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Abstract

In order to convince, one must know which arguments are most suitable for the specific
situation. But even if you think you know how others will react to your arguments, you may
be wrong. Therefore, the purpose of this paper is to find out a way of examining to what
extent informative text take account to the subjective views of their addressees. The
theoretical framework is Blitzer's theory of the rhetorical situation, pragmatic theory of
speech acts and their presuppositions, Burk’s theory of consubstantiality and
phenomenographic theory of subjective perceptions. Methodologically, phenomenography
has also been used as a guideline for selecting informants, collecting data and processing the
interviews. The material analyzed consists interviews with four persons suffering from
psoriasis, a brochure addressed to an unspecified audience with the same problem plus an
interview with a spokesperson for the Swedish Psoriasis Association. The analysis reveals a
clear difference in certain important respects between the subjective views of the intended
reader and the implied addressees of the text, i.e. a lack of consubstantiality between sender
and receiver. This points to a rhetorical problem when addressing an unknown audience
without exploring their specific perceptions of concepts related to the transmitted information,
a problem which may be grasped and perhaps to some extent even solved by applying a

method similar to the one used in this study.



Om jag vill lyckas med att leda en manniska mot ett bestamt mal maste jag forst finna henne dar
hon &r och borja just dar. Den som inte kan det lurar sig sjalv nér hon tror hon kan hjalpa andra.
For att hjalpa ndgon maste jag visserligen forstd mer an vad hon gor men forst och framst forsta
det hon forstar.

Soren Kierkegaard

1.Inledning

For att kunna Gvertyga nagon genom att argumentera maste man veta vilka argument som
passar bést i den specifika situationen. Men d&ven om man tror sig veta det kan mottagaren
reagera annorlunda an avsett. Det beror pa vilka erfarenheter och sociala tolkningar som
personen i fraga bar med sig. Att det ar sa hor till retorikens karna som lara om mansklig
kommunikation. Samtidigt komplicerar det vad Aristoteles talar om i Retoriken, ndmligen att
behérska konsten att i varje enskild situation uppfatta det som kan vara 6vertygande eller
overtalande (Aristoteles 2012:69). Ty for att géra det maste man, aven vid ett masstilltal,
forsta vad som i en given situation kan rora varje enskild mottagare, med just hennes
forutsattningar, at ett visst hall, utan att hon kanner sig tvingad eller manipulerad av det som
sags.

Vad menas da med dessa grundlaggande retoriska forutsattningar. Om vi dversatter dem
till individuella kognitioner sa innefattar dessa det manskliga tankandets olika sidor, sasom
minne, perception och begreppsbildning (Rose:2011). Vissa moment i detta komplexa, sdsom
sprak och verklighetsuppfattning, ar helt eller delvis inlarda. For dem finns det tva
grundlédggande sétt for hur en ménniskas kognitiva relationer till sin omgivning kan utvecklas.
Antingen sker det automatiskt, genom omedvetna processer anpassas de egna asikterna till
omgivningens uppfattningar. Eller sa sker det genom ett reflekterande, medvetet tankande
som kan resultera i sjalvstandiga stallningstaganden. Darfor kan manniskor komma fram till
olika uppfattningar om samma ting, nagot som kan forklaras med att de har olika erfarenheter
av det och det ger dem olika relation till varlden som de méter (Alexandersson 1994:117).
Det ar om dessa invecklade forutsattningar for att forsta andras synsatt som den har uppsatsen

handlar om genom att se dem som grundlaggande retoriska problem.



2.Syfte och problem

Syftet med uppsatsen ar darfor att med ett retorisk perspektiv stka svar pa hur den enskilda
lyssnarens eller lasarens subjektiva uppfattningar kan beaktas i mottagaranpassning av en
argumentation och hur en avsandare kan gora for att optimera argumentationens
forutsattningar for att vinna trovardighet. En premiss som undersokningen pa ett principiellt
plan tar hansyn till ar de kognitiva relationerna som presenteras i uppsatsens inledning, da
dessa utgor en del av den bas utifran vilken manniskan gor sin tolkning av varlden
(Alexandersson 1994). Dessa kognitiva relationer bidrar troligen till att skapa varan mentala
begreppskartor eller (for att anvdnda ett ord som &r vanligt i retoriska texter) perspektiv’.

Att en argumentation maste anpassas till mottagarens subjektiva perspektiv ar i sig forstas
inget nytt, framforallt inte inom det retorikvetenskapliga faltet. Aristoteles menar exempelvis
att ett (argumenterande) tal far sin verkan genom ett samspel mellan tre element; talaren,
talets innehall och form och publiken (Aristoteles 2012: 75). For att knyta samman dem kan
talaren ha hjalp av topos, de mentala utsiktsplatser till vilka han kan ga for att finna
infallsvinklar och argument som ar anpassade till vissa typer av staende retoriska situationer
(Aristoteles 2012:52). Men om retorn da inte tar hansyn till det perspektiv som den enskilda
mottagaren utgar ifran i sitt mote med argumentet, finns det da risk att hon misslyckas med att
overtyga?

Mot bakgrund av det nyss beskrivna kommer den hér uppsatsen att genom ett empiriskt
tillvagagangssatt underséka om de mentala bilder som en argumentation tar spjarn emot i ett
givet fall har en forankring i dess mottagares subjektiva perspektiv for att soka bedéma i vad
man argumentationen &r mottagaranpassad. Det specifika fall som undersoks har ar hur
Psoriasisforbundet har 16st sitt informationsuppdrag nar de informerar sjuka om behévliga
livsstilsforandringar och ger argument for dem.

For att battre forstd vad som utméarker den retoriska situationen i det hér fallet kan vi se pa
foljande problematiska forutsattningar for en positiv informationsspridning. En studie,
Psoriasis Uncovered, som genomforts i 17 lander dér 3000 av de cirka 13.000 av de
deltagande var bosatta i Norden, visade att varannan psoriasissjuk hade fatt samre sjalvkansla
efter sjukdomsutbrottet. Studien visade ocksa att drygt var tredje person med psoriasis (37
procent) ansag att sjukdomen haft en stor paverkan pa deras liv och personlighet och att de
inte langre skulle vara samma person som fore sjukdomsdebuten, &ven om deras symptom

skulle avta. Sjukdomen hade ocksa fatt stora praktiska konsekvenser for dem. Drygt var femte

! For ytterligare lasning om begreppskartor se exempelvis Novak och Canas, The Theory Underlying Concept
Maps and How to Construct Them



person (21 procent) svarade att de under det senaste aret stéllt in minst fem sociala
arrangemang pa grund av sin sjukdom och 14 procent uppgav att de forlorat jobbet till foljd
av den. (www.psoriasisforbundet.se 2013).

Undersékningen kan stéllas i relation till informationsmaterial fran Psoriasisforbundet
(PSO) till psoriasissjuka, dar det inte bara ges upplysningar om sjukdomen. Man
argumenterar bland annat dven for att den sjuke sjalv ska tillagna sig sa mycket kunskap som
maéjligt om allt som rér sjukdomen, till exempel medicinska behandlingar och egenvard for att
pa sa satt fa en okad livskvalitet. Hur forhaller sig den argumentationen till de sjukas
subjektiva erfarenheter av sjukdomen som mycket val kan skilja sig at individerna emellan?
Kan den sjukes sjélvbild vara mer ett hinder an ett stod for budskapets mottagande av den
aktuella kommunikationssituationen? Ar informationsmaterialet sd utformat att det medger ett
mote mellan hur den enskilda ser pa sin sjukdom och sin livskvalitet och den sjélvbild hon
allmant har och de underforstadda forutsattningar som galler for hur PSO argumenterar for att
hon ska férandra sitt liv for att fa en okad livskvalitet?

FoOr att undersdka problem har jag gjort en studie i tre delar. For det forsta har jag intervjuat
nagra psoriatiker om hur de ser pa sin sjukdom och vilka erfarenheter de har av den. Hur
intervjuerna utformats och bearbetats har inspirerats av fenomenografisk forskning pa sa satt
att likheter och skillnader i de intervjuades subjektiva uppfattningar och erfarenheter har
undersokts, i syfte att fa en provkarta pa den variation som kan férekomma i
informationsspridningens relevanta forhallningssatt. For det andra har jag sokt analysera
vilken underforstadd bild av lasaren, vilket textdu, som konstrueras i informationsmaterialet
ifran Psoriasisforbundet. Fokus har da legat pa broschyren Ma bra med psoriasis om livsstil
och livskvalitet utgiven av Psoriasisforbundet (en mer utforlig beskrivning av foldern finns
under avsnitt Material. Se aven bilaga 2). For det tredje har jag utifran Lloyd Bitzers klassiska
modell analyserat den retoriska situation som PSO star infor. Som stod for situationsanalysen
har jag intervjuat den intressepolitiska talespersonen pa PSO for att fa dess syn pa
informationsspridningens syfte och malgrupp (exigence, audience). Jag har ocksa sokt
bestamma hur man fran forbundets sida ser pa sitt dvergripande budskap och eventuella
kommunikativa dilemman (constraints).

Det som gor denna undersdkning intressant ur ett retorikvetenskapligt perspektiv ar den
komplexitet som situation for med sig i forma av krav pa mottagaranpassning trots de
retoriska hinder som vallas av at mottagargruppens uppfattningsbredd &r svaridentifierad. For
att fa en bild av problematiken i detta speciella fall, med forhoppning om en representativ

relevans ocksa for andra, kommer uppsatsen i tur och ordning att undersoka 1) vilka
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erfarenheter som de intervjuade har av sin sjukdom och hur dessa bidrar till att konstruerar
deras sjélvbild 2) vilken underforstadd bild av de sjuka och deras erfarenheter som framtrader
i broschyren Ma bra med psoriasis om livsstil och livskvalitet 3) och darefter se hur vél dessa
tva bilder stammer 6verens. Den tredje punkten star for det 6verordnade syfte som de tva
foregaende punkterna ar relaterade till. Férhoppningen ar alltsa att bidra till
retorikvetenskapens teoretiska diskurs genom att problematisera mottagaranpassningens
komplexitet.

2.1 Fragestallning
| kongruens med mitt treledade syfte utgar jag ifran tre 6vergripande fragor som specifikt
behandlar den kommunikativa situation som denna uppsats beror.
1. Vilka subjektiva uppfattningar om och erfarenheter av sin sjukdom kan psoriasissjuka
ha som &r relevanta for deras mottaglighet for livsstilsrelaterad sjukdomsinformation?
2. Hur argumenterar PSO i sitt informationsmaterial for att de sjuka ska iaktta en viss
livsstil?
3. Hur vél anpassad forefaller informationen att vara till uppfattningar och erfarenheter
som kan férekomma bland psoriasissjuka? Viljer den utgangspunkter for sin
argumentation som &r relevanta for de sjuka? Bemdter den invandningar som de kan

ha?



3.Bakgrundsupplysningar

Som en bakgrund till min undersokning vill jag har lamna en kortare sammanfattning om

psoriasis och psoriasisartrit.

3.1 Sjukdomen
Cirka 250.000 personer i Sverige lider av psoriasis med en jamn férdelning mellan kvinnor

och méan. | ungefar hélften av fallen debuterar sjukdomen i 25-arsaldern. Orsaken ar annu
oklart, men &rftliga faktorer liksom stress och vissa typer av streptokocker ses som viktiga
forklaringar. Psoriasis har lange uppfattats som de friskas sjukdom, eftersom de drabbade inte
alltid ses som sjuka av sin omgivning.

Men uppfattningen att det inte ror sig om en "riktig" sjukdom kan avfardas som en myt.
Psoriasis &r en kronisk inflammatorisk systemsjukdom som kan drabba flera organ i kroppen,
framforallt huden men dven inre organ. Sjukdomen kan yttra sig pad manga stt, bland annat
sker det genom nybildning av hudceller, vark i lederna och forandringar pa naglarna.
Psoriasis i harbotten ger svag eller kraftig fjallbildning, vilket framkallar mer eller mindre
stark klada. Ofta sitter psoriasisen vid éronen, pannan eller i bakhuvudet. Psoriasis pa huden
ger kraftig nybildning av hudceller med rodnande hud som fjallar. Psoriasis pa naglarna kan
bestd av sma gropar i naglarna, nagelavlossning samt en fortjockning av nagelplattan.
Psoriasis i underlivet gor huden réd och gldnsande och hudférandringen har en skarp
avgransning mot den friska huden. Huden &r ofta vétskande och det ar vanligt med sma
sprickbildningar. Forskning tyder pa att det finns en samsjuklighet med kopplingar mellan
psoriasis och andra sjukdomar, sdsom hjért- och karlsjukdomar, hogt blodtyck, mag-
tarmsjukdomar och diabetes.

Psoriasisartrit (PsA) definieras som en inflammatorisk artrit eller entestitsjukdom och
drabbar upp till 50 % av dem som har psoriasis i huden. Vid PsA &r immunforsvaret.
overaktivt, vilket gor att det d&ven angriper kroppens egna vavnader. En eventuell huddkomma
kan ocksa forekomma, men den kan vara mycket diskret och endast upptrada i harbotten eller
i horselgangar. Symtom pa PsA ar muskelfastesinflammation, ledinflammation, ryggsmaértor i
satesregionen eller halsryggen samt nattlig stelhet och smarta, vilket ger stérd sémn. Allman
sjukdomskansla, dkad trotthet och feber ar andra symtom som kan uppsta.

Eftersom psoriasis och psoriasisartrit kan upptrada tillsammans har bada dessa en central
roll i uppsatsens dokumentation av de sjukdomsdrabbades erfarenheter. Man kan drabbas av
endast psoriasis eller endast psoriasisartrit, men det &r minst lika vanligt att dessa sjukdomar

har en samexistens. Sjukdomarna kan bryta ut samtidigt, men normalt féregar den ena den



andra utan nagon given ordning. (www.inflamation.nu 2013) (www.internetmedicin.se
2013)Nar jag talar om sjukdomen i den har uppsatsen kommer de tva varianterna att
behandlas tillsammans och kort och gott bendmnas som sjukdomen.

3.2 Psoriasisforbundet
Psoriasisforbundet &r en intresseorganisation grundad 1963 av en grupp psoriasissjuka, som

ville verka for att forbattra behandlingsmaéjligheterna och stimulera till forskning kring
sjukdomens orsaker. Forbundets 6vergripande mal &r att alla psoriasissjuka ska leva ett bra
liv. Darfor arbetar man for 6kad satsning pa forskning, béttre vard och behandling samt for att
skapa kannedom om och forstaelse for hur det ar att leva med sjukdomen. Det &r ett arbete
som bland annat bedrivs genom opinionsbildning och informations- och utbildningsinsatser.
Forbundet har idag cirka 16.000 medlemmar och det finns foreningar 6ver hela landet,
fordelade i 21 regions - och lansavdelningar och drygt 80 lokalavdelningar

(www.psoriasisforbundet.se 2013).
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4. Teoretiska utgangspunkter och tidigare forskning
For min studie har jag fyra olika teoretiska utgangspunkter. For det forsta anvander jag mig av

Lloyd Bitzers teori om den retoriska situationen, for det andra av den pragmatiska teorin om
talhandlingar och presuppositioner, for det tredje av Kenneth Burkes teori om
konsubstantialitet samt for det fjarde av den fenomenografiska teorin om subjektiva
uppfattningar.

4.1 Retorisk situation
Den amerikanske retorikforskaren Lloyd Bitzer har introducerat idén om "“den retoriska

situationen” som ett viktigt bidrag till den retoriska teorin. 1dén gar ut pa att varije retorisk
produkt maste anpassas till en given situation som bestammer vad som ar lampligt att séga
(Bitzer 1968:3). Allmant bestams den retoriska situationen av tre bestandsdelar. Det ror sig
om ett "patrangande problem " (exigence), en "publik” (audience) och vissa givna
"begransningar” ( constraints) for hur talaren kan agera i situationen. Exigence star alltsa for
ett problem som pockar pa en l6sning, en I6sning som helt eller delvis kan uppnas genom en
retorisk prestation (Bitzer 1968: 6). Bitzer beskriver det som: "An exigence is rhetorical when
it is capable of positive modification requires discourse or can be assisted by discourse™
(Bitzer 1968: 7). For PSO ér ett aterkommande retorisk problem hur man ska kommunicera
vikten av livsstilsforandringar till de psoriasissjuka. Ett icke-retoriskt problem skulle daremot
vara exempelvis att sjukdomen bryter ut.

En retorisk situation kraver alltid en mottagare av det retoriska budskapet. Det &ar den
audience som forvantas kunna bidra till att I6sa det retoriska problemet (Bitzer 1968:7).
Bitzer menar att det ar viktigt att en avsandare korrekt identifierar vilken typ av publik som
kan medverka till att I6sa problemet och hur det kan ga till (Bitzer 1968:8). Om PSO vill fa
sjuka att inse att de &r i behov av en livsstilsforandring, sa finns det en given publik i
situationen. Forbundet kan exempelvis inte vanda sig till politiker med sitt problem och tro att
dessa kan forandra de sjukas vanor. | sa fall kommer de att misslyckas, eftersom det inte star i
politikernas makt. En avsandare maste alltsa rikta sitt retoriska budskap till den mottagare
som har méjlighet och viljan att I6sa problemet.

Nar en avsandare har faststéllt vilket problem som maste l6sas och vem som det ar mest
lampligt att vanda sig till for att fa en l6sning, sa maste hen undersoka vilka typer av hinder
det finns i situationen som kan blockera en 16sning. Bitzer kallar dessa for situationens
constrains och menar att det finns tva kategorier av hinder (Bitzer 1968:8). Dels kan det

exempelvis vara negativa attityder och uppfattningar hos mottagaren eller daliga relationer
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mellan avsédndaren och mottagare. Men det kan aven vara fysiska begransningar forknippade
med var kommunikationen ager rum. Sker den via ett planerat mote, per telefon eller i
textform? Och har mottagaren tid att narvara vid moétet, har hon tillgang till telefon, kan hon

lasa?

4.2 Pragmatik
Spraket ar ett medel for handling och pragmatiken ar en gren inom sprakvetenskapen som

studerar den interaktion som uppstar mellan manniskor nar vi anvander spraket (Dahllof
1999:138). Bland annat fokuserar den pa de talhandlingar som vi anvander oss av. Sadana
talhandlingar exemplifieras av fragor, ursakter, order, kommenderingar och forslag som vi
anvander i var kommunikation och interaktion med andra manniskor.

Till de konstitutiva element i en talhandling hér mer an det som sdgs explicit. For normalt
har talhandlingar en forankring bade i den kontext och som de uttalas i och i en underliggande
doxa. Ett exempel &r ett yttrande som Jag rakade ha sénder din telefon! Har finns det ingen
uttalad ursékt och till formen ror det sig snarast om ett konstaterande, men inom en given
kontext kan mottagaren helt korrekt uppfatta talhandlingen som en ursékt och svara Jag
accepterar din ursakt. Men det kan forstas dven vara sa att mottagaren inte forstar avsikten
med talhandlingen och darfor fragar Ar det dar menat som en ursakt?

Det som sarskilt intresserar mig hér ar de presuppositioner eller pragmatiska
forutsattningar som géller for olika talhandlingar. Vad det ror sig om &r de olika
verklighetsantaganden som ligger bakom eller frambesvérjas av en talhandling (Hellspong,
Ledin 1997: 127). Exempelvis kan en forutsattning for en order vara att den tilltalade inte
skulle utféra handlingen utan tillsdgelser liksom att ordergivaren har ratt att befalla. Och tar vi
en fras som “’den obotliga sjukdomen psoriasis” ar en presupposition for denna att det finns en
sjukdom som heter psoriasis och att den ar obotlig. Som vi ser finns det alltid dolda
forgivettaganden som vi maste uppfatta for att inse vad ett yttrande betyder som pragmatisk
handling.

