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TACK

Denna studie skulle inte ha varit mojlig utan medverkan av tillmétesgéende patienter med
psoriasis, likare och sjukskoterskor pa de dermatologiska vardenheterna i Eslév och Malmo
samt personal och medlemmar fran Svenska Psoriasisforbundets Ungdomsavdelning. Ett stort
och varmt tack till dem for deras vilja att dela med sig av sin erfarenhet och sitt intresse. Aven

ett stort tack till var handledare Per Johnsson for hans engagemang och vérdefulla synpunkter.



Sammanfattning

Denna explorativa studie syftade till att undersoka eventuella samband mellan sjélvkénsla
och upplevelse av omvérlden hos individer med psoriasis. Utgdngspunkten har varit Maarit
Johnsons teori for inre och yttre sjdlvkénsla, Aaron Antonovskys teori om kénslan av
sammanhang samt Gilbert och Miles modell 6ver upplevelse av skam. I undersdkningen
anvindes ett egenkonstruerat fraigeformulér byggt pa skamteorin, KASAM och skalor pa inre
och yttre sjélvkénsla. Enkidten besvarades av 29 personer bosatta i Skane och med olika
utbredningsgrader av psoriasis. Resultaten visade pa ett starkt samband mellan debutaldern av
psoriasis och pdverkan pa individens inre sjdlvkénsla. Vidare visade studien pa ett starkt
samband mellan inre sjdlvkénsla och att ha barn, ett samband mellan psoriasis i familjen och
individens utbildningsniva, en stark relation mellan skam och tobakskonsumtionen samt ett
samband mellan yttre sjdlvkansla och synlighet av psoriasis. Inga signifikanta skillnader
mellan kdnen kunde urskiljas utéver att kvinnor upplevde sig mer paverkade av stress én mén.
Resultaten i studien bekréftar till stor del sambandet mellan psoriatikerns inre sjdlvkénsla och

upplevelse av omgivningen.

Nyckelord: debutélder, kidnsla av sammanhang, psoriasis, sjdlvkinsla, inre sjdlvkénsla, yttre

sjdlvkénsla, skam, upplevelse av social omgivning.



Abstract

The purpose of this explorative study was to investigate any connections between self-
esteem of individuals with psoriasis and their experience of their social environment. The
basis of the study was Maarit Johnson’s theory of inner and outer self-esteem, Aaron
Antonovsky’s theory of the sense of coherence and Gilbert’s and Miles” model of shame. In
the study a self constructed questionnaire based on the theory of shame was used, together
with the questionnaire of sense of coherence and the scales of inner and outer self-esteem.
The questionnaires were answered by 29 individuals living in Skéne, a county in the south
part of Sweden, and with varying degrees in their spreading of psoriasis. The result of the
study exhibit a strong correlation between the age of debut for individuals with psoriasis and
an influence on their inner self-esteem. The study also found a strong connection in the
relation between inner self-esteem and having children, to have family members with
psoriasis and the level of individual’s education, a strong connection related to shame and use
of tobacco and also a relation between outer self-esteem and the visibility of psoriasis. No
significant differences were found between sexes more than that women experienced a greater
influence of stress then men. The results in the study confirm to a great amount the connection
between individuals’ inner self-esteem with psoriasis and their experience of the social
environment.

Key words: age of debut, sense of coherence, psoriasis, self-esteem, inner self-esteem, outer
self-esteem, shame, experience of social environment.
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Inledning

Intresset for just detta &mne grundar sig i egen erfarenhet av att leva med psoriasis och hur
det kan inverka pa upplevelsen omgivningens reaktioner. Aven hur andra psoriatiker har
beskrivit sin vardag och kommenterat sina tankar och reaktioner pa hur de upplever sin
situation har lagt grunden till en nyfikenhet pa hur psoriasis paverkar individen psykologiskt.

[ storre grupper och i offentliga sammanhang diskuteras néstan enbart de fysiska aspekterna
av psoriasis. Enskilt och bakom den offentliga fasaden, nir den starka och aggressiva masken
har tagits av, kan mer kénsliga fragor och asikter framforas i fortroliga samtal. I dessa privata
moten har psoriatiker diskuterat om det ar ritt for psoriatiker att skaffa barn, eftersom
psoriasis dr stark arftlig komponent. Det skulle kunna medfora ett framtida onddigt lidande
for de barn som utvecklar psoriasis, menar de. Fragan om kroppens och psykets samspel i
uppkomst och utveckling av psoriasis har varit en stor fraga, dér rddslan for att anses som
psykiskt instabil eller psykiskt sjuk har varit tabu. Ytterligare en svar fraga att tala om ar hur
individen upplever sin nirmsta sociala omgivning; stddet frin familj och viinner. Aven ett mer
professionellt stod av kuratorer och psykologer efterfragas, som motvikt till den medicinska
varden. Genom aren har forfattarna noterat en hog konsumtionen av tobak och alkohol hos
gruppen psoriatiker och funderat pa de eventuella samband det kan ha till psoriasis. Under den
hérda ytan hos den enskilde psoriatikern verkar det finnas en outtalad rédsla for utanforskap
och en outtalad skam for sin person. Titeln ”Bort fordomda flack, bort” anspelar pa detta
tema, att vilja bli fri fran sin psoriasis och dirmed dven reducera kénslan och upplevelsen av

utanforskap och skam.
Psoriasis, Sjalvkansla och KASAM

Under historiens gang i1 vistvarlden har begreppet stigma varierat fran att vara negativt till
att vara positivt och aterga till att ha en negativ innebord. Enligt Goffman (1963) var stigma i
Antikens Grekland en ren fysisk mérkning pa individen att den var utstott fran gruppen pa
grund av t.ex. kriminalitet. P4 medeltiden fick stigma en mer religios innebord som
uppfattades positivt. Oforklarliga blodningar frén vissa delar av kroppen som kunde jdmforas
med séren fran Kristus korsfastning uppfattades som positiva dé individen uppfattades som
heliga och stod i kontakt med Gud. Aven i andra delar av virlden kunde patagliga avvikelser
fran Ovriga individer i gruppen vara positivt och tolkas som religidsa och heliga (Goffman,

1963).



Varje grupp av méanniskor avgor vilka normer som ska anses vara normala inom gruppen
och delar in individerna i kategorier efter dessa kriterier. Dessa normbrott kan vara fysiska
avvikelser, personlighetsdrag som uppfattas som negativa av gruppen eller vara tribala, d.v.s.
ras, religion och nation (Goffman, 1963). Det innebér att medlemmarna i gruppen vet vilken
typ av kategori de sannolikt kommer att méta i olika sociala sammanhang. Nir en
utomstéende ansluter sig till gruppen kommer den individen bedémas utifrdn gruppens
normer och kategorier, och antingen accepteras eller forkastas beroende pa om den
utomstdende uppfyller kriterierna eller ej. Ett stigma har egenskapen att dverskugga och slé ut
andra positiva foretrdden hos individen som annars skulle ha ansetts acceptabla for gruppen.
Vidare beskriver Goffman (1963) att den utomstaende bedoms utifrén sin virtuella sociala
identitet. Ar det som skiljer ut individen mirkbart vid forsta anblicken accepteras inte
individen som en i gruppen utan stigmatiseras av medlemmarna i gruppen. Accepteras
framlingens virtuella sociala identitet kommer individens faktiska sociala identitet att
framtrida genom de sociala interaktionerna mellan individen och gruppen. Aven denna
identitet bedoms utifrdn gruppens normer. Om den inte uppfyller den forvintade normen sker
det en stigmatisering dven av denna identitet. Enligt Goffman (1963) sker stigmatiseringen
inte enbart utifran gruppen och individerna i gruppen utan dven individen sjélv kan uppleva
sina fysiska funktionshinder och egenskaper som stigma, trots att dessa avvikelser fran
gruppens normer gar att dolja. Pa sa sétt kan individen uppleva en osdkerhet om hur
mottagandet 1 gruppen ska tolkas dven vid en positiv respons och tvivla pa en genuin

tillhorighet av gruppen.

Psoriasis dr en hudsjukdom som manifesteras med roda, kliande och fjillande flackar,
tidvis dven blodande. Flackarna kan forekomma som mindre, enstaka angripna ytor till storre
omraden som utbreder sig dver néstan hela kroppen. Ofta forekommer psoriasis pa torso och
kroppsextremiteterna som géar att délja med klader men kan dven férekomma pa hédnder, fotter
och ansikte. Under artusenden har psoriasis forvéxlats med lepra (spetilska) dven om det
finns fallbeskrivningar av psoriasis som en egen sjukdom fran antikens Grekland. Till foljd av
detta har psoriatiker i dldre tider forvisats fran samhaéllet till de sdrskilda leprakolonierna,
forsetts med utmérkande klddsel och klockor for att varna omgivningen. Detta finns beskrivet
redan i Bibeln. Inte forrén i mitten av 1800-talet borjar vetenskapen utréna skillnaden mellan
lepra och psoriasis pa ett mer systematiskt vetenskapligt sétt. I dagsldget betraktas psoriasis

som en autoimmun systemsjukdom, en sjukdom som paverkar hela kroppen bade utvértes och



invirtes (Stahle, 2009). Psoriasis har ofta en negativ effekt pa social interaktion med
manniskor i omgivningen, eftersom utslagen kan uppfattas som motbjudande och
smittsamma. Personen uppfattas som smutsig och bristande 1 sin personliga hygien. Det
faktum att sjukdomen &r fysisk och forknippas med negativa egenskaper, innebér att individen
skiljer sig frdn méanniskor i sin omgivning och det som uppfattas som normalt (Goffman,
1963). Psoriatikern kan d& uppleva utanférskap och skam, vilket kan leda till att personen ser
sig sjilv som en underligsen och simre méinniska 4n de dvriga i gruppen. Aven om
psoriasisen gar att dolja for omgivningen kan psoriatikern uppleva dessa kénslor av
utanforskap och skam, eftersom gommandet av psoriasisen upplevs som en 16gn och skapar
en radsla for att avslojas som en bedragare (Gilbert & Miles, 2002; Goffman, 1963).
Troligtvis paverkar detta dven sjilvkinslan och individens sétt att uppleva sin omgivning.
Men det kan dven gé i motsatt riktning, som att en samre sjidlvkénsla forstiarker upplevelsen av

utanforskap och skam och i forldngningen forvirrar sjukdomen.

I Sverige arbetar den opolitiska och icke-religiosa patientforeningen Svenska
Psoriasisforbundet for att forbattra tillvaron for psoriatiker med information till allménhet,
myndigheter och psoriatikerna sjdlva. De arbetar 4ven genom att paverkning till vidare
forskning om psoriasis och vidareutveckling av olika och bittre behandlingsformer for
individer med psoriasis och psoriasisartrit. P4 senare tid har Psoraisisforbundet alltmer borjat
intressera sig for den enskilde psoriatikerns psykosociala situation, eftersom psoriasis kan ha
en negativ inverkan pa livskvaliteten i allménhet och det psykiska vilmaendet 1 synnerhet.
Inom dagens forskning om psoriasis finns det en total dominans av den medicinska-
biologiska-genetiska aspekten. Studier rorande den psykologiska paverkan av psoriasis pa
individen och dess konsekvenser for den enskildes psykiska hélsa dr i dag obefintlig i Sverige.
I sokandet efter svenskt material hittades endast tva uppsatser fran Institutionen for psykologi
vid Lunds Universitet, med perceptgenetiska och psykoanalytiska perspektiv. Ett par
uppsatser om livskvalitet och psoriasis fran olika sjukskoterskeutbildningar i Sverige innehdll
nagot litet om psykologisk paverkan av psoriatikerns upplevelse av omgivningen. En orsak till
ointresset for samband mellan psoriasis och psykologiska effekter kan vara den vetenskapliga
traditionen att prioritera den biologiska-medicinska-genetiska forskningen for att hitta en
16sning pé gétan psoriasis. Ytterligare orsak kan vara svarigheter att finna och anvénda sig av
lampliga vetenskapliga metoder i undersokningar nir det géller studiet av samband mellan

psoriasis och psyke, vilket gor att forskare inte gérna ndrmar sig detta omrade. I dagsléget



finns det beldgg for en helhetssyn pa hur ménniskan interagerar mellan sjél och kropp, bade i
uppkomsten av och 1 lindrandet av de fysiska sjukdomarna. Bland annat har Antonovsky
(2007) och Lerner (1999) studerat relationen mellan psyke och kropp i deras dmsesidiga
inverkan pa varandra. Fér individen en storre forstaelse for sin kroniska sjukdom ges storre
mdjlighet till en positiv upplevelse av sig sjdlv och sin sociala omgivning. Med en battre
insikt 1 de psykologiska konsekvenserna for psoriatiker skulle individen kunna hitta battre

anpassningsstrategier som reducerar stress och paverkan av sjukdomens intensitet.

Det finns méanga intressanta fragor: Hur upplever den psoriasissjuka sin sociala omgivning
och paverkar det individens sjilvkinsla? Ar kon en signifikant faktor for upplevelsen av
utanfdrskap? Ar den kronologiska &ldern en faktor for en god sjilvkinsla eller grundliggs en
negativ sjdlvkénsla vid debutéldern av psoriasis? Kan sjélvkanslan hos psoriatiker fordndras
under livet? Vilken betydelse har psoriasis utbredning och synlighet for upplevelsen av
omgivningen och sjilvkéinslan? Vilka andra faktorer dn sociala relationer, sexuella
aktiviteter, framtidsforvantningar, barn, prestationer och utbildning kan ge positiva eller
negativa effekter hos individen? Kan psoriasis ge upphov till sirskilda beteenden och
anpassningsstrategier, t.ex. kladval for att dolja sjukdomen eller undvikande av vissa
situationer? Upplever individen stod och empati frdn familj, vinner, patientforeningen och

vérden? Kan en positiv omgivning underlétta nya och effektivare anpassningsstrategier?

