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Sammanfattning

Bakgrund: Fibromyalgi &r en psykosomatisk sjukdom som uppkommer
utan nagon kand orsak. Sjukdomen blev lange misstrodd och ansags vara en
del i menopausen. Mellan 0,7 och 4,8 % kvinnor i Skandinavien &r
diagnostiserade. Det mest uppenbara symptomet ar smérta. Syfte: Syftet
med litteraturstudien var att beskriva hur kvinnor med fibromyalgi upplever
sin livssituation. Metod: En systematisk litteraturstudie har genomforts,
innehallande tio vetenskapliga artiklar. Dessa har granskats och analyserats
enligt Forsberg & Wengstrom (2003). Dérefter kodades texterna och olika
teman bildades, vilka presenterades i resultatet. Resultat: Kvinnor som
diagnostiserats fibromyalgi upplevde att de inte blev trodda eller tagna pa
allvar av sin omgivning. Detta paverkade olika relationer negativt. Inom
familjen ansags kvinnorna lata vilket orsakade skuldkanslor. VVanner forstod
inte att de var sjuka, da fibromyalgi inte kan ses pa utsidan. Arbetskamrater
visade bristande forstaelse och ett utanforskap upplevdes. Inte heller
sjukvardspersonal trodde pa patienternas diffusa symptom. For att hantera
sjukdomen skapade kvinnorna olika copingstrategier. Diskussion: Det
ansags vara av vikt att diagnos stalldes da den kunde hjélpa de drabbade i
hanterandet av fibromyalgin. For att sjukskoterskor ska kunna beméta
patienter med respekt och inte misstro kan Kims (2000) domaner vara en
interaktionsmodell att arbeta efter.
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Abstract

Background: Fibromyalgia is a psychosomatic disease that emerges
without any known cause. For a long time, it has been believed to be a part
of the menopause. Between 0,7 and 4,8 % of the women in Scandinavia are
diagnosed. The most obvious symptom is pain. Aim: The aim with the
literature review was to describe how women with fibromyalgia experience
their lifesituation. Method: A systematic literature review has been
implemented, containing ten scientific articles. These where reviewed and
analyzed according to Forsberg & Wengstrom (2003). Thereafter the texts
were coded and themes emerged which were presented in the results.
Results: Women who are diagnosed with fibromyalgia experience they were
not believed or taken seriously by their surroundings. This affects
relationships negatively. In the families, the women were considered lazy
which created feelings of guilt within them. Friends did not understand that
they were sick in terms that fibromyalgia can not be seen on the outside. Co-
workers showed a lack of understanding and the sick women felt alienated.
Not even healthcarepersonel believed the diffuse symptoms. To be able to
handle the disease, the women created different copingstrategies.
Discussion: It seemed important that diagnoses were made in order to help
the women to handle the disease. For nurses to treat patients with respect
instead of disbelieve, Kim’s (2000) domains might be a model of interaction
to work from.
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BAKGRUND

Fibromyalgi &r en psykosomatisk muskel- och skelettsjukdom med kronisk smarta
som uppkommer utan k&nd orsak. Det finns dock teorier om neuro- immuno-
endokrinologisk paverkan eller att en viss syrgasbrist i muskelfibrerna skulle
orsaka smartan (Hallberg & Carlsson 2000). Det har 6vervagts om fibromyalgi &r
sa oenhetlig i sitt utbrytande att fler sjukdomar tillsammans skulle kunna orsaka
tillstandet (Lindell, Bergman, Petersson, Jacobsson & Herrstrém 2000). Det har
dven pavisats arftliga faktorer (Hallberg et al 2000). Benamningen fibromyalgi
kommer fran latinets fibro, myo och algia vilka betyder stodjande vavnad, muskel
samt smarta (Vanderhaege 2000).

Enligt Lindell et al (2000) har mellan 0,7 och 4,8 % av befolkningen i de
skandinaviska landerna diagnostiserats med fibromyalgi. | samma studie framkom

aven att majoriteten av de drabbade var medelalders till &ldre kvinnor.

Sjukdomen &r varken livshotande eller fysiskt deformerande, men ldmnas den
obevakad kan den orsaka en kognitiv férsamring, sdésom minnesstérningar och
koncentrationssvarigheter (Secord 1998). Orsaker till utveckling av fibromyalgi,
kan kannetecknas av perfektionism, hog personlig standard, hoga krav pa bedrifter
och lagt sjalvfortroende. Det finns dven anknytning mellan sjukdomen och
trauman i olika delar av livet, mycket ansvar som ung, dodsfall av narstaende samt
psykisk sjukdom eller alkoholmissbruk som kan leda till sociala problem
(Hallberg et al 2000; Anderberg, Marteinsdottir, Theorell & von Knorring 2000).

Anderberg et al (2000) pavisade att 66 % av de 40 kvinnor som deltog i studien
led av depression, panikattacker eller angest innan de utvecklade fibromyalgi.
Personer med skev sjélvbild eller som upplevt nagot av ovanstaende tillstand
utvecklade en angslan och hade svart att satta granser och forsvara sin integritet.
Detta medfdrde 6kad utsatthet for fysiska och psykiska Gvergrepp, som kunde
resultera i utveckling av fibromyalgi.



Yunus et al presenterade 1981 ett klassifikationssystem for att diagnostisera
fibromyalgi. Systemet byggde pa tre olika kriterier som skulle pavisas
tillsammans. Det obligatoriska kriteriet innebar smarta och stelhet pa tre stéllen i
kroppen under tre manader. Det viktigaste kriteriet var minst fem smartpunkter.
Det minst viktiga kriteriet innefattade olika symptom sasom irriterad tarm eller
fatigue (Yunus, Masi, Calabro, Miller & Feigenbaum 1981).

