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SAMMANFATTNING

Fibromyalgi &r en sjukdom med oké&nt ursprung. Huvudsakliga symtom &r
muskelsmarta, trétthet och somnstérningar, vilket paverkar det dagliga livet hos den
drabbade ménniskan. Syftet med litteraturstudien &r att belysa hur fibromyalgi
paverkar manniskans halsa och valbefinnande, paverkan pa det dagliga livet samt
upplevelsen av motet med/inom varden.

Studiens resultat baseras pa tolv vetenskapliga artiklar med relevans for
examensarbetets syfte. Artiklarna har kvalitativ ansats och soktes i databaserna
PubMed och Cinahl. Analys av artiklarnas resultat beskrivs i fyra teman; Upplevelse
av halsa och valbefinnande, Paverkan pa dagligt liv, Brist pa forstaelse och kunskap
fran omgivningen samt Upplevelse av métet i varden.

Resultatet visar att smarta och trotthet féranledd av fibromyalgi paverkar upplevelsen
av hélsa och vélbefinnande. Sjukdomen medfor dven begrénsningar i det dagliga
livet. Okunskap om sjukdomen ledde till att manga blev fel diagnostiserade eller att
det tog lang tid att stalla diagnosen. Att omgivningen inte trodde pa att personen var
sjuk skapade ett lidande. FOr att personen ska kunna hantera sitt liv behdvs
kannedom om sin egen sjukdom samt om dess inre och yttre resurser. Vardpersonal
ska forsoka forklara var sjukdomen innebar pa ett satt som inte upplevs krankande,
samt erbjuda individen olika hanteringsstrategier. Tillgang till kunskap om
sjukdomen och dess symtom hos vardpersonal, familjer och vanner kan bidra till att
Oka upplevelsen av halsa och vélbefinnande hos den drabbade.
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INTRODUKTION

En stor grupp méanniskor, foretrddes kvinnor lever idag med sjukdomen fibromyalgi.
Tendensen &r att sjudomen sprider sig allt langre ned i aldrarna. | en skrivelse till
regeringen patalar Linna, vikten av att 6ka kunskapslaget nar det géller kvinnors
ohalsa. Insjuknande i sjukdomen fibromyalgi brukar intraffa vid 30-50 ar alder.
Statistiken visar pa att det &r cirka 2-4 procent av befolkningen som drabbas av
fibromyalgi i vuxen alder (1-3). 80-90 procent kvinnor diagnostiseras med
sjukdomen, tendensen idag &ar &ven en 6kning av fibromyalgi hos mén (3).
Fibromyalgi &r en komplex sjukdom som kannetecknas av: Smarta i lednéra
muskulatur, ledsmérta utan ledsvullnad, stelhet och 6kad fysisk och psykisk
uttréttbarhet (4). Intensiteten i smartan hos de har personerna vaxlar ofta, och de
upplever dven att de ar extremt kénslig mot kéld. Andra symtom som kan upplevas
ar, ostadighetskénsla, yrsel, huvudvark och avféringsstorningar (4).

Kriterierna for att stélla diagnosen fibromyalgi faststalldes 1990 av American
College of Reumatology. Avsaknad av laboratorieprov och rontgenfynd som
objektivt kan stodja diagnosen, har gjort att diagnosen fibromyalgi ibland ifragasatts.
Diagnosen har fatt acceptans internationellt och ingar i Socialstyrelsens klassifikation
med eget klassificeringsnummer. Det har inneburit ett stort framsteg vad géller
erkannandet av dessa manniskor med sjukdomen eller symtomen. Det finns
fortfarande stora brister i kunskapsléget och det saknas behandlingsstrategier for
sjukdomen (3). Fibromyalgi &r klassad som sjukdom enligt Socialstyrelsen, det &r en
sjukskrivnings beréattigade sjukdom som har klassats med en medicinsk
sjukskrivningskod; (M79.7) (5).

Vaéstvarldens forskning, utprovning av behandlingsmetoder samt rehabiliterings
atgarder har tenderat att utga ifrdn mans kroppar. Det foreligger dar en problematik i
och med att man utgar ifrdn man och exkluderar kvinnor. Slutsatsen kan da dras att
det finns en kunskapsbrist nar det kommer till kvinnans ohalsotillstand (1-3). Utover
dessa kunskapsskillnader finns aven skillnader i hur man och kvinnor behandlas
inom varden (3). Bristen pa kunskap om fibromyalgi har for manga kvinnor och méan
med sjukdomen inneburit att de har ként sig ifragasatta. Om man dven lagger till
upplevelsen av att de inte blivit tagna pa allvar, sa innebér det ett stort trauma for den
enskilda. Manga som lever med fibromyalgi berattar om brister i bemétanden, saval
inom varden som vid kontakt med forsakringskassan. Dessa manniskor upplever att
de bli misstrodda i dessa moten. Det &r relativt vanligt att personer med
diagnostiserad fibromyalgi nekats sjukersattning med anledning av att diagnosen inte
godtagits som grund for sjukersattning. Det finns enlig Linna manga exempel pa
beslut som tidigare tagits som en godkand arbetsskada. Beslutet har dragits tillbaka
nar diagnosen fibromyalgi faststéllts (1, 3).