Bakgrund
Psoriasis

Psoriasis ér en kronisk autoimmun hudsjukdom som uppstir som en inflammatorisk
reaktion i Ovre delen av dermis och epidermis, d v s 1 huden och 6verhuden. Nybildningen av
hudceller &r kraftigt 6kad i avgridnsade partier av huden pa kroppen. Cellerna delas fortare dn
normalt och transporteras till hudytan pa 3-4 dagar istillet for 30-50 dagar. Detta medfor
ytligare blodkérl som far huden att bli r6d och leder till att de aktiva hudomradena Iétt kan
borja bloda. De uppvandrande cellerna bildar skorv och fjéll som faller av. Kliniskt upptrader
psoriasis i manga olika former. Vanligtvis ar det skarpt avgransade plaques (flackar) med
stearingldansande och tjocka fjdll. Fjillen ticker starkt roda inflammerade hudpartier.
Omradena som angrips kan till storlek och utbredning vara enstaka smé myntstora flackar till

stor utbredda partier pa kroppen. Flackarna kan dven vara postuldsa, med vilket menas att de
10



innehaller var. Invers psoriasis skiljer sig ndgot till utseende eftersom den sitter i hudveck som
ljumskar, armhélor och mellan skinkor. Denna typ av psoriasis ar inte lika starkt fjdllande
utan uppvisar mer av en rodnad i den angripna huden. I princip kan all hud pa kroppen
angripas, dven huden pé hinder, fotter och ansikte (Rorsman, Bjornberg och Vahlquist, 2007).
Aven naglar p4 hinder och fotter kan aktiveras med riinder och sma gropar samt att nageln
lossnar frdn hudbddden (Wahlgren, 2004). Vanligast dr psoriasis i harbotten och pa hud 6ver
leder, som armbagar och knén. Psoriasis forekommer ofta &ven pa bél och extremiteter.
Psoriasis kan ocksa utvecklas i lederna, psoriasis artrit, och pdminner om ledgédngsreumatism i
frdga om symtom, som vérk och svullnad i lederna. Inflammationen i lederna kan leda till
bestaende skador, i enstaka fall invalidisering. Framforallt dr det lederna 1 hinder och fotter
som angrips men dven hofter och rygg och dvriga leder kan drabbas. Psoriasis artrit kan
forekomma utan paverkan av huden, och uppemot 40 % av psoriatikerna paverkas av ndgon

form av artrit enligt vissa studier (Wahlgren, 2004; Rorsman, Bjornberg och Vahlquist, 2007)

Den mest konventionella terapin mot psoriasis i dag dr salvor och solarium. Inom
behandlingen med salvor och kriamer tillhor de mest anvinda salvorna gruppen av
kortisonpreparat. Dessa dr indelade 1 olika styrkor och rekommenderas utifran psoriasis
aggressivitet, utbredning och placering pa kroppen. En annan typ av salva innehaller D-
vitamin som verksamt dmne, antingen rent eller uppblandat med kortison. En tredje salva,
som skrivs ut under dispens, r tjarsalvor, i vilka tjara dr den aktiva substansen. Oavsett vilken
grupp av salvor eller annan behandling som sétts in, anvinds mjukgorande salvor for att halla
huden mjuk och fuktig. De har dven till uppgift att fjidlla av den doda huden for att lattare
tillgodogodra de verksamma @mnena i de medicinska salvorna. Avfjéllningen dr av storsta vikt
vid solariebehandling, eftersom fjéllen har en reflekterande effekt av solljuset. Forutom feta
hudkrdmer anvénds salta bad och bastubad i syfte att avlagsna fjédllen. Solljusbehandlingen
bestar av UVB-ljus som tridnger ner i underhuden och hdmmar celldelningen. Extrem och
aggressiv psoriasis kan dven behandlas med UV A-ljus (solarieljus) i kombination med
psoralentabletter vilket gor huden extremt ljuskénslig. En konsekvens av denna behandling ar
att patienten maste skydda sin hud, och framforallt 6gon, mot vanligt dagsljus, eftersom
tabletterna intas ett dygn innan solningen och tas upp av alla cellerna i hela kroppen. Bada
behandlingsmetoderna utfors efter starkt reglerade scheman och kontroller, sarskilt
solljusbehandlingen som har ett begrénsat antal timmar under en persons livstid. Vid svarare

psoriasis kan det bli aktuellt med invértesmedicin som hdmmar celldelningen inuti kroppen.
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Under de senaste tre dren har dven biologiska ldkemedel utvecklats och provats med gott
resultat. Denna typ av ldkemedel ar fortfarande i sin linda och anvénds enbart pa mycket svara
fall av psoriasis, dels pd grund av den mycket hoga kostnaden for framstéllningen av
preparaten, dels for de akuta och kraftiga biverkningar som kan férekomma i samband med
medicinen. Om det kommer att finnas nagra bestdende biverkningar och eventuell resistens
kan endast framtiden utvisa. Behandlingarna &r tidskrdvande och kan upplevas som
besvirande, obehagliga och stressande for patienten. Emellandt &r sjukskrivning ett led 1 att
minska stressen och upplevelsen av obehag hos patienten (Wahlgren, 2004; Rorsman et al.,

2007).

Debut av psoriasis ér relativt ovanlig hos barn men blir sedan vanligare med stigande élder
(Rorsman et al., 2007). Den vanligaste debutaldern &r strax fore och under tjugoarsaldern,
men psoriasis kan debutera senare, dven langt upp 1 aldrarna. Psoriasis omfattning och
svarighetsgrad har en mycket individuell variation. Det har konstaterats att under arets
solrikare manader forbattras psoriasis hos ca 90 % av patienterna, och for de resterande 10 %
forvérras besvéren under samma period (Wahlgren, 2004). Som tidigare har nidmnts kan dven
kroppens rorelseapparat involveras i sjukdomen, psoriasis artrit. Artriten forekommer hos
mellan 10 % och 40 % beroende pa undersdkningsgrupp. Det forekommer emellanat att
hudkostymen inte alls involveras utan enbart symtom i lederna indikerar psoriasis (Wahlgren,
2004; Rorsman et al., 2007). Aktuella upptickter menar ocksé att inre organ paverkas av
psoriasis, t ex hjarta och karlsystem, och att blodfetter dr kraftigt forhdjda dven fore debuten
(Mallbris, et al., 2004). Inaktiva streptokocker har hittats hos flertalet undersokta patienter
med psoriasis. Utifrdn dessa forskningsresultat méste synen pd psoriasis som enbart en
hudsjukdom revideras. Psoriasis bor ses som ett mer allvarligt tillstind och som en

systemsjukdom, som paverkar hela individens kropp utvértes som invirtes (Stéhle, 2009).

Den hereditdra faktorn &r en av de viktigare orsakerna till en psoriasisdebut. Flera locus
har hittats 1 genomet och ett speciellt omrade pa kromosom 6 anses idag innehalla anlagen for
psoriasis. Bér en forédlder pé anlaget sé finns det 25 % risk for att barnet utvecklar psoriasis,
ett procenttal som okar upp till 60-70 % om bagge fordldrarna bir pd anlaget. Det &r inte helt
ovanligt att psoriasis “hoppar dver” en generation, t ex far- och morforildrar har psoriasis,
deras barn utvecklar inte sjukdomen men &verfor i sin tur arvsanlaget till barnbarnen. Aven

om en individ har forutséttning att utveckla psoriasis genom arvsanlag, krivs dock utlésande
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faktorer i miljon. Det kan vara fysisk och psykisk stress, slitage och skador pa hudkostymen,

streptokocker (oftast i form av halsfluss) och likemedelsreaktioner (Rorsman et al., 2007).

Prevalensen for psoriasis dr i Skandinavien 2-4 % och forekommer lika ofta hos mén som
kvinnor (Rorsman et al., 2007). Globalt ser man en liknande tendens av prevalensen, ungefar
1 till 3 % av vérldens befolkning, vilket skulle motsvara ca 190 miljoner manniskor.
Beroende pa undersokningsmetoder och nationella virdsystem varierar de observerade
prevalensvirdena mellan olika l&nder. Fran USA rapporteras 1-2 % av befolkningen ha
psoriasis, och 1 Spanien mellan 1 och 3 %. I vissa omraden 1 Europa dverstiger prevalensen 2
% (Trujillo et al., 2002). Psoriasis dr mindre vanligt forekommande hos vissa
befolkningsgrupper i Asien och hos inuiter i norra Kanada och pa Gronland (Rorsman et al.,
2007). Aven hos urbefolkningen i de sydamerikanska Anderna kan det pavisas en ligre
forekomst av sjukdomen. Orsaken till skillnaden mellan dessa befolkningsgrupper och resten
av virlden &r inte helt utforskade men teorierna varierar fran biologiska till geografiska och

miljomaéssiga faktorer. (Truyjillo et al., 2002).

Begreppet folksjukdom é&r en term som faststéller hur vanligt forekommande en sjukdom
ar i en befolkningsgrupp, och minimumgransen dr att minst tva procent av befolkningen har
diagnostiserats med sjukdomen. Utifran prevalenstalen for psoriasis kan det konstateras att

psoriasis dr en folksjukdom (Rorsman et al., 2007).
Sjalvkansla

Utgéngspunkten for begreppet sjdlvkinsla 1 denna uppsats ér individens sjilvvérdering.
Det innefattar individens kdnsloméssiga forhdllanden till sig sjélv; hur individen vérderar sin
sjalvbild, i1 forhallande till sig sjélv och andra, och hur individen kinner och upplever en inre
tillfredsstéllelse och tillit till sig sjidlv (Johnson, 2003). I den dvergripande teorin om sjdlvet
finns det flera olika sjdlvbegrepp, som ofta gér in i varandra pa grund av otydliga
avgransningar mellan dem. Varje enskild forfattare har ofta en egen tolkning och innebérd av
begreppen. Dessa sjdlvbegrepp forvéxlas ofta och sammanblandas med begreppet sjilvkinsla.
I Johnsons (2003) teori definieras specifikt hur de olika begreppen ska tolkas for att undvika
sammanblandning, och det dr denna tolkning som referats till 1 uppsatsen. Begreppen som

sarskiljs frén sjdlvkénsla ar:
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e Sjdlvbild, som beskriver individen utifran sina kunskaper och fakta om sig sjélv t.ex.

kon, alder, egenskaper och preferenser.

e Sjilvfortroende, som inte dr en konstant faktor utan kan variera 6ver tid och i

forhéllande till olika formagor.

e Sjdlvsdkerhet, som dr ett mer ytligt forhallningssitt som bade paverkas av och
paverkar sociala sammanhang. Aven en person med lag sjilvkinsla kan visa en

sjdlvsdker attityd.

Martha Cullberg (2007) har i sin terapeutiska verksamhet bland annat funnit hur
sjdlvbilden paverkas av sjdlvkinslan. Trots individens relativt objektiva syn pa sig sjélv, finns
det under denna bild en subjektiv emotionell virdeladdning som fargar av sig pa den
interpersonella viarlden. Denna emotionella virdeladdning har sin grund i den inre

bassjédlvkénslan.

Johnson (2003) har utvecklat en teori enbart om sjdlvkénslan och dess betydelse for
individen ur ett psykologiskt perspektiv. Historiskt har inom den vetenskapliga teoretiska
vérlden sjdlvkénslan alltid uppfattats som en odelbar helhet. Enligt Johnson (2003) dr den inte

odelbar utan hon menar att det finns tva typer av sjilvkinsla; inre och yttre sjdlvkénsla.

Den inre sjdlvkénslan, bassjélvkénslan, ger svar pa frigan ”Vem ér jag?” Den inre
sjalvkinslan har sitt ursprung i upplevelsen av vilmaende och trygghet under det lilla barnets
forsta minader 1 livet: “en fas i tidig barndom dé nigon egentlig kapacitet till tinkande &nnu
inte har utvecklats” (Johnson, 2003, s. 44). Genom internalisering av den inre sjdlvkdnslan,
kommer den att utvecklas i takt med tiden och utgora en skyddande roll senare i livet. Den
inre sjdlvkénslan byggs inte pa andra individers bekriftelse av barnet eller utveckling av
sarskilda kompetenser, utan pa den ovillkorliga acceptansen fran andra betydelsefulla
individer runt barnet. En individ med en god inre sjdlvkidnsla dger formaga till emotionellt
varma relationer, ér inte radd for att utrycka sina kénslor, har en positiv grundsyn pa livet, kan
acceptera sina behov och kinslor, visa sund sjdlvhdvdelse och integritet samt &r medveten om

sina granser.

Yttre sjdlvkénsla, eller forvéarvad sjidlvkénsla, svarar pa fragan ”Vad kan jag gora?”. Den
yttre sjidlvkinslan bygger individen upp genom livet genom att bli och kénna sig kompetent i
interaktioner med omgivningen. I jaimforelse med den inre sjdlvkinslan &r den yttre
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sjalvkéanslan mer aktiv, eftersom denna berdr individens prestationer och bekréftelse fran
andra. En individ med hog yttre sjdlvkinsla karakteriseras av att alltid gora sitt bésta 1 olika
situationer inom ramarna for sin forméga, vara ansvarsfull och stilla hoga krav bdde pa sig
sjdlv och pa andra i omgivningen. Ytterligare faktorer som forstirker den yttre sjdlvkénslan ér

att ha kontroll och inflytande men ocksa att f4 uppskattning for de egna prestationerna.

Johnson (2003) beskriver i sin teori hur inre och yttre sjdlvkinsla kan kombineras med
varandra, vilket resulterar i fyra olika typer av personligheter. I den forsta typen har individen
en hog inre och yttre sjdlvkédnsla. Resultat blir en s.k. ”glad presterare”, en individ som pa ett
bra sitt hanterar sina misslyckanden. Genom att gradvis sénka sina ambitioner inom
rimlighetens grénser behalls den positiva yttre sjdlvkénslan. P4 samma sétt hojs gradvis
prestationen for att uppnd maélet vid en positiv aterkoppling. En kombination mellan hog yttre
och lag inre sjdlvkénsla ger upphov till en typ som bendmns “tvangspresterare”, vilket
representerar en individ som inte hanterar ambitioner och prestationer genom ett rationellt
tillvigagéngssitt. Istillet for att sdnka kraven pa sig sjdlv vid upprepade misslyckanden, blir
anpassningen att ambitionerna successivt eskaleras trots en mindre lyckad utgang. Resultatet
blir en sdmre faktisk prestation. Reaktionen hos tvangspresteraren, som far positiv kritik, ger
snarare upphov till en storre forsiktighet med att 6ka ambitionsnivan &n att vaga utnyttja mer
av den egna kapaciteten for att fullgora prestationen. Kombinationen mellan 14g yttre och hog
inre sjdlvkénsla ger en typ som bendmns “livsnjutare”. ”Livsnjutaren” &r en individ for vilken
varken positiv eller negativ kritik paverkar individens ambitioner. Denna typ bryr sig inte om
resultatet av sin prestation. Den fjdrde kategorin utgors av en person med en 1g inre och yttre
sjdlvkénsla, en typ som har fatt namnet "forsakaren”. Det utmirkande hos denna typ ar att
ambitionsnivan sanks drastiskt vid besked om att individens prestation utfaller simre &n
forvantat. Den framtrddande strategin 1 den kategorin av personer dr att anpassa sig och

dédrmed uppnd en god prestation.

Sjalvkénslan uppfyller flera funktioner. En av de viktigare funktionerna ar att skydda
individen vid motgangar. Samtidigt 4r den dven en betydande drivkraft som utmanar
individen till att ta risker och prestera mer for att uppna en battre stéllning i samhaéllet. En
otillrdcklig inre sjdlvkénsla kan kompenseras av mer yttre sjdlvkansla, vilket kraver sténdig
bekriftelse och framgang med prestationsangest eller utmattningssyndrom som konsekvens.

For att bryta detta monster kan den 14ga inre sjdlvkénslan istdllet hojas och forstirkas med
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hjélp av sjalvforstaelse och inre mognadsarbete. En dylik forandring av den inre sjélvkénslan

kan dstadkommas av individen sjilv, men oftast sker det inom ndgon form av samtalsstod.

Vid depression och angesttillstind spelar sjalvkinsla en viktig roll. En 14g sjdlvkénsla
kopplas samman med depression, bade som symtom av depressionen men ocksa som orsak
till den (Johnson, 2003). I en studie genomférd i Colombia av Vinaccia et al (2007) med 55
patienter med diagnosen létt psoriasis vulgaris utviarderades livskvalitet relaterad till hélsa,
negativa kénslor och socialt stod. Livskvalitet utvirderades med frageformuléret Dermatology
Life Quality Index (o 0.83) i den spanska versionen utvecklade av De Tiedra, Mercadal och
Badia 1998 (Vinaccia et al., 2007). Angest och depression bedomdes med frigeformuliret
HAD (Sjukhusskala for angest och depression, den spanska versionen utvecklad i Colombia
av Rico, Restrepo och Molina, 2005). Socialt stod undersoktes med hjélp av skalan AS
(Apoyo Social/Socialt Stod, Matud, 1998; Matud et all, 2003). Patienternas resultat fran
skalan HAD visade att patienternas depressiva symtom var hoga i forhallande till
normaliserade medelvérde for skalan. I beaktandet av variabeln angest identifierade Rico et
al. (2005) 1 sin undersokning forhdjda nivaer av angestsymtom i forhallande till det

normaliserade medelvirdet.