Diagnoskriterierna utvecklades och ar 1990 presenterade the American College of
Rheumathology de numera mest frekvent anvanda kriterierna, ACR-90. Patienten
skall ha haft smarta i minst tre manader i bada sidor av kroppen samt éver och
under midjan men dven i de axiella delarna av skelettet. Det finns arton
triggerpunkter pa kroppen, vilka &r belagna vid nacke, brostkorg, hofter, knan och
skuldror, som beddms vid diagnostisering, varav elva maste utstrala kraftig smarta
vid tryck (Wolfe, Smythe, Yunus, Bennet, Bombardier, Goldenberg, Tugwell,
Campbell, Abeles & Clark 1990).

Sjukdomens symptom varierar fran individ till individ och kan férandras fran dag
till dag. Det mest uppenbara symptomet &r smérta (Secord 1998), som definieras
som en obehaglig sensorisk och kansloméssig upplevelse som associeras med en
faktisk eller potentiell vavnadsskada, eller beskrivs som sadan skada (IASP 1994).
Smartan kan vara sa irriterande eller outhardlig att enkla vardagssysslor inte kan
utforas. Att ligga i sangen eller bli ltt berdrd kan orsaka svara smartor i hela
kroppen (Secord 1998). Hallberg et al (2000) visar i sin studie att personer med
fibromyalgi har en lagre smérttroskel &n friska (aa). Framforallt kan smartan ta
Overhand om védret forsamras och vice versa (Secord 1998). | Hallbergs et al
(2000) studie beskriver deltagarna smértan som bland annat brdnnande, gnagande,

dmmande och spasmisk.



Ett annat vanligt symptom pa tillstandet &r stord somn av nagot slag. Att inte
somna alls, vakna flera ganger under natten eller kunna sova men vaknar trétt och
utmattad kan bero pa somnapné eller tandgnissling. Fibromyalgi utgor en
begransning i vardagslivet, eftersom den paverkar det mesta en drabbad vill ta sig
for. Drabbade upplever dven symptom som upprérd mage och urinblasa, olika
synkansligheter och luktkénsligheter, vilket kan orsaka migrénanfall (Secord
1998). Symptomen kan ge en varmande eller kylande kansla som leder till att de

svaller i extremiteterna, framforallt fétterna (Hallberg et al 2000).

Sjukskoterskans uppgifter ar att kunna tillvarata det friska hos en patient, tillampa
kunskaper inom omvardnad och omvardnadsprocessen, uppmarksamma
patientens sjukdomsupplevelse och lidande och sa langt som majligt lindra detta
genom adekvata atgarder. Att aktivt forebygga halsorisker och vid behov motivera
till att andra livsstilen samt att undervisa och stodja patienter och narstaende for
att framja halsa och forhindra ohalsa ingar ocksa i sjukskoterskans uppgifter
(Socialstyrelsen 2005).

Fibromyalgi blev lange benamnd med glapord pa grund av dess svara diagnostik
och for att det ar flest kvinnor som utvecklar sjukdomen. Personer som inte
kanner till den kan uppfatta tillstandet som en del i menopausen. Kunskap har
tagits fram och det gar numera att diagnostisera denna psykosomatiska akomma.
Eftersom kvinnor lange blivit misstrodda sin sjukdom, har detta paverkat stora
delar av deras dagliga upplevelser, sdsom sjukhusbesdk, sjukskrivning och
forhallande till familj och vanner. Framforallt svart ar det for dem som fortfarande

moter sjukvardspersonal utan kunskap om sjukdomen.

SYFTE

Syftet med litteraturstudien var att beskriva hur kvinnor med fibromyalgi upplever

sin livssituation.



METOD

Det valdes att utfora en systematisk litteraturstudie vilket innebar att
sammanstallning gjordes av olika publicerade forskningsresultat (Forsberg &
Wengstrom 2003).

Sokorden fibromyalgia, pain, lived experience, daily life och life experience har
anvants for att soka relevant forskning inom valt omrade. Sokningarna har gjorts i
databaserna EBSCO host, Cinahl, PubMed, SveMed+ och PsycINFO. For att hitta
artiklarna i fulltext har elektroniska tidskrifter letats upp via Samsok och Libris.
Inklusionskriterier var att den vetenskapliga litteraturen skulle vara skriven pa
engelska, svenska, danska eller norska. Innehallet skulle innefatta kvinnor fran 18
ar och uppat. Artiklar som exkluderades svarade inte mot syftet eller var

publicerade fore 1998.

Artikelsokningen, som presenteras i bilaga 1, utfordes i tre omgangar. 17 artiklar
fanns under forsta s6kningen. Ddrefter gjordes annu en sékning tillsammans med
bibliotekarie pa Hogskolan i Kristianstad dar tre vetenskapliga kvalitativa artiklar
framkom, varav en bestélldes. Under den sista s6kningen letades ytterligare 14
vetenskapliga artiklar fram, varav tva bestalldes. Tva artiklar soktes manuellt. Av
de totalt 36 artiklar som hittades valdes 26 stycken bort da de inte var
vetenskapliga eller matchade inklusions- och exklusionskriterierna. De tio
kvalitativa artiklar som presenteras i artikelversikten (se bilaga 2) valdes ut for

granskning.

Granskningen av de vetenskapliga artiklarna utfordes i enlighet med Forsbergs et
al (2003) granskningsmall for kvalitativa artiklar. Dar varderades syfte, design,
urval, bortfall, analys och tolkning genom fragor. Efter ett stallningstagande till
varje svar skapades ett underlag for att vardera kvaliteten pa en artikel med hjalp
av tabell 6.3. En tregradig skala anvéndes darefter for att beddma huruvida
innehallet passade det nuvarande syftet; Hogt, mattligt eller lagt bevisvérde.



En innehallsanalys av artiklarna utfordes. Forsberg et als (2003) innehallsanalys
innebar att monster och teman i texter systematiskt och stegvis klassificerades och
analyserades. Detta gjordes for att kunna beskriva och identifiera specifika
fenomen (aa). Analysen borjade med en genomlésning av alla artiklar och de
partier som svarade mot syftet markerades. Déarefter kodades de olika partierna
enligt innehallsanalysen, framst i resultaten. Dessa koder delades in i grupper som

tillsammans slutligen formade fem teman, vilka ingar i resultatet nedan.