Genom att pasta nagot sa gor vi samtidigt ett pastaende om nagot annat. Vi kan tala om ett
dolt budskap som gor att en talhandling har bade en implicit och en explicit betydelse. Den
forra kommer fram i det som kallas for talhandlingens illokuta och perlokuta aspekter. Den
illokuta aspekten &r hur ett yttrande (ibland explicit men normalt kontextuellt) konstituerar sig
sjalv som en viss typ av talhandling (alltsd som en ursakt, en order, en frga och sa vidare)
och den perlokuta &r vad illokuta handling i en given situation astadkommer hos dess

mottagare (som forlatelse, atlydnad, svar och sa vidare) (Dahllof 1999:168-169). Som vi ser

12



ar den perlokuta aspekten sarskilt nara férbunden med hur vi uppfattar ett yttrande som en
retorisk handling. Nar PSO informerar i syfte att motivera den sjuke att genomga en
livsstilsforandring sa maste man fran forbundet beakta vad informationen har for pragmatisk
betydelse for mottagaren, eftersom sarskilt den perlokuta betydelsen (alltsa den retoriska
effekten) ligger utanfor talaren direkta kontroll (Thomas 1995).

Men talhandlingar kan dven medféra att det uppstar missforstand mellan avsandaren och
mottagaren, da det finns en risk att de tva inte tillskriver talhandlingen samma pragmatiska
forutsattningar (Cassirer 2003:128). Sa har PSO en rad presuppositioner i sina
informationstexter till de sjuka. Ett exempel &r att nd&r man uppmanar dem att &ndra sina
levnadsvanor for att ma bra. Da forutsatts 1) att det dverhuvudtaget finns levnadsvanor 2) att
dessa gar att andra 3) att det finns ett tillstand som &r att ma bra och 4) gor att det aven finns
ett tillstand att inte ma bra.

Men utan sadana forgivettagande skulle varje kommunikativ handling tvingas inledas med
en total och explicit redogorelse for alla sina forutsattningar (Thomas 1995), vilket skulle
kunna gora det omdjligt att kommunicera. Att talhandlingars presuppositionsgrunder rymmer
antagande om mottagaren &r vidare en forutsattning for att en text kan kunna ha en implicit (i
texten inskriven) mottagare eller ett textdu. Det ror sig alltsa om det slags person som
definieras av presuppositionerna for de talhandlingar som riktas till henne (Hellspong, Ledin
1997:127). Sa kan en order definiera nagon som en underlydande liksom en uppmaning att
sluta dricka kan definiera den tilltalade som en person med alkoholproblem (Thomas 1995).
Det ingar som ett led i min undersokning att utifran ett studium av talhandlingarnas

presuppositioner ringa in de textdun som tonar fram i forbundets broschyr.

4.4 Konsubstantialitet
Det pragmatiska begreppet “textdu” har vissa beroringar med det retoriska begreppet

”konsubstantialitet”, som introducerats av den amerikanske retorikteoretikern Kenneth Burke.
Det handlar om en kénsla som uppstar hos mottagaren av att hen och talaren #r av ”samma
substans”, alltsd har avgorande psykologiska, sociala, etniska, religiosa etcetera likheter som
skapar igenkéanning. For Burke ar detta en central forutsattning for en framgangsrik retorik
eftersom den gor lyssnarna mottagliga for talarens budskap. Burke menar att
konsubstantialitet uppstar nar vi forstar att mota var mottagare vid hennes (pragmatiska)
utgangspunkt, "You persuade a man only insofar as you can talk his language by speech,
gesture, tonality, order, image, attitude, idea and identifying your ways with his" (Burke,

1962:579-580). Och det &r forst nar vi forstar detta som vi kan tala till den andra genom
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hennes perspektiv och pa sa sétt berdra henne och skapa en vilja hos henne att agera som vi
onskar att hon ska gora. Jag kommer att anvénda konsubstantialitet som ett hjalpbegrepp for
att tydliggora hur min undersokning knyter an till en intressant linje inom den retoriska
teoritraditionen som behandlar mottagaranpassningens krav och forutsattningar.

4.5 Fenomenografi
En intressant riktning inom sarskilt svensk kognitionspsykologisk forskning ar den sa kallade

fenomenografin, med Ference Marton som ledande namn. Dess forskningsfokus ligger pa
manniskans inlarning och omvérldsuppfattningar (Alexandersson 1994:113). N&rmare
bestamt fokuserar fenomenografin pa manniskans intentionala relation till sin omvarld, alltsa
att hon riktar sin uppmarksamhet mot nagot i den som hon utvecklar kognitiva och
ké&nslomassiga attityder till. Ett grundantagande &r att omvarldens framtradandesétt for
individen beror av hennes intentionala relation till den (Alexandersson, 1994:114).
Fenomenografin har framfor allt intresserat sig for pedagogiska fragor och med utgangspunkt
i empiriska resultat soker den stélla upp generella antagande om den larande ménniskan.

Fenomenografin har sina rotter i inlarningspsykologin och utvecklades under 70-talet av en
rad forskare vid Pedagogiska institutionen vid Goteborgs Universitet. Dar sag man pa
manniskors uppfattningar om olika féreteelser med hansyn till deras betydelse for individens
begreppsbildning. I sitt arbete frangick man den tidigare flitigt anvanda kvantitativa ansatsen
for att istallet anvanda sig av en kvalitativ ansats genom att stalla fragor till intervjupersoner,
for att fa en bild av likheter och skillnader mellan deras sétt att tolka och uppfatta
verkligheten. Viktigt var att de intervjuade hade nagon form av koppling till amnet som
undersokningen kretsade kring, sa att uppfattningarna skulle bli autentiska och inte bara
spegla inlasta bokkunskaper. Metoden var sedan att spela in intervjuer pa band som darefter
transkriberades och analyserades tematiskt. Detta medforde ett betydande analysunderlag for
forskarna att arbeta med for att undersoka hur uppfattningarna kunder variera kring ett givet
fenomen. Vissa fenomenografiska studier har &ven utvidgats till exempelvis
videoinspelningar av intervjuer eller deltagares textuella arbeten, for att fa mojlighet till en
mer komplex bedémning av intervjusvaren.

Den fundamentala enheten som fenomenografin studerar ar de uppfattningar som finns hos
en individ. FOr det & genom dessa uppfattningar som manniskan skapar sig en meningsfull
bild av sin omvarld.

Den mesta forskningen som skett med en fenomenografisk ansats har varit av

allmanpedagogiskt slag och har framforallt fordjupats i tva publikationer: den forsta ar
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Ference Martons artikel Phenomenography describing the conceptions of the world around us
(Marton 1981) och den andra &r Lennart Svenssons rapport Manniskobilden i inom-gruppen
forskning: Den larande manniskan (Svensson 1984). Det finns dven forskning utanfor det
pedagogiska féltet. Bland annat har L O Dahlgren (Dahlgren 1981) studerat hur manniskor
uppfattar skattesystemet. Andra exempel ar Wenestams studie om manniskors syn pa
socialvarden (Wenestam 1979) och samma forskares studie om barns syn pa déden
(Wenestam 1980).

En kritisk dimension av fenomenografin som metod &r dess validitet, narmare bestamt
sambandet mellan vad deltagarna rapporterar i intervjuerna och vad de verkligen tanker. Som
ett forsta krav ar det darfor viktigt att olika deltagare i en studie tanker pa samma sak nar de
ska beskriva sina uppfattningar om en viss foreteelse. Alexandersson beskriver detta som vad
och hur aspekten pa det fenomenografiska forskningsmaterialet. Den forra ar en forutsattning
for den senare. | en analys laggs sedan huvudintresset pa hur-aspekten vid kartlaggningen av
uppfattningarnas variationsbredd (Alexandersson 1994:118). Vidare galler att om en studie
kretar kring hur en bestdmd grupp uppfattar ett begrepp, exempelvis sjukdom eller sjalvbild,
sa ar inte det viktiga personernas exakta uttalanden, utan snarare vad hennes uttalanden rojer
for bakomliggande uppfattning om begreppet. Alexandersson beskriver detta som "att finna
vad som sdgs i det som sags” (Alexandersson 1994:119). Det intressanta fér fenomenografin
ar alltsa den subjektiva uppfattningens relation till tinget och inte sjélva det sprakliga
uttrycket i sig.

Genom att dekontextualisera uppfattningar, alltsa att frikoppla dem ifran sin kontext, blir
det inom fenomenografin moéjligt att jamfoéra och systematisera dem som obundna
tankeformer "man lyfter ur en tankeform ur dess tidsmassiga och rumsliga sammanhang”
(Alexandersson 1994:120). Har kan vi ocksa knyta an till det retoriska doxa-begreppet.
Dekontextualiseringen kan ge svar pa om det finns vissa likheter och gemensamma drag i hur
manniskor inom en given doxa uppfattar sin omvarld, men dven svar pa hur uppfattningen

skiljer sig at ifran en annan doxa.
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5. Metod

| den h&r undersokningen har jag anvént den fenomenografiska metoden som inspiration, nar
det galler urvalsforfarande, datainsamling och bearbetning av intervjuerna. Darutéver har jag
inspirerats av pragmatiken ndr jag sokt identifiera olika talhandlingar i det undersokta
informationsmaterialet, framforallt med tanke pa deras presuppositioner. Och till slut har jag
utgatt fran den bild av den retoriska situationen som kommit fram i intervjun med forbundets
talesperson nar jag stéllt resultatet av de tva foregaende analyserna mot varandra.
Genomgaende galler att mitt metodval soker ta hansyn till det problem som star i centrum for
min undersokning , ndmligen mottagaranpassningens komplexitet nar den ses i ljuset av de
skillnader och likheter som finns i mottagarnas subjektiva uppfattningar om och erfarenheter

av de foreteelser som informationen behandlar.

5.1 Urvalsférfarande
Urvalet av deltagarna i en fenomenografisk studie syftar till att fa en tillrackligt stor variation

i gruppens uppfattning av ett visst &mne, varfor det ar helt acceptabelt att deltagarna medvetet
valjs ut av forskaren just pa grund av de uppfattningar de besitter och utan nagot krav pa en
allman representativitet (Alexandersson 1994: 122-123). For var undersokning géller att om
man ska fa en bild av hur sjuka uppfattar sin sjukdom sa ska man med en fenomenografisk
ansats intervjua de sjuka och inte de lakare som behandlar dem. Lakaren kan endast bida
indirekt genom att ge sin uppfattning av de sjukas uppfattning. Det beror pa fenomenografins
intresse for att identifiera kvalitativt olika uppfattningar i en mindre grupp, dar alla deltagare
har en personlig relation till och erfarenhet av det givna amnet. Darfor ska urvalet ske med
tanke pa att det undersokta &mnet ar relevant for deltagarens intresse och behov
(Alexandersson 1994:122).

Vid urvalet av deltagare for denna studie har jag sett det som ytterst viktigt att deltagarna
har en nara relation till &mnet, alltsa att de sjalva har sjukdomen och att de har ett egenintresse
for de amnen som tas upp samt att de har ett behov av att dessa &mnen. Darfor var till
exempel anhdriga till personer med sjukdomen eller personer med en annan kronisk sjukdom
inte relevanta for just denna undersékning.

Urvalet har skett i tva steg, da syfte har varit att finna skillnader och likheter i de
intervjuades subjektiva erfarenheter och uppfattningar i relation till sjukdomen. 1) Eftersom
det forutsatts att deltagarna sjélva har erfarenheter av och uppfattningar om sjukdomen har jag
i ett forsta steg valt personer med diagnosen psoriasis och eller psoriasisartrit som lampliga

kandidater att intervjua. 2) Nasta steg har syftat till att hitta en variation ibland deltagarna. Da
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har alder, kon, utbildning och typ av psoriasis har varit barande faktorer for att differentiera
urvalet. Eftersokning av deltagare till intervjuerna har gjorts genom mitt egna sociala natverk
och genom en forfragan om intresse av att delta via PSO:s Facebooksida. PSO har da
formedlat en forsta kontakt. Darefter har jag sjalv varit ansvarig for vidare kontakt och urval
av deltagare samt i genomforandet av intervjuerna. Endast kvinnor har visat intresse for att
medverka i intervjuerna, vilket forklarar varfor samtliga intervjuade ar kvinnor. Detta ar
givetvis en brist men kanske dnda ingen avgoérande nackdel, eftersom ingen av fragorna direkt
berdr erfarenheter och uppfattningar relaterade till pa konstillhorighet.

5.2 Intervjuer
Intervjuer med en fenomenografisk ansats kan variera fran en 6ppen till en semistrukturerad

form (Alexandersson 1994: 123). De fragor som stélls i intervjuerna ska inte faststalla om
deltagarna kan ge ratt svar pa dem, eftersom fenomenografin inte anser att det finns ett svar
som ar ratt (Alexandersson 1994: 123).Deltagaren ska istallet sjalv utifran sitt egna subjektiva
perspektiv begrénsa, hantera och precisera sin uppfattning kring det &mne som behandlas i
intervjun.

Fragorna som tagits fram till intervjuerna i denna undersokning har syftat till att ta reda pa
den sjukes egna uppfattningar och erfarenheter av sjukdomen. I min egen inventiofasen har
jag utgatt ifran foljande topos: halsa, livskvalitet, sjukdom, sjalvbild (for en fullstandig
redogorelse Over intervjuerna se bilaga 2). Samtliga intervjuer har skett enskilt per telefon och
vid ett tillfalle. En av de intervjuade har velat fa fragorna tillsanda till sig fore
intervjutillfallet, vilket har tillgodosetts.

Varje intervju har inletts med en introduktion av @mnet och undersékningens syftet. Om
nagon under intervjun kommit in pa ett "sidospar" har jag avstatt ifran att korrigera eller styra
tillbaka henne innan &mnet var uttdmt, vilket har skett medvetet for at 6ka forutsattningarna
for att nd bortom varderingar, asikter och konstruerade svar ( Alexandersson 1994:124).
Végledande for mig har da varit Alexanderssons rekommendation: "Som intervjuare maste
man alltid vara medveten om att den intervjuade kan konstruera svar som har baring pa sjalva
situationen snarare an pa innehallet" (Alexandersson 1994:124). Genom att avsta ifran att
korrigera eller styra ar forhoppningen att jag atminstone kommit i narheten av vad de
intervjuade verkligen tanker. Totalt har jag stallt 33 6ppna fragor, som medvetet formulerats

som hur- och vad- fragor.

17



5.3 Datainsamling och databearbetning
Bandade intervjuer som transkriberas ordagrant &r den vanligast forekommande metoden for

datainsamling inom den fenomenografiska forskningsriktningen. Hur precisa utskrifterna ar
kan dock variera ifran undersokning till undersokning, men de flesta forskare forsoker komma
sa ndra talspraket som mojligt (Alexandersson 1994: 124). Jag har emellertid valt bort
bandupptagningar av intervjuerna for datainsamlingen. Det beror pa att sadana faktorer som
pausering och betoning inte ar avgorande for att besvara uppsatsens forskningsfraga.

De intervjuer som jag har genomfort i den har undersokningen ha ddrmed endast
inspirerats av den fenomenografiska metoden for datainsamling. Framfor allt av praktiska skél
har jag genomfort en mer strukturerad form av datainsamling. Men genom den konsekventa
inriktningen pa erfarenheter och uppfattningar i relation till sjukdomen anser jag att jag &nda
ligger néra den fenomenografiska metoden. Vidare har dven bearbetningen av intervjuerna

skett med en fenomenografisk ansats som inspiration.

5.4 Analys och tolkning av intervju
Analys av materialet i en fenomenografisk ansats sker i fyra steg:

1) Forskaren borjar med att bekantar sig med dataunderlaget for att bilda sig ett
helhetsintryck och genom upprepade genomlasningar av materialet, till en bérjan helt
ostrukturerat och mest for att fa en overblick. Forskarens uppgift i detta steg ar framforallt att
sOka efter essentiella yttranden som kan blottlagga kvalitativa skillnader i deltagarnas sétt att
se pa eller uppfatta &mnet( Alexandersson 1994:125). Aven jag har valt att gora flera
forutsattningslosa genomldsningar av de transkriberade intervjuerna for att bekanta mig med
materialet.

2) | ett nésta steg ska forskaren identifiera likheter och skillnader som finns i de givna
svaren. Har 6vergar darfor arbetet till att vara av mer systematisk karaktar. Direkta
jamforelser blir viktiga, eftersom "nar den ena utsagan ses i ljuset av den andra, kan saval
skillnader som likheter framtrada mer eller mindre tydligt." (Alexandersson 1994:126). |
arbete ingdr dven att satta samman svaren till en helhet for att sedan dikotomisera helheten for
att blottlagga delar som star i motsats till varandra. Har har jag sokt identifiera vad de svar
som deltagarna givit har for innehall. Det har jag gjort med tre topos som raster, namligen;
sjalvbild, sjukdom och egenvard. Jag har da brutit sénder de svar som har givits och sokt efter
svar som innehaller stoff som kan relateras till de tre ovan namnda topos.

3) Darefter kategoriserar forskaren uppfattningarna i beskrivningskatergorier.
Beskrivningskategorierna ska ha en foérankring i det &mnen kring vilket intervjun kretar. De

ska vidare skilja sig at ifran varandra och inte dverlappa varandra for att inte uppfattningarna
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ska kunna sorteras in under flera olika beskrivningskategorier (Alexandersson
1994:127).Detta steg i metoden har inte anvénts i denna uppsats.

4) Slutligen studerar forskaren den underliggande strukturen i kategorisystemet.
Beskrivningskategorierna samordnas i en mer gemensam struktur som kallas for utfallsrum.
Detta &r studiens huvudresultat och darmed grunden for en vidare mer systematisk analys om
uppfattningarnas relation till varandra (Alexandersson 1994:127). Inte heller denna del i

metoden har anvénts i denna uppsats.

5.5 Metod for textanalys
| den metod som jag har anvant for textanalysen av broschyren har jag sokt identifiera

framforallt de presuppositioner som géms i texten. Det har skett i fyra steg.

1)Forst har jag gjort en narlasning av varje tema som det presenterats i broschyren for att fa
en forstaelse for vad varje avsnitt behandlar.

2) Darefter har jag sokt identifiera det textduet alltsa den person som broschyren verkar
tilltala. Det har skett genom att leta efter de presuppositioner som gémmer sig i texten. Det
finns en rad olika satt som presuppositioner kan identifieras och uppsatsen har en sokt dessa
genom en hermeneutisk utgangspunkt. Narmare bestamt da utgatt ifran den interpretativa
stilistikens metod for att blottlagga textens forgivettagande (Cassirer 2003:50). Det &r en
metod som konsekvent utgar ifran sjélva texten och som anvander sig av en tillfallig tolkning
av de iakttagelser som finns i texten nar de identifieras. Dessa tillfalliga tolkningar tar
framforallt stod i det samspel som finns mellan I&saren och texten men dven det samspel som
finns texter emellan och &ven mellan lasaren och andra texter.

3) | ett tredje steg har jag valt att se texten som en del av en storre helhet (Cassirer
2003:175) med motiveringen som Cassirer ger uttryck for nar han beskriver metodens
lamplighet for brukstexter; "Orden och uttrycken i bruksprosa bildar vanliga kombinationer
som vi har mott forr (Cassirer 2003:166). Med det menas att en lasare har en viss forforstaelse
i motet med texten. Denna metod ar darfor val férenlig med den pragmatiska metoden for att
identifiera presuppositioner da bada dessa bygger pa en viss forforstaelse.

4) | ett fjarde steg har jag sokt bekrafta mina analyser genom att se pa sa kallade
presuppositionsaktiverare och faktiva attitydsverb (sasom veta, inse, forstd och beklaga) sant
icke-faktiva verb. Det icke-faktiva verbet anvands nar man pastar nagot som inte
nodvandigtvis behdver vara sant. Bada typerna av attitydsverb kan anvandas for att identifiera
presuppositioner i texten (Dahll6f 1999: 147). Jag har aven anvant mig av negationen inte for

att identifiera presuppositionerna, framforallt dem som gor antaganden om den tilltalades
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egenskaper (Dahllof 1999:147). Presuppositionsaktiverare, faktiva attitydsverb och negationer
har alltsa anvants som raster for att blottlagga presuppositioner i det analyserade
textmaterialet for att finna det textdu som tilltalas i broschyren.