Vid en studie utférd med 55 individer med kronisk plaquepsoriasis av Adams, Glenn och
Byatt (2001), svarade patienterna pa formuldret Psychosocial Adjustment to Illness Scales
(PAIS-SR). Formuléret &r till for att mdta psykosocial anpassning till sjukdom. Forfattarna
konstaterade att patienterna uppgav en kénsla av mindervérde, en allmin oro dver vardagliga
saker och hédndelser, otilighet, nervositet och en upplevelse av att vara mindre attraktiva,

ledsna och deprimerade.
Kénsla av sammanhang

Oftast undersoks individens patogenes, d v s vad som orsakar ett sjukdomstillstind. Mer
sdllan intresserar sig den medicinska vetenskapen for det som paverkar sjukdomen i en positiv
riktning. Inom salutogenetisk forskning fokuseras det mer pé faktorer som bibehéller och
starker individens vdlmaende trots en sjukdom. Aaron Antonovsky (2007), en av de ledande
inom salutogenesforskningen, har 1 ett flertal undersékningar forsokt urskilja och plocka fram
faktorer som har en positiv inverkan pé en individs vidlmdende. Utifran dessa undersdkningar
har Antonovsky (2007) utvecklat ett test, Kinsla av sammanhang (KASAM), som maiter

individens upplevelse av och delaktighet i omgivningen med hjélp av tre olika delskalor;
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meningsfullhet, begriplighet, hanterbarhet. Med meningsfullhet vill Antonovsky (2007) visa
pa hur betydelsefull och innehéllsrik individens egen upplevelse av sitt liv dr, bade for sig
sjdlv och i relation till andra. Begriplighet ar forstdelsen av hiandelser och situationer
runtomkring individen och vilket inflytande dessa fér pa individens liv. Det handlar om
individens locus of control, om personen upplever att kontrollen dver situationer ligger hos
den sjilv eller utanfor hos andra individer eller omgivningen. Locus of control spelar dven en
viktig roll 1 begreppet hanterbarhet. Hanterbarhet &r vilka strategier som individen anvander
sig av for att kunna forhalla sig och anpassa sig till de omgivande situationerna och livet i sin
helhet. Enligt Antonovskys (2007) teori fluktuerar skalans resultat nagot upp och ner fram till
20 ars élder, for att ddrefter bli konstant. Detta tyder pa ett deterministiskt forhallningssatt,
vilket innebdr att ett 1gt KASAM inte kan forbéttras oavsett egna anstrangningar eller
professionell hjdlp. Denna deterministiska syn har foranlett en diskussion huruvida
Antonovskys forhdllningssitt till denna konstans stimmer eller inte. Gassne (2008) har under
en longitudinell studie med KASAM {6ljt socionomstuderande och deras karridrer efter
examen. Resultaten visar att KASAM fluktuerar beroende péd hur deras arbetsforhallanden och
livssituationer fordndras under tid. Gassne (2008) visar ocksa pa att KASAM &r mer
tillforlitligt 1 sin korta version &n i dess ldngre variant samt att testets helhet ar mer pélitligt 4n

de enskilda delskalorna tolkade varfor sig.

Enligt Antonovsky (2007) &r forutsdgbarhet grunden till faktorn begriplighet. Genom att
individen har en forméga att se samband och likheter mellan olika situationer har den ocksa
en mojlighet att forsta konsekvenserna av olika agerande. Detta ger en upplevelse av kontroll
och hantering 6ver olika situationer i livet och av livet som helhet. En balanserad belastning
av olika situationer grundar hanterbarhetsfaktorn. Den individuella kénslan av belastning ar i
balans si ldnge individen upplever att den har den i sin kontroll. Nér belastningen 6kar och
kénslan av kontroll minskar eller helt forsvinner for individen, misslyckas individens
anpassningsstrategier och kinslan av hanterbarhet reduceras. Individens upplevelse av att vara
delaktig i ett storre sammanhang #r basen till faktorn meningsfullhet. Aven positiva
forandringar och resultat, stora som sma, som individen har bidragit till 1 olika situationer

skapar en kénsla av meningsfullhet.

Utifran en egenkonstruerad enkét utfordes en studie av Klopstad, Gjengedal och Hanestad
(2002) pé 22 patienter, med minst 30 % av kroppsytan paverkad av psoriasis. I denna studie
fann de att patienterna uppgav sig vara mer forsiktiga och uppmarksamma for omgivningens
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reaktioner. Ofta projicerade patienterna sin uppfattning om sig sjdlv pa personer i
omgivningen och utifrdn det konstruerade de andras reaktioner pa sjukdomen till att
Overensstimma med sina egna. | samma studie pdvisades ocksé att patienterna kinde sig
ensamma med sin sjukdom. Den upplevelsen av ensamhet kunde framkalla konfliktsituationer
som forstérkte kénsla av att inte vara forstadd och i sin tur ledde till en sjélvvald isolering.
Aven nya sociala relationer begriinsades pa grund av ridsla for att bli avvisad och av hinsyn
till andras formodade negativa reaktioner pa psoriasisen. | studien framkom att det fanns en
tydlig onskan att d6lja flickarna eller fjéllen med hjélp av klider med varierande
tackningsgrad och smink. Dessa beteenden att dolja var relaterade till en upplevelse av att
personer 1 patienternas omgivning reagerade negativt pa psoriasis. Ytterligare en personlig
sfar som paverkades av psoriasis var sexualiteten. Upplevelsen kunde vara rent fysisk pa
grund av dmhet i huden eller flackarna, orsakad av inflammationen eller en negativ

kroppsuppfattning.
Skam

Gangse narmande till psykologisk anpassning. Det finns svarigheter vid undersokningar
av den psykologiska paverkan i samband med psoriasis. En av dessa svérigheter r att hitta en
representativ grupp for alla personer med psoriasis, da sjukdomens intensitet och utbredning
varierar fran en enstaka flack till stora angripna hudpartier. I undersdkningar anvénds oftast
patienter inlagda pé sjukhusavdelningar. Dessa patienter representerar oftast de svéraste fallen
av psoriasis eller nydiagnostiserade. Vissa grupper av individer med psoriasis dr mycket svara
att na for studier. Detta géller t ex psoriatiker som behandlas av sin huslédkare, eller inte
behandlar sig alls. En annan grupp dr de som levt med sin psoriasis under en ldngre tid och
inte ldngre har ndgon regelbunden kontakt med varden. De senare utgor den stdrsta gruppen

psoriatiker och i flertalet fall skoter de sin behandling i hemmet (Gilbert& Miles, 2002).

Skam Over kroppen och psoriasis. Skamteorier delar upp skam i interna och externa
kognitiva doméner. Intern skam ar sjilvardering och sjélvkénsla, medan extern skam ar
antagande om och kinslighet for andras reaktioner. Gilbert (1998) konstaterar att dessa tva
troligtvis korrelerar med varandra men inte nddvindigtvis. Tva separata men relaterade
processer kan ge upphov till dessa tva typer av skamkénslor; uppforande/beteende som

psoriasisen ger samt symtomen och behandlingen av psoriasisen.
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Effekter pa beteende/uppforande. Psoriasis har storst inverkan pé individens beteende.
Psoriatiker kan vara mycket medvetna om hur de beter sig 1 interaktion med andra. Nar
individen fokuserar pa hur de uppfattas av andra ménniskor men sjélva inte har en negativ
sjalvbild pé grund av sin psoriasis, kan deras skam befinna sig pa nivan av yttre (extern)
skam. De kan uppfatta stigmatisering frdn andra och bli stressade av ett mdjligt
avstandstagande. En mojlighet till att anpassa sig till situationen &r att engagera ett antal
sdkerhetsbeteenden for att d6lja sin sjukdom fran exponering och minska chanserna for att bli
upptéckt. Det kan ocksé finnas signifikanta nivéer av social dngest, kopplade bade till att bli
sedd och, nir d6ljandet av psoriasis dr lyckosamt, att sjukdomen upptécks. Att 1ira sig
handskas med omvirldens reaktioner pa sjukdomen kan ge en oerhord lattnad (Gilbert &

Miles, 2002).

Om det dr mojligt att kénna hoga nivaer av yttre skam utan en inre skam, dr motsatsen
osannolik. Nar psoriatiker fokuserar pa sitt beteende som upphov till sjdlvforakt och motvilja
till sig sjélva, eller tar till ett undvikande beteende, till exempel att inte se sig sjdlv i spegeln
for att inte behova se sin kropp, kan det vara en kinsla av inre skam. Deformationer pa
kroppen kan leda till grava problem med inre skam, som i sin tur paverkar livskvaliteten, ofta
med depression och angest. Inre skam 6ver deformerad kropp kan associeras till mer grava
psykologiska svarigheter och kan vara svérare att behandla eftersom den &r

motstdndskraftigare mot forandringar (Gilbert & Miles, 2002).

Effekter av symtom och behandling. Fysiskt paverkar psoriasis pa tva sitt; rent kroppsligt
och genom behandlingen. Inte bara att det dr en ful syn, det orsakar kldda och kroppens
reaktion pa kliandet mot kladan kan orsaka smaérta. Det leder till att psoriatiker har
forestillningar och kédnslor om att de har” sjukdomen. De blir standigt pdminda om den. For
det andra dr behandlingarna obehagliga, tidskonsumerande och stérande i dagliga rutiner.
Béde kliandet och behandlingen gor psoriatikern sténdigt pAmind om sjukdomen och dkar
kdnslan av att vara annorlunda jaimfort med andra samt att det dr ndgot fel pa dem sjilva. Néar
dessa erfarenheter fokuseras av individen som en negativ sjdlvbild, som inkluderar

sjalvforakt/motvilja, 6kar den inre skammen for sjukdomen (Gilbert & Miles, 2002).

Fysiska symtom kan &ven orsaka yttre skam och kénslighet for hur man beter sig gentemot
andra. Oro/angest for vad andra tycker om avfjéllning kan fa personen att avsta fran t ex bo pa

hotell eller hos vanner (Gilbert & Miles, 2002).

19



Aven behandling kan ge upphov till 6kad yttre skam. Orsaker till yttre skam vid
behandling kan vara exponering for undersékning av upplevda ickesympatiska ldakare och att
det tar tid fran jobb/studier for regelbunden behandling, som hela tiden méste forklaras
(Gilbert & Miles, 2002). Psoriatikern upplever sig ocksé se annorlunda ut 4n andra och en
negativ social jamforelse korrelerar hogt med skam och kan ge upphov till bade inre och yttre

skam.

En del anpassningsbeteenden som inkluderar undvikande och gdmmande kan ge
sammansatta problem. Genom att undvika exponering i dagligt liv och halla tyst om sin

psoriasis kan individen g& miste om det sociala stdd som finns 1 omgivningen (Gilbert &

Miles, 2002).

Omgivningens reella negativa reaktioner kan ocksa vara en kélla till yttre skam. Till detta
kan ldggas forestdllningar fran omgivningen om att psoriasis skulle vara smittsamt. En
forminskning av psoriasisproblemet kan skapa en kénsla av att individens problem inte ar

legitima (Gilbert & Miles, 2002).

Jobling (1976) skickade ut ett 6ppet frageformular till medlemmar 1 brittiska
psoriasisforeningen (186 svarande). Fragan var vad som &r det virsta med att ha psoriasis. 180
informanter ldmnade mer &n ett svar, vilket gjorde det omojligt att urskilja den enskilt vérsta
faktorn. Det mest forekommande svaret var etablerandet av sociala kontakter och att knyta
relationer (84 %). Mycket forskning visar pa att det sociala beteendet paverkas negativt av
psoriasis, oftast med socialt undvikande och rentav isolering. Vissa av svarigheterna kan klart
kopplas samman till varierande grader av skam; rddsla for negativa utvirderingar,
stigmatisering (extern skam) och negativa sjalvutvirderingar (intern skam). P4 fragan om hur
bemdtandet mot respondenterna kunde forbattras, kommenterade vildigt ménga den
medicinska behandlingen de fatt av den professionella varden; ldkare som visade liten empati
1 frdga om de marginellt verksamma behandlingarna och behandlingens opraktiskhet och

otrevlighet.

McHenry och Dorethy (1992) utarbetade en liknande undersokning for att undersoka
effekten pa patientens livsstil. Undersokningen gjordes vid tva tillfidllen med tre manaders
mellanrum pé patienter som var nya pd kliniken. Vid forsta tillfillet menade 67 % att deras
livsstil hade blivit paverkad, en siffra som sjonk ner till 39 % vid det andra tillfdllet. Omraden

som paverkades negativt var: idrott/sport 49 %, forlust arbets-/studietid 20 % och begriansat
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socialt liv 28 %. Pa fragan vilket som var det virsta med psoriasis, svarade de flesta
kosmetiska och fysiska symtom vid forsta undersdkningstillfallet, medan fysiska symtom och
genans 14g 1 topp andra undersokningstillfallet . Dock kan inte for stora slutsatser dras av

resultatet pd grund av ett litet antal deltagare i studien (25 individer).

Gupta och Gupta (1995; dven Gupta, Gupta, Ellis och Vooorhees, 1990) genomf6rde en
undersokning om psoriasis paverkan av livskvaliteten pd 138 patienter frén en dermatologisk
avdelning pa ett sjukhus. Utifran pastdenden pa en lista skulle patienterna berdtta om hur de
upplevt sin livskvalitet under den senaste manaden. P& grund av att forskarna inte har gjort
skillnad pé intern och extern skam, dr det svart att séga vilken typ av skam som pédverkade den
enskilde patienten och i vilken omfattning. Trots det finns en stark fokusering péd extern skam
och stigmatisering. I undersokningen kom det dven fram att narstdende kénde sig generade
over sjukdomen, ett resultat som visar pa att det inte bara var individen med psoriasis som

paverkas av sjukdomen, utan dven familjen berors.

Stigma och skam. Ginsburg och Link(1989) undersokte kénslan av stigmatisering. Deras
definition av stigma var “ett biologiskt eller socialt kdnnetecken som utesluter eller sérskiljer
personen fran andra, som &r misskrediterande, och stor interaktionen med andra” (s. 53).
Undersokningen utgick frdn en specialkonstruerad itemskala. Ervin Goffman (1963) menar att
stigma uppkommer utifran diskrepansen mellan gruppens definition vad som &r normalt och
det som skiljer individen fran gruppens norm. En individ med t.ex. ett synligt fysiskt
funktionshinder har en konstant upplevelse av utanforskap och stigmatisering. Oavsett hur
”normal” personen &r, hur normalt den beter sig eller vilka intentioner personen har, tolkas
omgivningens reaktioner negativt och det blir en bekréftelse pa utanforskapet. Individens
avvikande fran gruppens norm dr stigmatiserande och ger upphov till skam hos den som

avviker frdn denna norm.