RESULTAT

Analysen av de olika artiklarna resulterade i fem olika teman; Upplevelser inom
hem och familj, Foréandringar i vanskapsrelationer, Arbetsrelaterade forandringar,
Upplevelser i motet med sjukvarden och Upplevelser av symptomlindring och

copingstrategier.

Upplevelser inom hem och famil;
Identiteten upplevdes forlorad nar vardagliga aktiviteter inte orkade utforas, vilket

orsakade sorg hos kvinnor med fibromyalgi (Asbring 2001; Cunningham &
Jillings 2006). Kroppen upplevdes vara den varsta fienden eftersom det var den
som satte hinder i utforanden. Det tog lang tid att ga fran séangen till badrummet
och trappor var ett stort problem da kroppen var stel vid uppvaknandet pa
morgonen (Raheim & Haland 2006). Nar smarta infann sig kunde inget géras mer
an att stanna i sangen i vantan pa att den skulle forsvinna, vilket ibland tog dagar
(Hallberg & Carlsson 2000).

Smartan visade sig i form av aggressivitet, irritabilitet, sorg, gratattacker eller
fastnitning av tanderna, vilket paverkade familjerelationerna negativt, och oftast
visades inte kanslorna fér omgivningen (Hallberg et al 2000). Yttre
omstandigheter, sdsom att en familjemedlem eller anhérig for illa, kunde paverka
smartan att komma oftare (Mengshoel & Heggen 2004).



Kroppen talade om nér den upplevde for mycket stress. Detta férde med sig
forsiktighet, undvikande och avvagande for vad som skulle géras (Mengshoel et al
2004; Cudney, Butler, Weinert & Sullivan 2002). Det fanns en osékerhet dver hur
mycket som klarades av att goras dagligen. Ju mer férdndringar som skedde, desto
mer okade osdkerheten. Férvantningarna infor framtiden forsvann da kanslor
fanns att smartan tog over livet (Hallberg & Carlsson 1998; Mengshoel et al
2004).

Fibromyalgin influerade de dagliga rutinerna som togs for givet, pa ett avbrytande
satt vilket minskade drabbades helhet. Konsekvenserna blev ett hot som
paverkade integriteten, frineten, ekonomin och forstaelsen hos familjen
(Soderberg, Lundman & Norberg 1999; S6derberg & Lundman 2001).

Hallberg et al (1998) menade att samtidigt som sjukdomen paverkade det dagliga
livet kunde effektivitet utforas aven om kéanslor som daligt samvete och
otillracklighet infann sig (aa). Att hallas ofrivilligt inom hemmet, av sjukdomen,
framh&vde kanslor som isolering och att inte langre raknas som individ eller vara
behovd. Innan andra sétt hade hittats for sysselsattning, sjonk sjalvfortroendet
(Asbring 2001). Nér livet kandes monotont utrycktes kanslorna i ilska och
irritation pa grund av att de flesta aktiviteter inte kunde utforas, men att grata
forbattrade inte situationen (SOderberg et al 1999; Stderberg et al 2001).

Att bli hammade och inte klara av enkla sysslor i hemmet skapade bitterhet,
frustration och ilska, men nar kontroll intogs for att kringga sjukdomen med olika
copingstrategier 6kade den drabbades sjalvkénsla och hopp, vilket var viktigt
(Soderberg et al 1999; Cunningham et al 2006). Kéanslan av att inte ha kontroll
eller forstaelse for varfor sjukdomen utbryter, skapade angest, depression och
osakerhet framfarallt da familjerelationerna forandrades negativt (Hallberg et al
1998). Den drabbades roll i hemmet blev mer passiv och hjalpen fran
familjemedlemmarna blev beroende och patvingad av sjukdomen, vilket var svart
for alla parter att hantera (Séderberg et al 1999; Sdderberg et al 2001).

10



Soderberg et al (2001) menade att det likaval kunde upplevas svart som latt for
familjerna, framforallt méannen, att hantera att det som tidigare skotts i hemmet av
kvinnorna, inte langre kunde utforas i samma utstrackning. Detta pa grund av att

forandringen fran frisk till sjuk inte var synlig utanpa kroppen.

Svarigheter upplevdes med att uttrycka mangden hjalp som behévdes fran
familjemedlemmarna och tankar éver huruvida de forstod vilken utmattning
sjukdomen orsakat under dagen, kom ofta pa kvéllen (Raheim et al 2006). Att inte
fa stod skapade kanslor av skyldighet Gver att ha drabbats av sjukdomen, vilket
resulterade i psykisk ensamhet (Raheim et al 2006; Cudney et al 2002).
Skuldkanslor hos kvinnor med fibromyalgi kunde oka ytterligare da sjuka
foraldrar inte langre kunde tas om hand (aa). Raheim et al (2006) menade i sin
studie att familjerna klandrade de drabbade och ansag dem vara lata. For att fa

stod fran familjen hade lyhorda dialoger forts om kanslor och upplevelser (aa).

Att ha blivit sjukskriven upplevdes deprimerande och lade en belastning pa
familjen (Hallberg et al 2000). Pa grund av detta uppkom kanslan av att vara
otillrécklig vilket resulterade i besvikelse och ett katastrofiskt tankande, vilket
reflekterades i faktiska kénslor som hoppldshet och kontrollbrist (Hellstrom,
Bullington, Karlsson, Lindgvist & Mattsson 1999). Nér l&kare sjukskrev en
patient intogs den sjuka rollen vilket frigjorde den drabbade fran krav och ansvar i
det dagliga livet. Sjukskrivningen bekraftade tillstandet och ledde till stod, hjélp
och 6kad uppmérksamhet fran familjemedlemmarna. Nar val sjukskrivningar var
utfardade infann sig en balans mellan yttre krav och den drabbades kapacitet.
Trots de frustrationer som fanns, upplevdes forstaelse och empati, framforallt fran
mannen. Barnen var inte lika hjalpsamma som mannen pa grund av mindre
forstaelse om hur det ar att leva med kronisk smérta, och pa grund av kanslan av
minskad uppméarksamhet (Hallberg et al 1998). En jobbig upplevelse beskrevs
vara att inte kunna lyfta och krama barnen nar de ville det eller var ledsna
(Hellstrom et al 1999).

