skulle man kunna séga att arbetet gar ut pa att gora olika sorteringar
som kan generera monster frdn data. Som figuren ovan visar ar forsta steget
1 analysen att l4sa igenom materialet ett antal gédnger. Jag har ibland lyssnat
av vissa avsnitt frdn banden igen. Eftersom det r jag sjdlv som bade har
gjort intervjuerna och skrivit ut dem till text finns en “nérhet” till personerna
jag har intervjuat och vad de har sagt. Dérefter har jag kodat materialet an-
tingen mening for mening eller grupper av meningar utifran féljande tre te-
man. Det forsta temat rorde individernas upplevelser och beskrivningar av
sjukdomen, behandlingarna och hur det ar att leva med psoriasis. Andra te-
mat berdrde hur det praktiskt gar till att ga pa behandling, vad som hander
och hur lang tid det tar och om de hade varit pa andra stéllen &n PSO och
eventuella skillnader. Hur en behandling gér till har sedan jaimforts med
andra killor, exempelvis med personal och egna empiriska besok. Tredje
temat riktade sig mot motet mellan individ och ldkare, hur lang tid det tog
att fa en diagnos, hur ofta de byter ldkare och vad hénder vid ett lakarmote
m.m.. Det &r 1 princip tema ett som ligger till grund for vardavsnittet, och

tema tva och tre till ekonomiavsnittet. Det skall dock pépekas att tre olika
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tidsfigurer skapades utifran tema tva (se appendix II-1IT) som anvéndes som
en del 1 idégenereringen och dédrmed bidrog till utvecklingen av BSP. Tids-
figurerna ger en Overblick 6ver de ar individerna haft psoriasis och bidrar
till att argumentera for tesen att psoriasis handlar om en livstidshantering.
Tema tre bidrog till idéer kring tankefigurer friskt/icke friskt och handlings-
repertoaren “att ha samma lékare”. Efter ett antal genomlédsningar delades

tema ett upp 1 atta olika koncept.

Sjilvkdnnedom om psoriasis.

Sjalvkinnedom om behandlingen

Forhallandet till psoriasis

Att osynliggora alternativt att lata synas

Folk (arbetskamrater eller mianniskor man maoter)
Vardagens familjerelationer

Att avsta behandling

Ovriga upplevelser av att leva med psoriasis

Koncepten ett och tvi, sjilvkinnedom om psoriasis och behandling, blev vid
kodningen ganska stora grupper. For att ga vidare med analysen ansag jag det
fruktbart att dela upp koncepten ett och tva efter hur individerna relaterade
sina upplevelser i relation till olika saker och ting som t.ex. tiden, férindringar,
handlingsrepertoar innehéll, m.m. (se appendix f6r mer utférlig redovisning).
Direfter arbetade jag med att fa fram skillnader och likheter 1 kodningen av
koncept som uppstatt ur materialet. Jag jimférde hindelser med hindelser sa
att de fick samma kod. Direfter lades dessa koder ithop baserade pa deras lik-
heter och olikheter. Dimensioner i koncepten kring hindelser har utarbetats
utifrin skillnader och likheter, t.ex. behovet av att ticka sin hud, vad som ar
sjukt och friskt men ocksa mer enkla som t.ex.; liten stund/lang stund,
ofta/sillan, mycket/lite, virk/icke virk, synligt/icke synligt, trott/icke trott, att
avstd/icke avstd. Gruppering av koncepten bildar sedan undertlag for att ut-
veckla kategorier. Hir har féljande kategorier etablerats; medvetandets labora-

torium, tankefigurer om sjukt/friskt och handlingsrepertoar.
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Nista steg har varit att analysera vilka relationer de olika kategorierna har med
varandra si att kategorier gradvis skall borja bli integrerade och att utvecklan-
det av en BSP dirmed f6rtydligas. Man stiller helt enkelt ganska enkla funda-
mentala frigor som vem? vad? nir? hur? varfér? Hir ingar ocksa att utveckla
teser som kanske kan visa hur kategorierna ar relaterade till varandra. Mina ut-
vecklade teser av dessa relationer har fatt utsta kritisk granskning genom att jag

fragat mig om ett omvint forhallande till min utvecklade tes kunde vara mojlig.

Idéer som uppkommer nir materialet struktureras fors l6pande in i min dag-
bok. Senare sorteras och struktureras dessa idéer for att ligga grunden f6r den
tes som analysen resulterar i. Jag har t.ex. atervint till de utskrivna intervjuerna
for att kontrollera om en idé kan forstirkas. En sadan idé var virderingarna
kring vad som kan anses som normalt och hur huden fick lov” att se ut f6r att
till slut utveckla idén om tankefigurerna. Att psoriasis ar en synlig dkomma gav
mig anledning att undra om det finns nagra blinda som gar eller gatt pa ljusbe-
handling. Ingen av de tva dermatologerna som tillfrigades hade stétt pa nagon
med 100%-ig synskada fran fodseln. Vidare uppkom fragestallningen om vad

som hinder om behandlingen uteblir.

Kodningen tillhandahéller konceptualisering av det empiriska materialets inne-
hall. Den teoretiska kodningen diremot konceptualiserar hur koderna ir relate-
rade till varandra. Den teoretiska kodningen gor det méjligt att sitta thop mate-
rialet pa ett nytt sitt, en omgestaltning, som kan ge en forklaring till och forsta-
else for det som pagar. Nir analysarbetet dr klart bestar resultatet av att all data
ar konceptualiserad och integrerad till en teori om vad som pégar. Syftet med
arbetet ar att man efterhand formar en allt mer fortitad abstrakt idé. Det som
presenteras 1 rapporten under kapitel tre dr resultatet av denna omgestaltning.

Valda citat ur intervjuerna #/ustrerar teorin eller omgestaltningen av vad som

pagar.

2.5. Rapportens disposition

En tidsaxel med olika hindelser som ror psoriasis hos en fiktiv individ med
psoriasis presenteras. Den fiktiva personen ir ett kollage av de fyra individerna

som har intervjuats. Tidsaxeln illustreras med tre tidsperspektiv pa hur livet
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med psoriasis kan se ut. Darefter f6ljer tva avsnitt. Forst kommer avsnittet
’livet med psoriasis” och darefter avsnittet om ekonomi, som fokuseras pa

kvalitativa och kvantitativa aspekter av att ha psoriasis.

3. Livet med psoriasis

3.1 Inledning

Etiketten psoriasis, en diagnos som beskriver en kronisk hudakomma, ricker
manga ganger inte till for att forsta och lyfta fram vad ett liv med psoriasis in-
nebdr. Detta finns att ldsa 1 en del artiklar om psoriasis, som tar upp och disku-
terar arbetsamma upplevelser som till exempel smirta och klida men ocksa hur
olika relationer paverkas f6r individen med psoriasis. Det finns sdledes mer att
studera och fa insikter om rérande diagnosen psoriasis som har relevans for att

forbittra varden som erbjuds.

Denna intervjuundersokning ligger tonvikt pa en mingd kinslor och praktisk
hantering, och att forscka forstd det som pagar nir man lever med psoriasis.
Resultatet av intervjuerna pekar pa att det handlar om att ta sig an nagot frim-
mande under storre delen av sitt liv, en tes som bygger pa en omgestaltning av
intervjumaterialet. Jag ser vardagslivet med psoriasis, smartan, att aldrig veta
nir psoriasis kommer eller hur omfattande, att kli sig heltickande etc. som en
process att ta sig an ”det som dr frimmande”. P4 detta sitt hoppas jag att man
kan forsta det som pagar och da inte bara som detaljerade beskrivningar 6ver

t.ex. hur det smirtar, i sig.

Psoriasis har man hela livet. Erfarenheter av att huden foriandras finns forank-
rat 1 tidigare erfarenheter och upplevelser. Det dr upplevelser som ir forankra-
de i stor osakerhet pa grund av psoriasis slumpartade karaktir. Det dr dessa er-
farenheter man har med sig for att leva livet framat, vilket inte alltid 4r litt med
en kronisk och slumpartad akomma. I detta liv giller det att ta sig an denna
ovilkomna gist sa att livet kan fungera sa “normalt” som moijligt. Nagot som
kriver en mingd uppoffringar fran individerna i form av tid och energi. Det ar
samtidigt en killa till erfarenheter som med aren kan férindra synen pa sin

egen psoriasis och pa hur man kan leva sitt liv. Kdrnan i livet med psoriasis
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handlar om “att ta sig an den frimmande andre”, vilket sammanfattningsvis ar

den sa kallade BSPn som ar rapportens bidrag.

Samtidigt har det varit viktigt att ocksa lata den osikerhet som de intervjuade
personerna upplevt med psoriasis, prigla resultatet av analysen. For att kom-
municera denna osikerhet i resultaten har jag velat vidmakthalla associationer
till begreppet kaos. Oredan och bristen pa kontroll ar kirnan 1 varfér individen
torsoker hantera sin psoriasis. Det dr nagot som jag har valt att avspegla 1 vald

BSPs specifikation och karaktir.