Wahl et al (2000) utforda studie med 22 patienter pa ett norskt sjukhus visade att
patienterna upplevde sin kropp som oren och annorlunda, oftast vid sin jimforelse med
“friska” personer. Detta gjorde patienterna forsiktiga och uppmarksamma for omgivningens
reaktioner nér flickarna var synliga, i tron att andra skulle reagera negativt. Patienternas
reaktion kan ses som en projektion, att deras egna negativa uppfattningar om sig sjilva och

sin sjukdom konstruerade uppfattningar om omgivningens reaktion.
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Synlighet. Kroppsskam paverkas signifikant av hur pass synlig avvikelsen pa kroppen ar.
Kent och Keohane (2001) undersdkte rddslan for andra individers negativa vérderingar av den
egna personen, som en prediktion for livskvalitet. Undersdkningsgruppen delades in 1
grupper: de med icke synliga fliackar, de med flickar pd hinder, fotter eller ansikte och de
som hade flackar bade i1 ansikte, p4 hinder och fotter. Rddsla for varderingar interagerade med
hur synlig psoriasisen var, vilket hade en stor effekt pa hur god upplevelsen av den egna

livskvaliteten var.

Humor och emotionella konsekvenser. Fried, et al. (1995) undersokte psoriasis
psykosociala paverkan pd 64 sjukhuspatienter och tidigare patienter. Frin sjdlvrapporteringen
kom det fram att 83 % upplevde ndgon form dngslan, spanning och humdrsutbrott; 80 %
upplevde obekvamlighet; 65 % upplevde ilska; och 75 % rapporterade atminstone mildare

depression.

Gupta, Gupta, Schork och Ellis (1994) studerade depression hos 77 psoriatiker. Med
instrument métte de depression och kliande. En korrelation r=0.34 (p<0.001) mellan graden

av kliande och depression kunde konstateras utifrdn studien.

Gupta och Gupta (1997) undersokte psoriasis inverkan pa sexuella aktiviteter hos 120
patienter med moderat utbredd psoriasis. 40 % menade att deras sexliv minskat pa grund av
deras huddkomma. Dessa personer hade dven en hogre poing pé depressionsmétning. Endast

15 % menade att det minskade sexlivet berodde pé deras partner.

De beskrivna studierna visar pa att psoriasis har en potentiell ogynnsam psykologisk effekt

och att den potentialen realiseras.

Gupta, Gupta och Watteel (1996) jimforde personer med tidig och sen debut av psoriasis. |
studien fann de en negativ korrelation mellan debutalder och kénslighet for interpersonella
relationer (r=-0.23) och debutalder och ilska (r=-0.21). Det kan vara problematiskt att dra
ndgra storre slutsatser pd dessa resultat, dd dldre har en tendens att bry sig mindre om

utseende och nya sexforhéllanden.

Miles (1999) jamforde individers uppfattning om synliga kroppsdelar med psoriasis och
kroppsdelar dir psoriasis kunde doljas. Psoriasis pa kénsliga/synliga omraden &r en
signifikant forutsagelse for dngslan och depression. Ingen storre skillnad mellan alder och kon

har pavisats.
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Wahl, Hanestad, Moum och Wiklund (1999a) samt Wahl, Wiklund, Hanestad och Moum
(1990b) arbetade med flera variabler i tva undersokningar. I den forsta studien var
levnadssituation, ensam eller med partner, och alder mest forutsdgande om livskvaliteten. |
den andra studien mitte Wahl anvéndandet av olika anpassningsstrategier. De med mer
kinslobetonade anpassningsstrategier rapporterade mer av oformaga, mindre av mental hélsa

och reducerad livskvalitet.
Syfte och fragestillningar
Syfte

Studien &r explorativ och syftar till att kartldgga eventuella samband mellan psoriasis,
sjalvkidnsla och upplevelse av sin sociala omgivning. I undersdkningen tas ett antal faktorer
upp forutséttningslost, vilka skulle kunna vara relevanta for &mnet. Faktorer som kan ha
samband till uppsatsens tema &r: kronologisk alder, debut alder, kon, sociala relationer, sex,
framtidsforvéntningar, att ha barn, utbildningsniva, stod och empati, konsumtion av alkohol
och tobak, utbredning av psoriasis pa kroppen och synlighet. Att utdka kunskapen om dessa
aspekter kan mdjligtvis bredda forstaelsen om vad som ar viktigt for att individen med

psoriasis pa ett adaptivt sdtt ska kunna hantera svarigheterna som kantar ett liv med psoriasis.
Fragestallningar

Finns det ett samband mellan psoriasis, sjdlvkédnsla och individens upplevelse av sin sociala

omgivning?

Vilka faktorer kan relateras till ett eventuellt samband mellan psoriasis, sjilvkénsla och

individens upplevelse av sin sociala omgivning?
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Metod
Urval

Under perioden september till november 2008 utfordes en undersdkning riktad till
ungdomar med psoriasis 1 Skéne. Psoriasisforbundet Ungdom (PSO-Ung) kontaktades for
genomforande av studien och for hjalp med utskick till berdrda deltagare. Ungdomsforbundet
stdllde sig positiva till undersékningen och ville girna delta med sina medlemmar. Ett
informationsbrev skickades tillsammans med enkéten (bilaga 1) till ungdomskonsulenten pa
Psoriasisforbundets kansli i Stockholm f6r vidarebefordran till forbundets alla medlemmar
mellan 18 och 30 &r i Skane. Enligt uppgifter fran ungdomskonsulenten skulle detta vara ett
60-tal medlemmar. P4 grund av ett litet antal svarande, tre inkomna svar efter en utskickad
paminnelse, utdkades undersdkningen till att &ven omfatta individer 6ver 30 &r. Denna
expansion vénde sig till patienterna pd behandlingsanlaggningar i Eslov och Malmo.
Behandlingsverksamheten 1 Eslov utfordes av en privat klinik genom vardavtal med Region
Skéne. Verksamheten i Malmo bedrevs av Psoriasisforbundets lokalavdelning Malmo-
Vellinge, som vid tiden for undersokningen hade ett avtal med Region Skéne om ldkarbesok
och behandling av psoriasis. Under undersdkningens géng ansokte lokalavdelningen med
Region Skane om en ny fyradrsperiod for vard och behandling. Det inkom 30 svar, varav ett
plockades bort pa grund av att relevanta uppgifter saknades (alder och kon).
Procentfordelningen mellan orterna Eslov, Malmo och PSO-Ung var: Eslov 34.5% (10
enkéter), Malmo 55,2% (16 enkiter) och PSO-Ung i Skéne 10, 3 % (tre enkdter). I studien

representerade min 2/3 delar av det totala antalet svarande.

Deltagarna blev indelade i tvd grupper utifran sin kronologiska &lder: upp till och med
30 ar samt frdn och med 31 ar och 6ver. Detta gjordes for att kunna jaimfora de tva grupperna
med varandra for att se om det fanns nagra skillnader beroende pé kronologisk alder. Gruppen
upp till 30 bestod av atta stycken vilket motsvarade 27,6% av de deltagande i studien. I denna
grupp fanns fem kvinnor, vilket utgjorde exakt hilften av undersékningens alla kvinnor.
Motsvarande siffra for gruppens mén var tre, motsvarande 15,8% av alla mén 1 materialet.
Gruppen 31 &r och dver bestod av 21 informanter, i procenttal 72,4%. Antalet kvinnor i denna
grupp var fem stycken, 50 % av alla kvinnor och antalet mén var 16 stycken vilket utgjorde
84,2% av méannen i hela studien. I gruppen 6ver 31 ar finns inga kvinnor representerade

mellan 31 ar och 50 ar. Deltagarna delades dven i samma intervallsgrupper efter sin alder vid
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debuten av psoriasis. I den totala undersokningsgruppen debuterade psoriasis hos tva
tredjedelar av deltagarna fore 30 ars alder. I en jaimforelse mellan konen fanns ingen skillnad;

tva tredje delar av bdde kvinnor och mén i unders6kningen debuterade fore 30 ar.
Procedur

Den teoretiska kunskapen om hur en studie konstrueras och genomfors pé ett vetenskapligt
och etiskt forhallningssétt inhdmtades genom inlésning av litteratur (Allwood & Erikson,
1999; Frost & Stablein, 1992). I framtagandet av det egenkonstruerade frageformuléret, PSO-
enkiten, utgick arbetet fran dessa teorier i syfte att skapa ett s& vederhéftigt och vetenskapligt
alster som mojligt. Testet KASAM héamtades fran A. Antonovskys bok Hilsans mysterium,
och pa forfrdgan sinde M. Johnsson Over sina egna utprovade skalor for bassjdlvkinsla och
forvdrvad sjélvskala. Till de fyra skalorna lades @ven ett formulir med fragor angdende
basdata om individen (se bilaga 1). En mindre pilotstudie utfordes pa tre personer med
psoriasis for att fa en uppfattning om hur materialet uppfattades av de svarande innan ett
slutgiltigt beslut togs om vilka fragor och i vilken ordning formuléren skulle anvéndas.
Tidséatgdngen var mellan 20 till 30 minuter. Deltagarna upplevde inte nadgon fraga som
besvirlig att svara pa trots ett par fragors mycket kiansliga karaktir. En underlittande faktor
for att svara dven pa de mer intima fragorna var den trygghet som anonymiteten gav
individen. Ett papekande som alla tre svarande anférde var bokstdvernas storlek vilka réttades
till och gjordes storre. Frageformuldren skickades tillsammans med ett adresserat och
frankerat svarskuvert till ungdomskonsulenten pa Psoriasisforbundets kansli, som i sin tur
vidarebefordrade enkiterna till medlemmarna. Efter fyra ménader och paminnelser till
berdrda svarande hade endast tre svar inkommit. I den situationen togs beslutet om en

utvidgning av aldersintervallet i studien till att omfatta &ven personer dver 30 ar.

Vid utdkningen av undersdkningen kontaktades tva behandlingsanlidggningar i Skéne,
beldgna i Malmo och Eslov, for att fi fler deltagare till studien. Personalen pa anldggningarna
kontaktades for att utréna om ett intresse for ett deltagande fanns. Efter positiv respons fran
bade Malmé och Eslov delgavs personalen en djupare information om tillvagagangssitt och
undersokningens syfte och tillvigagingssitt. Patienterna skulle tillfrigas om de ville delta i
undersdkningen och informeras om den anonymitet undersékningsformuléret erbjod.
Tillsammans med undersdkningen medfoljde ett brev som forklarade syftet med studien. I

brevet fanns uppgifter om mojlighet att kontakta forfattarna via telefon om det skulle finnas
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oklarheter angaende enkéterna. P4 biagge anldggningarna delade personalen ut enkiterna till
patienterna som fyllde i dem pa stillet eller hemma. De ifyllda enkdterna lades i1 bifogade
kuvert som klistrades igen innan de 1dmnades till personalen. Enkédterna himtades sedan pé

respektive anldggning.

Det bestimdes bdde med personalen pa behandlingsanldggningarna och Psoriasisforbundet
att dterkoppla undersokningens resultat nér det var fardigt. Detta skulle ske i pappersform och

eventuellt en muntlig redovisning.
Etiskt forhallningssatt

Redan fran borjan diskuterades det etiska forhallningssattet och detta fanns med under hela
processen. Infor projekteringen fanns en diskussion angaende anonymitet, frivillighet och
samtycke. Aven den etiska frigan om vilka aldersgriinser som var relevanta och méjliga

uppkom.

For att tillmotesgd informanternas rittighet till integritet och trygghet skulle
undersdkningen vara anonym. Dessutom skulle informanterna ge ett muntligt samtycke och
informerades om att undersokning var frivillig. Eftersom det krivs godkidnnande fran
foréldrar till barn och ungdomar sattes en ldgsta grans for deltagande 1 undersokningen, som

innebar att informanterna skulle fylla 18 under aret.

En central punkt i det etiska forhallningsséttet var att kunna ge s& mycket information som
mojligt till deltagarna sé vil som till personalen, vilka skulle distribuera enkéterna till

informanterna, utan att informationen skulle paverka undersokningens syfte.

D4 informanterna gick pa behandling till tva separata behandlingsavdelningar och flertalet
av de svarande tillhorde Psoriasisforbundet, finns det mojlighet att de kdnde varandra eller
rakade pa varandra under sina behandlingsbesok. Detta innebar att konfidentialitet var av
storsta vikt 1 behandlingen och redovisning av det insamlade materialet. P4 sa sitt undveks
identifikation av enskilda personer vilket minimerade risken for igenkénnande och

utlimnande av personlig information.
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Instrument
Kénsla av sammanhang (KASAM)

KASAM ir ett globalt sjalvskattningsinstrument som har utformats for att undersoka
individens generaliserade upplevelse av begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet av sin
egen omgivning. Aaron Antonovsky (2007) inbegriper dessa begrepp 1 ordet ’kinsla av

sammanhang” (KASAM).

KASAM finns i tva olika versioner, en ldngre version med 29 items och en kortare med 13
items. Svaren placeras in pa en sjugradig Likhert skala. I studien anvéndes den kortare

varianten med 13 items.
Skalor for Bassjalvkansla och Forvarvad sjalvkansla

Maarit Johnson (2003) har utvecklat tva skalor for att méta sjdlvkénsla; en skala for
bassjilvkansla och en for forvarvad sjilvkinsla. Bada testen bestér av 13 péastaenden som
individen ska gradera pa en 5-gradig skala fran ’stimmer inte alls” till ”stimmer precis”. Ett

visst antal items i varje skala har omvind podngséittning.

Pé grund av ett litet antal deltagare delades skalresultaten av bassjilvkénsla respektive

forvérvad sjélvkénsla in 1 tvd undergrupper beroende pd hog eller 1&g summa, var skala for
sig.
Psoriasis-enkéat (PSO-enkat)

Infor undersdkningen konstruerades ett specifikt frigeformulér angdende psoriasis i
relation till upplevelsen av skam. Detta eftersom KASAM och skalorna bassjélvkénsla och
forvirvad sjdlvkinsla inte inneholl dessa specifika aspekter. Frageformuléret bestod av tre
separata delar i vilka fors6kspersoner gjorde en egen uppskattning av sina svar. Forsta delen
inneholl fragor om individens personuppgifter samt fragor om psoriasisdebut, om egen
uppskattad utbredning av psoriasis i procent, om psoriasis utseende, om personen hade artrit,
om behandling och om arv. Fridgan om egen uppskattad procent av utbredning anvéndes for
att bedoma hur deltagarna upplevde sin psoriasis i relation till den faktiska utbredningen.
Andra delen inneholl en bild pa fram- och baksida av méanniskokroppen dér deltagarna skulle
markera spridning och utbredning av psoriasisen pa kroppen. Bedomningen av de utmérkta

omréadena pa bilderna skattades utifrain PASISCORE skalan, en skala som anvénds for att
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bestdmma graden av sjukdomsstatus. Tredje delen utgjordes av en enkét pa 19 fragor som var
tankt att méta upplevelsen av kinslan av inre och yttre skam 1 relation till psoriasis. Vissa
frdgor berdrde individens upplevelse av andras upplevelse och reaktion pa personens
psoriasis. Andra fragor inriktades pd hur psoriasisen paverkar andra omraden i livet, som den
privata ekonomin, klidval, sexliv och framtiden. Ovriga frigor var orienterade mot hur stress
paverkar, motivering till behandling och upplevelse av stod fran varden, psoriasisforbundet,

familj och vénner (bilaga 1).

De 19 fragorna skulle skattas enligt en femgradig Likertskala, fran ”stimmer inte alls” till
”staimmer precis”. I enkéten fanns 13 omvénda frigor, vilka podngsattes pa motsatt hall.
Poéng pé varje fraga riknades samman till en total summa. Ett 1agt resultat pa enkéten skulle
visa pa en hog skamkinsla och ett hogt resultat skulle visa pa en lagre kénsla av skam, vilket

skulle indikera en battre livskvalitet.