11



Forandringar skedde aven inom intima relationer, vilket berodde pa smartan,
mattheten i kroppen och att sjalvbilden hos en drabbad andrats, vilket resulterade i

avsaknad av sexuell samvaro (Soderberg et al 2001; Hallberg et al 1998).

Forandringar i vanskapsrelationer
Personer med fibromyalgi tenderar att se valmaende ut. Eftersom sjukdomen inte

speglat sig i utseendet hade vanner svart att acceptera en biomedicinsk sjukdom
som begrénsade aktiviteter (Cunningham et al 2006; Soderberg et al 2001).
Forsok gjordes av de drabbade att formedla sjukdomens paverkan, till vannerna,
saval verbalt som via kroppsspraket (Hellstrom et al 1999). En undvikande
copingstrategi kunde dven anvandas for att hantera situationerna. Detta gjordes for
att undvika att tala om trétthet och smérta, utan istallet latsas mé bra (Asbring
2001; Cudney et al 2002).

Monstret i det dagliga livet forandrades och ansags vara direkt relaterat till
fibromyalgin. Livssituationen guidades av sjukdomen men 6vergangen mellan
frisk och sjuk marktes inte (Soderberg et al 2001). Att ga fran ett aktivt till ett
passivt liv dar viljan fanns att géra saker, men inte styrkan, gjorde att planer inte
kunde utforas infor framtiden utan en dag i sander fick genomlevas (Soderberg et
al 2001; Asbring 2001).

Smartan upplevdes sa brannande att svimning var nara. Den kunde vara sa stark
att krakningar, hjartklappning och en beddvande kéansla i kroppen utvecklades.
Det kunde dven gora sa ont i huden att inga klader kunde baras, eller fotterna
varkte sa att det var en omojlighet att ga (Hallberg et al 2000). Varlden verkade
krympa da isolering upplevdes pa grund av den immobillitet som smartan
medforde (Raheim et al 2006). Dagarna planerades och strukturerades upp
noggrant och aktiviteterna begransades till den fysiska energin (Cunningham et al
2006; Hallberg et al 2000).
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Eftersom inte energin fanns att traffa vanner forlorades delar av det sociala
kontaktnatet (Soderberg et al 1999; Soderberg et al 2001; Hallberg et al 1998).
Det var svart for vanner att forsta varfor shopping, dans eller middagsbjudningar
inte langre var aktuellt (S0derberg et al 2001; Hellstrom et al 1999). Nér det
sociala natverket sjonk pa grund av fibromyalgin, upplevdes ett utanférskap och
det gick inte att férutsaga hur dagarna skulle bli (Asbring 2001). De sociala
relationerna blev aven stérda om planer som gjorts, avbokades av den drabbade en
kort tid innan de skulle genomfdras (Cunningham et al 2006; Cudney et al 2002).
Awven tider och vad som skulle tas med till olika evenemang kunde glémmas bort,

vilket lamnade en irritation hos de drabbade (Séderberg et al 1999).

Arbetsrelaterade forandringar
Att symptomen uppmérksammades varje dag komplicerade livet och arbetet

kunde inte langre utforas till fullo (Cunningham et al 2006; Asbring 2001). Den
arbetsrelaterade dvergangen fran frisk till sjuk var antingen reducering av tid och
ansvar, deltidssjukskrivning, heltidssjukskrivning eller att sluta helt vilket
resulterade i sjukpensionering. En essentiell del i situationen var att komma ut och
traffa folk. Darfor ville deltidsanstallning behallas sa lange som mojligt
(Soderberg et al 2001). Arbetet upplevdes dock monotont, anstrangande och
stressigt och det fanns marginell mojlighet att paverka arbetsuppgifterna (Hallberg
et al 1998). En irritation och kanslor av utanférskap uppkom nér arbetskamrater
visade bristande forstaelse, tvivlade pa graden av smarta och inte forstod hur en

till synes frisk person inte var arbetsfor pa grund av denna (Hallberg et al 2000).

Sdderberg et al (2001) visade dock att ett positivt bemotande dar arbetsgivare
forsokte skraddarsy arbetsuppgifter kunde vara majligt. Detta ledde till vdlmaende
och kanslor av forstaelse och gehor. Vid forlorat arbete upplevdes sorg,
identitetsforlorande och minskat manniskovérde. Ett byte av arbete eller

arbetsplatstraning bringade hopp om ett battre fungerande inom yrkeslivet (aa).
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Da sjukskrivning eller sjukpensionering resulterade i lagre inkomst, riskerade
privatekonomin att fallera (Cunningham et al 2006). Ekonomin paverkades aven
markbart om ansokan om sjukpensionering skulle bli avslagen (Raheim et al
2006). Det kunde da bli svart att bekosta den palliativa varden (Soderberg et al
1999). Om inte regelbundna behandlingar kunde bekostas, minskades férdelarna

med dem och att fortsatta ansags inte givande (Cunningham et al 2006).