Fragan som Linna stéller i skrivelsen som lamnats in till regeringen, vill 6ppet stélla
fragan om vilka atgarder som ska vidtas for att kunskapslaget om hur kvinnors ohélsa
ska starkas inom lakarkaren, men aven inom vard och omsorg i 6vrigt. Hur planerar
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man att 6ka kunskapen hos forsakringstjansteman pa forsakringskassan for att fa en
rattvis bedomning? I ljuset av dessa fragestallningar bor dven den sjukskrivande
lakarens kunskap om diagnosen fibromyalgi samt kvinnors ohélsa 6kas” (3).
Forfattarnas intresse for att gora ett examensarbete om fibromyalgi vacktes genom
diskussioner med studiekollegor samt blivande kollegor pa respektive praktikplatser.
Forfattarna fick uppfattningen av att det ar fa som ar inforstadda i vad sjukdomen
fibromyalgi &r, samt vad det innebéar for den enskilda manniskan. Manga kvinnor
men dven man, bar i hemlighet pa en sjukdomskéansla och méts av en oférstaende
omgivning, bade fran familjemedlemmar samt fran kollegor (1-3).

BAKGRUND

Historik

Fibromyalgi har sitt ursprung fran latinets fiber eller trad (fi"bra) och grekiskans
muskel (mys) samt smérta (a’lgos) (4). Genom litteratursokning har forfattaren Olin
identifierat kéllor redan ifran 1700-talet, dar man med stor sannolikhet funnit bevis
for att fiboromyalgi liknande symtom har beskrivits av kvinnor som har haft de besvér
som fibromyalgi uppvisar (6).

Sjukdomspanoraman foréandras genom tiden, forandringen sker oftast i takt med
samhallsutvecklingen. Pa 1700-talet dominerade sjukdomsbilder av kvinnor med
hysteriska och hypokondriska tillstand. Det var troligtvis en reaktion pa den stora
ekonomiska svarighet som radde vid den har tiden. Tillstandet avlostes sa
smaningom av tuberkulos och melankoli, som passade in i romantikens kvinnoideal.
Kvinnan sags vid den har tiden som den skéra och sarbara. Senare ledde tillstandet
till mer diffusa besvar som trétthet, orkesléshet och infektionskanslighet. Vid 1900-
talets borjan, stallde kvinnor krav pa ett samhéllsdeltagande och ett sjalvstandigt
yrkesliv, tillstdndet bendgmndes nu som depression. Pa senare ar har
sjukdomspanoramat praglat av vad som kallats “samsjukdomar ” eller
“kultursjukdomar ”, tillstand som inte objektivt kan matas och som till stérsta delen
drabbar kvinnor. Tillstandet fibromyalgi har sa sent som pa 1990-talet gatt under det
mindre smickrande namnet ’Sveda-vark-brann-karring” (6, 7).

Fibromyalgi sags for inte sa lange sedan som en trivial &komma, det har till och med
benamnts som en kvinnlig egenskap snarare an ett symtom pa sjukdom eller tecken
pé ohalsa (3, 6).

Symtom och diagnostik
Fibromyalgi tillhér de idiopatiska' smértsyndromen, med det finns olika

uppfattningar om vad fibromyalgi &r och hur det ska definieras. Enligt American
College of Rheumatology kravs féljande for diagnos: Patienten ska ha en langvarig

! "Idiopatisk betyder att en viss sjukdom_inte kan forklaras av olika orsaker, vilket dock inte innebar
att det inte finns en forklaring”


http://sv.wikipedia.org/wiki/Sjukdom

smartanamnes pa mer an 3 manader med generell smérta. Forekomst ska vara pa
hoger samt vanster sida av kroppen och bade i den 6vre och nedre kroppshalvan (2).
En diagnos kan betraktas som en medicinsk Oversattning av det en patient beréattar
(7). Kriterierna for att personen har fibromyalgi &r att de ska uppleva smérta vid
palpation pé 11 av 18 specificerade stallen “zenderpoints *. Palpationen ska vara ett
latt tryck som normalt inte utloser smarta. Personen ska da ange smarta och inte bara
uppge en mhet vid denna palpation (2, 7). Undersokning ger inte nagon forklaring
till personens smarta, men det betyder inte att symtomupplevelserna enbart &r
psykiska, &ven om det &r en starkt bidragande orsak. Det finns dven organiska
forandringar och storningar i de kemiska signalsubstanserna. Sekundért finns
endokrina rubbningar via signaler till hypofys och binjurar® (2).