PSO-enkiten var inte standardiserad och saknade en normgrupp. Enkéten var inriktad pa
psoriasis och upplevelsen av skamkénsla, stress och det sociala stdd individen har. Resultaten
fran enkéterna jamfordes darefter med de tre testen; KASAM, skalorna bassjélvkénsla och

forvéarvad sjalvkénsla, for att hitta stod for enkdtens eventuella giltighet.
PASISCORE

Inom psoriasisvarden konstruerades ett nytt instrument av dermatologer for att pa ett
enklare och overskadligare sitt bestimma svarighetsgraden av psoriasis hos en individ. En
delfaktor av fyra i PASISCORE bestod i att likaren bedomde psoriasisens utbredning pa
kroppen och omréiknades i procent. Utifrdn individens procentantal placerades patienten in 1
en sexgradig skala: 1=1-10 % utbredning; 2=10-30 %; 3=30-50%; 4=50-70%; 5=70-90%;
6=90-100%. I syfte att underlatta 6verskadligheten av kategorierna namngav forfattarna dem i

utifran utbredning: 14tt, medel, mindre svar, svar, mycket svar och extremt svér.

I undersdkningen var det enbart den delen i PASISCORE som miétte psoriasis faktiska
utbredningar pa huvud, bél, 6vre extremiteter och under extremiteter separat, som anvindes.
Faktorerna i PASISCORE som bedomde rodnad, infiltration och fjéllning, tillimpades inte 1
studien eftersom det hade krévt ett personligt méte med informanten och med dermatolog for

en sérskild undersokning av huden (bilaga 4).
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Databearbetning

For att kunna bearbeta insamlade data pé ett adekvat vetenskapligt sétt, anvindes foljande
bocker for statistisk berdkning; Anastasi & Urbina (1997), Hernandez, Fernandez & Baptista
(2000), Kinnear & Gray (2002), Pagano (2001), Vedje & Rydberg (1999) och Shaughnessy,
Zechmeister och Zechmeister (2003).

De statistiska berdakningarna gjordes 1 SPSS och inkluderade beskrivande statistik,
korrelationsanalyser, t-test och ANOVA (Aronsson, 1999). Medelvirden for varje individ pa
de olika testen rdknades ut och dessa lag till grund for de statistiska berdkningarna.
Testskalorna inre sjilvkénsla och forvérvad sjilvkénsla radknades ut var for sig (Forsman och
Johnsson, 1996). Daremot gjordes ingen berdkning med anvindning av median i syfte att
bestdmma de fyra olika personlighetstyper som Johnsons (2003) konstruerat utifran sina
undersdkningar. Den avgorande orsaken till att den berdkningen inte genomfordes var att
antalet deltagare i1 studien inte var ett tillrdckligt stort for att kunna vara tillforlitligt. Daremot
jamfordes medelvarden for varje typ av sjdlvkédnsla med Gvriga variabler, skalor och

delskalor.

Normalférdelning i ett par av undersdkningens beroende variabler visade pé en stark
avvikelse, vilket gjorde att dessa resultat inte var statistiskt trovirdiga men de redovisades
trots detta, da de var av vikt och intresse for undersdkningen. Variablerna som avvek fran
normalfordelningen var: utbredning av psoriasis pa kroppen enligt PASISCORE-skalan,
aldersgrupp och debutildersgrupp, samt det beroende variabeln sysselséttning. Den senare

variabeln var extremt snedfordelad hos deltagarna i undersdkningen.

De negativa samband som forekom i unders6kningen uppkom vid inmatningen av
datauppgifterna. Fragor som deltagarna svarat JA pa blev i matrisen numrerade med 1 och
frigor som besvarats med NEJ betecknades med nummer 2. Denna omvénda numrering
innebar att variabeln med kvantitet placerades fore variabeln utan kvantitet, vilket ledde till

negativa statistiska samband 1 utrdkningarna, men det skadade inte resultaten i slutdndan.

Resultat

Totalt svarade 29 personer pd enkéterna, varav tio kvinnor och 19 mén i aldrarna 17 till 68

ar. Tio av deltagarna var hemmahorande i Eslov, 16 i Malmo och tre ungdomar kom frén
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olika orter i Skane. Alla deltagarna forutom de tre ungdomarna, for vilka det saknades
information om eventuell aktiv behandling vid tillféllet, gick 1 behandling f6r sin psoriasis pa
anldggningarna i Eslov och Malmg. I studien utgjordes den dominerande aldersgruppen av de
over 30 ar, vilket motsvarade 2/3 av deltagarna i studien. Majoriteten av de svarande var
uppvéxta i en stad. Mer dn hilften av minnen hade partner och barn, inte nddvandigtvis i

kombination med varandra (tabell 1).

Tabell 1. Férdelning av kon i studien efter gruppalder, uppvéxt, har partner och har barn.

Kvinnor Man Total
Gruppdlder t.o.m. 30 dr 5 3 8
fr.o.m. 31 ér 5 16 21
Uppvixt land 3 9 12
stad 7 10 17
Antal deltagare med partner 5 12 17
Antal deltagare med barn 3 11 14

Ett 6vervdgande antal av de svarande konsumerade alkohol, 22 personer. Mdngden alkohol
som konsumerades per vecka av deltagarna i studien, 14g inom den légsta intervallen for vad
Centralforbundet for alkohol och narkotikaupplysning enligt uppgifter pa deras hemsida
(http://www.can.se) ansag vara en mindre riskfylld konsumtion for utvecklandet av
leverskador. Alkoholkonsumtionen avsigs gilla for medicinskt friska ménniskor.
Tobakskonsumtionen var forhallandevis lag, mindre @n hilften av deltagarna i studien var
rokare (tabell 2). Tre kvinnor och fem mén anvénde sig bade av alkohol och av tobak. Tva
mén anvénde sig av tobak men nyttjade inte alkohol. Bland kvinnorna anvéndes tobak enbart i
kombination med alkohol. Endast tvd av de svarande, bada mén, konsumerade betydligt storre
mingder alkohol och tobak per vecka dn vad som kan anses ligga inom en normal
forbrukning. I bada fallen kunde specifika faktorer av stress relaterade till arbetssituation

urskiljas som en mdjlig orsak till den hdga konsumtionen.

30



Tabell 2. Anvandning av tobak och alkohol férdelat mellan kdnen i studien

Man Total
Tobak Ja 7 10
Nej 12 19
Alkohol Ja 16 22
Nej 3 7

I en indelning utifran hégsta avslutade utbildningsniva av deltagarna i studien, visade det

sig vara en jimn fordelning mellan kategorierna. En skillnad mellan kdnen uppvisades

emellertid, procentuellt var det fler kvinnor &n médn med avslutade hogskolestudier. Av

deltagarna hade mer en 2/3 nadgon form av sysselsittning.

Tabell 3. Frekvens av slutford utbildningsniva och sysselsattning mellan kvinnor och méan.

Man Total

Slutford Grundskola 7 10
utbildningsniva

Gymnasium 6 9

Hégskola 6 10
Sysselsattning

Férvdrvsarb. 15 20

Studier 1 3

Pensiondr 0 2

Sjukbidrag 1 2

Arbetslés 1 1

Av de 29 deltagarna svarade 2/3 att deras debutélder for psoriasis intrdffade fore 31 érs

alder. P4 fragan om psoriasis fanns inom familjen sen tidigare uppgav hélften att s& var fallet

(tabell 4). Vidare svarade tvd kvinnor och fem mén att de hade artrit eller var under utredning

for diagnos om artrit.
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Tabell 4. Fordelning mellan kon efter debutalder av psoriasis och arftlighet.

Kvinnor Man Total
Gruppindelning av Fére 30 dr 7 13 20
debutalder for
Efter 30 ar 3 6 9
psoriasis
Arftlighet* 6 9 15

* Deltagare som uppgav sig ha familjemedlemmar med psoriasis.

I enkédten hade 27 personer markerat pa helkroppsbilden var pé kroppen deras psoriasis
fanns och hur stor ytan av huden som tacks av psoriasis. Graden av utbredning klassificerades
1 sex olika grupper, fran ”latt” till “extremt svar” utbredning. I undersékningen fanns inga
personer i kategorierna “mycket svar” och “extremt svar”. De storsta kategorierna var “1att”,
37,0 %, och "moderat”, 40,7 % (tabell 5). I bedomningen av synlighet av psoriasis pa kroppen
hade sju kvinnor och tolv min psoriasisflickar eller nagelforandringar som inte gick att dolja

med klidder. Tvé informanter ldmnade inte in pappret med kroppsfiguren.

Tabell 5. Utbredning av psoriasis pa kroppen enligt PASISCORE.

Utbredningsgrupper Frekvens Procent
Latt 10 37,0
Moderat 11 40,7
Mindre svar 5 18,5
Svar 1 3,7
Total 27 100,0
PSO-enkat

Enkiten besvarades av alla 29 deltagarna. I ett par enkéter hade enskilda fragor inte
besvarats. Mojligt maxresultatet i enkéten &r 91 podng. Hog poing visar pa mindre

skamkénsla och indirekt pa en battre livskvalité. Undersdkningens hogsta resultat, 86 poéng,
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uppnaddes av tva deltagare och lagsta resultat var 40 podng, vilket en person fick.

Undersokningens medelvérde var 68,66 poing med standardavvikelse 12,42.

Skam. Av PSO-enkétens 19 fragor behandlar atta fragor (fragorna 1, 2, 6, 9, 10, 12, 13, 16,
17 och fraga nr. 19) dmnet skam, med stark inriktning pa utanforskap. Fragorna 6, 9, 13, 16
och 19 visade pa ett svagt samband i jamforelse med testen KASAM, bassjélvkansla och
forvdrvad sjélvkénsla, dock utan nagon signifikans. PSO-enkétens fraga 11 tog upp om
individen upplevde att psoriasis paverkade sexuallivet negativt och visade en stark relation till
de 6vriga skalorna i undersokningen. Fragan berérde bade upplevelse av skam och upplevelse

av stress.

Stress. En annan fragestéllning i PSO-enkéten undersokte vilka faktorer som kunde
upplevas som stressfyllda av individen. Sddana faktorer var om de svarande ansag att
psoriasisen skulle komma att paverka individens framtid och om de ansdg psoriasis paverka
sexlivet. En aspekt géllde uppfattningen om vilken inverkan sjukdomen hade pa patientens
ekonomi. Fragorna 3,7, 8, 11, 17 och 18 berdrde dessa @mnen. Frdgorna 7, 11, 17, visade pé
ett starkt samband med de tre Ovriga testen, och fraga 18 uppvisade ett starkt samband med

variabeln synlighet .

Socialt stod. Hur och om patienter upplevde nagot stod fran sin omgivning skulle besvaras
1 PSO-enkiten med fragorna 4, 5, 6, 12, 13, 14, 15 och 19. Av dessa fragor pavisades det
enbart enstaka samband 1 jdmforelse med dvriga test och variabler. Sambanden var svaga och

visade inte heller pd ndgon hogre signifikans.
KASAM

KASAM-skalan besvarades av 27 deltagare. Tva personer hade inte svarat pa den specifika
skalan. Hogsta poédng i studien var 85 av 91 mdjliga och ldgsta poéng var 35. Bada resultaten
erholls av vardera en individ av deltagarna. Medelvirdet var 63,70 och standardavvikelsen var
14,04. Den lagsta podngen i delskala meningsfullhet var 3,5 % av de svarande och hogsta
poéng utgjorde 3,5 %. Vidare i delskalan begriplighet utgjorde ligsta podng 3,5 % samt
hogsta podng motsvarande 6,9 %. Mest forekommande poédngtal var 30 som erhélls av fyra
deltagare som motsvarar 13,8%. I delskalan hanterbarhet bestod l4gsta podngsumman 3,4 %
av de svarande och hogsta uppnidda poédng erholls av tva svarande, motsvarande 6,9 % (tabell

6).
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Tabell 6. Deskriptiv statistik av KASAM och KASAM:s delskalor.

n  Minim. Maxim. Summa Medelviarde Std.avvikelse

KASAM 27 35,00 85,00  1720,00 63,7037 14,04338
Delskala:

meningsfullhet 27 9,00 28,00 555,00 20,5556 5,12410
begriplighet 27 15,00 31,00 647,00 23,9630 5,14768
hanterbarhet 27 10,00 26,00 518,00 19,1852 4,95392
n-virde 27

Skalan bassjalvkansla

Skalan besvarades av 28 deltagare, och en person fyllde inte i skalan 1 formuldret. Av de
erhdllna resultaten utgjorde bade lagsta podngen och hdgsta poidngen 3,4 % av de svarande 1
studiegruppen. Poédngtalet 61 var den mest frekventa summan i skalan och utgjorde 10,3% av

deltagarnas podngsummor (tabell 7).
Skalan forvarvad sjéalvkansla

Liksom skalan bassjélvkénsla besvarades detta formulér av 28 informanter. Det
obesvarade formuléret tillhorde en annan individ dn det obesvarade i skalan bassjélvkénsla.
Béde ldgsta och hogsta erhéllna poing var respektive 3,6 %. Mest forkommande var

summorna 48 och 51 vilket tillsammans motsvarade 28,6% av deltagarna (tabell 7).

Tabell 7. Deskriptiv statistik av skalorna bassjalvkansla och forvarvad sjalvkansla.

n Mini. Maxi. Summa Medelvarde Std.avvikelse
Bassjilvkinsla 28 28,00 65,00  1407,00 50,2500 10,04665
Forvarvad 28 3800  59.00 135500  48.3929 5.10874
sjdlvkénsla
n-varde 27
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Samband
PSO- enkat, KASAM, skalorna bassjalvkansla och forvarvad sjalvkansla

Vid p<.05 hade PSO-enkiten ett starkt positivt samband med KASAM, samt med
KASAM:s delskalor meningsfullhet och hanterbarhet. Aven i jimforelsen med delskalan
begriplighet var relationen positiv, men inte lika starkt som de tva 6vriga delskalorna i
KASAM utan visade pa ett medelstarkt samband. PSO-enkéten visade dven ett starkt positivt
samband med bassjdlvkénsleskalan. Daremot var PSO-enkitens samband med skalan for

forvarvad sjalvkénsla mycket 1ag, 1 princip obefintlig (-.090) (tabell 8).

Forutom den starka relationen med PSO-enkéten fanns dven starka samband mellan skalan
bassjilvkinsla och skalan KASAM i sin helhet. Aven delskalorna meningsfullhet och
hanterbarhet visade pa ett mycket starkt positivt samband med skalan bassjédlvkénsla. I

relation med delskalan begriplighet var sambandet starkt positivt (tabell 8).

Endast delskalan meningsfullhet hade ett svagt positivt samspel med skalan forvéirvad
sjdlvkinsla, dock utan ndgon signifikans (tabell 8). Den enda ytterliga statistiska sékerstéllda
sambandet i frdga om forvirvad sjdlvkansla var en signifikant relation mellan skalan och

faktorn synlighet.