3.2. Leva med Psoriasis —att ldra kdnna och férhalla sig till det frimmande

Livet med psoriasis handlar om en process, BSP som jag kallar f6r "att lira
kinna och férhalla sig till det frimmande”. Beskrivningen av denna process ar
rapportens huvudsakliga bidrag. Processen bestir av tre kategorier;

2 »

”medvetandets laboratorium”, ”tankefigurer” och ”handlingsrepertoar” som
nedan skall lyftas fram och beskrivas. Dessa beskrivningar skall inte uppfattas
som entydiga eller stabila, utan dr mer ett sitt att beskriva processens kategorier
och vad som har betydelse f6r processens rorelse. Varje kategori skildras forst
var for sig. Direfter sitts fokus pa processens rorelse 6ver tid och hur dess

kategorier bidrar till processens olika riktningar. Nedan visas en schematisk

bild 6ver processen och dess hallpunkter.

Kaotiska ,
deta Ijer ’..“‘." Ett monster ....................... >
. Medvetandets - . Nya
Kanda :  laboratorium ) tanke- >
tankefigurer ; .. figurer
Repertoar av P
handlingar ............ Nya .............. >
handlingar
———————————————— Jd-—

Figur: 1: BSP processen ”Att lira kinna och férhalla sig till det frimmande psoriasis”
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Medvetandets laboratorium handlar om att de intervjuade férsoker kategorisera
och systematisera sin psoriasis, att hitta monster. En tankefigur ar en referens-
ram och en mental bild, som moénster av intryck kan relateras till. Handlingsre-

pertoar ir de alternativ som de praktiskt anvinder nir psoriasis finns pa huden.

Det som dr viktigt att ha med sig nar man laser utdrag och citat fran intervjuer-
na dr att det 1 vissa intervjusituationer ibland blivit kinslosamt. Detta visar sig i
texten pa olika sitt och medfor att det ibland bli svarlist, om man inte beaktar
att intervjupersonerna ibland blev gripna (sa dven jag) nir de drog sig till min-
nes svira situationer och hindelser. Jag har haft ambitionen att bibehélla inter-

vjupersonernas svar i talsprak i utvalda citat.

Vid all 6verforing fran tal till text har jag gjort ett urval av vad som skall tas
med. Jag har t.ex. inte med nir de Okar 1 roststyrka eller om de har gjort vissa
gester 1 samband med ett uttalande. Denna undersékning ar inriktad pa att ta
del av det som individer med psoriasis upplever varfor jag anser det viktigt att i
viss man bibehilla den autentiska situationen, vilket jag anser att talsprak gor.
Det gar dessutom att urskilja att vi som individer uttrycker oss olika 1 intervju
situationen, precis som i livet sjilvt. Jag har inte velat sudda ut eller omforma
alla svar till en och samma utskriftsmall. Detta trots att rapportens tes gor an-
sprak pa att ge en Overgripande forklaring. Dessutom dr individerna kapabla att

vara sina egna agenter, alla har sitt sprik och ritt att ta plats.

3.2.1. Medvetandets laboratorium - att hitta monster

Medvetandets laboratorium handlar om att de intervjuade férsoker kategorisera
och systematisera sin psoriasis, att hitta monster. Detta visar sig genom att de
har ltt f6r att dra sig till minnes. Individerna ligger noga marke till hur krop-
parna reagerar och de kan uttrycka det i ord. Deras kroppar blir deras frimsta
hjalpmedel att memorera. De berittar och systematiserar utifran férindringar

som stricker sig 6ver en lingre tidsrymd.

(), ()5 (-..)= kortare paus
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(2 sek)= lite lingre paus angivet i sekunder

...... =meningen har paborjats

”Det har jag mirkt nu fOr tiden,

nu de senaste aren, de senaste tio kanske,

att trots att det 4r kanonsomrar hir, att solen bara skiner och skiner och skiner

sa fungerar det inte lika bra lingre.

Om jag har blivit mer hirdad eller inte. Jag liker inte ut pa riktigt samma sitt lingre pé

somrarna som jag gjorde forr.”

’Jag fitt nistan alla typer av behandlingar. Nu de sista dren har det varit svartlikt for
mig. Men jag (.) har haft ()UV nagra gianger. Och sa har jag hatt PUVA. S4 har jag
haft olika tabletter.

Det var likadant med PUVA:n forsta gangen jag hade det. Personligen blev jag

helt frisk da for det gick ja.(..)

tvd manader kanske, tva tre manader och da var jag helt (..)

det fanns inte en flick pa mig. Da tinkte jag att det hir var enkelt botat. Men da gick
det bara ett halvar da var det fullt igen.

Ja (3 sek) nu det sista dren har det varit svarlikt de sista aren.

A nu eller forra éret fick jag (...) det var nagon E-vitamin eller fan det var, eller D. ”

I dessa berittelser trider en bild fram av alla de behandlingar de har varit med
om. Behandlingar som kanske inte fungerat eller att huden har dndrat karaktir
6ver daren med psoriasis. De beskiver i detaljerade ordalag hur psoriasis bryter
ut och var pa kroppen den upptrider. Forst kommer psoriasis dir de gamla
flackarna tidigare uppkom och sedan kommer det nya. Dock vet de aldrig hur
mycket det skall bli frin en gang till en annan. Deras beskrivningar av vad en
behandling har for paverkan 4r ganska sa detaljerad. Nedan berittar en individ

nir ljusbehandlingen far negativa och ohallbara konsekvenser (tva minuter) och

hur det kandes d3.

’Jag tal inte UVBn lingre.
Ja jag gjorde det forut
men upp till tvd minuter sedan kdnns det som om det borjar koka i huden. Det gar

inte. TLO1 ar lite snabbare di och det funkar bra.”
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Denna avtagande effekt av ljusbehandlingar ér en erfarenhet alla intervjuade
har gjort. En annan variant var att fa ljusbehandling hemma genom att fa lina
med sig en mindre lampa hem. Erfarenheterna av detta, som ndgon av dem
hade prévat pa, var inte de basta eftersom psoriasisen aldrig lakte ut trots att
instruktionerna foljdes noga. Forutom att de behandlingar som star till buds
ger erfarenheten att psoriasis inte gar att bota, bidrar de till en kinsla av osi-
kerhet infér nya behandlingsmetoder. Ett ny och battre behandling g6r indivi-
derna glada men ocksé skeptiska till om den skall fungera i framtiden. Besvikel-
sen ar stor nir en behandlings slutar att fungera men gladjen desto storre nir

det ser ut att fungera.

”QOch ir jittelycklig att den finns. Den fungerar alltsa.

Det ir den forsta behandlingsformen som jag har provat som héller i lingden.

For alla andra mirker jag en klar forbittring sa fort jag borjar och sedan sd férsdmras
jag igen. Trots att jag gar pa behandling.

Men den hir haller i schack. Det ir jitteskont. ”

De har ocksa lagt marke till att viss livsforing gor dem samre eller bittre. Det
kan t.ex. var att alkohol férsimrar den psoriasis man redan har eller kan till och
med utlésa ett nytt utbrott. Ett annat exempel ar att en stressig livssituation
kan fa en utlésande effekt. All stress gar kanske inte att undvika, som nér na-

gon blir sjuk pa arbetsplatsen och arbetsbelastningen 6kar pa dem som ar kvar.

”....och innebar att jag slet hund alltsa tillsammans med min vikarie.

Och, det var ndgot som hinde (xxx)

och jag vet att jag reagerade enormt att dom inte kunde forsta vad det var.

Och jag fick ett utbrott pd jobbet. Jag bérjade grita. Det blev bara f6r mycket dir helt
plotsligt.

Och jag vet att det borjade alltsa klia omedelbart.

Den natten FHUUuu [ett lite som uttryck for hur fort huden forindrade sig] kom

det..”

Andra erfarenheter som lagts i ett sorts monster r nir virk och klada kan

upptrida. Nedan illustreras nagra saidana berittelser fran de intervjuade. I f6r-
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sta berittelsen handlar det om hur virken kan forstas. Det dr en virk som har
en egen rytm oavsett i vilket omfattning psoriasisen upptrider pa huden, men
som dnda gir hand 1 hand med psoriasis. I den andra berittelsen handlar det
om den klada som psoriasis orsakar. Kladan satts i relation till gammal psoriasis

eller nir nya flickar av psoriasis dyker upp.

”Man kan fa virk som fan.
Ja fotterna f6r det mesta. Det gir in 1 ledarna. D4 far man ligga opp sig.
Den har ett eget f6lje liksom. Den har inget samband med om det ir lite eller mycket

psoriasis.”

... det dr just ndr det startar upp, som det slir ut, d4 kliar det mest.
Fo6r har man mycket psoriasis, gammal psoriasis som har statt (hor ej)
da kliar det inte sd mycket

utan det ér varje gang det blommar ut.”

Att ifragasitta deras sjilvkinnedom om sin egen psoriasis gor dem arga eller
besvikna, till exempel nir apotekspersonal ifragasitter mingden mjukgorande

krimer som skall himtas ut eller nir likare inte tar deras upplevelser pa allvar.;

”Jag vet en likare som holl pa att gdra mig galen.

Foér han sa

- Nimen psoriasis skall inte klia. Du skall inte ha ndgon kldda.
Men jag sa,

- jag har det.”

Man skulle kunna siga att de intervjuade forsoker ligga ett pussel utifrin sina
erfarenheter med psoriasis, som utkristalliserar vissa monster av behandlingar
som inte har effekt, varfér de féredra vissa typer av behandlingar och vilka de
var n6jda med. En del av dem har ocksa lagt sidana pussel att de ser monster
kring varfor de har psoriasis, 4ven om alla vet att det dr en érftlig akomma som

har med 6verproduktion av hudceller att géra och inte gar att bota.