5.6 Metod vid jamférelsen av analysresultaten
Metoden vid jamforelsen av de tva analysresultaten har framforallt bestatt i att stalla de

subjektiva uppfattningarna och erfarenheternas innehall mot det innehall som finns i tilltalet
till det textdu som har identifierats i texten. Jag gjort en sammanstéllning av de tva analyserna
och kategoriserat in dem under de givna topos som anvants genomgaenden i metoden allsta
sjalvbild, sjukdom och egenvard och déarefter har jag anvant mer allmanna uppfattningar
(doxa), erfarenheter (empiri) och praktiska levnadsforhallanden( praxis) som bade raster och
grund nar jag sokt kategorisera och forklara relationer och brist pa relationer mellan de sjukas
subjektiva uppfattningarna och erfarenheterna och broschyrens textdu .
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6. Deltagare och material
Det material som anvants i denna undersékning bestar av 1) intervjuer med personer som har

sjukdomen psoriasis och eller psoriasisartrit, 2) en informationsbroschyr fran PSO 3) samt en
intervju med PSO:s intressepolitiska talesperson.

6.1 Intervjupersoner
De personer som deltagit i intervjudelen av denna undersdkning ar samtliga kvinnor boende i

Storstockholm. De har alla en faststélld diagnos och har levt med sjukdomen under en lang
tid. Tre deltagare &r verksamma inom arbetslivet och en av dem dr arbetssokande.

6.2 Intervjuer med psoriatiker
De pa papper nedtecknade intervjuerna &r fyra till antalet och det sammanlagda materialet

uppgar till 17 sidor. Materialet har sorteras in pa sa satt att samtliga deltagares svar har
klustrats in under tillnérande fraga for att jag lattare skulle fa en 6verblick.

6.3 Intervju med PSO
Intervjun med Veronika Lindberg som &r intressepolitisk ombudsman for PSO skedde pa

forbundets kontor vid Slussen i Stockholm. Vid intervjun gjordes ingen bandupptagning utan
jag skrev i stallet ned svaren pa papper. Intervjun har tjanat som underlag och stod nér jag

sokt bestamma PSO:s perspektiv och syn pa sin roll som avsandare.

6.4 Broschyr
Den analyserade broschyren fran PSO bestar av 16 sidor i A5-format. Broschyrens innehall

bestar av bade bild och text, men i min analys ser jag bara pa texten. Broschyren riktar sig
framst till psoriasissjuka men aven till deras anhoriga i syfte att ge béttre kunskaper om
sjukdomen, behandlingsalternativ och livsstilens betydelse for valbefinnandet. Det finns ingen
information i broschyren om att den skulle vénda sig till en vidare allménhet. Ett implicit
budskap som man kan utldsa ar: Du kan sjalv paverka ditt liv med sjukdomen. Forandra
osunda levnadsvanor sa kommer du att se resultat.

Texten i broschyren har en tematisk indelning med koppling till folderns 6vergripande
amne Livskvalitet. Nedan foljer en redogorelse for dessa teman (utférd med hjélp av folderns
rubriker) samt en kort beskrivning av vad varje avsnitt handlar om:

e Omden hér broschyren - en introduktion till sjukdomen och folderns syfte
e Lev ratt. Lev gott - vad den sjuke kan gora for att ma béttre
e Hela manniskan - att ta hand om sig psykiskt och fysiskt

e Hjalp din lakare - ta ansvaret for sin sjukdom
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En sjukdom. Manga symtom - information om hur olika sjukdomen yttrar sig och
vilka symtom som finns.

Behandling av psoriasis - en 6versikt over vilka typer av behandlingar som finns att
tillga.

Behandling vid psoriasisartrit en dversikt over vilka typer av behandlingar som finn
satt tillga.

Forskning och framtid - information om forskning kring psoriasis och dess resultat och
fokusomraden

Lever du vél, blir din psoriasis battre - rdd om hur man som psoriasissjuk kan gora for
att ma battre

Nagra tips for ett battre liv - tips pa hur man kan gora for att folja raden

Psoriasis inverkan pa livskvaliteten - DLQI - frageformular som mottagaren ska fylla i
for att underlatta for lakaren vid ett lakarbesok.

(FOr att studera foldern ndrmare, se bilaga 2).
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7. Analys

Nedan foljer en redogorelse for resultat av mina analyser. Den &r uppdelad i tre steg. Forst
presenteras de sjukas uppfattningar och erfarenheter av sjukdomen som de framkommer i
intervjuerna, darefter presenteras den syn pa de sjuka och deras erfarenheter som avtecknar
sig i broschyren och till sist konfronteras dessa tva synsatt med varandra i en bedomning av
broschyrens retoriska lamplighet. Genomgaende foljer jag tre teman: sjélvbild, sjukdom och

egenvard.

7.1 Situationsanalys
Utifran intervjun med forbundets intressepolitiska talesperson vill jag nu precisera det

praktiska kommunikationsproblemet genom en analys av den retoriska situation som PSO har
att forhalla sig till i sin informationsspridning till de psoriasissjuka. Jag utgar da fran Lloyd
Bitzers modell sa som den presenteras i teoriavsnittet.

PSO:s retoriska problem ar att alla psoriasissjuka inte har ett "ratt" forhallningssatt till
sjukdomen. De som kan l6sa eller bidra till att 16sa problemet och som dérmed &r publiken for
forbundets retorik bestar enligt forbundet sjalv av fyra kategorier eller malgrupper av fallande
intresse: 1) de sjuka som de priméra mottagarna, 2) de sjukas anhériga och 3) beslutfattare
och 4) slutligen en allménhet som pa olika sétt kan paverka de sjukas livsbetingelser. Det
overgripande syftet ar att informera om sjukdomen sa att alla som har den ska kunna leva ett
sa bra liv som majligt. Ett tydligt hinder for en val anpassad informationsspridning ar att
mottagarna bildar en sa bred grupp. Att det maste beaktas bor ses i relation till forbundets
princip att alla ska ha rétt till informationen, vilket gor att inga far undantas. For att
sammanfatta ar syftet alltsa att informera om sjukdomen s att den sjuke ska kunna leva sa bra
som mdjligt, mottagarna ar alla som har sjukdomen plus anhériga, beslutsfattare och
allmanhet. Det Gvergripande buskap som kan utlasas av innehallet verkar ha tre
huvudkomponenter: 1) du ar inte ensam i din sjukdom 2) det rér sig om en kronisk
systemsjukdom som kraver mer resurser for att kunna bekdmpas 3) som psoriasissjuke ar du i
grund och botten som alla andra och for inte 6ver nagon smittsam sjukdom till dem. Det
kommunikativa dilemmat ar att mottagargruppen &r sa pass stor att en segmentering kan vara
nodvandig, men att detta inte &r forenligt med styrelsens vision om att alla ska fa all

information for att ingen ska vara eller uppleva sig som utesluten eller forbisedd.

7.2 Analys av intervjuerna med de sjuka
Analysen av mina intervjuer med de sjuka presenterar jag under tva huvudrubriker. Den forsta

ror de sjukas syn pa sig sjalva och sjukdomen, den andra ror deras syn pa egenvard. Som jag
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tidigare redovisat sa anvande jag mig av den fenomenografiska metodens tva forsta steg vid
min analys av de nedskrivna intervjuerna pa sa vis att jag genomforde ett antal
forutsattningslosa genomlasningar for att se om jag hittade skillnader och likheter mellan
deltagarnas intervjusvar. Dérefter sokte jag bestdmma vad som skulle identifieras som
"erfarenheter” och vad som skulle identifieras som "uppfattningar". Efter denna
kategorisering delade jag sedan upp svaren under givna topos; sjalvbild, sjukdom, egenvard.
Detta gav mig ett strukturerat material att arbeta med.

7.2.1 De sjukas syn pa sig sjalva och sjukdomen
Vid min analys av intervjuerna har jag sett pa likheter och skillnader i de intervjuades

uppfattningar och erfarenheter i relation till vissa givna amnen som alla tillfragats om.

7.2.2 Sjalvbild
En av de tillfragade visste vad det var for sjukdom hon fatt redan innan hon fick diagnosen

psoriasis, eftersom den fanns i slakten. Dock har flera av de intervjuade erfarenhet av att det
ar svart att fa en faststalld diagnos for sin psoriasisartrit. Det finns en uppfattning om att det ar
lattare att fa en diagnos for sin psoriasis &n for sin psoriasisartrit.

| intervjuerna framgar det att inga av de tillfragade egentligen ser pa sig sjalva som sjuka
personer. Det ar ett nagot paradoxalt forhallande, eftersom sjukdomen faktiskt begréansar deras
liv bade fysiskt och psykiskt. Trots det har alla svart att identifierar sig som sjuka. Man inser
att man har en sjukdom men man identifierar sig inte med den, och darmed inte heller med
andra kroniskt sjuka personer. Exempelvis séger en av de intervjuade: *"Visst jag har en
sjudom men jag ar inte sjuk.” Och en annan sdger "Jag téanker inte att jag ar sjuk, inte ens
att jag har en sjukdom. Det ar relativt, har man bara nagra flackar ar det inte en stor del av
livet.” Det som &r intressant har &r att &ven om ingen av de intervjuade betraktar sig som sjuk,
sa har de skilda uppfattningar om vad en sjuk person ar. Det &r nagot som ar intressant ur ett
fenomenografiskt perspektiv, da man i fenomenografin normalt letar efter likheter eller
skillnader mellan uppfattningar om samma begrepp. Har har vi daremot en likhet i
uppfattning i forhallande till ett begrepp som véxlar innehall. Likheten bestar i att avvisa en
identifikation med sjukdomen medan skillnaden ligger i olika uppfattningar om vad en sjuk

person ar.

7.2.3 Sjukdomen
Det finns en genomgaende uppfattning, baserad pa egna erfarenheter, om att sjukdomen

medfor saval psykiska som fysiska pafrestningar samt att den ger vissa sociala begransningar.

En av dessa pafrestningar sammanhénger med medicinering. Det ar nagot som samtliga har
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erfarenhet av, eftersom alla genomgar ndgon form av behandling for att lindra sjukdomens
symtom. Andra deltagare har uppgivit att det finns positiva erfarenheter av sjukdomen som
kan anvandas som en tillgang. Ett exempel &r att man har kunnat anvanda sjukdomen i sitt
yrke (som vardare), da den skapar en forstaelse for personer med behov av sarskilt stod. En
kvinna uppfattar sjukdomen som en resurs pa ett sarskilt satt, namligen genom att den
maéjliggjort manga utlandsresor. En tredje deltagare sager att hur hon planerar sin vardag har
en relation till sjukdomen **Jag tar dagen som den kommer och lever inte i framtiden." Det
har gjort att hon lever mer i nuet, vilket hon uppfattar som nagot positivt.

7.2.4 Praktiska erfarenheter av sjukdomen
Alla psoriasissjuka har erfarenhet av att leva med begrénsningar fysiskt och socialt i sitt

vardagsliv. Exempel pa det ar att man inte kan delta i séllskapliga aktiviteter med sina
kolleger, vilket kan medfora ett utanforskap pa arbetsplatsen. En deltagare beréattar att hon
aldrig badar i Sverige pa sommaren, da det ar for kallt sa att kroppen blir stel och vérker.
Annars ar ju sommarbad ndgot som manga tar som en sjalvklarhet. En annan av de
intervjuade beréttar att hon upplevt sig som rejalt handikappad pa grund av sina ben, da hon
inte klarar av att sitta trangt. Det medfor att hon har svart att ga pa bio eller se en
hockeymatch med sina barn i Globen. En tredje beréttar att hennes smérta medforde att hon
under en period fick arbeta hemifran, men hennes nya chef drog in denna "férman™: "Vi hade
langa diskussion om det vilket var jobbigt. Har jag ont och sitter pa jobbet &r det jobbigt,
sitter jag hemma kan jag slédppa ut det dar och behover inte anstranga mig som att jag inte
har ont. Folk forstar inte."" Kvinnans uppfattning ar att hon utforde ett battre arbete nar hon

tillats arbeta hemifran.

7.2.5 Effekter
Flera av de intervjuade har erfarenhet av att smarta och stelhet ger begransningar i vardagen

och bara att ta sig upp ur sangen, kora bil eller dammsuga &r svart. En gemensam uppfattning
ar att den sjuka pa sa vis blir starkt beroende av sin omgivning. Att fa hjalp blir en
forutsattning for att klara hushallsysslor som att diska, stada, laga mat och handla. Aven de
behandlingar deltagarna far for att lindra sjukdomen, som ges antigen utvartes i form av
salvor och kréamer eller invértes i form av tabletter eller sprutor, ger fysiska effekter i form av
biverkningar. Exempel pa sddana som de intervjuade har erfarenhet av ar illamaende,
viktokning och problem med magen.

Pa grund av biverkningarna ger medicineringen aven psykiska effekter, varav en ar en oro

for risken att fa mer allvarliga biverkningar. En annan psyKkisk effekt som de intervjuade
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vittnar om ar obehaget att behdva forklara sig for andra om sina fysiska begransningar, nar
sjukdomen inte ar synlig for blotta 6gat. En av de intervjuade talade vidare om en sorg Over
att inte kunna finnas dar for sina barn: "*Nar mina barn blir ledsna Gver det som jag inte kan
gora, da ar det jobbigt".

Flera av de intervjuade upplever de sociala effekterna som sjukomen ger. Ett exempel ar
hur jobbigt det &r att besoka ett badhus, da man exponeras for omgivningens blickar. En av
kvinnorna uppfattade det som att hon standigt ville forklara sin narvara nar hon gick pa
vattengymnastik: "'Folk tittar pa mig pa vattengymnastik och téanker vad gor du har. Det ar
mer patagligt vad andra har och inte jag. Kandes ibland som att de tanker - vad gér hon ar
nagon annan kunde ta den platsen istéllet." Hon uppfattade det som att gruppen inte ansag
att hon hade rétt att delta och darmed inte valkomnade henne bland sig, da de inte kunde
identifiera henne som en sjuk person. En annan deltagare upplevde de sociala effekterna i
relation till sitt kladval. Hon undvek att béra svarta klader "*Pa en arbetsplats som jag
arbetade pa sa hade vi mérk uniform. Det var jobbigt eftersom jag stéandigt fick halla koll
pa axlarna s att det inte skulle finnas mjall pa dem." Hon ville inte uppfattas som ofrasch
av gruppen. Vilket kan stéllas i relation till var doxa med dess renlighetsideal som kan

medfdra utanforskap pa grund av uppfattning om en bristande hygien.

7.2.6 Syn pa sjukdomen
De intervjuade har skiftande syn pa sin sjukdom. Den kan vara en provning eller en orsak till

angslan over andras obehag men ocksa nagot som medfor en battre syn pa livet. En deltagare
uppfattar sjukdomen som nagot som ger henne styrka att kampa vidare, medan en annan
deltagare har forlikat sig med sjukdomen och ytterligare en rentav menar att hon troligen har
en battre livssyn pa grund av sjukdomen. En av de intervjuade namner att hon kan kénna ett
behov att beratta att sjukdomen inte & smittsam. Det r6jer en dngslan 6ver andras mojliga
obehag infor att kanske tvingas till kroppskontakt i offentliga rum: ""Pa badhuset ar jag radd
for att folk ska titta pa mig och inte vilja komma ned i samma bubbelpool som jag, jag vill
garna saga att det inte ar smittsamt."" Vi moter alltsa bade ett mer positivt synsatt och en
djup frustrationen over att lida av en sjukdom som inte gar att bota: "*"Min kompis fick cancer
det kan de ta bort men jag blir aldrig frisk det kan vara frustrerade. Jag tycke synd om
henne men hon kan bli frisk."" Det &r skilda uppfattningar som nastan stér i ett dikotomiskt

forhallande till varandra.
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7.2.7 Syn pa ansvaret for sjukdomen
De intervjuade vet att deras sjukdom &r arftlig vilket kan bidraga till att de inte tar pa sig

nagot personligt ansvar for att sjukdomen har brutit ut. Deras livsstil ligger alltsa inte bakom
sjukdomens utbrott. Darfor kommer ansvaret mer att galla hur man bor leva for att ge sig sjalv
en sa bra egenvard som mojligt for att hantera sjukdomen.

7.2.8 Egenvard
Har behandlas den sjukes uppfattning och erfarenhet av begreppet egenvard, dess varde och

vilka forutsattningar som galler for den att den sjuka ska kunna genomfora nagon form av

egenvard.

7.2.9 Syn pa inneborden av egenvard
Det finns en uppfattning bland de intervjuade om att halsa och motion ar egenvard for alla

manniskor och att motion &r avgérande for hur man mar, oavsett om man ar frisk eller sjuk.
Man anser dven att motion bor vara en del av méanniskors vardag for att fa livskvalitet. Vissa
av de intervjuade ser en relation mellan kosten och sjukdomen och har forsokt fordndra sin
kosthallning i hopp om att det ska ge lindring. Man anser ocksa att man bor ta hand om sig.
Med det menas smdrja sig, ta sina mediciner och motionera. En av deltagarna konstaterar: **
man maste helt enkelt ta hand om det, pd armbagarna kan gora riktigt ont om man inte
haller det riktigt mjukt annars ga inte att satta ned armbagarna." Det finns en
genomgaende uppfattning om att kost och halsa ar avgérande for hur man mar och det finns

aven erfarenhet av det som hédnder om man inte f6ljer sin behandling.

7.2.10 Syn pa véardet av egenvard
Samtliga deltagare anser att det finns ett varde i egenvard. Man mar battre som individ om

man utfor egenvard i ndgon form. De intervjuade som kan trana gor det: *'Jag tranar for att
kunna bli gammal.™ eller "*Traningen hjalper, aven fast det gjorde ont i borjan." Motionen
handlar framforallt om att bli stark och bibehalla rérligheten i kroppen och uppfattningen &r

att traningen &r en investering i den framtida kroppen

7.2.11 Syn pa forutsattningarna for egenvard
En samstammig uppfattning hos de intervjuade &r att egenvard forutsétter att man ar smartfri.

Eftersom sjukdomen kan ge fysiska funktionshinder finns det erfarenhet av begransningar for
vilken traningsform man kan agna sig at. Det finns en frustration Gver att inte ha
forutsattningarna att kunna trana pa det satt som en oforstaende omgivning ofta kraver: "Bara
att ta sig till toan eller forsoka laga mat ar svart." och "G4 och tréna - det sdger man inte

till nagon som sitter i rullstol, eller hur? Varfor sager man det till mig!*'Dessa uppfattningar
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grunder sig pa en upplevelse av starka och ibland odvervinnerliga fysiska hinder. En annan
syn pa forutsattning for egenvard ar att den rent praktiskt maste passa in i vardagen: "Att ga
pa vattengympa hos sjukgymnasten fungerar bra, men da hamnar jag i att jag kan inte
trana mer an en gang i veckan da eftersom jag arbetar heltid och deras Gppettider ar
detsamma som de tider jag arbetar.” Det finns skilda uppfattningar om hur man uppfattar
forutsattningar for egenvard. Det kan antigen vara fysiska forutsattningar kopplade till
sjukdomen eller praktiska forutsattningar som endast delvis har med den att gora.

7.3 Broschyrens syn pa de sjuka och sjukdomen
Nedan foljer en redogorelse for broschyrens syn pa den sjuka, pa hennes sjukdom och pa

hennes egenvard. Den analys som jag gor hér skiljer sig fran den foregaende, eftersom jag har
sokt bestamma vilka talhandlingar som forkommer for att pa sa vis ocksa kunna se vilket
textdu som gestaltas genom textens tilltal. Metoden har varit att utnyttja talhandlingarnas
presuppositioner som raster for att se vilket textdu som trader fram for att se om broschyren &r

mottagaranpassad. Vem ar det egentligen som broschyren tilltalar?