Upplevelser i métet med sjukvarden
Moten mellan sjukvarden och patienter med fibromyalgi var ofta problematiskt,

da fibromyalgi &r en osynlig &komma, aven for sjukvarden (Raheim et al 2006).
Det upplevdes inte finnas kunskap om tillstandet bland sjukvardspersonal
(Soderberg et al 1999). Att bara ha ett ben hade varit lattare for personalen att
forsta, som verkade sakna insikt i hur ont sjukdomen gjorde (Hellstrom et al
1999). Ett negativt mottagande och bristande forstaelse upplevdes fran
sjukvardspersonalen som gav intrycket att dkomman var ett psykiskt problem eller
en del i menopausen. Da sjukvardspersonal inte trodde patienterna eller gav
tillrackligt stdd bildades en barriar mellan parterna (Séderberg et al 1999;
Cunningham et al 2006). Personalen visade tvivel och misstro dver patienternas
tillstand och smarta, vilket resulterade i att patienterna drog sig fran att soka
professionell hjélp (Hallberg 1998). Respekt gavs inte vilket sénkte integriteten
och kanslor som otillracklighet uppkom (Soderberg et al 1999). Franvaron av

diagnos skapade &ven en misstro gentemot sjukvarden (Hallberg et al 1998).

Mengshoel et al (2004) menade att diagnosen var en lattnad men deltagarna i
studien var inte glada dver att den stallts utifran subjektiva kriterier och att endast
palliativ behandling kunde erbjudas. Att fa diagnosen tycktes forandra relationer
med myndigheter och sjukvard dar motparten tidigare hittat anklagelser mot
arbetsskygghet, vilket hade upplevts ifragasattande av den drabbades moraliska

karaktar (aa).
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Diagnosen bekréftade bade tillstandet och patienten da de inte langre blev till
atloje, utan tagna pa allvar, vilket reducerade lidandet (Hallberg et al 1998;
Soderberg et al 1999). Att fa forstaelse av andra erbjod redan i sig bade stod och

lindring i sjukdomen (Stderberg et al 1999).

Cunningham et al (2006) menade att drabbade daven métte stod och bekréftelse
fran sjukvardspersonalen, vilket hjalpe i hanterandet av sjukdomen. Vikten av att
personalen visade viljan att l&ra sig, jobba ndra patienterna och ge stod for att
klara av att hantera symptomen papekades ocksa. Hoppet holls dven uppe over att

bot skulle komma eller atminstone adekvat symptomlindring (aa).

Det upplevdes en 6kad forstaelse for andra som var sjuka och en hogre tolerans
mot omgivningen eftersom en kronisk sjukdom varit sjlvupplevd och skapat
odmjukhet mot omvarlden (Asbring 2001; Soderberg et al 1999).

Upplevelser av symptomlindring och copingstrategier
Fibromyalgi upplevdes vara en irrationell sjukdom som paverkade bade den

mentala och kroppsliga hdlsan (Hallberg et al 2000; Sderberg et al 1999).
Sjukdomen har setts som fiktiv, en psykisk sjukdom, pa grund av att smartan
gjorde de drabbade ledsna och enerverande, vilket de sjalva upplevde som
fruktansvart (Hellstrom et al 1999; Mengshoel et al 2004).

Hallberg et al (2000) beskrev att smartan uttrycktes genom kroppsspraket sasom
ansiktsgrimaser och genom att deltagarna i studien inte kunde sitta stilla langre
stunder. De stallde sig ofta upp och masserade det smartande omradet pa kroppen,
vilket anséags vara ett vanligt beteende (aa). Att utstd all smarta tog pa krafterna
och da kroppen standigt var utsatt for symptom fanns ingen tid for aterhamtning
(Hallberg et al 1998; Hallberg et al 2000; Asbring 2001). Eftersom symptomen
aven dok upp utan nagot logiskt sammanhang utvecklades olika kéanslor, sasom
ilska (Soderberg et al 1999; Soderberg et al 2001).
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For att reducera smartan upplevdes copingstrategier som att ga, simma, cykla, lasa
eller meditation med avslappningsdvningar anvandbara (Hallberg et al 2000).
Aven hydroterapi, varme och massage ansags lindrande (Soderberg et al 1999;
Cunningham et al 2006). Att kunna motionera var standigt ett dilemma och ofta
fick nagon annan aktivitet strykas den dagen, vilket kunde vara ett svart val.
Kroppen reagerade som om den plotsligt dveranstrangts efter en lang period av
vila (Cunningham et al 2006). Att 6vervinna och utsta smarta 6kade
valbefinnandet dven om det innebar att satta upp nya rutiner och inte lata
sjukdomen ta dver livssituationen (Raheim et al 2006). Att exempelvis aka skidor
trots att smartan skulle komma efterat ansags anda vara trevligt och positivt
(Soderberg et al 2001; Asbring 2001).

Da smartlindrande lakemedel hade en knappt markbar effekt anvandes det enbart
vid fa tillfallen (Hallberg et al 2000). | studien gjord av Hallberg et al (2000)
visades att smartan upplevdes sa outhardlig att alkohol och antidepressiva
lakemedel var det enda som lindrade for nagra deltagare (aa). For att underlatta
smartan fick livet planeras och anpassas i forhallande till sjukdomen (Soderberg et
al 1999; Mengshoel et al 2004). Detta skulle skapa en ny passiv identitet i syfte att
hitta nya vagar att anamma rollen som sjuk, vilket inte stimde 6verens med hur de

drabbade sag sig sjélva, enligt Mengshoel et al (2004).

Att ha ett positivt stéllningstagande och acceptera sjukdomen innebar ett satt att
hantera den, leva ett liv av vardighet och gora roliga saker, vilket ansags vara av
vikt (Cunningham et al 2006; Soderberg et al 1999; Soderberg et al 2001). Genom
att inte godta sjukdomens konsekvenser, men inte heller forneka dem, stravades
det efter att bibehdlla det sociala nitverket och identiteten (Asbring 2001).
Diagnosen, som bringade en lattnad, innebar att lara sig leva med de
begransningar sjukdomen férde med sig (Cunningham et al 2006; Soderberg et al
1999; Hellstrom et al 1999). Att dndra attityd, hitta och bibehalla en balans i
vardagen och anvanda stod av olika slag ar strategier for att hantera tillstandet
(Cunningham et al 2006).
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Aven om arbetstimmarna minskades sa fortgick kvinnornas vardagssysslor i
hemmet, genom att delas upp. Nya tidsramar och insikten av att saker tog langre
tid utvecklades. Istéllet for att exempelvis putsa fonstren en hel dag, tog det en hel
vecka (Soderberg et al 2001). Detta ledde till utveckling av sjalvfortroendet och
sjdlvkéannedomen (Mengshoel et al 2004). Begrénsningarna i sjukdomen utvann
mer tid till reflektioner dver livet, relationer och prioriteringar. Grénser sattes for
omgivningens krav och personliga behov prioriterades (Asbring 2001). D&
fibromyalgi dven &r en stressutlost sjukdom gar det inte att pressa kroppen
(Cunningham et al 2006). Nya aktiviteter soktes da ett forsok att utfora de gamla
fallerat och besvikelse infunnit sig. (Asbring 2001).