Tabell 8. Samband mellan PSO-enkéat, KASAM, KASAM:s delskalor, Bassjalvkansla samt
Forvarvad sjalvkansla, berdknad med Pearson, n=29

PSO- KASAM KASAM - KASAM - KASAM - Bassjalv-  Forvarvad
enkat meningsfullhet  begriplighet  hanterbarhet kénsla sjalvkansla
PSO-enkat - ,691(**) ,719(™) ,490(**) ,706(**) ,756(**) -, 090
KASAM ,691(*%) - ,905(**) ,924(*") ,939(™") ,850(**) -,020
KASAM — ,719(%*) ,905(*%) - J27(%%) J75(*%) ,812(*%) ,232
meningsfullhet
KASAM — A490(**)  ,924(*) J727(*%) - ,828(**) ,755(**) =171
begriplighet
KASAM - ,706(**)  ,939(*) J75(*%) ,828(**) - ,796(**) - 119
hanterbarhet
Bassjalvkansla ,756(**) ,850(**) ,812(**) ,755(**) ,796(**) - -,128
Forvarvad -, 090 -,020 ,232 =171 -119 -,128 -
sjalvkansla

*p<0,05; ** p< 0,01
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Ovriga variabler

Kdn. Samband mellan kon och de dvriga variablerna kunde endast pavisas i samband med
fraga 18 i PSO-enkditen, vilken behandlar upplevelsen att stress paverkar psoriasis negativt.
Sambandet mellan kvinnor och upplevelse av stress som ett negativt inflytande pa
forekomsten av psoriasis och dess intensitet var svagt positivt med en signifikansniva pa 0,05.
Ytterligare en intressant iakttagelse av resultaten var den totala frdnvaron av samband mellan
kon och utbredning. Emellertid fanns en mycket svag korrelation mellan kon och de fyra

testformuléren. I deltestet hanterbarhet fanns det ett nadgot starkare positivt samband.

Alder. Det fanns ett samband i vilket &lder i forhallande till PSO-enkiten visade pa en
medelstark positiv relation och 1 forhallande till KASAM var sambandet starkt positiv samt en
mycket stark positiv korrelation med skalan bassjilvkinsla. En starkt positiv korrelation
pavisades mellan faktorn i relation till kon och frdga nr 1 som handlade om upplevelse av

utanforskap och att vara annorlunda.

Debutalder. Sambandet mellan debutélder och bassjilvkinsla visade sig vara medelstark
positiv. Med t-test forkastades nollhypotesen att det inte skulle finnas ndgon skillnad 1

medelvirdena mellan individens debutalder och resultatet pa skalan bassjdlvkénsla.

Partner och barn. I studien pétraffades en negativ svag koppling mellan variabeln partner
och fraga nr 13 i PSO-enkédten som berdrde upplevelse av familjens empati och stod, samt ett
svagt positivt samband mellan partner och alkoholkonsumtion. Variabeln barn i relation till
PSO-enkéten och skalan bassjélvkénsla visade pé en stark negativ korrelation, (-,661%*)
respektive (-,670**). Aven i jimforelse med KASAM kunde en medelstark negativ relation
med variabeln pavisas(-,598*%*). Fraga nr 1 som handlar om utanforskap har ett mycket starkt
negativt samband med variabeln barn(-,707**). Bade frdga nr 2, vilken handlade om att visa
hud, och fraga 11, som rérde paverkan pa sexlivet korrelerar starkt negativ med variabeln, (-
,634**) respektive (-,623**). Det visade sig ocksa att finnas en svag positiv korrelation med

forvérvad sjélvkénsla, dock utan signifikans.

Uppvaxt. Variabeln visar en medelstark negativ korrelation med fraga nr 15 som tog upp
upplevelsen av stdd av Psoriasisforbundet. Personer som vixte upp i staden upplevde ett

storre stod dn de som tillbringade sin uppviaxt pa landet.
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Alkohol och tobakskonsumtion. Variabeln alkohol uppvisade negativ medelstark relation i
forhallande till PSO-enkéten (-, 440*), KASAM (-,519*%*), samt med KASAM:s tre delskalor;
meningsfullhet (-,520**), begriplighet (-,419%) och hanterbarhet (-,497**). Sambandet mellan
variabeln tobak och PSO-enkéten var svagt positivt och i relation till KASAM och skalan

bassjilvkinsla mycket svagt positiv.

Slutford utbildning och sysselsattning. Undersdkningen gav ett negativt medelstarkt
samband mellan utbildningsniva och arv, dock endast i fall dar det fanns en eller flera
individer med psoriasis 1 familjen forutom informanten. Resultatet visade pa att individer med
psoriasis 1 familjen slutforde hogre utbildning i storre utstrickning &n individer utan psoriasis
i familjen. Hade individen en sysselséttning var ockséd mojligheten stor for att kdnna
meningsfullhet i livet. Korrelationen mellan sysselsattning och delskalan meningsfullhet var
negativ medelstark. Sysselsittning i relation till variabeln tobak pavisade ett negativt

medelstarkt samband.

Utbredning, artrit och synlighet. I studien visades inget som helst samband mellan
variabeln utbredning och tobak (,000). Det fanns ett medelstarkt negativt samband mellan
utbredning och skalan bassjélvkénsla. Ett starkt positivt samband sags i relationen mellan
artrit och frdga 9 1 PSO-enkéten. Det resultatet visade pa att en individ med artrit var mer

bendgen att folja ordinerad behandling till punkt och pricka.

Fraga 6 1 PSO-enkéten, som tog upp andras inlevelse och empati f6r individens situation,
korrelerar svagt positivt med hur synlig psoriasis var. Daremot fanns ett mycket litet, néstintill
obefintligt samband med frdgan 17, som handlade om att dolja psoriasis med klider.
Synlighet och fradga 18, om att upplevelse av stress paverkade psoriasis negativt, korrelerade
medelstarkt positivt. Skalan forvdrvad sjilvkénsla hade ett medelstarkt positivt samband med

synlighet av psoriasis.

Aldersgruppen. En stark positiv korrelation fanns mellan de tvé variablerna aldersgrupp
och debutalder. Aldersgruppen forhéll sig positivt medelstark i relation till PSO-enkiiten och
delskalorna meningsfullhet och hanterbarhet frain KASAM. Variabeln visade dven pa ett
starkt positivt samband med KASAM och dess delskala begriplighet, och relationen till skalan

bassjdlvkénslan var mycket starkt positiv.

Gruppindelning av debutalder. I en jimforelse mellan debutildersgrupperna pavisades en

svagare positiv signifikant relation med skalan bassjilvkinsla och en medelstark positiv
37



relation med fragorna 6 och 13 i PSO-enkéten. Fragorna tog upp upplevelsen av andra
manniskors empati och stdd, den forra i forhdllande till ménniskor utanfér familjen och den

senare 1 relation till familjen.
Resultatbeskrivning av T-test och ANOVA

I denna studie framkom inga skillnader mellan min och kvinnor i jimf6relse mellan de
fyra olika testen. De genomforda T-testen hade inte kunnat urskilja négra signifikanta
skillnader mellan konen. Deltestet hanterbarhet visade dock ett mycket 14gt virde (o=, 089)

vilket 1ag strax dver den kritiska gransen for signifikans.

I ett t-test mellan PSO-enkéten och variabeln aldersgrupp visade det sig finnas ett mycket
starkt signifikansvarde (o= ,003). Resultatet innebar en markant skillnad i upplevelse av skam
beroende pé alder. Individer i aldersgruppen till och med 30 &rs &lder upplevde mer skam pa
grund av sin psoriasis dn individer som tillhorde &ldersgruppen fran 31 ar och éldre. Ett
liknande resultat visade t-testet i jimforelsen mellan aldersgrupperna och KASAM (o= ,000).
I gruppen 31 ér och dldre hade individerna ett hogre resultat pA KASAM, vilket kunde tydas

som att dldre kunde uppleva ett storre ssammanhang i sitt liv an yngre individer.

I jimforelsen av medelviardena mellan skalan bassjilvkénsla och de tva aldersgrupperna
visade det sig att det fanns en klar signifikans (o= ,000) och nollhypotesen att det inte skulle
finnas en skillnad mellan grupperna kunde darmed forkastas. Individer som dr dldre &n 31

hade oftare en battre bassjdlvkinsla dn de individer som var 30 &r och yngre.

Jamforelsen mellan debutédlder och bassjédlvkénsla resulterade i att individer som
debuterade med sin psoriasis fore 30 ars dlder hade ett ldgre resultat pa skalan bassjidlvkénsla
dn individer som debuterade med sin psoriasis efter 31 érs alder (a=,000). Resultatet pa t-
testet askddliggjorde ett starkt samband mellan debuten av psoriasis och en negativ inverkan
pa bassjdlvkanslan, i fall dir personen var yngre. Daremot verkade inte bassjdlvkinsla

paverkas negativt om personen debuterade som dldre.

Undersokningen pétraffade ett samband mellan variabeln att ha barn eller inte i samtliga
skalor forutom forvérvad sjdlvkénsla. Mellan barn och skalan forvarvad sjalvkénsla fanns
ingen signifikans. Virdet lag strax 6ver den kritiska gransen (a=,051), vilket méjligen kunde

indikera att dven forvérvad sjilvkénsla paverkades positivt av variabeln att ha barn.
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Variabeln alkohol var en faktor som hade signifikant vérde vid t-test med PSO-enkéten
och KASAM(a=,017 respektive a= ,006). Resultaten visade att en individ med ett hogre
resultat pd PSO-enkéten och KASAM anviénde sig av alkohol i1 jimforelse med de deltagare

som hade ligre resultat i dessa skalor.

Anvinde sig individen av tobak hittades signifikanta resultat i t-testen endast 1 svar pa
PSO-enkéten (a=,031). Personer med psoriasis som var rokare, hade ett lagre resultat pa

PSO-enkiten och upplevde mer skam.

I en uppdelning av studiegruppen i de som hade synlig psoriasis p& kroppen och de som
inte hade det, visade resultatet fran t-testet i jimforelse med gruppernas resultat fran skalan
forvérvad sjélvkénsla, pd en pataglig skillnad mellan grupperna (a=,037). Det kunde dven ses
ett samband mellan individer med synlig psoriasis och laga resultat pA PSO-enkiten.

Dessutom var dessa individer oftare rokare dn de som hade hoga resultat i samma skala.

I undersdkningen fordelades utbredningen av psoriasis hos individen in i sex grupper: litt,
moderat, mindre svér, svar, mycket svar och extremt svar enligt bedomningsskalan
PASISCORE. Varje deltagare placerades i respektive kategori beroende pa hur stor procent av
kroppen som var paverkad. Studiegruppen fordelade sig fran nivan létt till svar, men saknade
deltagare i kategorierna mycket svar och extremt svér. En jimforelse gjordes mellan
medelvirdena fran skalan bassjélvkénsla och de fyra kategorierna med hjélp av One—Way
ANOVA. Resultaten av denna jamforelse var véldigt fluktuerande. Forsta nivan, latt psoriasis,
hade ett medelvérde pa 56,56 och var det hogsta medelvérdet 1 de fyra grupperna. Slutsatsen
blev ddrmed att de flesta i denna kategori hade en god bassjélvkénsla. Nivin dver, moderat,
hade ett medelvérde pa 48,91 vilket indikerade pa l4gre resultat 6verlag bland svaren fran
skalan bassjdlvkénsla. Kategorin mindre svar uppvisade ett medelvérde pd 50,20, en hdjning
av medelviardet jaimfort med den forra nivén. Sista klassen av utbredning, nivdn svér, hade
bara en svarande med resultat 28,00 tillika medelvérdet, en 14g bassjidlvkinsla. Det fanns en
stark snedfordelning i urvalsunderlaget men signifikansnivan 1ag pa ,024, vilket tydde pa att

psoriasis utbredning paverkade bassjilvkénslan.

P& grund av unders6kningens snedfoérdelning i variabeln sysselsittning, gick det inte att
statistisk behandla datauppgifterna. Diaremot gjordes en jamforelse mellan gruppernas

medelvirden fran de fyra skalorna och KASAM:s delskalor. Forvirvsarbetare var en grupp

39



som hade hoga medelvirden over lag. De dvriga grupperna i variabeln sysselsittning hade for

fa individer for att det ska vara mojligt att dra nagra slutsatser.

Diskussion

Malet med denna explorativa undersdkning har varit att kartligga psykologiska aspekter
hos personer med psoriasis och deras upplevelse av sin situation och den sociala
omgivningens inflytande pé individens sjidlvkénsla. Sjdlvkansla dr en del av samspelet i
individens sjélvuppfattning och har en inverkan pé de tre dvriga sjélvbegreppen; sjilvbild,
sjalvtillit och sjdlvfortroende. Grianserna mellan de olika begreppen dr ménga ganger flytande.
Resultaten i undersokningen visar pa hur psoriasis kan inverka menligt pa individens

bassjdlvkénsla, eller vice versa.

I analysen tas ett antal faktorer upp som kan ha ett eventuellt samband mellan individer
med psoriasis, deras sjdlvkénsla och upplevelse av sin sociala omgivning. Faktorer som
undersoktes var: kronologisk alder, debutélder, kon, sociala relationer, sex, férvintningar i
framtiden, att ha barn, utbildningsniva, stod och empati, konsumtion av alkohol och tobak,
utbredning av psoriasis pa kroppen och synlighet. Detta leder till fragorna som besvaras i
diskussionen: Finns det ett samband mellan psoriasis, sjdlvkédnsla och individens upplevelse
av sin sociala omgivning? Vilka faktorer kan relateras till ett eventuellt samband mellan

psoriasis, sjdlvkansla och individens upplevelse av sin sociala omgivning?

I undersoékningen har det framkommit att det finns ett starkt samband mellan att ha
psoriasis och hur psoriasisen kan paverka individens bassjilvkinsla. Att detta samband ar
mycket starkt visar den starka korrelationen mellan PSO-enkiten och testet med
bassjdlvkinsla. Med den starka korrelationen kan man se att PSO-enkéten méter upplevelse av
att ha psoriasis och hur det paverkar upplevelse av skam och stod fran omgivningen. Det visar
sig att ju dldre individerna &r desto hogre resultat far de pé skalan bassjélvkénsla, vilket kan
bero pa hur deras liv har utvecklats i takt med 6kad erfarenhet genom éaren. De flesta yngre
deltagarna i undersokningen har ldgre resultat pa bassjdlvkénsla. Enligt Johnson (2003) &r inre
sjdlvkinsla relativ konstant frén tidiga ar men kan forandras genom olika upplevelser och
ingripanden i livet. Individen kan sjélv aktivt fordandra sin bassjélvkinsla med egen reflektion
och med hjélp av andra, till exempel genom enskilda stodsamtal eller i grupp med andra

psoriatiker eller professionella yrkesgrupper. Det finns dven en stark koppling mellan
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individens debutalder av psoriasis och resultaten pa skalan bassjdlvkénsla. Detta indikerar att
bassjdlvkénsla vid en tidig debutélder kan paverkas negativt och hallas konstant i individens

framtid.