7.3.1 Sjalvbild
Broschyren pekar explicit pa det samband som finns mellan 6vervikt, rékning och alkohol och

livskvalitet. Darefter fokuseras pa broschyrens sarskilda malgrupp: Den som har psoriasis
drabbas hardare av att gora samre livsstilsval. Lasaren far veta att dessa tre, Gvervikt,
rékning och alkohol, forvarrar sjukdomens symtom. Det kan ge intrycket att texten riktar sig
till en person som ar eller riskerar att bli dverviktig och som réker och dricker och som
behdver andra sina vanor for att fa kontroll 6ver sin sjukdom.

En mer allmén presupposition verkar vara att mottagaren ar en person som kan ma daligt
av sin sjukdom, saval psykiskt som fysiskt. Genom det far texten en grund for att argumentera
for behovet av en livsstilsforandring hos mottagaren. Det ska mojliggoras genom att hon far
6kad kunskap om sjukdomen och om de férandringar som behdvs for att lindra dess symtom.
Presuppositionen har ar att det finns en bristande kunskap hos mottagaren, om sjukdomen,
kost och hélsa.

Texten gor alltsa en rad presuppositioner och bygger darmed upp bilden av mottagaren
som en sjuk person i behov av en livsstilsforandring. | det ingér att hon antas sakna kunskap
om vad bra vanor ar och vad de kan leda till: "'Och kom ih&g: Resultat kanske drdjer lite,
men de kommer. Och de ar varda att vanta pa."* Har presupponeras for 6vrigt ocksa att det

kan finnas resultat som inte ar vérda att vanta pa, men att detta inte tillhor dem.
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Jag uppfattar det dven som att texten konstruerar sitt textdu som en person som har viljan att
sprida information om sjukdomen. | sammanhanget framtrader en rad presupposition: det
finns en sjukdom att informera om, de som har sjukdomen vill informera andra om den, det
finns en brist pa forstaelse om sjukdomen, det finns en omgivning som r intresserade av att

fa veta mer samt att kunskap kan férandra synen pa sjukdomen.

7.3.2 Sjukdomen
Sjukdom beskrivs i texten som en kronisk sjukdom som inte gar att bota men som &nda kan

behandlas med ratt kunskap. For man maste ldra sig att leva med den och undvika en

livsforing som gor att man mar illa eftersom det ocksa forvarrar symtomen.

7.3.3 Effekter av sjukdomen
Sjukdomens effekter pa individens livskvalitet anvands som argument for att motivera

mottagaren att genomfora en livsstilsférandring. Men daven for att motivera betydelsen av hur

individen ser pa sin sjukdom och sin roll som kroniskt sjuk.

7.3.4 Effekter
Broschyrens sétt att omtala sjukdomens fysiska effekter bygger pa ett forgivettagande om att

den psoriasissjuke for det forsta har symtom och for det andra att dessa symtom paverkar
individens livskvalitet och darmed henne mdjligheter till ett gott liv.

Med hjélp av det icke-faktiva verbet tror informerar texten den sjuke om att sjukdomen
paverkar det psykiska valmaende: Vi pa Psoriasisforbundet tror att vi kan vélja hur
sjukdomen paverkar oss, dven om vi inte kan kontrollera sjukdomen som sadan." | detta
pastaende anas ett underliggande yttrande som séger: var inte deprimerad over att du har

sjukdomen, acceptera den och du kommer att uppleva att dina symtom lindras.

7.3.5 Syn pa sjukdomen
Texten informerar sina mottagare om att man kan vélja hur sjukdomen paverkar en. Darmed

lagger den ett stort ansvar for den sjukas livssituation pa den sjuka sjalv. Om den sjuka
anammar vissa livsvanor sa kommer det ge effekt. Det &r en sjukdom som man maste ldra sig
att leva med och ju mer den sjuke vet om sin sjukdom, ju lattare kommer det att vara att leva
med den. Under det explicita budskapet att 6kad kunskap ger béttre livskvalitet ligger
presuppositionen att det finns en bristande kunskap och att bristande kunskap om vad som ger

hélsa och valbefinnande gor att man far ett samre liv.
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7.3.6 Syn pa ansvaret for sjukdomen
Textens syn pa vilket ansvar den sjuka har for sjukdomen framgar av dess avsnitt om rékning,

fetma och alkohol. Har star det klart att det galler att halla sig friskt genom goda vanor: *'bra
mat, mattlig alkoholkonsumtion och regelbunden motion gér livet friskare och roligare for
vem som helst.”" | denna mening gors en rad presuppositioner, namligen att det finns dalig
mat, oregelbunden motion och att livet kan vara sjukt och trakigt. Det &r dven ett pastaende
som det &r svart att negera, eftersom man da skulle ga emot de sociala konventioner om hélsa
som finns i Sverige. Pa sa vis blir det barande i textens argumentation for en

livsstilsforandring.

7.3.7 Egenvard
Har foljer en redogdrelse dver broschyrens uppfattning om vad egenvard &r. Jag kommer har

att ta upp synen pa vad egenvard innebar, liksom pa vérdet av egenvard samt de
forutsattningar for egenvard som broschyren menar att den sjuke har. Med egenvard avser

broschyren atgarder som motion, kost, behandling och psykiskt vélbefinnande.

7.3.8 Syn pa innebdrden av egenvard
Forutsattningen for egenvard ar enligt broschyren inte bara att mottagaren ska ha kunskap om

sjukdomen och de medicinska behandlingar som finns att tillgd. Den sjuka maste dven beakta

vikten av kost och motion.

7.3.9 Syn pa véardet av egenvard
| texten ges exempel pa vérdet av egenvard genom att det betonas hur det ar viktigt for alla att

ta hand om sig. Avsandaren forutsatter ett kausalt forhallande mellan forandring och resultat:

gor férandringar och din sjukdom kommer att lindras.

7.3.10 Syn pa forutsattningarna for egenvard
Det textdu som presuppositionerna visar pa ar en person som ater samre mat och inte

motionerar. Texten tillskriver mottagaren darmed en bristande kunskap om mat och motion.
Det gor henne till en person som &r i behdver mer kunskap om egenvard som en forutsattning
for att klara av en livsstilsférandring. Darfor maste texten ge mottagaren ytterligare
information i &mnet:"* Om du ater vettigt och dessutom bérjar motionera, kan det faktiskt
handa att du gar upp i vikt." Detta foljs av meningen: ""Muskler vager ocksa." Har forutsatts
att mottagaren behdver pdminnas om att det inte bara &r fett som har vikt.

Eftersom texten redan implicit framstéllt ett textdu med egenskaper som overvikt och

nikotinberoende framtrader vissa normativa slutsatser utifran var radande doxa. Sa forknippas
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overvikt ofta med bristande karaktar och den som ar évervikigt kan inte motsta impulsen att
trosta sig med exempelvis ett wienerbrod.

Tva av de forutsattningarna som texten verkar se som avgorande for att man ska lyckas
med egenvarden ar trost och formaning.''Belona dig sjalv nar du lyckats med saker. (trost)
""Men tank pa hur du gor det.” (férmaning) ""Att unna sig ett wienerbrod for att man
lyckats skara ned pa sétsaker ar ju ingen bra ide."" Texten forutsatter vissa omstandigheter
som avgorande for att mottagaren ska lyckas med en livsstilsférandring och darfér ger man
forslag om en forandring om inte ar sa omfattande: Ta trapporna, dammsug lite oftare eller
stig av bussen en station tidigare. Texten tilltalar aterigen en person som inte har vana av eller

kunskap om hur denne ska agera for att genomfora livsstilsférandringen.

7.4 Hur ar forhallandet mellan de sjukas respektive broschyrens syn pa de
psoriasisdrabbade och sjukdomen
| denna del av analysen kommer jag att stélla de intervjuades subjektiva erfarenheter och

uppfattningar mot de talhandlingar, framférallt presuppositioner, som har avsléjats av textens
innehall. Syftet ar att synliggéra vad som kan kravas av broschyrens information for att den
ska vara retoriskt anpassad till de uppfattningar (doxa), erfarenheter (empiri) och praktiska
levnadsforhallanden( praxis) som vi moter hos de intervjuade? Sarskilt viktigt torde vara att
broschyren skapar en kéansla av konsubstantialitet, alltsa att det textdu som framtrader i texten

motsvarar den sjalvbild som mottagaren har.

7.4.1 Sjalvbild
Vid en analys av de sjukas sjalvbild framkommer att ingen av dem egentligen ser pa sig sjalv

som en sjuk person. Det &r intressant ur ett fenomenografiskt perspektiv, eftersom man dér
studerar hur uppfattningar pa en kollektiv niva skiftar i forhallande till ett gemensamt begrepp
som "halsa" eller "sjukdom". Har &r visserligen ”jag” eller sjalvbild” ett gemensamt ord, men
det intressanta ar att de intervjuades referenser for begreppen skiljer sig at. De har alltsa en
gemensam uppfattning rorande ett ord eller begrepp som i sin tur ger en varierande syftning —
var och en anser att hon sjalv som individ inte &r sjuk. En sadan typ av variation verkar
fenomenografin inte vara beredd pa och det vore intressant att studera detta vidare vid ett
annat tillfalle.

Den sjukes val att inte identifiera sig som en sjuk person kan skapa problem for den
information som riktar sig till henne i just den egenskapen, vilket PSO gor i broschyren.
Risken &r att broschyren skapar ett textdu som mottagaren, eller iallafall vissa av dem, inte

vill k&nna igen sig i med resultatet att de inte tar till sig informationen som riktad till dem.
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Det kan mojligen finnas "blinda flackar"” i de intervjuades definition av vad en sjuk person &r
som majligen beror pa att gransen for deras subjektiva uppfattning har forandrats da deras
sjukdomstillstand har blivit den normala utgangspunkten. Kanske ror det sig &ven om en
forsvarsmekanism, da det kan vara pafrestande att standigt behdva identifiera sig med ett
sjukdomstillstand. En sadan forklaring kan mojligen hittas i en av de intervjuades tal om som
frustration over att sjukdomen inte gar att bota. Eller sa kan den uteblivna identifikationen
forklaras i skenet av var doxiska uppfattning om sjuka, sjukdom och individens
samhallsansvar som grundar sig pa en historisk syn pa sjukdom och samhéllsansvar och att
endast den friska individen bidrar till ett fungerande samhallet. Karin Johannisson beror detta
i sin bok Medicinens 6ga:

"en sjuk individ &r en sjuk samhallsarbetare, en forlorad insats. Det handlar inte bara om det
triviala faktum att varje sjukdomsfall later sig 6verforas i samhallsekonomiska forlustsiffror,
utan i ett 6vergripande perspektiv om balansen mellan individen och samhallets behov, om

manniskosyn och samhallssyn.” (Johannisson 1990:42).

Den sjéalvbild som de sjuka ger i intervjuerna och den sjalvbild som ges av den sjuke i
broschyren saknar alltsa en viss koherens. Inga av de intervjuade identifierar sig som en sjuk
person medan broschyren tilltalar sin mottagare som just en sjuk person. En slutsats att dra av
det ar att om informationen i broschyren vander sig till psoriatikern som en sjuk person sa ar
det mojligt att denne inte kénner igen sig och darmed inte identifierar sig som just mottagare.

Det kan dven uppsta en spanning mellan den sjalvbild som de intervjuade har och det
textdu som broschyren tilltalar, fér samtidigt som broschyren vill att lasaren ska vidta de
hélsobeframjande atgarder som sjukdomen kraver sa vill den uppmuntra till en positiv och
livsbejakande installning. Till denna hor att inte tyngas av sitt sjukdomsmedvetande. Det kan
innebara att dess textdu idealiskt framstar som en person som ar medveten om sin sjukdom
men inte later sig belastas alltfor mycket av denna medvetenhet. Detta textdu kontrasterar
klart mot de intervjuade personerna, som ar bendgna att inte erkanna sjukdomen men starkt
plagas av dess verkningar.

De intervjuade har levt med sin diagnos under en lang tid, vissa under storre delen av sitt
liv, vilket gor att de har erfarenheter av sjukdomen. Men det verkar inte broschyren ta hansyn
till och den som broschyren tilltalar ses mer som en nykomling inom diskursen och darmed i

stort behov av information. Det gor att det kan vara svart for ndgon som levt lange med
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sjukdomen att identifiera sig som mottagaren, framftrallt om man redan motionerar, foljer

dietiska forskrivet, inte brukar nikotin och dricker mattligt.

7.4.2 Sjukdomen
Manga av de erfarenheter och uppfattningar om sjukdomen som finns bland de intervjuade

har en relativt hog grad av 6verensstammelse. Dessa ror framforallt svarigheten att leva med
sjukdomen i vardagen genom dess fysiska och sociala effekter. Broschyren belyser inte detta
utan informationen kretsar istéllet kring den samsjuklighet som finns och det ansvar som den
tilltalade sjalv ska ta for sin sjukdom, genom framfér allt egenvard. Men den beror inte alls
eller i mycket liten skala de erfarenheter och uppfattningar kring sjukdomen som de
intervjuade har.

Detta &r intressant och det kan finnas ett historiskt perspektiv som maéjligen forklarar
varfér broschyren mer talar om ansvar for sjukdomen i skenet av ett sjukvardsperspektiv,
istallet for att berdra problemen som de intervjuade har med att klara av att ga pa toaletten,
dammsuga eller handla mat. Ett samhalle har ingen riktigt plats for sjuka individer nar alla ska
bidra till helheten med sina valfungerande kroppar och inte vara en belastning, eftersom varje
individ har en plikt gentemot det samhallet som hon verkar inom genom att vara frisk och
stark.

Karin Johannisson berdr denna uppfattning om individens uppgift att undvika sjukdom och
lakarens uppgift for att forse samhallet med friska kroppar, vilket &r en uppfattning som tog
form redan i antiken (Johannisson 1990). For detta synsatt ar det en fraga om klokhet att
undvika sjukdom och Johannisson menar att &ven Platon anslét sig till det med orden
"Lakaren ska varda sig om de medborgare som ar valartade till kropp och sjal. Av de dvriga
skall han lamna dem att do, som &r kroppsligt sjuka, och sjalv déda dem som &r vanartiga och
sjalsligt obotliga."(Johannisson 1990:44). | skenet av detta kan det alltsa finnas en forklaring
till varfor broschyren anlagger ett implicit lakarperspektiv med fokus pa sjukdomen och,
samsjukligheten som ytterligare ett argument for att det textdu som tilltalas ska motiveras till

en livsstilsforandring.

7.4.3 Erfarenheter
Till de praktiska erfarenheterna av sjukdomen hor den hallning som en av de intervjuade ger

uttryck at: »Jag tar dagen som den kommer och lever inte i framtiden.” Det textdu som
trader fram i broschyren ar daremot nagon som ska planerar sitt liv, eftersom planering ar en
viktig forutsattning for egenvard. Har finns en diskrepans som kanske inte &r sa latt att

komma till ratta med, eftersom detta att ta dagen som den kommer (carpe diem) samtidigt kan
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vara en 6verlevnadsstrategi, ett satt att soka ma sa bra som omstandigheterna medger. Av
broschyren kravs darfor troligen ett mer 6ppet forhallande till olika attityder och att de
erkanns som legitima i sin variation och att radgivningen utgar fran denna mangfald och séker

gora réattvisa at den.

7.4.4 Sjukdomens effekter
Sjukdomen har en rad psykiska effekter och en av dessa ar sorg éver en forlorad formaga att

g6ra manga saker som andra tar for sjalvklara i sitt liv och vardag. Det &r nagot som de
intervjuade har erfarenhet av: ”Mina barn blir ledsna dver det som jag inte kan gora.”
Samtidigt uppmuntrar broschyren sin mottagare till ett aktivt liv och till de handlingar och
atgarder som kravs for en effektiv egenvard. Dessa tva, uppfattning och uppmaning, moter
inte varandra vilket gor att det textdu som tilltalas och den intervjuades utgangspunkt inte alls
overrensstammer, da det skapas ett textdu som besitter en ganska omfattande
handlingsformaga (agens). Den handlingsformagan ligger langt i fran den verkliga
mottagarens och det textdu som framtréder i broschyren blir en person som befinner sig i en
mer privilegierad position dn den som lasaren kan kanna igen sig i. Broschyren maste darfor
har skapa ett textdu genom en konsubstantialitet med en person som har begransningar i sina
handlingsmajligheter och som sorjer dver det. Har finns forstas en spanning som broschyren
maste hantera pa ett klokt sétt for att inte bryta mot decorum.

En effekt som ar bade psykisk och social ar den radslan som sjukdomen skapar. De
intervjuade kanner en radsla for att uppfattas som ohygienisk pa grund av de symtom som
sjukdomen ger, som fjallande och rodnande hud och harbotten. Det finns dven en radsla att
uppfattas som en lat person pa grund av en oférmaga att "hjalpa till" eller att trana, och att
uppfattas som oestetisk genom att exponera sin nakna réda hud.

Vissa sakforhallanden kan pa grund av en sadan radsla vara svara att tala om for bada
parter i en kommunikativ situation. Aven en broschyr som ar riktad till de sjuka kan ha svart
att tala om det eftersom den illokuta talhandlingen innefattar en perlokut talhandling, vilket
gor att det som sags kan uppfattas som ofinkansligt da den sjuke skulle kunna tolka det som
att broschyrens “textjag” riktar en oforstaende omgivnings ogillande eller "acklade blick" pa
den sjuka och att det &r ett ogillande som broschyren staller sig bakom. Det kan gora att den
sjuke ser det som att dven broschyren utgar ifran en sadan uppfattning. Risken att det sker ar
stor om broschyren tas ur sin kontext och lases som ett isolerat dokument och mottagaren inte
har en inblick diskursen och darmed saknar vetskap om insatser som exempelvis under the

spotlight som &r ett internationellt projekt som syftar till att 6ka kunskap om och acceptansen
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for den psoriasissjuke. Men om broschyren a andra sidan konstruerar ett textdu som inte
paverkas av omgivningen negativa reaktioner av socialt ogillande eller avstandstagande, hotas
den konsubstantialitet som kan behdvas for att broschyren ska ha mojlighet att tilltala ratt
textdu. Denna komplexa situation kan exemplifiera det kommunikativa dilemma som man
fran PSO:s sida sjalva har identifierat att man har (se bildaga 3).

Slutligen finns det en fysisk effekt som broschyren inte alls n&mner och det &r de
biverkningar som medicinering och behandling kan ge. Mjligen kan mottagaren k&nna sig
provocerad av texten som menar att det ar fel kost (och darmed implicit den daliga karaktéren
som den sjuke har som ar orsak till dvervikten) och att I6sningen pa "problemet” i form av
motion. Nar det i sjalva verket ar sa att den sjuke har gatt upp i vikt som en biverkan av
medicineringen.

Ur ett retorisk perspektiv ar det intressant da biverkningarna kan ses som hinder som
avsandaren maste ta hansyn till for att l6sa det retoriska problemet, eftersom biverkningarna
kan gora att den sjuke inte uppfattar att texten riktar sig till henne som har illamaende eller
Overvikt (som inte &r orsakad av fel kost).

7.4.5 Egenvard
De intervjuade ser smartan och stelheten som det som &r begransande och som grusar

forutsattningarna for motion. Déarfor har flera av dem uppfattningen att de utan sjukdomen
skulle levt ett mer aktivt liv med motion som ett stdende inslag i vardagen. Avsaknaden av
motion beror alltsa inte pa en bristande motivation eller en okunskap om den positiva
inverkan som motion har, nej kausaliteten ligger istallet mellan smartan och brist pa motion.
Den fysiska begréasningen ar inte ett hinder som broschyren tar héansyn till nar den narmar sig
mottagaren. Har forutsatts det istéllet att det textdu som adresseras har de fysiska
forutsattningar som kravs.

Broschyren behandlar daremot ett annat hinder, ndmligen att den sjuka saknar motivation
och att en avog installning till gym &r anledning till den uteblivna motionen. Darmed infors en
premiss att utga ifran nar texten ska Gvertyga mottagaren: gymmet ar en okénd plats och
motion ar nagot frammande. Denna premiss, som kan ses som det proargument som texten
tillskriver sin mottagare for att inte trana, mots upp med forstaelse och ett contraargument om
att den sjuke inte behdver ga pa gym eller har "snitsiga joggingklader" for att motionera.