Att lara sig leva med sjukdomen och inte fa daligt samvete var ett sétt att hantera
den (Soderberg et al 2001; Cunningham et al 2006). Att hantera situationen
innebar aven att ha formaga att mandvrera stress och hotande livssituationer.
Denna copingstrategi 6kade motivationen, viljan att leva och att planera infor
framtiden. Hur sjukdomen hanterades var relaterat till hur uppfattningen om
uppkomsten var (Hallberg et al 1998).

Antingen forsokte sjukdomen 6vervinnas genom att leva som forr eller sa godtogs
begréansningarna och den gamla identiteten sorjdes (Asbring 2001). Efter en tids
sjukdom l&rdes kroppen och psyket kanna i olika situationer och férsoning med
tillstaindet uppkom (Asbring 2001; Cudney et al 2002). Sjukdomen hade positiv
paverkan i form av att sjalvrespekt och integritet hade 6kat och en battre identitet
hade skapats. Aven nya vérderingar skapades och materialistiska problem ansags
banala. Varje dag uppskattades och inget togs for givet (Asbring 2001). Aven om
livet fatt fler utmaningar sa kom en ny dag att vakna till (Cunningham et al 2006).
Trots hoppléshet i manga situationer framhavdes de positiva sidorna av
sjukdomen (Asbring 2001; Cunningham et al 2006; Séderberg et al 1999;
Soderberg et al 2001).
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DISKUSSION

Metoddiskussion
| denna litteraturstudie valdes det att lagga fokus pa kvinnor da de ar av majoritet

som drabbas av fibromyalgi, men &ven for att det inte ar forskat i stor utstrackning
pa mans upplevelser, vilket gor att resultatet inte kan anses anvandbart for man.
Endast fem databaser anvéndes i litteratursékningen; EBSCO host, Cinahl,
PubMed, SveMed+ och PsycINFO. Detta pa grund av att sokningen avbrots nar
flera artiklar aterkom i de olika databaserna, vilket kan ha lett till att information
missats. Ytterligare databaser skulle ha kunnat sokas i for att na ett bredare spann
av information som kunnat bidra till ett fylligare resultat, exempelvis Google
Scholar, Elin, HighWire Press eller Science Direct. Aven fler s6kord hade kunnat
utformas for att na fler artiklar. Detta kan ha lett till att ytterligare litteratur som

svarat mot syftet, forbisetts.

En artikel om barn som varit drabbade av fibromyalgi stéttes pa vid forsta
litteratursokningen varvid inklusionskriterierna begransades till kvinnor éver 18
ar. Det valdes dven att inkludera artiklar skrivna pa de skandinaviska spraken,
eller engelska for att undvika sprakliga missforstand. Information kan ha gatt
forlorad da forskning kan ha skrivits pa andra sprak. For att rapporten skulle
innefatta aktuell forskning, enligt Forsberg & Wengstrom (2003), exkluderades
material som var publicerat tidigare &n 1998. Litteratursokningen gav artiklar som
var publicerade i Sverige, Norge, USA och Canada, vilket gor resultatet

generaliserbart i vastvarlden. Forskning fran andra delar av varlden har inte stétts

o

pa.

Denna systematiska litteraturstudie har sammanstallts i enlighet med Forsberg et
al (2003). Analysen utfordes genom att alla artiklar lastes grundligt och svara

engelska ord slogs upp i en ordlista for att i basta man forsta innebdrden i texten.
Reliabiliteten i de kvalitativa artiklarna ansags vara hdg, i enlighet med Forsberg

et al (2003), da forskarna kommit fram till likvardiga resultat (aa).
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Det ar en ensam forfattare som skrivit denna rapport, vilket innebér att endast en
tolkning har gjorts av innehallen och ingen diskussion har kunnat foras. Resultatet
kan, pa grund av detta, ha paverkats till bade dess nackdel eller férdel, med
hanvisning till alla moment som kravdes for att na ett slutresultat. Det var
forvanande att fibromyalgi visade en utstrackt paverkan av olika relationer. Likasa
att professionell sjukvardspersonal agerade bristfalligt mot dessa patienter.
Forfattaren har bortsett fran forforstaelse och varit 6ppen for informationen som
hittats.

Skulle en annan grupp goéra samma litteraturstudie skulle litteratursékningen
kunna utokas da det antagligen ar fler an en person som utfor detta, vilket
resulterar i mer forskning. Det skulle férmodligen bildas andra sokord da det &r
fler tankesatt som slas ihop. Vilka artiklar som skulle hittas beror dven pa
forforstaelsen som finns vid det tillfallet, men rimligheten ar relativt hog att en del

av artiklarna i denna rapport skulle anvandas.

Analysen &r beroende av olika tolkningar som sammanstélls varvid resultatet inte
behover bli likt detta &ven om samma artiklar anvants. Det finns mindre risk for
sprakliga missforstand da mer kunskap finns och hjalp ges varandra, men aven ett

annat sprak skulle kunna inkluderas varvid ett bredare perspektiv skapas.