En faktor som har ett positivt inflytande pa resultaten i PSO-enkéten och skalorna
KASAM och bassjédlvkénsla, dr att ha barn. Mellan KASAM och bassjdlvkénslan finns en
stark korrelation vilket bekréftar att barn kan ge ett nytt sammanhang i livet och paverkar
positivt. Barn ger kanske storre meningsfullhet och begriplighet i livet och forstarker ddrmed
den inre sjdlvkénslan. [ unders6kningen har det inte gétt att dra slutsatsen om forhallandet att
skaffa barn skulle hoja sjdlvkinslan hos psoriatiker. Man kan ténka sig att personen med lagre
bassjdlvkinsla viljer bort mdjligheten till barn. Kan sjukdomen ge upphov till funderingar om
att inte fora psoriasisarvet vidare? Det har funnits diskussioner bland enskilda medlemmar i
forbundet om att inte skaffa barn pa grund av barnen kan fa psoriasis och utséittas for
stigmatisering. Det kan vara mdjligt att denna rédsla har uppkommit utifrén den egna
upplevelsen av utanforskap och skam. Daremot visade det sig att om individen hade en
partner eller i princip saknar betydelse for bassjdlvkianslan. Detta kan upplevas som
motsédgelsefullt i jamforelse med studien som Wahl et al., (1999a och b) har genomfort. I den
studien &r civilstdndet var en faktor som péverkar livskvaliteten, om man menar att en god
bassjdlvkinsla ar likvardig med en god livskvalitet. Studien pdvisar ocksé ett mycket starkt
samband mellan upplevelsen av att sexlivet paverkas negativt och skalorna KASAM och
bassjdlvkénsla relaterad till de tva aldersgrupperna. En eventuell slutsats ar att ju dldre
individen dr desto mindre skam och obehag upplever den i sitt sexliv. Nédstan samma
slutledning kom Gupta och Gupta(1997) fram till i sin studie; att psoriasis har en negativ
inverkan pa sexlivet. Daremot undersokte Gupta och Gupta inte om kronologisk alder

paverkade upplevelsen.

En forvintning av studien var att bassjdlvkénslan skulle vara lagre desto synligare
psoriasisen individen har. Tvirtemot detta antagande visar resultaten att bassjdlvkinslan inte
paverkas av graden av synlighet utan det dr diremot den forvirvade sjilvkinslan som
korrelerar med synlighet av psoriasis: ju mer synlig sjukdomen &r ju mer negativ dr den
forvarvade sjalvkénslan. Ett annat antagande var att det skulle finnas ett samband i relationen
mellan inre sjilvkinsla och utbredning av psoriasis pa kroppen. Ar utbredningen mer
omfattande sa dr bassjélvkénslan ocksa ldgre. Dessa bdda faktorer, synlighet och utbredning,

kan upplevas som urskiljande frén gruppen av individen. Att skilja sig frdn andra och
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gruppens kriterier innebar manga ganger ett ofrivilligt utanforskap, reellt eller upplevt
(Goffman, 1963). Denna upplevelse av utanforskap kan framkalla starka skamkénslor. Skam
ar en kédnsla som grundar sig 1 individens uppfattning av sin sociala omgivning och deras
reaktioner, och innebér att individen inte har kontroll ver sin situation. Skam dr nagot som
laggs pa individen utifrdn av andra, till skillnad frén skuld, som ligger inom individens egen
kontroll (Gilbert & Miles, 2002). Individen befinner sig i en situation dér den inte kan
paverka, vilket dven inverkar péd upplevelsen av begriplighet och meningsfullhet

(Antonovsky, 2007).

KASAM, som sammanfattar faktorerna meningsfullhet, hanterbarhet och begriplighet till
kénslan av sammanhang i livet, dr en variabel som blir starkare med dldern. Under borjan av
en individs livstid varierar personens KASAM f{0r att efter hand “sétta sig” 1 personen, enligt
Antonovsky (2007). Med erfarenheter och anpassningsstrategier hanterar individen de
situationer och trauman som kommer léngre fram i livet. Det finns faktorer som kan péverka
en persons KASAM och stabilisera den. Likt skalan bassjdlvkinsla &r KASAM inte ett statiskt
tillstdnd utan varierar genom livet (Gassne, 2008). Men vid en tidig debut av psoriasis, nér
individen forsoker finna sig sjdlv och utveckla sin bassjilvkénsla, kan anpassningsstrategier
och upplevelser av meningsfullhet och sammanhang stanna av 1 utvecklingen och stagnera for
resten av livet, om inte individen senare reflekterar eller omviérderar sin situation. Aven
Gupta, Gupta och Watteel (1996) jamforde personer med tidig och sen debut, och fann
samband mellan debutilder av psoriasis och sensitivare upplevelser av individens sociala
omgivning. De anser dock att de som debuterar som éldre har en benégenhet att bry sig
mindre om omgivningens reaktioner, vilket skulle paverka giltigheten i deras studie negativt.
Resultaten i den aktuella studien visar att det inte finns ndgon motsittning i deras resultat;

flertalet psoriatiker med en tidig debut har en lagre bassjdlvkansla én de med en senare debut.

Trots att kunskapen om att alkohol paverkar psoriasisen negativt, genom att bidra till att det
bildas storre flickar och att huden fjdllar mer, anvéinder ménga psoriatiker med hog KASAM
alkohol. I undersokningen anvénder flertalet alkohol i mycket liten omfattning. En forklaring
till den 14ga konsumtionen, férutom att psoriatiker verkligen dricker mindre, kan vara att
informanterna sjdlva valt att dra ner pé alkoholintaget under behandlingsperioden. Det kan
aven bero pa att alkohol anvinds som ett njutningsmedel istéllet for som ett angestddmpande
preparat; alkohol har en positiv roll i kinslan av sammanhang (Antonovsky, 2007). De som

forbrukar storre miangder alkohol kan ha andra faktorer som kan ha péverkat konsumtionen,
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t.ex. stressigt arbete och brist pd meningsfulla aktiviteter. Alkohol kan anvéndas som en flykt
frdn en verklighet utan delaktighet, meningsfullhet och sammanhang. Det kan ses som en

negativ anpassningsstrategi i hanterbarhet av livssituationen (Antonovsky, 2007).

Bland svaren framkom att det finns samband mellan tobak och hur mycket skam individen
upplever. Tobak kan anvindas for att ddmpa den dngest som skammen orsakar. En faktor som
minskar tobakskonsumtionen dr om individen har en sysselsittning. Om individen har en
sysselsdttning visar det att individen dven har en hog grad av meningsfullhet enligt KASAM
och @ven mindre upplevelse av skam. Nagon typ av positiv sysselséttning kan reducera
upplevelser och kénslor av utanforskap och till en del kompensera och forminska kénslan av
skam for psoriasis (Antonovsky, 2007). Detta kan vara en orsak till att ingen eller mycket
liten konsumtion av tobak forekommer i denna grupp. For de som anvénder sig av tobak kan
den motsatta situationen uppsté; for att dimpa den angest som skam kan orsaka (Gilbert &

Miles, 2002).

De svarande 1 undersokningen menar att deras psoriasis inte kommer att paverka deras
framtid. En intressant fragestéllning i det sammanhanget &r om individerna inte ser sin
sjukdom som funktionsnedséttande och som nagot som kommer att paverka deras framtid.
Eller har de redan stakat ut sin framtid i en mycket detaljerad plan déir psoriasis har
internaliserats och accepterats i sjdlvet (Johnson, 2003). Det kan finnas en skillnad beroende
pa om individen har en eller flera familjemedlemmar med psoriasis. Det finns stod for att de
som har psoriasis inom familjen sen tidigare dven gar vidare till hogskolestudier i storre
utstrackning én de personer som inte har nigra erfarenheter av psoriasis i sin narhet
(Antonovsky, 2007). I studien finns det inga beldgg for att psoriasis i familjen dr den faktiska
orsaken till att individen slutfor en hogre utbildning. Det framkommer inte nagonstans att
debuten av psoriasis kan vara relaterad till stress under studierna. Men det gar inte heller att
utesluta en relation mellan dessa faktorer. Hogre avslutad utbildning kan vara ett sitt att
kompensera en lagre bassjdlvkinsla och minska upplevelsen av skam (Johnson, 2003; Gilbert
& Miles, 2002). Med denna anpassningsstrategi kan individen skapa en meningsfullhet och en

kéinsla av sammanhang (Antonovsky, 2007).

I sin helhet kan resultaten fran studien dndé bekrifta Goffmans (1963) teori om utanforskap
och stigmatisering. En méinniska med psoriasis upplever sig manga ganger som annorlunda

och har kénslor av skam, sdrskilt om debuten av sjukdomen sker tidigt i livet. Gar psoriasisen

43



dessutom att d6lja for omgivningen uppkommer en radsla for att bli avsldjad som en
bedragare. Att uppleva sig att inte vara som andra och inte kunna uppfylla gruppens kriterier
for gemenskap, oavsett om det dr en faktisk realitet eller enbart individens egen upplevelse,
kan leda till en 14g bassjédlvkéansla, kénsla av skam och utanforskap. Detta i sin tur leder till att
individen inte kdnner meningsfullhet, inte upplever begriplighet och inte heller har forméga

till hanterbarhet av sin tillvaro. Manniskan har forlorat sin kinsla av sammanhang.

Metoddiskussion
Urval

I undersdkningen var férdelningen mellan konen dr ojdmn. Eftersom deltagandet i studien
var frivilligt kan det ha paverkat fordelningen av alder och kon i unders6kningsgruppen, i
vilken ménnen &r klart verrepresenterade: 19 méan, vilken motsvarar 65,5%, jamfort med tio
kvinnor, vilket motsvarar 34,5% av deltagarna i studien. Konsfordelningen av patienterna vid
behandlingsavdelningen i Malmo stimmer 6verens med fordelningen i undersdkningen. Ett
undantag ar att kvinnor i dldern mellan 30 och 50 inte har svarat pd enkiten. Orsaken till
denna snedférdelning skulle kunna vara att det inte funnits nagra kvinnor som gar i aktiv
behandling under undersékningsperioden. En annan faktor skulle kunna vara att kvinnorna
valt att inte svara pa enkéten eftersom de gor andra prioriteringar, t.ex. arbete, familj, studier
och socialt liv, framfor behandling. En tredje faktor som kan ha paverkat ar att det var

personalen som delade ut enkéterna och det faktum att undersokningen var frivillig.
Instrument

Eftersom det inte finns nagra specifika matinstrument for att méita relationen mellan
psoriasis, sjalvkinsla och skam, valde forfattarna att konstruera ett eget instrument baserat pa
Maarit Johnsons (2003) sjdlvkénsla teori och Paul Gilbert och Jeremy Miles (2002) teori om
skam. Detta medfor en risk for en bias, pa grund av det &r ett nytt instrument som inte tidigare
har provats. En vig for att sdkra instrumentets pélitlighet var att korrelera instrumentet med
sig sjalv och med KASAM, samt skalorna bassjédlvkinsla och forvirvad sjalvkinsla.
Angaende validitet av PSO-enkiten kan den inte garanteras p.g.a. att standardisering saknas.
En mindre pilotstudie har utforts och utifrdn den gjordes bedémningen att hela formuléret

hade en lagom tidsatgéng trots ménga items. Det kan inte uteslutas att enkétens omfattning
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kan ha en utmattande effekt pa resultaten. Angidende datainsamling kunde fragor om tobak
och alkohol vara mer detaljerade 1 fraigan om konsumtionsniva. Nér det géller bedomning av
utbredning enligt PASISCORE ér det svért att fa en verklig uppfattning av fldckarnas storlek
dé det ar byggt pa sjdlvskattningar av deltagarna utifrdn deras subjektiva upplevelse av sin
psoriasis . Dessutom beaktades inte fiarg, genomblodning och avfjillning, eftersom patienten
inte undersoktes pa plats av dermatolog. Daremot jaimfors om individernas resultat av den
egen uppskattade utbredningen 1 procent star i proportion med resultat frain PASISCORE-

skalan.

Det 14ga sambandet mellan forvérvad sjilvkénsla och PSO-enkéten och de tvé andra

skalorna skulle kunna tyda pé att PSO-enkéten ar mer inriktad pa den inre bassjélvkénslan.

Det laga n-talet i unders6kningen bidrar till att forenkla Maarit Johnsons bada skalor pé
sjdlvkénsla. Det gjordes genom att dela pa undersékningsgruppen i de tva kategorierna lag
och hog, istéllet for de fyra typer Johnson sjdlv har utvecklat och delat in 1, fran ”Glad
presterare” for individer med hog inre och yttre sjélvkénsla till ”Forsakare” som betecknade
individer med 14g inre och yttre sjilv kénsla. Ett betydligt storre n-tal skulle kunna tillata ett
bredare perspektiv pa individernas grupperingar av sjilvkénslan och som konsekvens en

djupare analys.

Forfattarna valde den korta versionen av KASAM f{0r att den dr mer tillforlitlig. Enligt
Antonovsky har KASAM ett deterministiskt forhallningssitt. Efter ungdomsaren sa skulle
KASAM var konstant resten av livet. Gassne (2008) har genom l4ng tids studium visat pa att
KASAM har en mer fordnderlig utveckling under tiden. I tolkningen av resultaten har
forfattarna valt att g& pa Gassnes (2008) linje p.g.a. hans langtidsstudie. Diskussionen om
Antonovskys (2007) deterministiska synsitt har forekommit fran borjan av undersékningen
vilken bidragit till valet att utgd i frin Gassnes forindliga syn pA KASAM. Aven Gassnes
(2008) asikt att KASAM som helhet dr ett battre instrument dn delskalorna var for sig har

varit ett skél till att vdlja hans standpunkt.
Tankbara faktorer som paverkat

Det faktum att behandlingsavdelningen i Malmé levde under hot av avveckling kan kanske
ha paverkat individernas motivation till vard eller till att besvara enkédterna och till hur
enkéterna besvarades. En annan faktor kan vara tiden da undersokningen gjordes hosten 2008.

Psoriasis har en tendens till att forvirras under hosten, vilket kan ha paverkat svaren. Med
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okade besvir av psoriasis paverkas dven humdor och motivation vilket kanske dven paverkar

bendgenheten till att svara pé ett formulér.
Generaliserbarhet

Valet av orter, Malmé och Eslov samt ungdomar som tillhor Psoriasisforbundets Ungdoms
sektion 1 Skéne, gor att det inte gar att generalisera varken till andra orter 1 Sverige eller till
hela populationen. Forsiktighet att dra slutsatser utifran studier med laga n-tal, 1 detta fall 29,
maste alltid iakttas. Dessutom é&r studien inte normalfordelad i undersékningsgruppen
eftersom gruppen kvinnor mellan 30 och 50 ar inte &r representerade. Dock kan det vara

rimligt att anta att liknande resultat skulle framkomma i nya studier.
Framtida forskning

Det ar ett faktum att det 1 Sverige finns det vildigt lite forskning, rent av saknas, kring de
psykologiska aspekterna att leva med en kronisk systematisk folksjukdom, som psoriasisen ér.
Denna studie 0ppnar kanske vagen for vidare forskning utifrdn de resultat som beskrivits och
diskuterats av de funna sambanden mellan de olika psykologiska variablerna i forhéllande till

sjukdomen.

Studien har ett brett anslag och alla teman har inte varit méjliga att fordjupa sig i. Aven de
frdgor som tagits upp i uppsatsen borde utforskas ndrmre. Studien visar pa ett starkt samband
mellan barn och bassjdlvkénsla, PSO-enkdten och KASAM, men ger inte svar pa om det ar
hoga resultat pa skalorna som leder till att individen skaffar barn eller om bassjilvkinslan i
sig sjilv dkas i och med att personen skaffar barn. Aven det starka sambandet mellan en
negativ paverkan av sexlivet, skam, bassjdlvkinsla, kronologisk adlder och debutélder ar ett
omrade som borde analyseras djupare. Likaledes &r relationen mellan psoriasis 1 familjen och
hogre utbildning intressant i perspektivet av vad som paverkar vad. Ar det psoriasis i familjen
som driver till hogre studier eller dr det sé att psoriasisen debuterar pd grund av studierna ger

upphov till stress som leder till en sjukdomsdebut?