I och for sig

sd tror jag att jag har psoriasis fOr att jag har sd kidnslig hud
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och inte tvartom”

eller som en annan person for fram

” Jag tror mycket immunfoérsvaret Gver huvud taget.
balansen i kroppen, och hela den biten.

Dir tror jag att det 4r nagonting.”

I alla berittelserna framgar det att monstren har lagts under lang tid. For att
nagot frimmande skall fangas in i ett moénster maste det aterkomma gang pa
gang. Intryck som bidrar till monster blir till erfarenheter som liggs pa varan-
dra under arens lopp och blir sediment f6r andra ménster. Korta och tillfalliga
intryck liggs at sidan eller gloms bort. Det som uppfattas om obekant minskar

nar dren gar.

Men innan obekanta intryck lagts i nagon ordning ar det inte alltid sa litt. Ett
exempel pa det visas nedan nar en individ helt plotsligt fick virk. Individen
lade forst ett pussel dir inga bitar med psoriasis fanns med, utan vandrade runt
mellan olika huslidkare utan att fa hjilp med vare sig behandling eller med att

ligga pussel.

...sa var jag ocksi pa biblioteket, liste i alla bocker.

For det hir var jag ganska besviken pa att dom inte. (...)

och jag férklarade sa gott jag kunde

A det dr ganska irriterande 4 fa diagnosen att man skulle ga 4, att det skulle vara inbill-
ning i stort sett, g och kép dig ett par hélfotsinldgg.

Di hade man lust och tinka att va fan ir detta.

Och jag hade sd ont sa att jag kunde (...)

jag tick ont i ryggen ocksa. For har man ont i fotterna dd gir man ju tetit. S4 jag fick sa
ont i ryggen.

Jag kunde inte sova knappt. Sa det gick en femton tjugo magnecyl om dagen. ”

Att hantera kaos och osorterade intryck genom att sortera och namnge, ger en
viss kontrollkinsla. Tillfdlliga och osorterade intryck maste aterkomma, for att
de skall ges mojlighet att ses i ett sammanhang. Vart efter tiden gar etableras

monster, vissa monster finns bara som embryon medan andra finns mer ut-
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vecklade och ger individen en relativt stabil ”body of knowledge”. Psoriasis
som “body of knowledge” forblir dock aldrig riktigt stabil i mening att det gar
att forutse hur den kommer och gar och 1 vilken omfattning. Hir sammanfattas

nagra av de viktiga monster som individerna forsoker ligga;
*  Hur behandlingar och deras effekter paverkar psoriasis
* Hur psoriasis férandras, upptrider och kinns

* Vad psoriasis beror pa

* Vad som kan paverka psoriasis utbredning

3.2.2. Tankefigurer

En tankefigur dr en referensram och en mental bild som ménster av intryck
kan relateras till. Nér intryck inte bara relateras till ett ménster utan dven blir
ett stabilt monster av intryck kan de etablerar sig som tankefigurer. Relationen
mellan tankefigur och monster ar en process mellan det vi redan vet och for-
indring av det vi vet. Tankefigurer donerar namn och mening at véra intryck

som satts 1 monstet.

I denna del tar jag upp de eller den tankefigur som jag har sett som deras med-
vetandets laboratorium eller som deras s6kande efter monster relateras till. I
centrum for olika intryck av psoriasis finns med all tydlighet kroppen. Den bir
tidens hindelser i sig. Det dr huden som behandlas med ljus och smorjning.
Det ar kroppen som har flickar som skall behandlas for att helst forsvinna.
Begreppet frisk anvindes dock mycket sparsamt. I stillet kom frisk respektive
icke frisk till uttryck genom att man pratade om perioder 1 livet dd man gjorde
olika saker. Perioder d4 man antingen var fri fran psoriasis respektive gick pa
behandling. Det icke friska bérs upp av tva viktiga faktorer, den synliga icke

aterstallda huden och smartan.

Tankefiguren kring det friska kom till uttryck t.ex. om ljusbehandlingens pa-
verkan pa flickarna, sa att huden efter avslutad behandling ser slit och spanstig
ut. Hur olika behandlingar klarar av denna uppgift och hur snabbt det gar blir
en mattstock pa hur effektivt behandlingen fungerar. Hur den synliga huden
ser ut dr oerhort viktigt. I perioder da psoriasis var utbredd pa hudkostymen

valde de flesta att d6lja huden.
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I3

”Ja man gar ju inte girna och visar upp sig i onédan.

”...men jag visar mig ogirna.
Om jag kinner att det 4r mycket sa visar jag mig inte.
Kinner jag att det dr i1 hyfsat schack sd har jag inte ont av det liksom och visa mig pa

badstranden och si. ”

”Om man 4r ute pa stan och har psoriasis pd armarna fullt,
dé gir man knappast med en sadan hir t-shirt precis.

Da har man en skjorta pé sig.”

Valet av klddesplagg riktas mot sidana som kan ticka vissa hudpartier. Att ald-
rig ga utan tickande strumpor, langirmat eller héghalsat nar hudkostymen ar
forindrad begransar individen. Man far heller inte glomma att psoriasis dr en
hudakomma som normalt diagnostiseras med hjilp av det visuella. Synen ar
hudlikarens frimsta diagnosinstrument av hud som icke ar aterstilld. Diag-
nosen och behandlingen riktas mot det visuella. I studien tar ocksa den synliga
huden mycket stor plats. Det som kan ses dr viktigt. Deras synliga icke ater-

stillda hud har betydelse bade f6r dem sjilva och f6r andra som ser dem.

”For det dr inte roligt att dka ivdg och sitta och var Gversillat och ga ned i en bassing.
Di kanske det 4r manga andra som,

de nirmsta vet vad det ir,

men kanske minga andra som tycker att

- vad har hon f6r nagot dckligt?

Dom andra vet ju inte vad det 4r.”

”Det finns ju manga olika sorter (psoriasis).

Den typen jag har, som jag sa tidigare, var tidigare svar att i bort.
Det dr vil virst f6r dom som fér i kndveck och dom hir jitte grejer.
Den kille som jag akte med den gingen pa klimatvard da

och han hade ju en sin blaffa pa ryggen.

Som bara var mitt pa ryggen. Och var tjock da.

Och det dr klart att det dr ingen hojdare.”
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”Nir man star och duschar pd jobbet.
Di kollar dom si hir
sa gar (..)

dé duschar dom lingre bort.”

Fjall 4r en annan synlig del av psoriasis. Fjillen spelar roll for stidning och
tvattning och det kidnns ofrischt. Fjillen ramlar av och limnar spar overallt, i
hemmet, pa toaletten hemma eller pa arbetet och pa de klider man bir. Det
spelar stor roll 1 métet med andra som inte har psoriasis, pa arbetet, pa fritiden,

1 bastun, pa 50-arsfesten eller i det offentliga livet.

”Aven om jag har psoriasis
accepterar jag inte att det ligger fjall.

For mig tycker jag att det ér dckligt.”

”For det har jag sjilv tyckt,

ibland nir jag haft jattemycket

sd har jag sjilv tyckt att det varit ganska dckligt.

Ah inte dckligt men jag dr trétt pa det,

jag kidnner avsmak for det. Det blir smutsigt och ja det dr allmant jobbigt.
Och si kan jag kinna

Uuh hur vill ndgon ta i det hir.”

Minga av dem har erfarenheter av hur kroppen smartar. Det handlar inte en-
bart om att huden ser annorlunda ut, utan ocksa att den gor ont, vilket det ar
jobbigt att leva med. Skillnaderna mellan da huden ar aterstilld och nir psoria-

sis finns pa hudkostymen ir stora.

”Utan blir det riktigt mycket som kan vara problem

det dr att du far nigon slags otrevlig kénsla att huden andas ju inte lika mycket..
Jag vet inte vad man skall siga.

Man kallsvettas nistan.

Du far en kinsla att det ligger ett lock pd huden.”

”For att ndr det har varit lite jobbigt sa dir.
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Nir man har beh6vt och sola s tycker jag att det kinns som om det gar in i benen lite

granna.

Si kan det vara svart att sti eller sitta och arbeta.

Nir man kinner lite molande virk nedtill i vaden i bada benen
4 det dr till och med jobbigt att sitta ned.

Man behover,

det dr skonast att ligga da med f6tterna upp lite grann.”

”Det svaraste ir nog (...)

med undantag f6r de ganger,

for det dr nog det svaraste ndr det ar faktiskt sa mycket att det gor ont att ha det.
Det kliar och dr besvirligt. Man kan inte sova.

Inte nir det dr som virst. Nir det kliar riktigt ordenligt.

Nu édr det manga dr sedan det gjorde det eftersom jag kan ga hir. Men (4sek)

ni oftast sd ligger jag och river mig sa vaknar man med blodiga lakan och s4,

rivit sonder.”

Ibland har psoriasis varit sa utbredd och svér pa hudkostymen att sjukhusvis-

telse ansetts nédvindigt.

”Sa pd varen tidigt,

februari, mars nigonting, vet inte,

sa fungerade ingenting inte med solningen heller.

Jag talde ingenting. Det blev bara sdmre och simre.

Sa dd blev jag inlagd pa Sahlgrenska. Lag inne sex veckor.

Ja, det var en tuff period. Da liksom (..)

jag behévde hjilp dagligen flera ginger om dagen med smérjning och sant.