Resultatet anses vara giltigt for kvinnor éver 18 ar boende i vastvarlden.
Overforbarheten av rapporten kan riktas mot reumatologiska avdelningar dar
dessa kvinnor traffar sina ldkare. Den kan dven riktas mot de kliniker och institut
dar den palliativa behandlingen, sdsom massage, ges. Detta for att personal som
inte har forforstaelse for sjukdomen ska fa en insikt i den och hur kvinnor

upplever sin situation.
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Da denna studie enbart sammanstallts av empiriskt material fanns ingen risk att
deltagares integritet skulle krankas da de redan avidentifierats. Det som
kontrollerades i den relevanta vetenskapliga litteraturen var att den godkants av en
etisk kommitté innan den utfordes eller blivit accepterad alternativt markt peer-
reviewed innan den publicerades. De etiska kommittéerna anvander sig av
Helsingforsdeklarationens principer och riktlinjer for hur studier bedéms ur ett
forskningsetiskt perspektiv, vid forskning pa manniskor och deras beteende.
Forskningen skall bedémas vara till en patients fordel (Declaration of Helsinki
1964).

Resultatdiskussion
Syftet med litteraturstudien var att beskriva hur kvinnor med fibromyalgi upplever

sin livssituation. De fem teman som presenterades i resultatet var de omraden i
kvinnornas upplevelser som paverkades mest av sjukdomen. Olika relationer
forandrades allteftersom sjukdomen utvecklade nya identiteter. Kvinnorna blev
beroende av hjélp fran sina familjer, vilket de inte tidigare behovt. Byte av arbete
eller arbetstid blev ett maste men framforallt syntes inte sjukdomen pa utsidan

vilket gjorde det svart dven for vanner att forsta.

Suzie Kims (2000) omvardnadsteori beskriver fyra olika doméner som
sjukskoterskor kan beakta i ett fall av fibromyalgi; patient-, omgivnings-, patient-
sjukskaterske- och praktikdoméanen. Patientdomanen fokuserar pa att
sjukskoterskan ska uppmarksamma en patients omvardnadsbehov och skapa en
god relation dem emellan. Omgivningsdoménen visar hur fysiska, psykosociala
och kulturella skillnader speglar livssituationer. Patient-sjukskdterskedomanen
beskriver prevention och god kommunikation mellan parterna som betydelsefullt.
Till sist, i praktikdomanen, beskrivs sjukskoterskors utveckling av yrkesrollen och
hur kunskapen 6vergar till praktik.
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Resultatet visade att motet med sjukvarden var negativt beskriven i all anvand
litteratur, utom Cunningham & Jillings (2006), som foljde Kims (2000) doméner.
Da symptomen kunde dyka upp nar som helst och att bli diagnostiserad tog lang
tid upplevde kvinnorna frustration, ilska och de k&nde sig otillrackliga som
manniskor. Att sjukvardspersonal dver lag visade sig misstro en patient som soker
behandling for olika symptom ar ett tecken pa okunskap. Denna misstro skapade
réadsla och mer smérta hos patienterna én den lindring som férvéntades av
sjukvarden. I enlighet med patient-sjukskdterskedomanen, ar det sjukvardens
ansvar att ge svar pa en radd patients fragor och faststélla en diagnos pa
tillstandet. Det &r viktigt att mota sjuka med respekt och mansklig vardighet,
vilket ar grunden for all vard. Da fibromyalgi &r en psykosomatisk akomma &r det
aven av vikt att reducera de férdomar som kan leva kvar, genom att sprida en
positiv attityd gentemot sjukdomen. Detta skulle kunna 6ka kvinnornas
sjalvfortroende och fa dem att kdanna sig raknade och deras kanslor av isolering

kunde avta.

I Cunninghams et al (2006) studie beskrevs en sjukskoterska, som innan hon sjalv
utvecklat sjukdomen, trott den bara var ett psykiskt problem vilket medférde
klagande och intag av antidepressiva lakemedel (aa). For att forbattra bemotandet
och attityden hos sjukskéterskor och évrig vardpersonal, kravs kunskap och att
den overfors till arbetsuppgifterna for att sedan spridas. Detta kan géras genom
anammande av patientdoméanen for att foregaende fall inte ska riskera att
upprepas. Det ar &ven av vikt att sjukskdterskor kan agera och ingripa om
medarbetare skulle visa ett sddant oprofessionellt bemé&tande gentemot en patient
(Socialstyrelsen 2005). Patienter maste motas med trovardighet och bli tagna pa
allvar nar vard soks, da de ofta upplever hopploshet och besvikelse i sjukdomen.
Cunningham et al (2006) visade att personer med fibromyalgi hade tjanat pa om
sjukvardspersonal, familj och vanner hade bekraftat deras tillstand och gett dem

mer stéd &n vad som erbjudits.
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For att kunna hjalpa och lindra en patients lidande behdver sjukskéterskor
uppmuntra den sjukes beskrivning av symptomen som upplevs och vad som
orsakar samt lindrar den. Genom att bekréfta detta 6kar patientens konstruktiva
bemdotande gentemot sjukdomen och skapar en uppmuntran for att till exempel
fora dagbok 6ver skoven. Gors detta, 6kar dven chansen att hitta sa bra palliativ
vard som mojligt for patienten, da det ar individuellt, vilket kan forbéattra hela
livssituationen. Denna strategi starker dven kvinnornas trovardighet, saval inom
sjukvarden, som inom privata och sociala relationer (Cunningham et al 2006).
Sjukskoterskor far inte vara radda att lyssna pa patienterna utan se deras
upplevelser som ett sétt att lara, att skapa kunskap som kan féras vidare och i
framtiden underlatta for kommande patienter. Detta kan goras genom att utveckla
patient-sjukskoterskedomanen till praktikdoménen. Ett beroende av andra kravs

for att sjalv kunna vara oberoende.