Broschyren stéller alltsd upp en rad forutsattningar for hur den sjuke ska fa en god
livskvalitet med uppmaningar om egenvard genom en mattlig alkoholkonsumtion,

regelbunden motion och dietiska foreskrifter. Genom dessa uppmanande talhandlingar sa ges
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en rad forutsattningar och antaganden, som att den tilltalade kan utfora den aktuella
handlingen, att hon annars inte skulle ha utfort den aktuella handlingen, att den som ger
uppmaningen har en sadan relation till sin motpart att hon har ratt att rikta denna uppmaning
till den tilltdnkta mottagaren.

Vidare tycks broschyren forutsatta att dess syfte &r férenat med en réattighet att anvénda ett
tilltal som innehaller en lag grad av pragmatisk artighet (Dahll6f 1999:141) och darmed
mdjligen bryter emot decorum. Men om vi ser pa mottagarens situation kan det uppsta
komplikationer som gor att den grad av artighet som anvénds faktiskt &r forenad med beaktad
aptum for den givna situationen. Det beror pa att de intervjuade forvisso ibland uppfattar sin
situation som att de inte kan utféra vissa saker som de uppmanas att géra, som att underkasta
sig regelbunden motion. Medan det vid andra tillfallen behévs en uppmaningen darfor att den
aktuella handlingen ar en sjalvklar del av den tilltalades levnadssatt, som att inte vara mattlig
med alkohol. Till det kommer att det kan finnas situationer nar mottagaren inte anser att PSO
har ratt att avkrava henne vissa handlingar eller ataganden, eftersom forbundet inte méter upp,
delar eller forsta hennes personliga erfarenheter och darmed inte kan se situationen ur hennes
perspektiv och darmed inte kan vara den som kan tar sig rétten att bruka en pragmatisk
artighet genom en dnskad guidning eller radgivning.

De intervjuade har en relativt éverrensstammande uppfattning om att endast tala om sin
sjukdom med sina narmaste. Man beréttar inte for vanner da det ar privat, eller endast om det
har relevans for situationen. En av de intervjuade sager att relevansen att informera andra ar
lag. Hon informerar inte ens lakare (nar hon soker vard for andra akommor) att hon har
sjukdomen.

Broschyren beaktar inte sddana uppfattningar. Den anvander istallet talnandlingar som
order eller uppmaning nér den sjuke ombeds att informera sin omgivning om sjukdomen.
Texten argumenterar implicit for att det finns ett kollektivt ansvar bland de sjuka att informera
sin omgivningen. Denna uppmaning moter tva problem, dels att mottagaren inte identifierar

sig som en sjuk person och del viljan att halla sjukdomen inom den privata sfaren.
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8. Slutsats
Genom denna undersokning och de analysresultat som givit har en rad slutsatser dragits av

hur mottagaranpassningen i den undersokta retoriska situationen ser ut. En redogorelse over
dessa slutsatser sker i tre steg. 1) Forst presenteras de slutsatser som enbart ror resultatet av
analyserna 2)darefter foljer en redogorelse dver slutsatser som ar till stod for
rekommendationer vid kommande textframstéllning av liknande art och riktar sig till PSO. 3)
Till sist kommer en slutsats som ger stod at en mer generell rekommendation vid arbetet med
att mottagaranpassing vid framtagning av informationstexter.

1) En tydlig slutsats som gjorts vid den jamforenade analysen ar att de intervjuades
subjektiva sjalvbilder och det textdu som konstrueras i broschyren har en relativt lag
samstammighet och alltsa medfor att texten inte &r mottagaranpassad. Den storsta skillnaden
ar den diskrepans som finns mellan den intervjuades icke-identifikation som en sjuk person
och det tvekldst sjuka textdu som tilltalas i broschyren. En slutsats rérande en annan
diskrepans ar att de intervjuade utgar ifran ett tydligt narperspektiv nar de beskriver sina
enskilda jagupplever av exempelvis matlagning, diskning eller motion, medan broschyren
utgar ifran ett mer kollektivt perspektiv genom att generalisera de sjukas problem, behov och
de losningar som finns att tillga som grund for argumentationen vilket dven det bidrar till att
texten inte &r mottagaranpassad.

2)Hur kan da broschyren konstruera ett textdu som medger den komplexiteten i en
framstallningsform som i hog grad ar inriktad pa att ge goda rad och formaningar? En
rekommendation ar att PSO bor arbeta mer malgruppsanpassat vid textproduktion och ta
hansyn till den enskildes forutsattningar och begreppskartor for att denne inte ska kénna sig
intvingad eller pakladd ett felaktigt textdu eller for att den sjuke ska kanna sig som en del i
argumentationen.

Hér kan den fenomenografiska metoden vara ett anvandbart verktyg framforallt for att
finna vilka uppfattningar som bor ligga till grund argumentationens presuppositioner eller
som verktyg i arbetet med mottagaranpassning nar man soker faststélla mottagarens kognitiva
utgangspunkt. Med det som grund kan det sedan ske en segmentering av mottagargruppen for
att bryta ned den i mindre fokusgrupper. Jesper Stromback beskriver fordelarna med
fokusgrupper, framforallt nar syftet med det ar att dela in manniskor i olika malgrupper
(Falkheimer & Heide red.2012). Att gora malgruppsindelning ar avgorande for att
mottagaranpassa en argumentation. Sa den slutliga rekommendationen ar att PSO bor arbeta
mer men en mottagaranpassad metod vid framtagning av sina informationsmaterial och ta

hénsyn till de hinder som &r specifika for varje given retorisk situation (Bitzer 1968).
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3) En tredje slutsats stodjer ett mer generellt rad vid framstéllandet av argumentation i
informationsmaterial. Malgruppens subjektiva erfarenheter och uppfattningar ar avgdérande for
att lyckas med att l6sa ett retoriskt problem. Da kan det vara lampligt att identifiera
malgruppen med hjélp av fokusgrupper med ett fenomenografiskt grepp som inspiration eller
utgangspunkt. Da det kan vara avgorande for om man lyckas att I6sa det retoriska problemet.
Det géller &ven om avsandaren inte syftar till att informera samtliga patienter om allt.
Resultatet blir da att man som avséandare kan se situationen med mottagarens kognitiva
glasogon, vilket ger avsdndaren en 6kad insikt om den konsubstantialitet som situationen
kraver och darmed &ven ger ett 6kad forutséattning for att argumentationen faller vél ut.
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9. Diskussion
| detta avsnitt foljer en redogdrelse 6ver de svar som analysen givit pa fragestéllningarna.

Denna redogorelse sker systematiskt och besvarar en fraga i taget. Darefter problematiseras
den retoriska situationen och kravet pa mottagaranpassning och slutligen den
fenomenografiska metodens plats i det retorikvetenskapliga féltet.

Fraga 1) Vilka subjektiva uppfattningar om och erfarenheter av sin sjukdom kan
psoriasissjuka ha som ar relevanta for deras mottaglighet for livsstilsrelaterad
sjukdomsinformation? De uppfattningar och erfarenheter som synliggjorts &r att det finns en
medvetenhet om kost och motion i relation till sjukdomen men ocksa en uppfattning att
bristen pa framforallt motion beror pa den smarta som sjukdomen for med sig. Denna smarta
kan ses som ett hinder i den retoriska situationen och darmed kan smartan och inte en ovilja
medfdra att ett onskat agerade uteblir.

Fraga2) Hur argumenterar PSO i sitt informationsmaterial for att de sjuka ska iaktta en
viss livsstil? Den person som PSO argumenterar med ar en person som inte har nagon direkt
erfarenhet av motion eller kost och som har en hog troskel vad géller forandring av livet. |
texten framgar dock inte sjukdom eller smarta som ett hinder vid argumentationen. Hindret
som argumentationen berdr och forsoker 6vervinna ar snarare en okunskap och ovilja till
motion, god kosthallning och en livsstilsforandring.

Fraga 3) Hur val anpassad forefaller informationen att vara till uppfattningar och
erfarenheter som kan forekomma bland psoriasissjuka? Valjer den utgangspunkter for
sin argumentation som ar relevanta for de sjuka? Bemoter den invandningar som de
kan ha? Genom en jamforelse av de tva forsta analyserna och med hjalp av doxa, empiri och
praxis som raster har jag dragit slutsatsen att argumentation inte &r tillréckligt val anpassad till
de subjektiva uppfattningar som kan férekomma inom mottagargruppen. Och med det sker
heller inget mote i texten mellan avséndare och publik. Bland annat verkar argumentationens
utgangspunkter inte fullt relevanta for de sjuka eftersom den inte tar tillracklig hansyn till de
hinder for en livsstilsforandring som beror pa egna uppfattningar om sina fysiska, psykiska,
fysiska och sociala mojligheter. Den publik som argumentationen riktas till &r inte den
retoriska situationens verkliga utan en fiktiv idealpublik. Att en sadan felidentifikation uppstar
i en retorik situation &r sjalvklart problematiskt for en avsédndare framforallt darfor att det inte
inbjuder till "the fitting respons” (Bitzer 1968:10), alltsa den respons som forvéntas av
mottagaren for att fa det retoriska problemet upplost. Det ar svart for den verkliga mottagaren
att respondera pa onskat satt nar argumentationen inte hakar fast i dennes subjektiva

perspektivet.
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| detta fall ska ytterligare en aspekt laggas in som dven den kan ses som ett hinder och det ar
PSO:S delsyfte med sin information: alla ska informeras om allt for att ingen ska kénna sig
utanfor och alla har rétt att ta del av informationen. Det ger en risk att informationen gar alla
forbi eftersom ingen kanner igen med resultatet att PSO:s retoriska problem kvarstar. Det kan
mojligen forklaras med att fokus legat mer pa vad PSO ska informera om &n till vem
informationen riktas. Problematiken med ett sadant syfte &r att i undvikandet av en
exkludering sker en klustring av mottagaren med en reduktion av den subjektivitet som finns
hos mottagaren med ett resultat dar endast en stereotyp av den verkliga mottagaren finns kvar
att anpassa sina argument till.

Uppsatsens resultat kan ses i skenet av retorikens krav pa mottagaranpassning och den
retoriska situationens tre premisser som Bitzer menar finns i varje retorisk situation: exigence,
audience och constraints. Dartill kan laggas Aristoteles resonemang om att hur argumenten
skapas: "Genom argument (logos) skapas 6vertygelse nar vi bevisar det sanna eller skenbart
sanna utifran det som ar 6vertygande i varje fraga" (Aristoteles 2012: 70). Det ar alltsa inte
bara av vikt att finna det som ar mest lampat att sdga inom varje given situation utan
argumenten som ska aven bevisa sanningen. Problematiken ligger da i att finna den sanning
som Gverrensstammer med den sanning som mottagaren utgar ifran. Att anvanda
fenomenografin och stréva efter konsubstantialitet som verktyg i inventionfasen for att
overvinna de hinder som kan komma att uppsta i en situation och finna mottagarens sanning
och tillika utgangspunkt i att amnen kan ge det retoriska faltet ytterligare mojlighet att arbeta
med mottagaranpassning. Fenomenografin kan bidra till en fordjupad forstaelse for det
subjektiva meningsskapandets roll i mottagaranpassning och ett fenomenografiskt perspektiv
kan darmed vara till stod for bruket av situationsanalys. En sadan analys kan forvisso redan
sta pa egna ben och leverera ett fullvardigt analysresultat, men genom att tillampa ett
fenomenografiskt grepp pa ett material sdisom jag har gjort i denna studie ges ytterligare en
grund att sta pa infor det topiska arbetet att ta fram lampliga argument.

Viss kritik har riktats emot den fenomenografiska ansatsen da forskare med denna ansats
ofta tagit liten notis om deltagarens sociala verklighet och dess relation till dennes
uppfattningar (Alexandersson 1994: 131). Den kritiken har validitet vid en diskussion om
fenomenografins plats inom det retorikvetenskapliga faltet. Av den kan man forsta att
fenomenografin inte ger nagot enkelt och entydigt svar pa fraga om hur vi bast ska undersoka
mottagaranpassningens retoriska komplexitet. Darfor finns det i denna uppsats en insikt om

att en mer fordjupad metodprévning av fenomenografin inom det retorikvetenskapliga féltet
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ar nodvandigt innan den tankestruktur som jag har givit plats at i denna uppsats kan sattas i
bruk.

Genom min studie har jag forsokt problematisera Bitzers teori om den retoriska
situationen, framfor allt vad galler talarens relation till publiken. Den publik som
framtrader genom Bitzers teori om den retoriska situationen gor sa genom en mer
spekulativ analys av mottagaren. | den ansats som presenteras har framtrader publiken
i tva gestalter: dels som de mottagare vars uppfattningar kan studeras
fenomenografiskt, dels som det textdu vars innehall rojs vid en pragmatisk analys. Forst
om dessa tva publiker, den reala och de ideala, méts kan talaren I6sa sitt retoriska
problem.
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11. Bilagor

Bilaga 1 Intervjuer med de sjuka

Frdga 1. Hur ldnge har du haft psoriasis/psoriasisartrit

1.

4.

Nar jag var tio ar fick hon psoriasis, som satte sig i harbotten. Det gjorde att ingen
markte att jag hade det. Det upptacktes nar mamma sag att jag kliade i haret och
hon lyfte och tittade i harbotten. Da fick hon en chock, det var fullt av kockor i
hela huvudet. Sen var det ganska lugnt och jag hade endast psoriasis i huvudet.
Nar jag var runt 20 ar kom det pa resten av huden samt pa lederna. Men det tog
lang tid innan jag fick en diagnos, den kom forst i 25arsaldern, sa allts har jag haft
den diagnosen i ca 10 ar diagnos.

Jag har psoriasisartrit, nagel ocksa och det har jag haft sen 2004.

Jag fick mina forsta symtom som femtonaring. En psoriasisflack pa laret och ett
svullet knd. Psoriasisen visste jag direkt vad det var da min pappa har psoriasis. -
0Det svullna knat fick inte sin I6sning forran ett ar senare da allt fler leder svullnat
och bdrjade smarta och ortopeden skickade en remiss till reumatologen som satte
en diagnos pa en kvart. Tyvarr hade da redan ortopeden 6ppnat mitt kna, det som
svullnade forst, vilket har orsakat en skada for resten av livet. De skickade
namligen hem mig med nyopererat knd som var kraftigt inflammerat i tron att en

tonaring ska gora 6vningar hemma som smartade kraftigt.

Hur lange har du haft psoriasis/psoriasisartrit - psoriasis, funderar pa det andra

men tror inte det, haft i typ fick diagnos nér jag var tretton nu ar jag 29, 16ar

Frdga 2 Var bor du

1.
2.
3.

Sundbyberg - Stockholm

Hasselby villastad

| Flemingsberg, Huddinge, Stockholm. Vi bor i en lagenhet om 3 rum och kok i en
vélplanerad lagenhet med stora ytor

Stockholm

Frdga 3 Hur ser ditt liv ut, familj, barn, arbete, intresse

1.
2.

barn man jobb,

arbetar, gift tva barn, hundar och traning
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3. Jag éar gift sedan 15 ar tillbaka med en marockan. Vi har tva barn, 13 och 10 ar
gamla. Jag arbetar som LSS-handlaggare mot barn och ungdomar med
funktionsnedséttningar i en liten kommun. Jag élskar att resa och att lasa. Mina
intressen har fatt andra sig till att vara sant som jag kan klara av att géra. Nér jag
var yngre var min storsta passion att dansa. Nu far jag ndja mig med att ga och titta
pa musikaler. Ett intresse som jag dven verkar ha gett min dotter

4. Klarpluggad,, jobbat i en forening en tjejjour. arbetsfri. bor sjalv med snélla granne

som &r sarbo.

Frdga 4. Har du férdndrat din kost sedan du fatt sjukdomen?

1. haft sjukdomen s lange. At LCHF ett tag och tyckte att jag blev bittre. Jag at den
dock av annan orsak.

2. Inte medvetet, men efter att jag last fragorna ar att jag marker att jag undviker kott
rott kott. mamma har reumatism hon marker att hon mar béttre nar hon inte ater
kott. tycker inte om kott - det har mar jag inte bra av. mar samre nar jag ater sott.
sa jag begransar det. alltsa forandra. funderat pa vego. inte gatt sa langt tanken har
slagit mig, mamma har provat i omgangar. hon é&ter lite kott. maken vill ha kott.
forr kunde jag det. det blir att man handlar for att andra vill ha kétt.

3. Nej, jag har inte andrat kosten. Alla forskningar verkar ga ut pa RA och det ar ju
inte samma sak Jag har heller inte kant nagon skillnad i hur jag ater eller sd mycket
pa arstider. Jag far helt enkelt bara skov utan direkt anledning. Férutom nar jag har
fatt barnen forstass. Da har jag varit frisk under hela graviditeten och efter tre
manader efter forlossningen har min kropp “hdmnats” genom att sétta igang alla
inflammationer i hela kroppen som den bara kan. Ett ar efter forlossningen har jag
aterhamtat mig sa att jag var som jag var innan jag blev gravid. Sa under
graviditeterna ar de enda ganger som jag har kunnat springa sedan tonaren.

4. nej inte pa grund av sjukdomen. men jag har forandrat kosten men inte pa grund av

den. har en konstig lista som jag inte forstar

Frdga 5. Trédnar du fysisk aktivitet inkl promenader?
1. omdjligt nér jag ar inne i skoven, bara att kunna ta sig till toan eller forsdka laga
mat &r svart, men man kan inget gora. Kanner mig totalt handikappad. Ga och

trdna - det sdger man inte till ngn i rullstol eller hur, varfér sdger man det till mig.
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Men om jag ndr bra da ar det en annan sak. Nar man mar bra sa i bor man trana
forebyggande syfte.

2. jajag tranar, nar jag blev sjuk tranade jag mycket, sen la ja av. gar med hundarna
varje dag. nu i december fick jag for mig att jag ska trana minst tre ggr i veckan,
yoga spinning eller andra pass eller s& kor jag fria vikter. Ar pd gymmet och kor,
power yoga tycker jag passar mig utmarkt da sjukdomen har satt sig pa hofterna. |
borjan var jag vig som ett kylskapen nu nar jag borjat ar jag mer rorlig och jag ar
mycket battre nu. inte samma form som innan jag var dalig men battre. Traningen
gor att jag omvandlat fett till muskler. Men yogan hjalper mig mycket och jag
langtar efter det och det kanns att jag mar mycket battre nar jag tranar det. jag har
en gang blivit stel, under tre veckor nér jag varit sjuk. Jag har svart med dvningar
dar man star pa handerna, ja nar man knappt kan halla i glas. Men det gar inte att
bara ta tabletter och det blir mer och mer kortison. Det tar mig 30-40 min att ga
upp pa morgonen, jag snooza lange. traningen hjalper dven fast jag kanner mig
dalig men det var tufft i borjan. Men jag tankte att jag maste gora det har for att jag
ska klara av att bli gammal. Det handlar inte om att vara snyggas pa stranden, men

kanske slipper jag sta i vassen i ar.

3. Jag har svart att hitta en traningsform som passar mig. Knat ar sa pass skadat att
jag gar mest pa ta pa det benet. Det har gjort att aven fotleden har pajat pa den
sidan. Sa att ga, springa och cykla &r helt uteslutet. Det gar inte. Simma fungerar
ok men jag far inte upp nagot flas och kéanner att jag far varken sa mycket styrka
eller kondition av att simma. Att ga pa vattengympa hos sjukgymnasten fungerar
bra men da hamnar jag i att jag kan inte trana mer &n en gang i veckan da eftersom

jag arbetar heltid och deras 6ppettider &r detsamma som de tider jag arbetar.

4. jajag tranar, yoga ganska regelbundet cyklar mkt. ja ganska aktiv person Fraga 6.

Hur mér du nu, har du ett skov?