Dom prévade allt mojligt. Med olika typer av stralning, PUVA osv. men till slut sa
satte dom in sdn hir ja metro ()

metrotricat ndgot sint ddr tror jag att det hette. Litt cellgifter och da gick det tillbaka.
Men det var en tuff period.

Det var ju sd jobbigt att det kom under fétterna 4 det sprack. Jag kunde inte ga utan

att det sprack under fotterna.”
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Poingen hir har varit att forscka lyfta fram dessa tydliga perioder mellan friskt
och icke friskt som har bidragit till tankefiguren friskt eller icke friskt. For ing-
en av dem ir tveksam till att psoriasis tillh6ér den icke friska kategorin.
Perioder av psoriasis innebir;

* Att ordna vardagslivet

* Att kld sig pa ett visst sitt, osynliggdra

* Att ha ont och klada

* Planera sin tid

* Att gi pa behandling 3 ger/vecka i tre manader

e Att smotja sig 2 ggr/dag

e Attavsta fran att simma, gympa det vill sdga att blotta sin hud.

Individerna ordnar livet mer normalt under perioder da behandling ej behovs,
men under de perioder ljusbehandling pagar krivs en mer detaljerad, schema-
lagd planering. Framforallt om man har ett arbete med olika arbetstider och har

familj.

”Ja forst och frimst

sa gor jag upp vildigt ldng tid i f6rvig hur vilka tider som jag skall ga hir.

Vilka dagar jag skall ga beroende pa att jag arbetar lite oregelbundet ocksa.

Och sa skriver jag upp det hemma i almanackan sa att mina barn skall veta att jag be-

finner mig hir.”

Det ér nistan som de lever tva olika liv. Ett nir de dr friska och ett nar de har
psoriasis. Den tid de avsitter till ljusbehandling, ir tid som de under friska pe-
rioder kan anvinda till annat som till exempel att ga i skogen, vara mer med
barnen, simma, umgas med vanner, shoppa, ha tid 6ver till sig sjilva, ha pa sig
vilka klider man vill. Vad de férsoker gora ir att forsoka pressa tillbaka det

icke friska livet sa mycket som maijligt.
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Figur 2: Livet sett utifrin en uppdelning av friskt/icke friskt liv

Lika vil som vardens alternativ bidrar till att hjilpa, sa att det icke friska livet
minskar, sa bidrar de dven till tankefiguren att psoriasis tillhor det icke friska,
genom att tillhandahélla behandling och diagnos. All behandling gar ut pa att ta
bort de synliga flickarna pa kroppen. Betraktaren blir en del av deras inre be-
rittelse. Att den traditionella sjukhusmiljon uppfattas som icke friskt, kan vara
en anledning till att alla intervjuade féredrog PSO framfor Sahlgrenska sjukhu-

sets behandlingsavdelning.

”Jag tror att det dr liksom att det 4r hela atmosfiren
att man inte kinner det att man ar sa sjuk. (...)
Och jag tror att det dr det sista en psoriatiker vill kinna,

att man ér sjuk.”

De pratar om hur de uppskattar PSO, att miljon dr bra och att de nistan kan
komma och ga som de vill. Att atmosfiren inte uppfattas som sjukhus ér vik-
tigt. Flexibla 6ppettider som PSO har, gor att de kan ordna sin vardag pa ett
littare sitt. Den icke friska perioden kan littare hanteras praktiskt. En annan
indikation pa tankefiguren friskt/icke friskt dr att ndgra har valt att inte vara
med 1 den forening som finns for dem med psoriasis. Eller att inte stanna pa

PSO mer dn nédvindigt. Inte for att de inte trivs att ga pa PSO-behandling
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utan for att de inte vill kinna sig mer sjuka dn de uppfattar sig vara och bara

gbra det man madste (?) gbra, att sola sig.

Den tid och energi de intervjuade ligger ned pa att ga pa ljusbehandling under
de perioder de har psoriasis ar en stark indikation pa tankefiguren om det som
ar friskt/icke friskt. Denna energi méste beaktas utifrin hur de forsoker pressa
tillbaka det icke friska livet, ar efter dr, livet ut. De intervjuade planerar sin tid
under tva till tre manader sa att de kan ga pa behandling tva till tre ganger 1
veckan. De sitter sig pa bussen eller i bilen och transporterar sig fram och till-
baka till PSO. Dirtill tillkommer den tid som ombyte och sjilva behandlingen
tar. Det som framkom mycket tydligt 4r all den kraft och tid de ligger ned pa
att fa huden fri fran psoriasis. Den tid de gar pa behandling skulle kunna liggas
nagon annanstans som till exempel ldsa lixorna med sina barn, eller bara umgas
med sina nira och kira. De avstar fran att kunna ga pa stan eller att ga i sko-
gen. Att avsta fran att gora saker de vill, blir en sorts mattstock for vardet av
den energi de lagger ned for att genomga ljusbehandling. Detta menar jag har
sin grund bland annat i tankefigurer om det som ar normalt och friskt. Men

ibland riacker denna energi inte alltid till och de avstar fran behandling,

”Det var ju faktiskt jobbigt 4 (...)

man blir si less pa det. ”

”Ah jag har gjort det nu under senare ar ibland just for att jag ir sa innerligt trott.
Jag menar att jag dker minst 2 ganger i veckan ibland tre hit.

Jag dker kommunalt eftersom jag inte har ndgon bil.

Jag ligger allstd omkring minst tvd och en halv ofta tre ganger varje behandlingstillfal-
le,

det innebdr att varje ging som jag arbetar tidigt sa aker jag pa behandling.

Och jag ir dnda inte hemma forrin halv sex, sex pa kvillen. A det 4r (..)

ja det dr jobbigt i lingden.

Och di ibland lidgger jag av for att jag dr trétt och egentligen borde halla pa.

Eller jag kommer i ging lite sent efter uppehdll och s nir jag har gjort mitt antal be-
handlingar si miste jag gbra en paus.

Och si gor jag den pausen lite lingre dn jag egentligen borde.”
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”Det dr klart att dven om man sager sd hir

att det hir dr ju en kanongrej

som jag absolut aldrig skulle vilja férsvinner.

Med det dr klart att det 4r som alla andra. Nédr man har en sidan grej (psotiasis)
det dr ingenting man tycker att jitteroligt att gora.

Sa ibland nir man inte dr pa hundra bra humér och man kinner att ()

neej gud idag skiter jag i det, jag orkar inte.

Da dker man ju hem.

Inte pa grund av att man dr otrevlig hir (skratt) utan for att man sjilv inte orkar.”

Nedan visas karaktiren pa den process som sker nir en typ av tankefigur dr ut-
gangspunkten for handling. Sammanfattningsvis handlar tankefiguren som har
betydelse for hur processen att hantera det frimmande som friskt/icke friskt.

Det visar sig 1 korta drag pa temat visuellt genom féljande;
*  Speglingar 1 andra

* Diagnosen stills visuellt

e Klidval

* Val av fritidsaktiviteter

* Attvilja behandling som inriktar sig mot det visuella, istillet for att lata
psoriasis fOrsvinna av sig sjilv, med allt vad det innebir i form av tid och

energi.

3.2.3. Handlingsrepertoar

Den handlingsrepertoar som de intervjuade anvinder sig av nir de forsoker
hantera psoriasis kan vara av lite olika karaktir. Ljusbehandling ar den i sarklass
vanligaste metoden att fa den ovilkomna hudférindringen under kontroll och
hanterbar. Alla de intervjuade virdesitter ljusbehandling mycket hogt. Detta
trots sina erfarenheter av en avtagande effekt och den energi och tid de maste

ligga ned.

7jag tycker att det dr (...)
ibland tycker man att dom dr ganska amatormissiga.

Ja behandlingarna dr ganska ineffektiva.”
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Enligt likarna forsvinner psoriasisen dven utan ljusbehandling. Problemet f6r
individen dr att det sker utan dennes kontroll. Med ljusbehandling finns en viss
kontroll hos individen. Att lata psoriasis diktera alla spelregler f6r nér och hur
kroppen skall se ut ér inte tilltalande. I de flesta fall kan de observera att deras
flackar paverkas av ljusbehandlingen och till slut férsvinner. Kladan férsvinner
och huden blir slit och symptomfri. Deras erfarenheter siger dem att utslagen
ibland kan bli virre av att sola sig. Det negativa med ljusbehandlingen ar att in-
dividen utsitta for mer ljus dn vad som ar lampligt. Cancerrisken kan inte igno-
reras. Aven om andra behandlingar kan erbjudas, till exempel cellgifter, tar de
inte bort ridslan for oonskade biverkningar. Den ersitts istéillet av andra rads-
lor till exempel att inte kunna fa barn i framtiden. Smorjning med mjukgérande
krimer dr ocksa nagot som férekommer frekvent och som upplevs nédvindigt
och ibland arbetsamt. Krimen gér huden mjuk och smidig varfér den inte

spricker och gor ont.

”Det dr som det dimpar upp det lite granna.

Ja far da dr det som om det tar lingre tid att (...)

dven att bada oljebad.

Det verkar som om det tar lingre tid,

det kanske dr nit jag inbillar mig men,

som om det verka att det tar lingre tid innan det slir ut ordentligt. D4 kan man liksom
halla ned ja (..)

under ytan om man siger sa.”