Enligt undersdkningen péverkar inte psoriasisen framtiden. Innebér det att individen redan
har internaliserat sjukdomen 1 sin framtid eller fornekar deltagarna det faktum att sjukdomen
kan pdverka framtiden, som en typ av anpassningsstrategi? Hur kan man annars forklara hog

utbildningsniva i relation med att ha psoriasis 1 familjen?
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En grupp kvinnor som inte har natts i undersdkningen ar kvinnor mellan 30 och 50 ar. Vad
ar orsaken till att de inte finns representerade? Kan det ha att géra med prioriteringar t.ex.

familj och arbete? Har det andra orsaker? Hur paverkar stress dessa kvinnor?

Undersokningen dr utford pa en grupp psoriatiker med létt till svar psoriasis. Det skulle
vara virt att utfora en likadan undersdkning med ett storre antal informanter och ett bredare
spektra av utbredningskategorier; frin individer med en enda liten flick till individer med
extremt svar utbredning av sjukdomen. En upprepning av denna studie med dessa premisser
skulle kunna bekréfta denna studies resultat, men dven bredda och férdjupa kunskapen om

psykologiska aspekter av psoriatikerns upplevelse av sig sjdlv och sin sociala omviérld.

Ett mgjligt misstag i undersdokningen ar att vi inte har frigat om deltagarna har utnyttjat
ndgon typ av stddsamtal eller terapi. Inte heller om de har ként ett behov av det. For att
komma fram till 1ampliga dtgirder angaende det psykiska méendet behdvs mer omfattande

undersokningar och jamforelser.
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Bilagor

Bilaga 1. Foljebrev och frageformular vilka skickades till deltagarna.

Lund, 22 april 2008

Hej,

vi ar tva studenter som skriver examensuppsats pa psykologprogrammet vid Lunds Universitet. |
uppsatsarbetet ska vi genomféra en undersokning, analysera den och skriva en rapport med de
slutsatser vi kunnat finna i det insamlade materialet. Vi vill undersdka unga vuxna psoriatikers
sjalvkansla och hur de upplever omvarlden. Det vi vill ta reda pa dr om det finns nagra samband
mellan att ha psoriasis och sjalvkadnslan och hur individen uppfattar sin omgivning. Med vart arbete
vill vi 6ka kunskapen om psoriasis psykologiska effekter pa individen.

Det ar just till var undersékning som vi skulle vilja ha din hjadlp med att fylla i den har enkdten som vi
har skickat ut till dig. Enkaten ar helt anonym och uppgifterna i enkdten kommer endast att ses av
oss. Det kommer inte finnas nagra mojligheter att identifiera personer i den fardiga uppsatsen. Vi
skulle vara tacksamma om du fyller i enkaten och skickar den i det bifogade och frankerade kuvertet
till oss inom en vecka.

Var forhoppning ar att du deltar i var undersékning och bidrar till bredare och djupare kunskaper om
eventuella psykologiska mekanismer som kan finnas hos psoriatiker. Tyvarr har vi ingen majlighet till
ekonomisk kompensation, utan hoppas pa din vilja att bidra med tjugo minuter till att fylla i enkaten.
Né&r uppsatsen ar fardig kommer den att finnas tillganglig pa PSO:s behandlingsanlaggning,
Baskemollegatan , Malmao. Finns det intresse kan vi dven tdnka oss att komma och beratta om vart
arbete och vilka resultat det har gett.

Med forhoppning om ett gott samarbete.
Med vanliga halsningar

Jenny Enriquez och Thomas Holmqvist

Psykologstuderande vid Institutionen for psykologi, Lunds Universitet

Har du nagra fragor, kontakta Thomas pa nummer xxxx-xxxxxx eller Jenny pa nummer XXXXXXXXX
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Enkat

Var vénligt svara pa fragorna och kryssa den alternativ som stammer pa dig.

Kon: kvinna ()] man ()

Alder

Partner a () nej ()

Har du barn? ja C]hur manga nej C]
Var &r du uppvéxt: stad () pé landet ()

Anvander du alkohol nej C] ja C] hur mycket i veckan

Anvinder dutobak ja (] nej (] hurmycketiveckan

Anvander du medicin av nagot slag () isa fall vilka

Hogsta avslutade utbildning: grundskola [:] gymnasium[:] hogskola [:]

Sysselsattning

Debutalder for psoriasis

Finns psoriasis i familjen sen tidigare? Ja C] Nej [:]

Egen uppskattad utbredning av psoriasis pa kroppen (i procent)

Storre sammanhangande falt (] eller/och mindre plattar ()

Har du artrit  ja C] nej C]

Har du psoriasis pa:
Fingernaglar C]

Tanaglar ()
Bakom o6ronen D

| 6ronen och hoérselgangar C]
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Mrk ut pa teckningcﬁ var pa kroppen din psoriasis finns:
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Kryssa det alternativ som stimmer bast:

1) Jag kan kdnna mig utanfor
och annorlunda jamfort med andra

2) Det &r svart att delta i fritidsaktiviteter
dér jag maste visa min hud

3) Min psoriasis paverkar inte min framtid
4) Min hudlakare lyssnar inte pa mig,

och gor mig inte delaktig i behandlingen
5) Jag behandlar mig for min egen skull

6) Det kdnns ibland som manniskor
omkring mig bagatelliserar min situation

7) Min psoriasis paverkar vad jag gor och hur mycket jag

presterar.

8) Min psoriasis paverkar min ekonomi till det sdmre.

9) Jag foljer alltid behandlingarna till punkt och prickar

10) Jag behandlar mig for att géra andra nojda

11) Jag ar radd for att min psoriasis paverkar mitt sexliv.

12) Pa grund av min psoriasis kan jag uppleva det som jobbigt
att traffa nya manniskor innan vi har lart kdnna varandra

13) Min familj har inte alltid férstatt min situation, och inte
heller alltid kunnat stotta mig

14) Jag har alltid fatt hjalp och forstaelse fran varden

15) Psoriasisférbundet &r en bra och viktig supporter i att
hantera min psoriasis

Stammer
inte alls

Stammer
ganska
daligt

Stammer
delvis,
delvis
inte

JuUouguogoobobouboooo0 d

JUoJuodoo0oo0gooododgood

J oo o0oo0ugoooodgood

Stammer
ganska
val

Jodudugoooodudgbood U

Stammer
precis

JJudouoooo0oo0ou0ou0duododggn
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16) Ibland behandlar jag mig inte for jag orkar inte bry mig

17) Jag véljer klader for att délja min psoriasis

18) Ofta nar jag ar stressad blir min psoriasis samre

19) Mina vdnner lyssnar pa mig och forstar mig alltid

J u ud
J o0 00
J o 00
J o0 00
J u ud
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Markera det alternativ som stimmer in bast pa dig.

Stammer Stammer Stammer Stammer  Stammer
inte ganska delvis/ ganska precis
alls daligt delvisinte  val
1) Jagtycker det ar viktigt att lyckas val med 0 0 0 0 0
nagot man tagit sig for
2) Attvara arbetslos tror jag allvarligt skulle O 0 = = N
sdnka mitt sjalvfortroende
3) Jagtycker att det ar besvarligt att misslyckas O 0 0 0 0O
med en prestation
4) Min sjalvkénsla paverkas inte av att jag far = 0 0 0 N
bestdmma och ha inflytande
5) Jag haringen storre behov av att andra 0 0 0 0 0
uppskattar det jag gor
6) Nar jag har lyckat paverka en van har det O 0 = = N
avsevard starkt mitt sjalvfortroende
7) Nar jag foretar mig nagot satsar jag till O 0 O O O
hundra procent
8) Jag haringa krav pa mig sjalv att det jag gor 0 0 0 0 0
skall vara perfekt
9) Att m?nnlskor tycker om mig starker min 0 0 0 0 0O
sjalvkansla en hel del
10) Jag har inte sarskilt hoga krav pa mig sjalv O 0 0 0 O
11) Jag gor inte alltid mitt basta 0 0 0 0 0
12) Det ar inte sa viktigt for .mlg hur jag ser ut O 0 O O O
eller hur andra ser pa mig
13) Jag ar en ansvarsfull person O 0 O O O
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Markera det alternativ som stimmer in bast pa dig.

Stdmmer Stammer Stammer Stammer  Stammer
inte ganska delvis/ ganska precis
alls daligt delvisinte  val
1) Jag kan fritt uttrycka vad jag kdnner O 0 0 0 0
2) Jag kdnner mig positiv och optimistisk om 0 0 0 0 0
livet i storsta allmanhet
3) Jag bekymrar mig sallan for vad andra O 0 = = =
manniskor skall tdinka om mig
4) Jag ar n6jd med att vara just den jag ar O 0 = = =
5) lag litar inte pa mina kénslor O 0 0 0 O
6) Jag kdnner mig underldagsen en del av mina O 0 0 0 O
vanner
7) Jag kdnner mig trygg med mig sjalv 0 0 0 0 0
8) Jag kdnner mig aldrig underlagsen folk jag O 0 = = =
kdnner
9) Jagtycker ibland att jag ar alldeles vardelos 0 0 0 0 0
10) Jag kanner mig ofta forédmjukad O 0 0 0 0
11) Nfalrjag YI” vara foor mig s.Jalv har jag latt att 0 0 0 0 0
havda ratten att fa vara ifred
12) Jag kann.gr mlg avspand tillsammans med O 0 = = =
andra méanniskor
13) Jag ar inte hammad O 0 = = =
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Livsfrageformular

Har ar nagra fragor som beror skilda omraden i livet. Varje fraga har 7 mojliga svar. Var snéll och
markera den siffra som bast passar in pa ditt svar. Siffran 1 eller 7 &r ytterviarden. Om du instammer i
det som star under 1, sa ringar du in 1:an; om du instammer i det som star under 7, sa ringa in 7:an.
Om du kanner annorlunda, ringa in den siffra som bast 6verrensstimmer med din kdnsla. Ge endast
ett svar pa varje fraga.

1) Har du en kdnsla av att du inte riktigt bryr dig om vad som hdnder runt omkring dig?

1 2 3 4 5 6 7
mycket sallan mycket ofta
eller aldrig

2) Har det hént att du blev 6verraskad av beteendet hos personer som du trodde du kidnde val?

1 2 3 4 5 6 7
har har
aldrig hant ofta hant

3) Har det hint att méanniskor som du litade pa har gjort dig besviken?

1 2 3 4 5 6 7
har har
aldrig hant ofta hant

4) Hittills har ditt liv:

1 2 3 4 5 6 7
helt saknat genomgaende
mal och mening haft mal och menin

5) Kanner du dig orattvist behandlad?
1 2 3 4 5 6 7

mycket ofta mycket sallan/ aldrig

6) Har du en kansla av att du befinner dig i en obekant situation och inte vet vad du skall gora?
1 2 3 4 5 6 7

mycket ofta mycket sallan/ aldrig

7) Ardina dagliga sysslor en kiilla till:

1 2 3 4 5 6 7
gladje och djup smarta och
tillfredsstallelse leda

8) Har du mycket motstridiga kdnslor och tankar?
1 2 3 4 5 6 7

mycket ofta mycket sallan/ aldrig
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9) Hander det att du har kédnslor inom dig som du helst inte vill kinna?
1 2 3 4 5 6 7

mycket ofta mycket sallan/ aldrig

10) Aven en minniska med stark sjilvkinsla kan ibland kinna sig som en ”olycksfagel”. Hur ofta har du

kdnt det s3?
1 2 3 4 5 6 7

aldrig mycket ofta

11) Nar nagot har hant, har du vanligtvis funnit att:

1 2 3 4 5 6 7
du over- eller du sag saken i
undervdrderar dess ratta
dess betydelse proportion

12) Hur ofta kdnner du att det inte &r nagon mening med de saker du gor i ditt dagliga liv?
1 2 3 4 5 6 7

mycket ofta mycket sallan/ aldrig

13) Hur ofta har du kdnslor som du inte dr sdker pa att du kan kontrollera?
1 2 3 4 5 6 7

mycket ofta mycket sallan/ aldrig

Tack for din medverkan.
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PSO-enkat. Frekvens, procent och kumulativ procent

Bilaga 2. PSO-enkats frekvens.

Kumulativ
Frekvens Procent Procent

Varde 40,00 1 3,4 3.4
49,00 1 34 6,9
50,00 1 3,4 10,3
51,00 1 3,4 13,8
52,00 1 3.4 17,2
57,00 2 6,9 24,1
60,00 1 3,4 27,6
62,00 1 3,4 31,0
63,00 1 3,4 34,5
66,00 2 6,9 41,4
69,00 1 3,4 44,8
70,00 1 3,4 48,3
73,00 2 6,9 55,2
74,00 1 3,4 58,6
75,00 1 3,4 62,1
76,00 1 34 65,5
77,00 1 3,4 69,0
78,00 2 6,9 75,9
79,00 2 6,9 82,8
80,00 1 3,4 86,2
82,00 1 3,4 89,7
83,00 1 3,4 93,1
86,00 2 6,9 100,0
Total 29 100,0
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Bilaga 3. PSO-enkat statistiska utrakningar.

PSO-enkat. Antal svarande, medelvarde, standard avvikelse, lagsta och hégsta poang for hela
enkéaten samt varje enskild fraga

M S Minimum Maximum

EZI‘?]';”kat tsin 29 | 68,6552 12,41622 40,00 86,00
Fraga 1* 28 4,1071 1,19689 1,00 5,00
Fraga 2* 29 3,8621 1,43238 1,00 5,00
Fraga 3 29 3,1034 1,58891 1,00 5,00
Fraga 4* 29 4,5862 ,90701 2,00 5,00
Fraga 5 29 4,6897 ,60376 3,00 5,00
Fraga 6* 29 3,5517 1,45372 1,00 5,00
Fraga 7* 29 3,6207 1,39933 1,00 5,00
Fraga 8 29 3,6207 1,54489 1,00 5,00
Fraga 9* 29 2,1724 ,92848 1,00 4,00
Fraga 10* 29 4,6207 ,90292 2,00 5,00
Fraga 11* 29 3,6897 1,39139 1,00 5,00
Fraga 12* 29 3,8621 1,43238 1,00 5,00
Fraga 13* 28 4,4286 ,87891 2,00 5,00
Fraga 14 29 3,3793 1,34732 1,00 5,00
Fraga 15 26 4,1538 1,08415 1,00 5,00
Fraga 16 29 2,6552 1,36998 1,00 5,00
Fraga 17~ 28 3,9286 1,43833 1,00 5,00
Fraga 18* 29 1,8966 1,11307 1,00 5,00
Fraga 19 29 3,5862 1,11858 1,00 5,00
n - varde 24

* omviind podngsittning av frigan
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Bilaga 4. PASISCORE.

Utbredningen delas upp 1 6 steg: 1=1-10% utbredning, 2=10-30%, 3=30-50%, 4=50-70%,

5=70-90%, 6=90-100% utbredning.

Markera (om mdgjligt) med ring grad av: utbredning

Huvud 0123456
Bal 0123456
Ovre extremiteterna 0123456
Nedre extremiteter 0123456
PASI:

rodnad infiltration

01234 01234

01234 01234

01234 01234

01234 01234

Utrdkningen gér till sa hdr: Huvud= 0.1x(R+F+I)x U= PASI huvud

Armar= 0.2x(R+F+I)x U= PASI armar

Bil = 0.3x(R+F+I)x U= PASI bél

Ben = 0.4x(R+F+)x U= PASIben

Summera PASI - védrdena frén varje region och du har total PASI - Max ér 72

fjallning
01234
01234
01234

01234
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