Frdga 6. Hur mdr du nu, har du ett skov?
1. Kanner lite, nan vecka efter fodelse var jag smartfri, fortsatte dock med medicinen
under graviditeten. Kunde ga mycket under graviditeten vilket var valdigt bra.
2. Vid omslag och luftfuktighet far jag mer ont. Just nu ater jag cellgift Orudis och
kortison. Ett tag tog man bort tva av tre men jag har fatt tagit tilloaka Orudis, men

den &r inte bra for magen. Vill inte ta kortison igen vill inte men vi far se. Mamma
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har haft reuma sen 80talet och mamma at Orudis vilket gjorde att hon blédande
magsar, pappa hittade henne. Hon ater det fortfarande och mar sa pass bra att hon
far riskera ett till magsar, men man maste ta Omeprazol om man tar Orudis. Jag
har inte lika ont i lederna nar jag tar det. Vill inte ta kortison. Jag ar béttre pa
sommaren nar det &r varmt det ar det, det & min arstid. I somras var det inte sa fint
vader sa da gjorde det ont. Att aka utomlands kan man leva pa ett tag. Eller pa
vintern med hog luftfukt da mar jag bra.

3. Nej, jag har inte direkt ett skov. Jag har haft ett efter min héftoperation 2010.
Aterigen s& missar ortopederna att jag har en grundsjukdom och de satte ut alla
mediciner for operationen. Dock satte de inte in cortison sa jag hamnade i ett
kraftigt skov och har fatt svart att aterhamta mig fullt ut efter det. For att jag skulle
ma sa bra som mojligt satte reumatologen in cortison efterat for att hava skovet
som inte havdes trots att 6vriga mediciner sattes in efter tre veckor. Men jag har

tyvarr inte kunnat sluta med cortisonet sedan dess.

4. jaassa jag har alltid lite flackar pa kroppen. mindre prickar. nagon i ansikt som

uppkom forra aret, ja jag har det sa jag har natt form av skov.

Frdga 7. Tror du att du hade levt annorlunda om du inte haft sjukdomen?

1. svart att svar pa bade ja och nej. Jag tror att 6vervikten beror pa humoret ibland
blir man deppig av att ha ont och da tanker man att man kan unna sig den dar
kladdkakan jag som har sa ont. Kroppen mar inte battre av att sitta stilla men om
man har ont sa. Om jag alltid matt bra sa har det varit roligt att trana men om man
inte mar bra i kropp ar det inte sa himla roligt. Daremot sa markte jag att nar jag at
Ichf s& madde jag battre. Jag tror att kolhydrater och mjol forvarrar
inflammationen i kroppen.

2. jadet hade jag nog gjort, vissa grejer kan jag inte gora. Jag kan inte virka sticka,
jag har svart att tra nal. Finmotoriken &r paverkad. Jag hade nog gjort med grejer
med handerna. Handlar mat far déttrarna hjalpa mig. Det ar inte mkt men vissa
grejer. Jag undviker och utsatter mig inte for det. Till exemplet sd badar jag inte i
Sverige, undviker att bada har. Det &r de sma sakerna i vardagen, nar jag har ont
har jag svart att kora med manuellt och jag sitter mycket i kder sa far jag ont i hoft
och ben da &r det battre med en automat. vi har en av varje en stor och en liten,

maérker skillnaden, jobbigare
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3.

4.

Ja, det tror jag. Jag tror att jag hade varit mer aktiv. Men jag hade aldrig fatt
uppleva allt jag har fatt nu tack vare sjukdomen. Jag har fatt resa utomlands en
massa for rehabiliteringar. Jag har en béattre livssyn. Jag tar dagen som den
kommer och lever inte i framtiden. Mina barn a&r medvetna om att de maste hjalpa

till vilket ar en fordel for dem i framtiden nar de flyttar hemifran.

nej det tror jag inte faktiskt.

Frdga 8. Upplever du smdrta?

1.
2.

3.

Ja
Ja som jag sa tidigare

Jag har smarta i ryggen och benen dagligen. Jag kan inte ga i trappor och jag tar
slut efter en kortare stracka. Jag har fardtjanst som hjalp och jag ar beviljad bilstod
sa att jag kan ta mig runt dverallt med egen bil. Jag har dven parkeringstillstand for
handikappade.

4. jadet gor jag ju dels sa man maste helt enkelt ta hand om det, pa armbagarna kan

gora riktigt ont om man inte haller det riktigt mjukt. ga inte att satta ned. ont i
kroppen, ont i ryggen och nacken. fick en lapp hur de diagnos, fick en lapp pso. de
dar ar duktiga. fem stycken i sthim. nu gick jag dit for att fa kram. de jobbar
skoterskor dar. jag brukar inte ta den hjalpen, kan starta behandling. lakare dér

som ar dar d& och da.

Frdga 9. Upplever du kldda?

1.
2.

3.

ingen klada, det kliar inte mycket

nej ser ut som att man har nagelsvamp, inte pa alla tar utan pa tva tre stycken. |
borjan ville jag inte ha 6ppna skor men nu skiter jag i det. n& men jag bryr mig
inte. Jag tankte lite pa det nu nar jag borjade pd yogan men jag bryr mig inte. |
borjan, men nu har jag haft sjukdomen sa lange. Jag tror att det handlar om en

mognads och acceptansperiod och det tar en tid.

Tack vare den medicinering som jag har for de reumatiska besvaren (methotrexate
och enbrel) tar de aven bort de hudbesvar som jag har. Jag har lite kvar pa
armbagarna men de kliar inte. N&r jag har haft utbrott av hudbesvaren sa kliar det

rejalt. Men inte idag.
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Frdga 10.
1.
2.

Frdga 11.
1.
2.

Frdga 12.
1.
2.

undviker kramer och piller. nej det kliar inte direkt faktiskt. ndn enstaka gang. har i
harbotten, det har jag da och da. typ dér jag har. langa dreads. inte att
rekommendera det sitter tétt. det gor att man inte kan gora behandlingen, fjalla av
blir inte lyckade resultat. skulle inte klippa av och satter pa naturoljor. inte tvitta
haret varje dag. blir lite extra besvarligt, funnit ro i det.

Upplever du obehag?

Ja

Jag upplever att i vissa situationer kanner jag mig rejélt handikappad pa grund av
mitt ben och da kanner jag obehag. Sa som nar man ska sitta i en buss eller man
gar pa teater och det inte finns tillrackligt med benutrymme. Jag kénner inga
obehag i 6vrigt i kroppen.

ja alltsa, det ar ganska bred fraga. som nu nér det slar ut i ansiktet ar det en form
av mentalt obehag, blossade upp knallrdd runt Ggat. det bara lyser. folk tittar. sant
irriterar mig , det har &r dels att man inte sjalv tycker att det r fin och andra tittar

och fragar.

Har du varit fri frdn symtom?

nar jag var gravid upplevde jag lindring

Nej det har jag inte. Tror att jag hade mina forsta skov innan 2004 och sen utredde
man om jag hade reumatism. Inte sen 2004, tror att skoven egentligen bérjat 96-97
tror jag, sen kom det tatare och téatare. Jag fick min diagnos tack vare en

foretagslakare.

Jag har varit fri fran symtom tva ganger i mitt liv och det var under mina

graviditeter. Jag borde vara gravid jamt.....

nej aldrig, jag har rest mkt, har mer eller mindre varit fri men det har alltid funnits

pyttelite, jag har inte sa mkt pa kroppen nu en flack

Hur mddde du ndr du fick sjukdomen?
Det minns jag inte, var sa liten.
det som gjorde att jag fick diagnosen var mina tanaglar det kunde sétta diagnosen.

Man sa - det dar ar svamp. Sa jag fick behandling men det gick inte 6ver. For, nej
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det ar psoriasis nej jo det ar nog psoriasisartrit. Hade han inte var sa duktigt hade
det tagit langre tid. Dottern kdmpar nu med det och hon far ingen diagnos hon har
flyttat till Kumla. Jag vill ha en diagnos pa henne. Hennes tidigare lakare var
knapp men den nya bra, géller att hitta ratt lakare.

3. Jag var sa ung nar jag fick sjukdomen att jag fortfarande levde i nuet. Jag var aven
forlovad med en &ldre kille som fanns vid min sida. Annars hade jag nog tyckt att
det var jobbigare att traffa killar. Nu fanns det en vid min sida som inte brydde sig
om hur jag sag ut. For hudbesvaren kom forst och mest. Sedan kom smartan. Jag
har forstatt det efterat att min mamma tyckte det var jobbigare an vad jag tyckte.
For mig blev det bara att ga fran att vara aktiv till att ga pa kryckor. Inget mer med
det. Jag har aldrig kant mig ledsen Over att jag har blivit sjuk. Jag har varit ledsen
nar jag har matt som samst. Men da har jag fatt ett utbrott och gratit och sedan var
det bra. Jag har aldrig sorjt det som jag aldrig fick. Jag har ju varit sjuk langre idag
an jag varit frisk. Och nér jag var yngre hade jag besvar med knéna mest hela tiden
utan att vi kanske visste att det kunde vara nagot reumatiskt. Man skyllde da pa

vaxtvark.

4. fysiskt madde jag bra. en flack pa laret skamdes sa 6ver den dér, kjol pa
avslutningen satte plaster pa den. det var jattejobbigt. da nu kan jag skratta at det.

en enda liten flack.

Frdga 13. Vad var det som var jobbigast med sjukdomen

1. Det var behandlingarna. Fick aka till Karolinska for behandling. De tog bort
klumparna manuellt; schamponeringar och kamma igenom haret med luskam. Det
var smartsamt eftersom jag hade har anda ned till rumpan. Nér allt var bortrivet sa
blédde och da la de pa stark kortison som sved och brande. Nu gér man inte sa, nu
vet man att den typen av behandling triggar psoriasisen och det kommer mer. Jag
vet inte om det var for att fa bort tjocka kockor for att rensa.

2. att det &r en sjukdom som inte syns. Mammas syns for hon har deformerade
hander, men pa mig syns det inte kan ha ont i ryggen. Hade jatteont i ryggen och
fick ga i 90graders vinkel, dnda sattet att ga rak ar att ata tabletter. Det &r jobbigt,
det syns inte att man har ont. Har jag ont sa blir jag tyst och trulig arg men jag vill
inte sdga att jag har ont for jag vill inte att de ska tycka syndom mig. Nér jag inte

har ont sa pratar jag mycket. Ont da pratar jag inte. Jag vill inte bérja med att sdga
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att det gor ont. Hemma ocksa, séag att du har ont. Dottrarna kan lasa nar jag har
ont, inte maken heller. Annars har han svarare att lasa mig det kan vara jobbigt.
Att det syns inte och att det blir nej det &r jobbigt pa jobbet ocksa. En chef hade
svart att acceptera att jag var sjuk, var pa jobbet och hade ont, jag fick inte arbeta
hemifran for chefen. Vi hade langa diskussion om det vilket var jobbigt, sen kom
nya chefen som sa att det var ok att arbeta hemma. Har jag ont och sitter pa jobbet,
sitter jag hemma kan jag sléppa ut det dar och behéver inte anstranga mig som att
jag inte har ont. Folk forstar inte. Min kompis fick cancer det kan de ta bort men
jag blir aldrig frisk det kan vara frustrerade. Jag tycke synd om henne men hon kan
bli frisk. Ingen tanker pa att jag ar sjuk. Det kan vara jobbigt om man ska gora
saker, kick off. Varfor ska du inte vara med...ta bowling. nej vi ska inte spela
bowling, ja inte jag i alla fall jag far ont. Ju langre jag har ont ju grinigare blir jag
pa nagot som hant. nar jag har skov &r jag trétt otroligt trott. Om jag sitter pa mote
maste jag blunda for att fokusera for att lyssna for att inte somna. Det kan vara
svart att forsta. Nar jag kor till jobbet kan jag behdva stanna for att sova en stund
eller for att ta tva varv runt bilen for att vakna. Kan ju inte vara hemma for det.

Man far forklara.

3. Det som har varit jobbigast har varit att det blir s3 mycket som jag inte kan gora.
Jag kan inte cykla, jag kan inte ga pa globen och kolla pa evenemang med mina
barn. Jag kan inte dka skridskor som jag var duktig pa som barn, jag kan inte spela
fotboll med min son. Och jag &r enorm trétt emellanat vilket gor att jag inte klarar
av att gora mer dn en sak at gangen. Stadar jag sa kan jag inte aka in till stan med
barnen. Lagar jag mat kan vi inte aka ut pa eftermiddagen. Sa maken har fatt bli
den som skoter hushallet sa jag kan ge all min ork till barnen. Som yngre tyckte

jag hudutslagen var allra jobbigast

4. att det aldrig forsvinner, det ar ju det, javla enbiten javla grepp jag har haft det i
ett ar hur mkt jag an smarjer in solar gar inte bort. men det &r ju lite det att man

inte kan forutspa.

Frdga 14. Vad var det som var minst jobbigt?
1. Det ar alltid jobbigt att ha en sjukdom, oavsett vilken sjukdom det ar. Det gar inte

att sdga vad som ar minst jobbigt, kan inte skalbestamma.
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2. nej men alltsd, jag har inga jo det har jag nej har jag inte skov ar det inte farligt.
Har jag skov ar allt jobbigt. Bada, ga i trappor ar jobbigt. Svart att sdga. Damsuga
kan fundera ena dagen och inte andra det &r olika, man hittar satt for att gora livet
lattare. Nar det varmt ute ar allt lattare, pa sommaren. Allt blir lattare. Min mamma
kor hushil pa vintern i Europa. Da har hon inte ont, ndr hon ar ivag i varmen da har
hon ont beroende pa hur det ar hemma. Jag vill ha mer klimatvard. Dar ar
sjukvarden och forbundet inte sa bra. Varmen dér blir jag lite arg. For att fa vard
utomlands maste du vara sjukskriven for att kvala in. Vi som jobbar som borde fa
sd att vi inte behover vara sjukskrivna. Vi borde fa mojligheten for att orka och
kunna fortsétta jobba. Jag var inne pa att soka men det fanns inget alternativ att

kryssa i om man inte var sjukskriven.

3. Att anpassa sig var det minst jobbiga. Jag fick s& mycket med sjukdomen att det
lindrade. Jag fick ut fran forsakringen som ung sa min mamma kunde ta mig

utomlands varje ar for att jag skulle fa varme. Jag fick uppleva sa mycket.

4. det beror pa hur man séger. jag tycker inte att det jag tanker val att jag i sa fall
tanker att jag har forlikat mig med att jag har sjukdomen och det ar det som det
minst jobbigt, jag besvaras av att folk glor men forlikat mig med det och ar énda
avslappnad i det. behover inte hetsa upp mig av att fa en ny flack, jag pallar inte ga

till mittagningen det &r minst jobbigt eftersom jag har haft det lange.

Frdga 15. Hur reagerade din omgivning ndr du fick sjukdomen?

1. De undrade var det kom ifran - eftersom det ar arftligt. Sen nar jag var 25 ar fick
pappa sjukdomen ,da var han runt 50ar, vilket ar valdigt ovanligt. De i min narhet
tyckte att det var skont nar jag fick diagnosen psoriasisartrit eftersom alla visste att
jag hade sa ont i fotterna. Skont aven att fa en etikett pa vad det var som var fel.

2. Mamma blev ledsen och besviken hon anklagade sig sjalv, hon har reumatism for
hennes del var det jobbigt. Jag har inte berattat det for mina vénner, det har inte de
med att gora. De pa jobbet sager det marks ju inte du ar sa pigg och glad.
Reaktionen var; trakigt men nu vet vi vad det ar. Forutom mamma hon hade sorg
over att ge vidare. Det kan jag forsta man vill ju skydda barnen. Det & samma med

mig nu med min dotter.

3. Min mamma och pappa tyckte det var jobbigt att det var jag som fick allt och inte

de. Min pappa som sjélv har psoriasis har inte ledbesvéren sa han sorjde Gver att
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han har gett mig sin sjukdom. Mina kompisar brydde sig inte och jag var bara som
vanligt, bara att jag gick pa kryckor emellanat. Eftersom min pappa hade psoriasis
sa hade jag sett hudutslagen i hela mitt liv. Visst var det besvarligt men jag
skamdes inte att visa mig, har aldrig gjort. Jag hade en pojkvan som stottade mig

nar det var som varst.
4. Det minns jag inte. det var bara en liten flack.

Frdga 16. Ser du dig som en person som dr sjuk?

1. Nar jag ar hyfsad frisk sa ser jag mig som frisk, nar sjuk vill jag inte acceptera att
jag ar sjuk. Nar jag madde som samst fornekade jag att jag hade ont och gick till
arbetet iallafall. Jag grét hela vagen till jobbet med arbetade heltid, for jag var ju
inte sjuk. Nu i efterhand tycker jag att det ar galet och svart att forsta.

2. Nej jag dr inte sjuk jag, har en sjukdom men jag r inte sjuk. Ibland &r jag det men
jag vill inte vara det. Jag tanker inte lata den styra mitt liv. Da min kompis som har

cancer hon &r sjuk pa riktigt men sen ar hon frisk igenom.

3. Nej jag ser mig sjélv inte som sjuk. Om nagon fragar hur jag mar sa svarar jag bra
utifran att jag troligen inte ar forkyld och har feber. De menar ofta forstas i
sjukdomen men den tanker jag inte pa sjalv. Mamma kommer alltid pa sig och

andrar fragan for att fa svar pa hur jag mar i mina leder.

4. jag tanker inte att jag ar sjuk, tanker inte ens att jag har en sjukdom, sager inte att
jag har det om jag gar till lakaren, om jag inte far utslag. vanedel. det ar relativt,
har man bara nagra flackar det ar inte en sa stor del av ens liv. en gang blev jag

bombad och da skulle jag saga att jag var sjuk, det dar beror pa ve man intervjuer.

Frdga 17. Var sitter din psoriasis/psoriasisartrit
1. hud, harbotten och leder
2. Naglar och leder.

3. FOr mig ar det lattare att saga vart den inte sitter. Psoriasis har jag haft dver hela
kroppen forutom pa hander och fotter. Aven i ansiktet har jag haft flackar. De
leder som annu inte har paverkats ar armbagslederna. Lite i axlarna har kommit nu
men inte s& mycket. Min styrka har varit att jag har varit frisk i armarna. Nagra av

fingerlederna ar paverkade men det har varit ok. Aven kakleden ar paverkad. Hela
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4.

ryggen och benen. En knéprotes sattes in 2005 (fungerar inte alls) och en
hoftprotes sattes in 1996, byttes 2010 och fungerar jattebra.

Jag har redan svarat pa det.

Frdga 18. Vad dr det som du upplever som fysiskt jobbigt med sjukdomen?

1.
2.

att inte kunna rora sig

Allt jag inte kan gora och orkar gora. Att jag blir begransad

Jag har redan svarat pa det.

Frdga 19. Vad dr det som du upplever som psykiskt jobbigt med sjukdomen

1.
2.

Né&r mina barn blir ledsna 6ver det som jag inte kan gora och nu nér jag har blivit
mer begransad efter att kndprotesen sattes in fast det skulle blir tvartom.

se ovan klart pa hur man sjélv ser pa det. jag vill inte heller bry mig om det, en
inre kamp forsoker peppa mig sjalv att det ar en prévning i livet. forsoker halla lite

distans till saker och ting. forsoka vara stark for sig sjalv.

Frdga 20. Hur ser din behandling ut idag?

1.
2.

Jag far sulfa, nagot som jag fatt d&ven under graviditeten.
Medicinen traning och kost. Innan gick jag vattengympa som var specialanpassad
men detta ar har de dragit ned platser - nu ar jag for frisk. Darfor maste jag borja

tréna sjalv.

Jag tar methotrexate, enbrel, cortison, D-vitamin+ kalcium (for att férhindra
benskdrhet pga. cortisonet), Omeprazol (for att skydda magen), Folasin (for att
skydda levern mot methotrexate), Alvedon och iprenliknande prepparat (for att

minimera inflammationer)

Frdga 21. Hur har den sett ut tidigare?