Andra sitt att agera ar att valja ut klider som doljer delar av kroppen. Det kan
ocksa vara att avsta aktiviteter som gor att huden maste trida fram som sim-
ning och bastubad. Detta var de vanligaste alternativen som kom fram 1 inter-

vjuerna dven om nagon handlade annorlunda.

”Jag beh6vde inte ha langa klider pa sommaren lingre.
Det gjorde ingenting att jag gick i kortdrmat.
Jag kunde bada,. fast jag sig ut pd allmin strand,

och inte ga undan dir ingen sag.”
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Andra tar modet till sig att siga nej till aktiviteter som ens vinner skall delta i,
som ett sitt att battre kunna hantera situationen. Andra alternativ bygger pa
deras erfarenheter kring vad psoriasisen blir virre respektive bittre av. Det kan

vara att inte dricka alkohol eller att stressa f6r mycket.

”’Nja man kan inte dricka sd mycket brinnvin.

Det far man faktiskt passa sig f6r.”

For andra ricker ljusbehandling och rekommenderad livsforing inte till utan
nagon ser sig tvungen att vinda den traditionella varden ryggen och istillet eller
som komplement anvinda sig av icke traditionell vard. Att anvinda sig av icke
traditionell vard tar ytterligare tid i ansprak fOr att inte nimna de extra kostna-

der som det medfor.

”Man séker ju annat alternativ ndr det inte finns inom den vanliga sjukvarden.”

Att anvinda sig av ljusbehandling hemma med en lampa som finns att lana har
nagon provat pa. Anledningen var att barnen var sma och det inte fanns myck-
et tid att avvara for att aka bort pa behandling. Viktigt var dnda att omgiv-
ningen uppfattade detta som behandling varfor begreppet ”ga pa behandling

hemma” etablerades mot vanner och bekanta.

Ibland har man prévat pa att aka bort till soligare linder. Men det har inte upp-
fattats som ett egentligt alternativ till traditionell ljusbehandling dels pa grund

av att de maste bestimma resan sa lingt i f6rvag, att det inte gar att férutse om
det dr da de har psoriasis pa kroppen. Dels handlade det ocksa om att psoriasi-

sen aterkommer strax efter hemkomsten.

Att sjukskriva sig har heller inte varit ett alternativ for de intervjuade. De gang-
er som sjukskrivningar har skett pa grund av psoriasis, har det varit tillfillen da
sjukhusvistelse kravts eller da svara perioder med psoriasis har intriffat. Citatet
nedan handlar om vad som hinde nir personen avstod fran att ga pa ljusbe-

handling under en period, vilket senare krivde sjukhusvistelse.
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PNir (...)

jag hade sd mycket att jag inte kunde halla det under kontroll. Jag gick ju egentligen
inte pa nagon behandling heller nej.

Men det blev alltsé sa illa att jag fick det inne i handflator och under fotsulor och (...)

da blir man nistan lite handikappad.”

Dessa perioder av sjukskrivning har dock varit sallsynta. Att avsta behandling
har inte setts som ett alternativ, utan har férekommit nir energin att ga pa be-
handling inte har rickt till hos individerna. Sammanfattningsvis bestir hand-

lingsrepertoaren av féljande:

* Ljusbehandling

*  Ovriga behandlingar

* Doljande klider

* Att undvika sidant som kan fOrvirra psoriasis utbredning
* Andra alternativ utanfor traditionell sjukvard

e Klimatresor

* Fa sjukskrivningar

* Arbeta som vanligt

3.2.4. En "Basic Social Process”

Ovan har jag f6rsokt att beskriva nigra kategorier och deras relationer till var-
andra, i den process som dr central i det som pagar i livet med psoriasis. Under
denna rubrik skall dessa kategorier liggas fram som en pagaende process att
hantera psoriasis, men ocksa beskriva olika férindringsriktningar som proces-

sen kan ta.

Livet med psoriasis handlar om manga saker. Men framforallt handlar det om
att hantera nagot som ar frimmande och ovialkommet 6ver ling tid. Nar obe-
hagliga kaotiska detaljer gér ansprak pa uppmarksamhet nigon enstaka gang ar
det férhallandevis enkelt att ignorera. Annorlunda dr det om det kaotiska insla-
gen gor ideliga entrigna, efterhingsna och nargangna ansprak pa din kropp, i
form av forindrad hudkostym och smirta. Det dr da det inte lingre gar att ig-

norera utan maste hanteras pa nagot sitt.
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Att plotsligt fa huden férindrad, utan att veta och forsta vad det ar, skapar en
osikerhet. Det kaotiska och frimmande har i borjan ofta inte ens ett namn, dn
mer mindre en diagnos. Det dr nagot som bara dr. Kroppen blir den som hyjil-
per oss att minnas hur det var. Hindelser limnas kvar 1 kroppen som de inter-
vjuade sedan bir med sig. Innan man har fatt grepp om det frimmande finns
fortfarande en potential till olika maoijliga alternativ. Vissa mojliga tankar borjar
forma sig efterhand nir det frimmande fortsitter att gora ansprak. Likt ett la-
boratorium, borjar ett pussel liggas av det som pagar mot bakgrund av det de
redan vet och kinner till. Sakta men sikert borjar de intervjuade ocksa att lira
sig de spelregler som psoriasis pakallar sa gott det gar. Men osikerhet finns dn-
da, da psoriasis ritt som det dr dndrar spelreglerna for sin utbredning och fre-
kvens. Kunskap och etiketter blir e sitt att f6rsoka ta makten Over psoriasis.
Nir intrycken ordnas 1 ett slags monster, kan dessa intryck sittas i relation till
de tankefigurer de har, kring vad som kan betraktas som friskt och normalt.

Hiir har den synliga icke aterstallda huden stor betydelse.

Det finns stora likheter mellan de intervjuade kring hur de hanterar sin psoria-
sis. A andra sidan har det framkommit skillnader som fér stora konsekvenser i
savil det dagliga livet som for den mentala energin. Lat mig lyfta fram nagra

visentliga drag i hanteringen som kanske pagatt i mer 4n 30 dr (och kanske 30

ar dartill) och hur den har férandras 6ver tid.

Nir psoriasisen forsta gangen upptrider infinner sig en stor besvikelse 6ver att
ha blivit drabbad. Flera av de intervjuade var unga nir hudkostymen borjade

forandras.

”Jag var vil besviken,
eller vad skulle man siga,
man var ledsen for att man blivit drabbad. Man ville inte ha det har.

Framforallt inte i den dldern. ”

Psoriasis etablerar sin forsta narvaro hos manga av de intervjuade som unga
individer, en period 1 livet da utseendet spelade stor roll (runt 16 ar). Det dr en

period da det var viktigt att gora saker ithop med sina vinner. Att behéva avsta
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nér vinnerna ville aka till stranden f6r att bada, eller att bara héghalsade tréjor
nir andra bar kortarmat, eller férklara f6r den man ar fordlskad i vad det ar
man har pd sin hud, ar f6r manga svart. Trots den stora besvikelsen 6ver sin
psoriasis var installningen till ljusbehandling relativt obekymrad. Det var inte sa

tokigt att bli brun och se frisk ut nir man gick pa ljusbehandling.

Alla de intervjuade har 1 bérjan upplevt till stor gladje, hur relativt litt flickarna
forsvann. Nir psoriasis aterkommit gang pa gang da handlingsutrymmet be-
grinsats och med upplevelser av avtagande effekter av olika ljusbehandlingar
och hur mycket tid i ansprak ljusbehandling tar, har den till vissa delar ganska

littsamma installningen boérjat f6rbytas mot allvar.

’Jag ser lite allvarligare pa det idag.

Nir jag borjade,

som man kan mirka att unga ir nu,

nidr man likte ut sa tog man det med en klackspark.

Di var det himla kickt och solbrind blev man pi képet. Och sig frisk ut och sa dir.”

En gedigen referensram kring deras egen psoriasis borjar att etablera sig. Ljus-
behandlingen och smorjningen, som maste ske dven under friska perioder
borjar bli en belastning. Ar det ndgot som har tagits upp under intervjuerna, si
ar det berittelser om att de kdnner en innerlig trotthet, efter att ar efter ar med
psoriasis pendla mellan hopp och besvikelse. Hur besvikna de ir pa vetenska-
pen, som inte kan se till att de kan bli av med denna livslinga dkomma pa sin
hudkostym. Hur behandlingar tar oerhort mycket energi och tid fran individer-
na. For det virsta och svaraste med psoriasis 4r att det aldrig gar bort, det obe-

rikneliga 1 dess utbredning och smirtan, kort sagt dess existens.