Att arbeta efter Kims (2000) doméner anses kunna goras var an i varlden motet
mellan en patient med fibromyalgi och sjukskoterskor sker. Alla manniskor ar
jamlika och bemdtandet bér darfor vara likasa. | denna rapport sags ett avvikande
resultat i motet med sjukvarden. Cunningham et al (2006) fann att de kvinnor som
fick stod av sina lakare kande dem sedan lang tid tillbaka. Ett fortroende fanns da
redan och behdvde inte byggas upp, vilket kan ha varit till hjalp vid
diagnostiseringen (aa). Ett kontinuerligt forbattringsarbete for sjukskoterskor
skulle kunna 6ka stddet for kvinnor i kampen med fibromyalgin. Detta hade
kunnat underlatta den irritation och ilska som sjukdomen utvecklat enligt
resultatet vilket skulle kunna medfora att copingstrategier hade hittas tidigare for
att forbéttra livssituationen.

For att en patient skall klara av att hantera en kronisk sjukdom som fibromyalgi,
visade rapportens resultat att olika copingstrategier var ndédvandiga att bygga upp.
For att hitta ratt strategi uppmarksammades ett behov av att bli diagnostiserad. Det
ansags vara en befrielse for drabbade att fa veta att de inte bar pa en dodlig

sjukdom.
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Diagnostiseringen gjorde att ett positivt levnadssétt och olika copingstrategier
utvecklades for att leva med sjukdomen istéllet for i den. Begrénsningar fanns
men Gversags i manga fall och istallet minskades antalet aktiviteter och tiden for

utférandet forlangdes.

Undeland & Malterud (2007) visade att for en del drabbade upplevdes diagnosen
vara en lattnad da symptomen bekréftades vara en sjukdom. For andra spelade det
ingen roll om diagnosen stalldes da deras omgivning inte brydde sig om
sjukdomen utan enbart sag det, till synes, friska utseendet. Detta bemotande
gjorde att patienterna inte brydde sig om att berétta om sin sjukdom nar diagnosen
var faststalld. Patienternas bearbetning av diagnosen och sjukdomen skedde d i
ensamhet och blev psykiskt anstrangande. Resultatet visar vidare att det kan vara
av betydelse att bli diagnostiserad i de fall det hjalper patienten att hitta en bra
copingstrategi for att bli lindrad (aa). Sjukskoterskor kan da bekréfta patienterna

och ge stdd och hopp om en forbéttrad livssituation.

Steihaug (2007) visade viktiga copingstrategier efter diagnostisering. De var att
lara kanna sig sjalv pa nytt, att forhandla med sig sjélv och andra, och att fa valja
vad som ska utféras och dessutom gora det. Dessa strategier 0kade patienternas
sjalvfortroende. Steihaug (2007) menade &ven att de kunde anvéndas i moéten med

omgivningen, framforallt sjukvarden.

Att erhélla en diagnos ansags vara av vikt da manga relationer kunde bli beroende
av denna. Innan diagnosen var stélld togs varken sjukdomen eller patienten pa
allvar vilket resulterade i att sjukskrivning inte gavs, eller att privata relationer
paverkades negativt. Patryckningar fran de olika relationerna kunde dven skapa ett
hogre orosmoment for den drabbade. Att inte bli trodd pa kunde forsvara
skapandet av den nya identiteten. Men nar diagnosen vl stallts var det manga

dorrar som Oppnades.
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Bara genom att bli sjukskriven 6kade forstaelsen hos omgivningen. Det i sin tur
medfdrde att patienten blev trodd i olika situationer, inte minst inom sjukvarden
och pa arbetsplatsen. | detta fall skulle sjukskoterskor redan ha fokuserat pa Kims
(2000) patientdoman for att underlatta den drabbades psykiska pafrestningar. Att
sjukskoterskor i vastvarlden inte har mer kunskap om hur viktigt bemoétande &r
anses anmarkningsvart. Denna rapport skulle kunna hjalpa dem att fa insikt i
problemen som en patient upplever. For att ge en god vard ar det av vikt att
utveckla patient-sjukskoterskedomanen. Kommunikation ar en grundsten i en bra
relation dar fortroende maste finnas. Detta géller dven andra instanser som

patienterna moter och darfor kan rapporten vara giltig &ven for dem.

SLUTSATS

Upplevelser som ilska, otillracklighet, sorg, misstro, isolering och besvikelse
visade sig vara vanligt forekommande vid fibromyalgi. For att kvinnor med
sjukdomen ska lara sig hantera den kréavs det att sjukvardspersonal och personliga
relationer visar ett gott bemotande. Det &r en betydande faktor att visa respekt och
tro pa kvinnorna nér de uttrycker olika symptom. Att stélla diagnos kan dven vara
en hjalp mot att hitta olika copingstrategier, sdsom att kringga sjukdomen och

fortsatta leva det liv som innan men med langre tid for farre aktiviteter.

Mer forskning inom fibromyalgi, &ven pa man och barn, skulle kunna klargora
vagar for sjukvarden. Detta for att sjukskdterskor och évrig personal ska kunna
ingripa pa ett battre satt, ge ratt vard och stod till de sjuka, da sjukdomen for med
sig manga svarigheter och hinder i livet. Det ar viktigt att ge stod for att drabbade
ska kunna hantera situationen som patvingats dem (Cunningham et al 2006). Det
behover forskas mer pa drabbades uppfattningsformaga, jamforelser mellan
traditionella och holistiska bemdtanden fran sjukskoterskor, och skapa en
sjukskotersketeori som behandlar bemétande och hanterande i sjukdomen
(Cudney, Butler, Weinert & Sullivan 2002).
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Det skulle dven behova forskas pa vilken effekt den palliativa varden har pa
symtomen. Detta for att kunna vidareutveckla Sveriges sjukvardssystem och
eventuellt inkludera denna vard, for personer med fibromyalgi, i

hogkostnadsskyddet.
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Sokschema for datorbaserad litteratursékning

Bilaga 1

Sékning Avgransningar Huvud sbékord + Undersdkord + Undersokord Motiv till exklusion Utvalda artiklar
Datum Antal tr&ffar Antal traffar Antal tréffar av artiklar
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