1.

Jag har smorjt och tagit smartstillande

53



Det har jag redan svarat pa.

Sedan jag fick diagnosen har jag &tit methotrexate. Sedan har de fatt lagga pa

enbrel for ca 7 ar sedan pga. skov och nu senast la de pa cortison 2010

Frdga 22. Om den dr dndrad - varfor?

1.
2.

(Svarat pa tidigare)

Vattengympan forsvann, jag kunde ju ringa sjukgymnasten sjalv men nej da gar
jag hellre pa gymmet. Far tycka att det ar lite pinsamt. Jag tanker inte ga pa
sjukgymnast. Folk tittar pa mig pa vattengymnastik och tanker vad gor du har. Det
ar mer patagligt vad andra har och inte jag. Kéndes ibland som att de ténker - vad

gor hon ar nagon annan kunde ta den platsen istallet.

De andrar medicineringen pa grund av att jag far skov trots medicinering. Nu har
jag nog den tuffaste behandlingen som gar sa det gar inte att andra sa mycket mer.

Frdga 23. Gdr du pd aktiv behandling eller behandlas du hemma?

1.
2.

ingen aktiv behandling utanfor hemmet

medicin och traning
Alla mediciner tar jag sjalv. Jag gar da och da pa sjukgymnastik for traning

hallit pd med mer behandlingen férutom néarjag hade mer flackar an nu,
kortisonkramer och sa, ljusbehandling tvd omgangar och ja det &r vl det jag ser
det som att vara ute i solen ser jag som en form av behandling bra att vara ute i
solen. smdrjer in mig med sesamolja ar mjukgérande, senapsolja att smorja in for

lederna. kanske luktar svagt.

Frdga 24. Hur reagerar personer du inte kdnner ndr du berdttar att du har

psoriasis/psoriasisartrit?

1.

Sjukdomen &r inget jag haller hemligt eftersom det inte ar nagot att skammas for.
Om det ar relevant for diskussionen sa kan jag namna det. Det &r svart for folk att
forsta att jag ar sjuk i mina friska perioder, da forstar inte folk skoven och hur

dalig jag faktiskt kan vara.
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2. Det kan man inte tro du som ar sa pigg och glad. Det &r ingen som, det marks ju
inte pa dig. Ibland nar man reser sig sa sager de oj ar du dalig. Jag vill inte visa.
Tror att de narmaste i arbetsgruppen vet om det, sa de ser pa mig nar det &r nagot.
De har lart sig hur de ska behandla mig ndr jag har ont.

3. Jag sager alltid att jag har en reumatisk sjukdom nér de fragar. Jag sager aldrig
psoriasisartrit for det vet inte folk vad det ar. Alla ser pa mig eftersom jag gar lite
annorlunda. Rektionen brukar blir ”Ojda”. Jag rycker mest pa axlarna och siger att
sa ar jag, inget konstigt. Jag vill inte ha medlidande

4. det betyder att jag beréttar, och det gor jag inte riktigt, jag kénner att jag inte
behdver ersétta, har berattat nan enstaka gang. ingen som brytt sig, nar jag traffade
min forsta pojkvan, da var det nervést, han brydde sig verkligen inte hade inte
behdvt beratta.

Frdga 25. Tror du folk reagerar negativt pd dig om du har utslag som syns?

1. Nej. Jag har i och for sig inte haft svarta klader pa flera ar, har inte tankt pa att det
kan ha med sjukdomen att gora, men det kanske de har. Nar jag arbetade pa en
arbetsplats dar vi hade morkbla uniform sa tyckte jag att det var jobbigt att halla
koll pa axlarna hela tiden sa att det inte var mjall. Jag vill inte ga och mjélla av
mig hemma hos folk. (Varfor tror du att det &r sa ) Om folk tro att det ar mjall sa
tror folk att jag ar ofrasch, som om det hade ngt med hygienen att géra. Men det
har det ju inte. Jag har fatt nya mindre flackar pa benen. Pa badhus ar jag radd for
att folk ska titta pa mig och inte vilja komma ned i samma bubbelpoolen som jag,
folk blir &cklade. Jag vill garna sdga att det inte ar smittsamt, det ar psoriasis, for
att forega reaktioner. Sa att de ska slippa att kdnna obehag.

2. Kanske det beror pa, i den gruppen jag arbetar i nu skulle inte reagera sa. Det ar ju
tyvarr vanligt att folk har eksem och psoriasis tror inte det , inte ndr man ar vuxen
kanske men ar man barn eller tonar sd. Det &r nog vérre nar man ar yngre. Finns ju

alltid ndgon som reagerar.

3. Nej, inte negativt. Folk kan tro att det gor ont. Jag brukar saga att det ar ibland som
att ha ett myggbett. Att det & min hud och det inte gér mer ont dar &n nagon
annanstans. Nar det spricker ok for att det ar torrt. Men att jag flagar brukar jag

séga att det gor ju inte ont nar man flagar efter att ha solat for mycket.
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4. nej inte negativist. det inte som jag har upplevt.

5 -

Frdga 26. Tror du att din sjukdom kan vara ett hinder ndr du séker arbete.

1. nej det tror jag inte.

2. Jadet tror jag. | och med att jag rakade ut for den chefen sa ja! da galler det att
visa att jag inte har nagon hdgre sjukfranvaro an nagon annan jag har inte varit
sjukskriven, enda gangen var pa halvtid i tva veckor. Men ja jag tror det. Ren
okunnighet tyvarr. Men jag skulle inte dolja det, skulle det komma sa langt sa
skulle jag tala om det for det tycker jag, ge dem chansen. Jag ar nog med att
berétta for at vara arlig.

3. Nej det &r inget hinder. Utifran vad jag jobbar med sa har det snarare varit positivt
att jag vet med egen erfarenhet vad en funktionsnedsattningen &r for nagot

4. det jag tror &r att inte i sig ett hinder men det som jag tror utseendet spelar mkt roll
och sjalvklart om jag har ett stort rott utslag i ansiktet sa paverkar det. det kommer
paverka situationen det handlar om vilka klader piercing och dreads. jag soker inte
receptionsjobb férmodningen, ingen skulle sdga men inte anstélla mig i
receptionen. man bryter verkligen emot normen, med flackar pa kroppen. sen &r
det ingen jag séager, att jag har ont i kroppen. sitta vid datorn i typ atta. man
behdver inte alls sdga de ska de skita i ddremot kan man ha ergonomiska grejer det

vore schysst. jag tror tyvarr att det ligger pa en sjalv.

Frdga 27. Hur reagerar du ndr du méter en person med mer psoriasis dn du?

1. Stackars stackars dig, mer i former av att det maste vara sa jobbigt att halla pa och
forsoka att halla efter. Min pappa har inte hallit efter och han har mycket pa
armbagar, knan, fotter och hander. Det maste vara sa jobbigt att fa bukt med det.

2. Glad, en som har samma problem som jag. Hittar en likasinnad, egoperspektiv att
jag hittar nagon som har samma, jag vet ju vilket helsike som denna person har.
Man hittar nagot gemensamt.

3. Jag sager inget, konstaterar att jag vet vad det ar. Min pappa ar ju tackt sa jag
reagerar nog knappt

4. jag tycker synd om personen det gor jag ju, glad dver att det inte &r jag.

Frdga 28. Ar du medlem i Psoriasisforbundet?
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1.

2.

Nej det r jag inte, men har funderat pa att bli det, for att se vad det finns for
alternativ pa behandling. Jag var med nar jag var yngre. Jag har smorjt med
kortison sa lange nu och jag vill se vad det finns for alternativa behandlingar

ja fick for mig att jag skulle med. De ordnade en studiecirkel i hostas det kostade
110kr och var jatteintressant. Vissa forelasare tilltalade inte mig. En som talade om
fotvard till exempel hade jag kunnat vara utan. Traffa andra, for mig bara att traffa
likasinnade, det var viktigt. Traffade en man som var 59 som hade haft sjukdomen
émanader. Han var arg 6ver att det gick sa langsamt. Da tankte jag snalla du det
har gatt slabbt for dig. Det ger en perspektiv. Han gnallde om allt, jag kan inte
arbeta, jag kan inte det inte det inte. S& var det en kille som var 38 som spelade
innebandy han hade spelat pa elitniva. Han sa ok att det gor lite ont det kan gora
ont men jag maste. av hans erfarenhet sa fick jag kraft. Han hade fatt medicin, for
han fatt reaktion pa medicin och blivit véldigt sjuk, det ar nyttigt att hora. En
kvinna som var 73 hade fatt diagnosen men vagrade acceptera diagnosen. Hon
betedde sig som ett litet barn och hon var inte mottaglig. Jag tankte snélla hjalp
henne! Jag var inte yngst men inte aldst i gruppen det var blandat. Det var givande
att ga pa och jag rekommenderar alla att ga. Jag méarkte nar jag gick dit, vi var som
busig a elever som lararen fick tysta for att vi ville prata sa mycket. ville samtala
Nej men har varit. Kanner mig inte s& hemma dar.

nej det &r jag inte.

Frdga 29. Vet du var psoriasisférbundet dr och vad de har for syfte?

1.

Ja det &r val, var medlem tidigare, att hjalpa medlemmar och sprida information
och forstaelse for sjukdomen.

Jag var tvungen att ga in och lasa. ja jag vet det men var tvungen att lasa, jag ville
hitta information jag ville lara mig mer om sjukdomen. Min reumatolog tyckte att
jag skulle bli medlem.

Ja, men de jobbar mest mot hussjukdomen och det &r inte dar som jag har mina

mesta besvar. Jag kdnner mig mer hemma hos reumatikerférbundet

ja inte riktigt men det ar val de som driver anlaggningarna och allting med forstatt
att det ar en intresseorganisation. verkar vara valdigt starkt da de lyckats styra upp

med mottagningar och allt.
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Frdga 30. har du fér forvintningar pa Psoriasisférbundet?

1.

2.

Just att de ska arbeta for att info allménheten om vad sjukdomen &r och for att man
inte ska behdva skammas for sin sjukdom. Aven hjélpa till med vilka behandlingar
som finns.

jag hade, att de skulle ha mer, de var bra men tycker att de fokus pa psoriasis och
mindre pa artriten, den ar svarare att hitta erfarenhet av. De skriver inte sa mkt om
det nu, jag vill ha mer! Jag vill hitta mer info. Framfor allt att Pso méarker, lakare
har ingen kunskap da énskar man att kunskap kan sprida till dem ocksa. Manga jag
traffa har kampat 6-7 ar, och inte fatt diagnos. Maste fa storre kunskap ut till
allmanlakare. Jag har funderat pa all solterapin som jag gar pa, hjalper den mig
och mina leder? Vill testa bikramyogan, testat solarium. Pa det gymmet jag gar har
de en klass mitt pa dagen, deras variant av bikram, pa gymmet. Jag ska nog testa
det tror jag. Ibland pa gymmet s vill de hjalpa mig - henne far vi ta det lugnt med.
De ser pa mig om jag ska ta armen i vinkel narjag inte far ut den i vinkel de ser pa
mig, de skrattar med mig. Ser mig fortvivlat ge allt och forsoker. forsoker

Om de jobbade mer mot oss som har reumatiska besvaren sa skulle jag kunna bli
medlem dar. Mina hudbesvar férsvinner ju med min medicinering men det
reumatiska ar kvar.

Nej verkligen inte!

Frdga 31. Tror du psoriasisférbundet kan géra fér skillnad for dig?

1.
2.

Ja jag hoppas det.

Det ar att jag kan hitta likasinnade. | och med at det inte syns kan det vara svart att
hitta likasinnade och da kan jag far hjalp med det och fa erfarenhetsutbyten. Prata
med nagon som vet hur det &r, sa har har jag gjort testa det fungerade och det
funderar inte. Lékare blir lite blinda, det far man inte veta om man inte byter
erfarenheter. Jag luslaser bladen i (pso)tidningen och ser om det finns nagon traff.

Dyker det upp ett seminarium sa anmaler jag mig, sa det ar viktigt.

De skulle kanske kunna bidra till rehabiliteringsresor. Jag ar mest intresserad av
vad det finns for hjalp for mig att komma pa rehabilitering och att fa hjalpmedel

for det reumatiska
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4. Assa ar det inte de som publicerar sma skrifter. fick en broschyr sist jag var pa
mottagningen. jag skulle vilja saga ar inte jatteintresserad av att lsa dessa kacka
bilden som (normkritik) fa lite vetenskaplig fakta jag vill garna veta forskningen
som ligger bakom det som ligger bakom. det finns ju en del information. pa natet
kan man hitta annan information och jag vill lasta det i en lattforstalig form. inte
samma information inte hur manga som or sjuka och sa. vad som hander i
kroppen. det skulle jag tycka vara intressant. da kan jag ta beslut om ex kosten
sjalva. allmént grej att presentera forskning lite tyngre grejer. det ska finnas
fordjupning andra skrifter.

Frdga 32. Vad tror du det finns for férdomar kring sjukdomen?

1. Jatill viss del kan det finnas, det finns manga som inte vet vad det ar eller hur
manga som har det, hur vanlig sjukdomen ar. Det finns en del fordomar, (exempel)
min kompis drack olja sa blev hon bra, de som vet har lite lustiga rad - sa kommer
de med rad. (exempel) en kompis som tog en ra aggula. smorde in sig. Aha du tror
inte att det beror pa att hon smarjde sig samtidigt. Folk kan tycka att man &r lat -
hon bara sitter dar. Maken fatt springa. Narmaste vanner vet hur det ar. Séag att
man gar pa kalas och bara sitter i soffan, kan jag fa vatten, tittar du till barnen och
jag bara sitter i soffan da kan det komma lite blickar och folk tror att man ar lat.
Vill inte alltid vara sin sjukdom. Jag marker att ja ofta séger - jag har en reumatisk
sjukdom och da sager folk aha. Det ar som att det finns en storre acceptans till
reumatism. Reaktionen blir annan om jag sager att jag har psoriasis i lederna. Men
jag vill inte saga att jag har reumatism, som en 80 arig tant. jag &r ung.

2. vet inte om det finns nagra fordomar for jag &r inte saker pa att manga vet att den
finns, manga tror att det ar reumatism. Tror inte att den &r sa kand tyvarr, men vet

inte att den existerar.

3. Att det smittar men jag tror att kunskapen har blivit allt storre sa att allt fler vet

vad psoriasis ar for nagot
4. Jatill att det inte ens finns, att folk inte vet vad det ar .

Frdga 33. Vad tror du det finns for myter kring sjukdomen?
1. Dricka olja exemplet ar kanske mer en myt.

2. nej det tror jag inte att det finns, nej.
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3. Jag har nog inte hort talas om nagra myter. Jag ar allt for inne i min varld som
psoriatiker och pso sedan unga ar att jag har nog inte hort talas om nagra myter.
Jag vet inte om nagot annat egentligen.

4. svar fraga, manga vet inte ens var det ar. da maste man veta vad det ar for att det
ska kunna finnas en myt om det. smittar - det ar val ingen som tror det. kan inte
riktigt saga nagot mest allmant att folk inte vet vad det ar och da ska man berétta
sin sjukdomshistoria. ligger mycket skuld och skam det blir battre med solen och

man bor i ett land som man inte far visa sig. ja men visst ar det mkt sa

Bilaga 2. Folder

Ma bra med
psoriasis |

om livsstil och livskvalitet

|
PSORIASISFORBUNDET |
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Om den hér broschyren

Psoriasis ér en kronisk sjukdom som kan drabba bade
hud och leder. I Sverige har nadgonstans mellan 250 000
och 300000 sjukdomen.

Psoriasis har linge setts som en hudsjukdom, men
idag vet vi att det &r en systemsjukdom som kan drabba
fler organ i kroppen. Vi vet ocksa att det kan finnas
kopplingar mellan psoriasis och hjart-kérlsjukdomar,
mag-tarmbesvir och 6gonsjukdomar. Manga psoriasis-
sjuka upplever dessutom att sjukdomen paverkar deras
livskvalitet och det finns tydliga kopplingar mellan
psoriasis och livsstilsfaktorer.

Kunskapen om psoriasis 4r ganska dalig, dven bland de
drabbade. Inte minst nér det géller kunskapen om livs-
stilens betydelse for sjukdomen.

Vi hoppas att den hér skriften ska ge dig som har
psoriasis (eller kdnner nidgon som har psoriasis) bittre
kunskap om sjukdomen, vilka behandlingsalternativ
som finns och livsstilens betydelse for vilbefinnandet.
En broschyr som den hir kan naturligtvis inte ge alla
svar. Var ambition ér att den ska vara en bra startpunkt
och ett stod for dig som har psoriasis eller 4r anhorig
till nAgon som har psoriasis.

Mer information, nyttiga linkar och nyheter om psoria-
sis hittar du pa var webb, www.psoriasisforbundet.se

Lev riatt. Lev gott.

Birgitta Stymne, dverldkare

Att ta hand om sig it viktige f6r alla. Bra mat, mattlig alkoholkonsum-
tion och regelbunden motion gor livet friskare och roligare for vem
som helst. Men £6r dig med psoriasis eller psoriasisartrit ir det dinnu

viktigare.

De senaste tio dren har vi likare fitt allt stérre insikt i livsstilens bety-
delse fér psoriasis och psoriasisartrit. Att sjukdomen ofta bryter ut i
samband med infektioner och livskriser har vi vetat linge, men idag vet

vi att livsstilen ocksé i hog grad paverkar sjukdomens fortsatta forlopp.

Enkelt uttryckt tenderar psoriasis att bli virre nir vi lever slarvigt och
biittre niir vi lever vil. Rokning, évervikt, alkoholmissbruk — ja, alle
sidant som ar onyttigt for gemene man, drabbar psoriasispatienter in

Omviint kan vi siga att det som ir bra for oss alla — motion,

o
regelbunden livsforing, mattigt drickande och rékfrihet — ger dubbla

vinster for psoriasispatienter. Det piverkar vilbefinnandet i storsta

allmiinhet och har dessutom positiva effekter pi sjukdomen.

Att ligga sig till med goda vanor r littare sagt n gjort. Men kanske
kan det hjilpa att tinka pa livsstilsfrindringar som en del av din
behandling, For det iir ju faktisk vad de ér! Det finns ocksa st6d och
isforbundets webb,

rid att fi. Fitt bra stiille att borja p dr Psori

forbundet.se. Dir finns information och matnyttiga

WWW.psorias
liinkar, Du som inte har tillging till Internet kan fi hjilp genom att
ringa till Pgoriasisforbundet pa tel 08-600 36 36.

Lyeka tilll
Birgitta Stymne, Gverlilare
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Hela manniskan

Vissa manniskor lider mycket av sin psoriasis, trots att de har relativt

lindlriga fysiska besvir. Andra tycker inte att sjukdomen paverkar deras

livskvali a hur sjukdo-

t alls. Vi pa Psoriasisforbundet tror att vi kan

rkar oss, @ven om vi inte kan kontrollera sjukdomen som sidan.

men pi:
Och livskvalitet handlar i slutiinden om hur vi upplever vir situation.

Nyckeln till 6kad livskvalitet 4r kunskap. Att veta vilka méjligheter till
vird som finns och vilka rittigheter man har, gor kontakterna med sjuk-
viirden Fittare. Att kiinna sin egen kropp gor behandlingen enklare. Och
att g6ra vad man kan f6r att ma bittre rent generellt, har ¢n vilgérande
inverkan pa bide kropp och sjil.

Kunskap ir ocksi nyckeln till en forstiende omgivning, Dirfor ir det

viktigt att du kan mycket om psoriasis, s att du kan informera dem
som vet mindre. Det vinner vi alla pA i lingden.

Hjiilp din likare

Idlig finns minga behandlingsalternativ for psoriasis. Nigra av dem iir
ir sprungna ur modern forskning, Men tvi saker har de alla

gamla, andra
gomensamt: de vinner pi att du féljer upp och utvirderar dina behand-
lingaresultat. Och de blir effektivare om de kombineras med riite livsstil.

| 1 e s A

Foe att kunna ritt I (och ritt
hiehundling) behéver din likare god information om dig och ditt liv.
Den informationen kan bara du ge. Si forsék vara si tydlig som majligt

nile du |

ttar om ditt liv och din sjukdom.