Nir aren gar infinner sig ocksa vissa forandringar. En sidan fordndring som ar
gemensam for de intervjuade, dr att alla kan sin egen psoriasis mycket vil. De
forindringar som jag tydligare vill lyfta fram, dr de som sker med vad jag be-
nimner som; tankefigurer och handlingsalternativ hos individerna. Férandring-
ar av tankefiguren handlar om vad de kan acceptera som friskt och icke friskt
och vilken vikt de tillmiter psoriasis. Det handlar ocksia om forindring av indi-

videns handlingsrepertoar.
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Val av klider och aktiviteter menar jag dr ett kinnetecken for tankefiguren
friskt/icke friskt. For hur en hud fir se ut gar att uppfatta nir huden blottas i
till exempel duschen pa jobbet da arbetskamraterna flyttar sig lingre bort eller
nir folk stirrar nir man dr pa vig ned 1 bassangen. Sadana hindelser kan und-
vikas med tickande kldder, genom att avsta fran sadana aktiviteter dir huden
kan skonjas eller helt enkelt vinta tills huden dr aterstilld. Men tankefiguren
om vad som dr normalt finns da etablerad. De flesta av de intervjuade kan hel-
ler inte tinka sig att ga ut med klider som blottar huden nir psoriasis finns pa
hudkostymen, dven efter manga ar med psoriasis. Men det finns undantag. Na-
gon ansag sig kunna ha pa sig klider som det passade och gora vad denne ville
oavsett hur denne sdg ut pa sin hud. En instéllning som det tog cirka 15 ar att
komma fram till och agera efter. Tankefiguren och dess vikt har betydelse f6r

hur de begrinsar sitt eget handlingsutrymme.

Ljusbehandling var det alternativ som var viktigt f6r dem. Da kunde psoriasis
hanteras om én inte for alltid. Huden blev slit och normal. Férhoppningsvis
varade den friska perioden linge. De intervjuade avstod fran mycket for att
genomféra denna typ av behandling och det blev en del av deras liv, om dn
ovilligt. Nar ljusbehandling stir i centrum for hantering av psoriasis blir det
viktigt att det kan ske pa ett sadant sitt att de intervjuade kan gora det sa fritt
som mojligt. Viktigt var ocksa att miljon dar ljusbehandling utférds utformas sa
att den inte gjorde ytterligare ansprak pa deras tid eller att de kinde sig sjuka.
Utformningen har betydelse f6r hur de 1 6vrigt kunde fungera i livet. Att kunna
ga till arbetet, skota sina barn, umgas med vinner eller vad nu det kunde vara.
Att ha en milj6 omkring behandlingen som inte gav en kinsla av sjukhus var

ocksi ett sitt att avvipna dikotomin mellan det friska/icke friska.

Ingen av dem som jag har intervjuat avstar fran ljusbehandling. I berittelserna
har det framkommit att ibland reagerar kroppen pa ett sadant sitt att de mar
daligt. De far kroppen Oversillad, det kinns som om kroppen kokade etc., hu-
den kan spricka och gbra ont. Att avsta ljusbehandling ar att ga ett steg for
langt eftersom psoriasis da far fritt spelrum att komma och ga som den vill.

Osikerheten blir for stor. Men att inte krava fullstindig symptomfri hud kan
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vara ett alternativ. En icke symptomfri hud kréiver att nagra flickar kan accep-
teras 1 nagon form. Vilket dterigen leder tillbaka till de tankefigurer som finns

kring det friska.

”Férut ndr man hade det de forsta dren

dé var man vildigt noga och kolla.

Men nu bryr man sig inte om det.

(...)det vil en fyra fem 4r innan jag slutade kolla sa dér noga.
Foér det kom ju tillbaks.

Det far komma nir det vill. Ja. Det dr inte sd mycket att gora at.”

Ett annat sitt att forhalla sig till psoriasis pa ett saidant satt ar att zzze stta lika
stor vikt vid den. Stark och tydlig grinsdragning och stor betydelse av det som
ar friskt/icke friskt betyder att de dgnar mer tid at att d6lja huden eller anvinda
sig av metoder som gor att psoriasisen forsvinner. Man skulle kunna siga att
psoriasis byter skepnad. Frin att kontrollera huden tar psoriasis kontroll 6ver
individens tid, energi och val av klader. Hur stor vikt som psoriasis tillmats ar
delvis beroende av de speglingar som individen med psoriasis gor i andra dvs.
hur de uppfattar vad andra anser om icke aterstalld hud. En negativ attityd kan
bli en grogrund for den vikt psoriasis tillmats f6r var och en med diagnosen.
Det ar svart att inte bli paverkad av negativa attityder fran sin omgivning, verk-
liga eller ¢j. Mer diffusa grinsdragningar och mindre vikt vid det som uppfattas
som friskt innebdr mer tid och energi att dgna at andra saker i livet. Perioderna
1 livet mellan friskt och icke friskt blir inte lika hart atskilda. Motsatsen ar istal-
let att ldgga stor vikt vid psoriasisflickar som icke friskt tillstind vilket da leder
till att ga med heltickande klider, avsta vissa aktiviteter, ligga tid och energi pa
ljusbehandling och ha en livsforing som missgynnar utbredningen av psoriasis.
Till detta kommer att soka andra alternativ som inte finns inom den traditio-
nella varden. Det kan r6ra sig om mycket speciell diet, det kan vara andra kri-
mer och andra mediciner, sa att inte bara tid och energi gir at, utan det dven

g6rs djupa hal i den privata ekonomin.
Over tid s framgir det att individernas instillning férindras mot en viss men-
tal acceptans. Det verkar som om de har lagt intrycken i ett annat monster som

leder till att tankefigurerna tonar ned dikotomin mellan friska och det icke fris-
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ka, pa ett sadant satt att ett visst antal flickar kan accepteras. Det kan lata som
om det inte har s stor betydelse, men att fa sin hud 100% fri fran flickar kra-
ver en stor uppoffring av tid och energi. Dels giar man inte tillbaka till behand-
ling direkt, dels kan behandlingen avslutas tidigare. Tiden att géra annat Okar.
En etablerad viss acceptans av att ha nagra flickar pa huden gor att energin
som krivdes for att strikt bibehélla tankefiguren friskt/icke friskt nu kan foku-
seras pa ndgot annat. Att ga sa langt att man kan ta pa sig de klader man vill,
utan hinsyn till vad andra anser, tycks tyda pa att en relativt betydande accep-
tans har etablerats. Det dr da fler aktiviteter och klidesval star till buds f6r in-

dividen. Vad det kan betyda for individen framgar nedan;

”Den innebar ju bl.a. att jag inte blev sa hindrad som jag faktiskt blev,
hade satt upp hinder f6r mig sjilv.

Det hir med att inte kunna visa sig.

Jag beh6vde inte ha linga klider pa sommaren lingre.

Det gjorde ingenting att jag gick 1 kortirmat. Jag kunde bada,

fast jag sag ut pa allmin strand,.

och inte gi undan dir ingen sag.

Det var en littnad. Mmmm.

Aven om det var jag sjilv som hade satt upp hindren si var de indé hinder innan.”

Det innebir att individen pa ett plan eliminerar betydelsen av det synliga icke
friska eller i vart fall minskar betydelsen. Trots detta ar ljusbehandling det al-
ternativ som finns 6verst pa listan hos alla. Huruvida vardens tillginglighet av
och erbjudande om ljusbehandling bidrar till att acceptans inte kan etableras dr
svart att siga ndgot om. A andra sidan bidrar virden till att bekrifta att detta ir
vard for sjuka. I det ssmmanhanget dr det viktigt att komma ihag att det ocksa
handlar om att utbredd psoriasis pa hudkostymen kan orsaka smarta. Nagot
som andra inte kan se. Att slippa klada, virk och att riva sig blodig, vilket goér
det svért att sova om natten, ir nog s befriande. Aven om psoriasis har sitt
eget forlopp och forsvinner av sig sjilv, aven utan ljusbehandling, 4r den osak-
erhet som denna férorsakar inte litt att leva med. Det dr en konstant kamp om

kroppen och hantering av osikerhet.
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Sammanfattningsvis kan man sdga, att hur man hanterar psoriasis, far effekter
pa livet i ovrigt. Framforallt om en viss acceptans kan etableras. Forindringen
av att hantera psoriasis 6ver tid betyder inte automatiskt att acceptans infinner
sig. Det kan snarare vara sa att det blir tvirt om och att jakten pa botemedel
Okar och tar en mycket stor plats 1 en individs liv. Diaremot gar det att skonja

att det gar att fa ett nagot littare liv om en viss acceptans kan etableras.

4. Ekonomi - nagra aspekter av att leva med psoriasis

Under denna rubrik presenteras nagra av de uppgifter som framkommit 1 in-

tervjun rérande den privata ekonomin, kvalitativt som kvantitativt. Med kvan-
titativt avses pengar och med kvalitativt ndgot som paverkar handlingsmaoilig-
heterna pa grund av psoriasis, men som inte anses meningsfulla att kvantifiera
genom pengar. Den paverkan eller de relationer som kan goras mellan indivi-
dens ekonomi och vardens/sambhillets ekonomi har férlagts till huvudrappor-
ten dér det har ansetts relevant. En fotnot visar var dessa specifika relationer

har gjorts utifran intervjuerna.

4.1. Behandling

Som underlag f6r behandling krivs en diagnos. I de flesta fall har individen
kommit till ritt ldkare och ratt diagnos har stillts relativt snabbt. Ett undantag
térekom nar virk uppstod hos en individ. Fér denna individ tog det bade tid,
pengar och energi att vandra runt for att fa hjilp. Det tog fyra likare och egen
efterforskning innan likaren pa PSO fick problemet till sin kinnedom, stillde
diagnos och skrev ut relevant medicin. Det har dven férekommit att icke hud-
likare misstror individer som papekar att psoriasis kliar. Misstroende kan pa-
verka hur benigen individen ér att ga till en annan likare. Att bli misstrodd

skapar olust och minskar vilbefinnandet.
Nir diagnosen har stillts och ljusbehandling pabérjats dr det ingen som frivil-

ligt byter likare. Istillet 4r det sd att nir varden av olika anledningar byter lika-

re foérsoker individen ta reda pa vem det dr som fortsittningsvis skall arbeta pa
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PSO och férsoker fa tid hos denne. Att tvingas beritta sin historia gang pa

gang dr trottande och foga fortroendeingivande.

Under perioder dé psoriasis finns pa hudkostymen, upptas tiden till stora delar
av ljusbehandling och transporter till och fran PSO. Till detta kommer ocksa
den tid som de avsitter for smorjning 2 ggr om dagen. Att genomféra en ljus-
behandling tar mellan 1,25-3 tim, vanligen 2-3 ggr/vecka. Detta inkluderar
aven transporter och forliggs 1 anslutning till eller fran arbetet. Att forligea
ljusbehandling i anslutning till arbetet medfér en Gvervigande andel besék hos
PSO pi eftermiddagar och kvillar. Arbetar individen skift sa forliggs behand-
ling ibland till f6rmiddagar eller lunchtid. Dagar da ljusbehandling pagar mins-
kar tiden avsevirt for egna aktiviteter. Arbetar de heltid 8 tim per dag och ad-
derar ljusbehandling och resor 6kar franvaron fran hem, barn eller motsvaran-
de, till 9,25-11 tim per arbetsdag med efterféljande ljusbehandling. En principi-
ell sammanstillning av denna ljusbehandlingstid inklusive resor under en peri-
od av 16 ar med psoriasis, berdknat pa 2 perioder med psoriasis under ett ér, 8
veckors behandling/petiod med ljusbehandling 3 ganger/vecka fir foljande ut-

seende;

Antal petioder | Antal veckor pet Antal ljusbe- Antal tim pet Antal 4r med Summa timmar
pet ir m psoriasis petiod handlingar/vecka | behandlingstill- psotiasis
falle inkl. trp.
2 8 3 1,25 3 16 960 2304
2 8 3 1,25 3 30 1800 | 4320
2 8 3 1,25 3 40 2400 | 5760

Killa: Intervjuer frin fyra individer med diagnosen psoriasis.

4.2.Att bo

Omvandlat till dagar blir 960 timmar 40 dygns ljusbehandling och transporter

(dag och natt) medan 5760 timmar betyder 240 dygn.

Tillgangen till ljusbehandling kan paverka var de viljer att bo. Tre av de inter-

vjuade har patalat vikten av tillgang till ljusbehandling i férhéllande till boendet.

Denna ljusbehandling har ansetts sa viktigt att en har avstatt fran att flytta for

lingt bort pa grund av att resor med kollektivtrafik tar for ling tid. En annan
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har valt avstandet till PSO sa att ljusbehandling anses tillginglig med tanke pa
tillgangen till egen bil. Det geografiska omrade dir man vill bo och déir man
samtidigt anser sig ha tillgang till ljusbehandling minskar drastiskt nir individen

maste anlita kollektivtrafik. Med bil 6kade det geografiska omradet avsevirt.

4.3. Transporter
Transporter till och fran ljusbehandling sker bade med egen bil och kollektiv-

trafik. De som aker kollektivtrafik gor det inom G6teborgs kommun. For dem
som dker kollektivtrafik betyder dkandet i sig inte att det blir dyrare nir de dker
till behandling eftersom de har médnadskort som ger obegrinsat antal resor.
Diremot har linjestrickningen och tidtabellen betydelse f6r hur ling tid det
maste sitta pa sparvagn eller buss. PSO har goda forbindelser f6r bade spar-

vagn och bil.

De som utnyttjar egen bil far en mirkbar 6kad utgift vid ljusbehandling i form
av bensin, dyrare forsakringar men ocksa forslitning och minskat andrahands-
virde pa bilen. Bensinpriset star f6r den mest synliga och kinnbara utgiften nir
priserna justeras. A andra sidan kan bilikarna i de flesta fall frigéra mer tid 4t
sig sjdlva eftersom mindre tid dgnas at transporter dd behandlingen forliggs
utanfor rusningstid eftersom de som har bil har sadana arbetstider som gjorde
detta mojligt. Bilen ger dem ocksa stérre valmoilighet nir det géller boendet ur
geografisk synpunkt och storre flexibilitet som 1 vissa fall underlittar kombina-

tionen arbete och behandling.

4.4. Arbetet

Alla de intervjuade arbetar heltid och planerar sina behandlingstider utifran ar-
betet. Ljusbehandling forldggs alltid utanfor arbetstid. Anledningarna ir flera.
Nigra ansag att loneavdragen blir for stora om de avviker under arbetstid,
andra hade inte mojlighet pga. av arbetets karaktir. Ett annat skal som togs
upp hinforde sig till att arbetsgivaren inte ansag individen som en moijlig kan-
didat for avancemang i organisationen vid for manga sjukskrivningar eller an-
nan franvaro fran arbetet. Oavsett anledning till varfér de inte gar under ar-

betstid, mojliggdrs behandling genom de 6ppettider PSO erbjuder pa kvallstid.
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Generosa Oppettider betyder att de slipper I6neavdrag men dven att de slipper

hamna i ogynnsamma situationer pa arbetsplatsen.

4.5. Sjukskrivningar

Sjukskrivningar som har férekommit i samband med psoriasis har féljande ut-

seende;

Period Individ Heltid antal ggr Antal veckor Deltid antal ggr Antal veckor
1986-1998 1 3 4-6 1-2 4-6
1979-1998 2 3 1-6 3.5 1-2
1980-1998 3 1 2 0
1979-1998 4 0 0

Killa: Intervjuer med fyra individer med diagnosen psoriasis.

4.6. Lakemedel & lakarbesok

Numera utgar sjukersittningen fran arbetsgivaren de forsta 14 dagarna vid

sjukskrivning och utgoér 80% av 16nen. Den forsta dagen ar en karensdag dar

ingen ersittning utgar. F6r manga ar detta kinnbara avdrag. Dit hor dven de

avdrag som arbetsgivaren gor for frainvaron om individen gar pa behandling pa

arbetstid. Huruvida sjukskrivningarnas frekvens ir stor eller liten finns inga

underlag for att belysa 1 denna rapport. Daremot kan man siga att individerna

idag generellt fungerar i vardagslivet utan sjukskrivningar, framférallt beroende

péa de behandlingar som idag finns tillgingliga. Da sjukskrivningar har varit

aktuella har det skett i samband med att psoriasis inte liker ut eller har varit for

allmiant utbredd pa kroppen med virk och klida som foljd.

Med psoriasis (veck- | Utan psoriasis (veck- Antal burkar 4 A kronor fér Karba- Totalt
or) or) 400g/vecka sal (refill)

16 1 121,50 1944.-

36 0,67 121,50 2930:-

4874:-

52 0,33 121,50 2085:-

Killa: Intervju med ansvarig likare pa PSO angdende vanlig mjukgérande krim som sktivs ut samt http//www.patient-
fass.nu/Pfass/01990006.htm rérande prisuppgifter 2000-05-22.
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Tabellen ovan visar i vilket spann som mjukgérande krimer berdknas hamna
inom, vid olika antal smorjningar per dag under perioder med och utan psoria-
sis som framkommit i intervjuerna. Till detta kommer ofta cortisonlsningar
for harbotten. Ett sidant preparat dr Diprosalic®. Atgingen per ar beriknas till
ca 2 flaskor per ar 4 250 ml som kostar 283:50 per styck. En utgift per ar pa ca
567 kronor utéver det som tabellen visar. Det skulle betyda att likemedels-

kostnaden skulle hamna mellan 2600-5400 kronor/4r.

For individer som av olika anledningar behover mycket medicin finns nagot
som kallas f6r hogkostnadsskydd. Hogkostnadsskyddet innebir att det finns en
ovre grans som den forsikrade maste betala innan ett frikort kan fas. Eftersom
alla intervjuade har hégkostnadsskydd f6r medicin reduceras utgifterna for in-
dividen. Idag dr hogkostnadsskyddet 1800:- under en tolvmanadersperiod. For
de forsta 900:- utgar ingen reducering av priset, mellan 901-1300:- reduceras
priset till hilften, osv. upp till 1800:-, da medicinen blir avgiftsfri f6r individen.
Individernas ekonomi féljer de forandringar som Riksforsikringsverket
genomfor. Andras hgkostnadsskyddet férindras deras ekonomi +/- beroende
pé atgird. En sadan forindring var nir sjukvardande behandlingar, utférda av
sjukskoterska eller underskoterska blev avgiftstri, varvid denna utgift forsvann
for individerna. En annan forindring var att den 1 januari 1997 ersattes hog-
kostnadsskyddet f6r ldkemedel och 6ppen hilso- och sjukvard med tva sepa-
rata hogkostnadsskydd. Effekterna blev att kostnaden totalt 6kade f6r de med

psoriasis eftersom kostnaden fordelades pa tva poster och inte en som tidigare.

Enligt nuvarande regler f6r hogkostnadsskydd innebira det att de utgifter som
tabellen ovan illustrerar, rérande mjukgorande krimer, hamnar pa 1800:- per
tolvmanadersperiod f6r samtliga intervjuade. Denna summan giller dven nir
andra foljdsjukdomar blir aktuella som t.ex. ledvirk. Om nagon anser sig be-
hova mjukgérande krimer som faller utanfér hogsta rabatterade pris (Rikstor-
sakringsverkets — sd kallade referenspris), betyder det att individen sjilv maste
betala mellanskillnaden. Denna merkostnad far inte inkluderas 1 hogkostnads-
skyddet. Alla de intervjuade far tillrickligt med medicin och ingen avstar fran

att haimta ut sidan av ekonomiska skil. Ibland kan ett recept bli f6r gammalt
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eftersom forbrukningen ibland inte skett i den omfattning som individen be-

domt sitt framtida behov till.