Till din och din likares hjilp finns ett sjilvskatt-
ningsformulir med tio frigor. Detta formulir
Kallas Dermatology Life Quality Index, DLQI,
och anviinds inom virden vid virdering av sjuk-
domens paverkan pa livskvaliteten. Ett bra sitt
att samla information ir att anvinda sig av detta
formulir. Du hittar det lingst bak i den hir
broschyren. Genom att svara pa frigorna ger du
din likare ett utmirkt underlag infor din fort-
satta behandling. Helst skall du fylla i formuliret
dtminstone ndgon gang per vecka, s att du och
din likare kan félja utvecklingen. Det kan du
gora antingen genom att kopiera formuliret
eller genom att anviinda dig av det formulir

som finns pa Psoriasisforbundets webb.

Glom heller inte att anteckna eller ligga pa
minnet vilka livsstilsforindringar du gér.
Aven de bér du utvirdera. D kommer du
tydligt att s vilken skillnad en sundare livsstil
gor for din psoriasis.




ailinls drabbar ungefir fem procent av patienterna. Vanligast dr den

En sjukdom. Manga symt

Psoriasis i inte bara cn sjuk-

personer med ljuskinslig hud.

nkpsoriasis
LIt e den vanligaste formen av psoriasis. Utslagen varierar i storlek,
ami prickar till handflatsstora fliickar. Flickarna bildar oregelbundna
dster ph huden och fillar ofta kraftigt, Didr man har utslag dr huden
Mtearinliknande, och skrapar man pi utslagen finner man réd hud som
it blider. Ofta finns utslagen pd armbagar och kniin.

dom som drabbar minga. Det
ir ocksa en sjukdom som kan
visa sig pd minga olika vis. De
vanligaste symtomen ir olika

former av hudfé

ndringar.
Det ar ocksa vanligt med led-
besvir. Minga, men inte alla, IR 6s poorinsis
Vlunr sig som sma varfyllda blisor, som kan flyta ihop tll storre omri-
(len. Blisorna dr helt sterila. De orsakas alltsi inte av nigon infektion i
Jiuden, Mycket utbredd pustulds psoriasis, med blasor 6ver hela kroppen,

av dem som fir besvir med
lederna fir ocksd diagnosen

psoriasisartrit.

Eftersom psoriasis dven kan drabba andra organ i kropper K vara ett allvarligt tillstind.

att vara uppmirksam pa symtom som hjart-kiirlproblem, mag-tarmh Pal [RBtar pustulie psoriasis, PPP

PP i en svirbehandlad form av psoriasis med sterila varblisor i hand-
Hitorna och pi fotsulorna. Deana form drabbar frimst kvinnliga rokare.

svar och inflammatoriska 6gonsjukdomar.
Hir féljer beskrivningar pd de olika typerna av psoriasis.

Proriasisartrit

Ladbesviir ir vanliga hos minniskor med psoriasis. Av dem som har

Guttat psoriasis
Den hir formen av psoriasis visar sig som smé prickar eller dropplor
hudf6rindringar. De kan finnas Gver hela kroppen. En vanlig utlé:
orsak ir streptokockinfektioner, som till exempel halsfluss.

o eller stela leder, har ungefir hilften diagnosen psoriasisartrit.

e vanligaste symtomen ir stelhet, smirta, 6mhet i muskler och senfisten
i I swullna leder. Inflammationen i kroppen leder ofta ocksi till trétthet.
Invers psoriasis o PP

Iavers psoriasis visar sig som blanka, réda flickar pa kroppen. De a symtom vid psoriasisartrit. Dirfor dr

Svullng leder dir ett vanligt for
alit viktigt att snabbt soka likare om lederna svullnar upp. Det giller
fllmligen ate fa effektiv behandling innan brosket i lederna bryts ner

kar vara vil avgrinsade och fjillar inte. Vid den hir typen av psor
aterfinns flickarna i hudveck, ofta under brésten, i armhélorna eller |

underlivet, aeh forstors.
Ljuskiinslig psoriasis Iland fir et svart att stilla diagnos, si det giller att likaren gér en ordent-

Trots att solljus ir en vanlig behandling vid psoriasis, finns det en lijg undersokning, Ate ge likaren din sjukdomshistoria ir en bra borjan.

variant dir solljus faktiskt férvirrar symtomen. Den hiir varianten

Behandling av psoriasis

Il finns det minga behandlingar for psoriasis. Individuellt anpassade
I de ge bra lindring, men bota sjukdomen kan de inte. Det ir vildigt
olika hur man upplever sjukdomen och hur mycket besviren paverkar
livakvaliteten. Genom att ge din likare en bra bild av din livssituation
Al ni tillsammans enas om limplig behandling som passar dig och
Mt upp rimliga mil med din behandling, Hir foljer information om
alika behandlingsalternativ.

Utvlirtes behandling i den dli de typen av behandling, Det
handlar helt enkelt om att géra huden s mjuk och smidig som méjligt
med hjiilp av krimer och salvor. Den hir typen av behandling behéver
dle flesta psoriasispatienter. Manga behdver smérja sig flera ginger om
igen. Det gir alltsd 4t stora méngder krim och salva. De krimer och
ulvor som innehiller nigon medicinsk substans gir att fi pa recept
och Ingdr i hogkostnadsskyddet.

Ljusbehandling ir cffektiv £6r minga. Vid ljusbehandling belyser man
huden med ultraviolett ljus och ibland ocksa sa kallad mjukréntgen.
Ibland kombineras det ultraviolerta ljuset med likemedel. Aven solljus
bt en villgérande effekt for minga. Det har diremot inte vanliga
solutier, eftersom det ultravioletta ljuset i solarier ir av fel vaglingd.
Vid ljuskiinslig psoriasis blir symtomen viirre av bade solljus och
ljushehandling,

Kl innebir

i ett klimat som underlittar

Iikning av huden. P:
wlll Valle Marina pa Gran Canaria. Klimatvérden ir ett bra komplement
tll andra behandlingar.

3
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Invilrtes behandling anvinds framfor allt vid svir psoriasis och

| trit. De flesta behandli som finns ér vil beprévade och
en | tablettform. Men det finns ocksd en ny typ av behandling, med si
kallade biologiska likemedel. De ges antingen som sprutor cller som
dropp. Dessa likemedel dr vildigt effektiva, men ges inte som forsta-

handsval. Eftersom de dr relativt nya har man begrinsad kunskap om

eventuella lingtidseffekter.

Behandling vid psoriasisartrit

De allea flesta som lider av psoriasisartrit behéver likemedel i ndgon
med infl ionshat de och smart-

form. Vanligast dr ¢
stillande likemedel. Ut6ver dessa finns en ling rad andra likemedel att

tillgd, frin lokala kortisoninjekti dll cellhi; i licinering och

biologiska likemedel.

Oavsete vilken behandling du far dr det viktige att f6lja likarens ordina-
tion, Det ar ocksa viktige att utviirdera effekterna av behandlingen
lpande. Utéver likemedelsbehandling dr det ocksi viktigt att vara

tiv. Limpliga tréningsprogram utformas ofta i samrid

fysiske
med sjukgymnast,

13

Forskning och framtid

Insikten om att psoriasis ér en systemsjukdom som kan drabba fler
organ i kroppen har forindrat bilden av sjukdomen och bidragit till
att forskni i ifi Idag pagar forskning om psoriasis/

isartrit pA manga hall runtom i viirlden — inte minst i Sverige.

psoria
Vid flera av landets medicinska universitet bedrivs sivil genetisk som
Klinisk forskning,

Iitt aktuellt och prioriterat forskningsomrade dr det som kallas samsjuk-
lighet. Hjirt-kiirlsjukdomar, diabetes, hagt blodtryck och mag-tarmbe-

svilr ir exempel pa sjukd dér man funnit k li till psoriasis.
P: PP

Den formodligen vanligast kningen giller nya lik del. Sirskilt
intressant ir forskningen kring de s kallade biologiska likemedlen.
Utéver den rena likemedelsforskningen, pigir ocksi omfattande
forskning kring psoriasis och generik. Att psoriasis dr en drfilig sjukdom
har varit kiint linge men exakt hur man drver psoriasis, och vilken eller

vilka gener som orsakar sjukdomen, vet man dnnu inte.

Ett annat viktigt forskningsomride handlar om livsstilens betydelse for
sfaktorer som rokning och vervikt har betydelse dr

psoriasis. Att liv
numera vilkint. Men hur och i vilken utstrickning de paverkar psoriasis

Aterstar att ta reda pa.

Mer om vad som hiinder pi forskningsfronten kan du ldsa pi

Psoriasisforbundets webb, wwwpsoriasisforbundet.se
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Psoriasis inverkan pa livskvaliteten —- DLQI
Syftet med detta formulir dr att ta reda pa hur din sjukdom

har paverkat ditt liv under senaste veckan. Kryssa for ett av
alternativen till varje fraga.

Detta formuliir kallas Dermatology Life Quality Index, DLQI, och anviinds av virden vid
viirdering av sjukdomens paverkan pa livskvaliteten. Diir det stir "huden” si menas alla

symtom som du har av psoriasis.

Lever du val, blir din
psoriasis battre.

Behandlande likare: —_— —_—

i att dta bra ionera li ch lata bli
CGienom att iita bra, motionera lite ,i;‘mnn o‘ ;.m roka, har dlv.l ' Namn: y ) L i
kommit en bra bit pi viig mot ctt friskare liv — med lindrigare psoriasis.
Adress: d_= =
ra sin livsstil kan vara t. Vi minniskor ir vanedjur, och Diagnos: I ) ) i

ig till med nya vanor kriiver en viss beslutsamhet.

1. Hur mycket har din hud Kliat, Viildigt mycket

Diirfosr vill vi ge dig tre rid genast:
En hel del
5 ; idi i h stuckit den senaste
* Borja idag. Du har inget att férlora och allt att vinna. svidit, bréant oc Lite grann
Inte alls

~ " . veckan?
* Byt ut en vana i sinder. Det blir enklare sa.
) Viildigt myeket
| (] Bn el del

) [ Lite grann
_| Inte alls

2. Hur generad eller osiiker pa dig
sjélv har du varit pa grund av din hud
den senaste veckan?

* Besok girna var webb. Diir finns massor av information om
is.Vi har ocks4 en del tips och rdd om enkla livsstilsforind-

pori

ringar som kan vara till hjilp.

Och kom ihdg: Resultaten kanske drojer lite, men de kommer.

Och de iir v

3. Hur mycket har din hud hindrat dig
fran att gd och handla, skéta ditt hem
eller tridgard den senaste veckan?

da att vinta pa.

Lycka tilll
4. Hur mycket har din hud
inverkat pa din kliddsel den
senaste veckan? (59
5. Hur mycket har din hud _) vadigt mycket
paverkat sociala aktiviteter eller L) Kn el de)
fritidsaktiviteter den senaste veckan?
6. Hur mycket har din hud férhindrat [ vildigt myeket

3 2 te ( En hel del
dig att utova sport den senas O e
veckan? [ Intealls
—— S -

[ ‘ 7. Har din hud férhindrat dig att
arbeta eller studera den senaste
veckan?

Om nej, Hur mycket problem pga
huden har du haft nir du har arbetat
eller studerat?

Nagra tips for ett bittre liv

Hryt inte vanor. Byt dem istillet.
ol littare att by nor én att bryta dem. S3 s
o saker. nagot annat istéllet. 8. Hur mycket problem har din hud
férorsakat dig i relationen med din
[ partner eller ndgon av dina néra

Vardagsmotionera
véanner eller sliktingar den senaste

ol krdvs vildigt lite motion fér att fa stora hilsovi
lor. Och du behover inte képa gymkort eller snit iga ckant

1gkléder. B¢ tt forséka komma upp i

9. Hur mycket sexuella svirigheter
eller problem har din hud orsakat den
senaste veckan?

() vildigt mycket
| En hel del

Lite grann

) () mteans

Inst en halvtimmes motion per dag. Det gér du enkelt

a istéllet for I en, dammsuga

10. Hur mycket problem har

0 oftare (joda, det 4r motion det ocksa), eller v
‘ ) () vildigt myeket

on en hallplats tidigare 4n du brukar.

. behandlingen av din hud givit, till ) () () Ennelder
Al bra 2 @ Lite grann
‘ exempel genom att stéka till hemma J 0O O () mteans

lon fokusera inte pa att ga ner i vikt. Om du éter
eller ta upp tid den senaste veckan?

IHgt och dessutom bérjar motionera, kan det faktiskt

Datum: _ /. / /. /

o dig sjilv en klapp pa axeln

lonn dig sjédlv nér du lyc ROTALD FORNG

du gor det. Att unna sig ett oK '

lnts skérs
‘ HUR POANGSATTS DLQI SVAREN? VAD BETYDER DLQI POANGEN?

Viildigt mycket 3 0-1  Ingen inverkan pé livskvaliteten
En hel del 2 2-5 Liten inverkan

Lite grann 1 6-10 Mittlig inverkan

Inte alls o 11-20 Mycket stor inverkan

Ej tillimpligt o 21-30 Extremt stor inverkan
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Psoriasisférbundet 4r en intresseorganisation for
ménniskor med psoriasis. Vart 6vergripande mal ir
att alla med psoriasis ska leva ett bra liv. For att nd det
malet arbetar vi for kad kunskap om sjukdomen, dels
genom att informera, utbilda och skapa opinion, dels
genom att arbeta for 6kad forskning kring psoriasis.

Psoriasisférbundet har ca 18 500 medlemmar.
Forbundet har 21 regions- och lansavdelningar och
drygt 70 lokalavdelningar. Adresser till vira lins-
och lokalavdelningar hittar du pa var webb,
www.psoriasisforbundet.se

PSORIASISFORBUNDET

Box 5173, 12118 Johanneshov
Tel:08-600 36 36 Fax:08-556 109 19 E-post: pso@pso.se
www.psoriasisforbundet.se
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Bilaga 3. Intervju med intressepolitisk talesman pa Psoriasisforbundet Veronika
Lindberg

Vad dr ert évergripande syfte?

Alla ska leva ett sa bra liv som méjligt, genomsyrar allt vi gor. Starka individen. Kunskap till

allmanheten. Basta mojliga varden. Omraden som man kan arbeta med ar till exempel
arbetsplatser. Ung pso har gjort ett sadant arbete. Problematiken med att studera. Man kanske
skolkar for att man inte orkar eller for att man inte vill visa sig pa gymnastiken. Det borde
finnas anpassning av studietakten om man &r sjuk. Det finns inte idag.

Vem ser ni som er primdra mottagare
Den sjuke sjélv ar den forsta malgruppen. Anhoriga kommer efter det.

Budskapet &r delat i tre;
1. Du &r inte ensam
2. Kronisk systemsjukdom som kréver mer resurser

3. Viérsomandra - smittar inte
Ledorden ar gemenskap (tillsammans) kunskap (veta) engagemang (gora).

Vem kan vara er sekunddra mottagare
Beslutsfattare och allméanheten.

Hur ser er kommunikativa situation ut
Vi har ett kommunikativt dilemma. Synen pa sjukdomen har forandrats. Hur kommunicera ut

att det ar en systemsjukdom. Hur far man jobb. Asa Valin ar drivande i arbetet for acceptans
att det ar en kronisk systemsjukdom. Internt arbetar vi med att starka individen
(medlemmarna) externt arbetar vi med att informera att det ar en systemsjukdom och att den
maste behandlas som en sadan. Férbundet vill ha informerade medlemmar och vi tror att den
enskilde kan gora den distinktionen sjalv i den informationen som vi ger ut. Vi vill &ven
arbeta mer aktivt i sociala medier exempelvis Facebook. Tidningen anvénds for "tyngre"
information sasom forskning, information och rad. FB téant att vara lite mer peppande och kan

leda in till webben vilket ar lite mer informativt.

Ni ser alltsd att ni har en bred mottagare, hur arbetar ni for att mota upp samtliga?
Det ar ett dilemma som inte &r l6st. Det finns idag 250" som har sjukdomen och av dem ar det

16' som &r medlemmar. Det borde vara fler som &r det. Tror att det kan bero pa att manga
staller fragan om varfor ska jag ga med - sjukdomen ar inte mitt liv eller nej nu behover jag

inte vara med langre for nu mar jag sa bra.
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Varfor gors inte mer riktade kommunikationsinsatser, alltsd varfér arbetar man inte mer

med segmentering

Styrelsen vill att alla ska vara med, man ska rikta informationen till samtliga, man vill inte

diskriminera nagon.

Vad blir er gemensamma knutpunkten dem emellan

Det &r att man inte vill diskriminera nagon, det &r det som knyter dem samman i

informationen.

Vad ser ni som ert syfte med de berdttelser/livséden som finns i ert material.

Att informera om att DU &r inte ensam i din sjukdom. Det &r intressant att Idsa om manniskor
som har samma sjukdom. Vill beréra. Har olika berattelser for att mota flera.

Hur ser ni pd tabun och fordomar kring sjukdomen. Finns det?

Fortfarande ar det sa att vissa tror att det smittar och att det ser otackt ut. Ung PSO hade kurs
i helgen och det fanns pool pa det hotellet som man var pa. Dér fanns tva deltagare som
berattade att de badat i pool for forsta gangen eftersom de inte ville visa sig, men har kunde
de det eftersom alla sag likadana ut. En annan kille arbetar som brevbérare med pso pa
naglarna. Han berattade att han alltid gommer sina naglar och att inte réra andra da de kan

tycka att det &r ackligt. Det handlar om utseendet kontra idealet.

Finns det ndgra myter kring sjukdomen

Myter om att man inte ska ata réda bar. Manga myter om kosten och hur man gor ata. En myt
som dr sann ar att man inte sa tatuera sig, eftersom det ar att skada huden och psoriasis kan
uppsta dar huden skadas pa ett eller annat satt. Myter om 6vervikt. En sjukdom som inte ser
sa frasch ut. Mjall kliar och fjallar av, fett har vid behandling - det ar saker som inte lever upp
till vara ideal idag. Rokning + dvervikt kan ge skuld. Manga har sjukdomen i underlivet -
vilket blir jobbigt vid sex - det &r inget som smittar men det kan vara oerhért jobbigt. Hade en
man som ringde in och berattade att han fatt det och var orolig att han skulle smitta sin fru.
Jobbigt i tonaren att fa psoriasis pa brosten. PPP ar en sjukdom som ger blaser i hander och
under fotterna, 90% av de som far det ar kvinnor som roker. Vilket ger ett skuldbeldggande i

form av om du bara skull.....du borde...... Halsa och vard. Skuldbelaggande.
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Vad dr ert madl
Forbundet har olika delmal 09-12 handlade malen mycket om livsstilsfragor. Malet gar hand i
hand med syftet som vi talade om tidigare.

Hur arbetar ni for att skapa en positiv sjdlvbild?
Vi har arbetat med ett projekt Under the spott dér olika personer berattar om hur det &r att leva
med sjukdomen och for att ge sjukdomen ett ansikte.

Vad tror ni att mottagaren har for férvintningar pd er som férbund?

En undersokning visar att trovardigheten for forbundet ar hogt. Man litar mycket pa att det
forbundet séger stammer. Har en positiv bild inte bara depp eller pepp vilket ger en balans.
Dilemmat &r att attrahera nya medlemmar. Kanske inte blir det man har forvantat sig ndr man
gar med och vill vara aktiv och man inte ar van vid féreningslivet, man kanske har en annan

bild av hur det ar att vara aktiv i forbundet.

Ger ni uttryck for dessa i era texter?
se tidigare svar

Tror ni att det kan finnas ndgot som kan forbdttras i er relation till mottagaren?
Forbattra och utveckla nya typer av media som exempelvis sociala media samt att
mottagaranpassa mer. Om man informerar alla kanske man inte informerar nagon.
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