Ett besok hos en hudlikare, en specialist, kostar 200 kronor per gang. Besok
tor sjukviardande behandlingar som skots av sjukskéterska och underskoterska
ar avgiftsfria. Fér den 6ppna hilso- och sjukvarden finns ett hogkostnadsskydd
pa 900 kronor under en tolvmanadersperiod. Till detta kommer dven ett kort-
periodiskt hogkostnadsskydd som giller sjukviardande behandlingar under en
trettiodagarsperiod som ir pa 400 kronor”. Enligt uppgift bedoms det att tva
likarbesok per ar ar en rimlig frekvens. Detta baseras pa antagandet om tva
behandlingsomgangar per ar som inkluderar ca 24-30 ljusbehandlingar per om-
gang, och kravet pa likarkontroll efter 30 ljusbehandlingar. Det skulle betyda
att individerna med psoriasis far betala 400 kronor under en tolvmanadersperi-
od. Eftersom den sjukvardande behandlingen utférd av andra dn likare numera
ar gratis, torde utldgget aldrig 6verskrida frikortets grans, savida inga andra
komplikationer skulle uppsta. Sidana komplikationer kan vara nir psoriasis
inte lingre liker ut vilket kan Oka antalet ganger individen beséker hudlikare.
Ibland tillkommer dven medicin som cellgifter och tillh6érande provtagning.
Med andra ord skulle maxgrinsen for frikortet pa 900 kronor litt kunna upp-

nas.

Sammantaget sa berdknas 2200 kronor per tolvmanadersperiod (1800 kronor +
400 kronor) vara en undre grins for vad individerna med psoriasis har som ut-

gift.

Alternativ medicin som ndgon har prévat finns inga priser angivna fér. Det
som man kan konstatera ir att de faller utanfor socialférsakringssystemet och
bekostas helt av individen. Det kan r6ra sig om bes6k bade inom och utanfor
Sverige. Resor och alternativmedicin tillkommer 1 sa fall utéver utligg for tra-
ditionell vard och medicin. Resor som férekommer var sjitte vecka medfor an-

senliga utligg.

? Avgifter och liknande uppgifter 4r himtade fran Vistra Gotalandsregionens hemsida
www.region.vastragotaland.se/halsosjuk/patientinfo/avgifter.html. alt. http://www.patient-
fass.nu/avsnitt/kostskyd.htm
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4.7. Stadning

Rengéring av klider och bostad sa som tvittning och dammsugning, 6kar i
samband med psoriasis beroende pa de fjill som psoriasis orsakar och som

faller av huden.

4.8. Ovrigt
Eftersom PSO enbart har en TLO1-box’ den senaste ljusbehandlingstekniken

som alla intervjuade ordinerats, har bokning av tider inforts. Det betyder att
individen maste ringa och bestilla tid for att komma till TLO1. Detta har an-
setts ndgot bokigt jamfért med UVB - behandling dir antalet boxar dr betydligt
fler och ingen tidsbestillning kravs. De flesta vill inte chansa pa att TLO1-
boxen ar ledig och bara dka dit pa vinst och forlust. Att fa sitta och vinta tills
ledig tid uppstar mellan redan bokade tider vill de flesta inte vara med om. A
andra sidan maste de komma ihag att ta sig tid att ringa. PSOs vil tilltagna tele-

fontider medfér att de nastan kan ringa nar som helst.

Ingen har sokt eller fatt ekonomiska bidrag pa grund av psoriasis. Den tidigare
moijligheten att dra av vissa fordyrade levnadskostnader har tagits bort fran
sjalvdeklarationen. Nir detta fanns utnyttjades denna maoijlighet. Andra aktivi-
teter som tar tid utover vanlig kroppsvird dr nagelvird och inpackning av ha-
ret. Ndgon forliagger medvetet sin semester till varmare linder pa grund av sin

psoriasis.

4.9. Sammanfattningsvis

Denna relativt korta presentation av privat ekonomi visar pa méanga olika om-
raden som pd nagot sitt paverkar den enskilde individen. Att forsoka vikta dem
mot varandra och lata nigon ha féretride fore nagon annan ar svart. Hur be-
démer man betydelsen av att inte kunna bositta sig var man vill eftersom till-
gangen till ljusbehandling bedéms viktigare? Hur bedémer man den 6kade
mingd stidning som tillkommer nir individen t.ex. tar pa och av sig sina kla-
der? Hur bedémer man sékandet efter hjilp och diagnos nir virken kommer

forutom, avgiften per likarbesok? Jag har inga svar pa detta. Jag kan diaremot

3 En TLO1 box har tillkommit, skinkt dven den av Psoriatikerforbundet, vilket gor denna punkt inte lika angeli-
gen som nér intervjuerna genomfordes.
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peka pa att de utgifter som individen har f6r likarbes6k och medicin dr en an-
senlig summa f6r den enskilde. Ansenlig méngd tid gar at till ljusbehandling

med tillhérande transporter, vilken de kanske kunde ha anvint pd annat sitt.

5. Avslutning

Det kan tyckas att denna rapport ligger langt ifrin det féretagsekonomiska dm-
net. Inget ar mer fel. Varden och den ekonomi som planeras for denna maste
bygea pa dem som varden riktas mot, minniskan. Denna rapport visar nigra
sadana vilkor. Den bygger pa vad som har framkommit i intervjuer och som
skulle kunna vara relevant att beakta 1 en sadan diskussion. Det viktigaste med
denna rapport ir att lyfta fram fraigan om hur det ar att leva med en akomma -
till de ber6rda - dir de tillats vara manniskor med ett vardagsliv. Det dr da, som
deras villkor kan beaktas. Jag vill hir peka pa nagra implikationer f6r varden

som riktas mot minniskor med psoriasis.

5.1. En plats for att hantera det frimmande 6ver en livstid

Eftersom psoriasis dr en kronisk och slumpartad akomma ar det av vikt for de
som gir pa behandling, att det ordnas en plats sa att det kaotiska inslaget 1 de-
ras liv kan tonas ned. En plats dir det finns mojligheter att bygga varaktiga re-
lationer utifran relevant behandling, fortroende, drlighet och kontinuitet. Det
krivs ocksa en kompetent personal, bade nir det giller hur psoriasis behandlas
men ocksa personal som har god kinnedom om minniskans livsvillkor och
som kan ge stéd ndr stunderna dr svira. Det handlar ocksa om att i den dagliga
omvirdnaden, genom samtal och fysiskt arrangemang pa platsen, ordna sa att
mojligheter till viss acceptans av psoriasis kan etableras. Detta for att manni-

skan som gar pa behandling skall kunna 4dgna sig 4t andra saker 1 sitt liv.

5.2. Tillganglighet
Tillgdnglighet till platsen dir ljusbehandling ges utgdr en bas for ett vil funge-

rande vardagsliv. Utifran vil tilltagna 6ppettider som mojligeor att forvirvsar-

betet, barnpassning, eller andra viktiga vardagsrutiner kan fungera. Detta ir av
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stor vikt da ljusbehandling tar mycket tid i ansprak for individen. Den utvalda
platsen for ljusbehandling bor ligga utanfor sjukhuset, med goda kommunika-
tioner och ha en inre miljé som sa lite som moijligt paminner om sjukhus. De

som gir pa behandling vill inte kdnna sig sjuka.

5.3. Ekonomi

Implikationerna f6r de som sysslar med ekonomi inom varden, handlar om att
de bor skaffa sig gedigen kunskap om vardens villkor, samt hela tiden halla
denna kunskap aktuell, for att kunna bidra med sia goda ekonomiska villkor
och relevant uppféljning som méjligt. Detta inkluderar, inte att férglomma, ett
hinsynstagande av ekonomin till de som gar pa behandling. Minga ginger ar
utgifterna individen har i samband med behandling av psoriasis kinnbara. De
ar dock inte alltid ar synliga utifran vardens perspektiv men som maste beaktas

nar vardens villkor diskuteras.

5.4. Fortséttningen

Virdens villkor dr inte pa nagot sitt ett Zng som kan etableras och stillas un-
dan. Virdens villkor ar 1 stallet en process och diskussion, som alltid maste fa
ett utrymme dir sa manga som mojligt kan ta del diskussionen och gora sin
stimma hord. Det dr en diskussion som maste utga ifrain de som pa nagot sitt
behover vard. Det som fattas i denna studie ér insikter om varfor kvinnor inte

anvinder sig av detta vardalternativ i samma utstrickning som man.
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Appendix I

1 Upplevelser av sjukdomen

Person 1

Person 2

Person 3

Person 4

Tiden

Perioder

Handling (repeto-

ar)

Hypotes om pso-

riasis

Forindringar

Var och hur pa

hudkostymen

Likhe-
ter/Skillnader

2 Upplevelser av behandlingen

Person 1

Person 2

Person 3

Person 4

Tiden

Vardagslivet

Kroppen

Icke avsedda ef-

fekter

Andra  behand-

lingar

Kansloliv

Attityder

Likhe-
ter/Skillnader
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