Behandling och prognos

Behandling med konventionell smértstillande lakemedel har en mycket begransad
effekt. Perifert * verkande tabletter har dalig effekt eftersom det inte finns ndgon
perifer analgetikum®. Eftersom smértreceptorerna pa nervcellerna ar nedreglerade ar
ocksa effekten av svaga smartlindrande lakemedel medelmattlig. Alternativa
behandlingsmetoder som akupunktur eller alltfor belastande fysisk terapi, till
exempel sjukgymnastik kan ge personen en 6kad smérta. Kyla férvérrar symtomen,
men varme kan ha en lindrande effekt speciellt da mot vérken i lederna. Storst
framgang har behandlingsteam med foretradare fran olika vardyrkeskategorier.
Personer med fibromyalgi ska behandlas med respekt, genom att lyssna pa den
drabbade (2, 7). Vardpersonalen ska forsoka forklara uppkomsten av smartan pa ett
satt som inte upplevs krankande av personen. Vardpersonalen lar ut olika
hanteringsstrategier, exempelvis lars olika avspanningstekniker ut for att lattare
hantera symtomen. Grefberg/Johansson menar att med mansklig forstaelse kan en
positiv sjalvkénsla byggas upp hos personen med den har sortens problematik som
fibromyalgi innefattar. Fibromyalgi &r ett godartat tillstand, pa sa satt att det inte
medfor nagon forstorelse eller nedbrytning av muskler och leder. Den som drabbats
av fibromyalgi bor uppmuntras att forsoka leva ett s normalt och aktivt liv som
mojligt trots vark och trétthet och atminstone pa deltid forsoka stanna kvar i
yrkeslivet (2).

’Se bilaga 3 for tenderpoint

* Forfattarna gar inte in i detalj pa signalsubstanser for att det inte ar relevant for arbetet
4 Smartreceptorer i kroppens vavnader

> Smartlindring som verkar pa smartreceptorer ute i kroppens vavnader
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Multimodal Smartrehabilitering

Det finns ett satt for fibromyalgi patienten att fa hjalp for sin smartproblematik i och
med att det i Sverige finns rehabiliteringscentra som erbjuder behandling. Personen
kan fa remiss till dessa rehabiliteringshem om personen har smarta ifran nacke och
skuldror och/eller en generaliserad smarta som just fiboromyalgi uppvisar. Ett
ytterligare kriterium &r att personen ska ha haft en langvarig sméarta som stacker sig
over minst 3 manader. Att fa behandlig av ett Multimodalt smart rehabiliteringsteam
innebar att personen far traffa lakare, psykolog, sjukskdéterska, sjukgymnast och
arbetsterapeut. Personen lagger tillsammans med teamet upp en strategi och for att na
fram till ett gemensamt mal. Tanken med det multimodala teamet &r att se personen
med fibromyalgi som en helhet samt att varje manniska ar unik (8). Det finns evidens
som visar pa att den har metoden ar mycket framgangsrik nar teamen behandlar
personer med langvarig smartproblematik. Metoden starker personen och hjalper den
att komma vidare i livet. Att anvénda sig av mulimodala rehabiliteringsteam innebar
att kombinera psykologiska samt fysiska insatser. Den fysiska aktiviteten/traningen
bestar i fysiska samt manuella metoder. Vardpersonalen arbetar som ett team
tillsammans med personen som far hjalpen. Atgarderna som gors ar samordnade och
pagar under en langre tid. Den hér sortens rehabilitering ser oftast inom sarskild
kliniker pa olika sjukhus (9, 10).

TEORETISK REFERENSRAM

Perspektiv pa hilsa och vilbefinnande

World Health Organization anger hédlsa som:

“Ett tillstand av fullstandig fysiskt, psykiskt och socialt vélbefinnande och inte enbart
franvaro av sjukdom och handikapp " (11).

Utifran ett vardvetenskapligt perspektiv ar halsa: tro, hopp och karlek. Hopp ger
manniskan vilja till férandringar, tron ger styrka och kérleken ger méanniskan dess
form (12). Halsa ses som ett sammansmalt tillstand av friskhet, sundhet och
valbefinnande — och &r inte enbart avsaknad av sjukdom. De ovan ndmnda elementen
ar nodvandiga for att kanna halsa enligt Eriksson. Franvaro av sjukdom ar inte en
ofrankomlig substans det ar det mest vasentliga for att halsan ska kunna uppnas.
Hélsa ar en individuell kdnsla trots att samhdllet betraktar personen som om den ar
sjuk. Eriksson associerar i sitt halsobegrepp friskhet till det kroppsliga elementet.
Sundhet sammanknyts med den andliga hélsan och vélbefinnande & ménniskans
subjektiva upplevelse av sin halsa. Ett anvandbart verktyg ar Halsokorset ° for att
definiera samverkan mellan de olika halsodimensionerna. Dar det finns en avsaknad
av objektiva tecken pa sjukdom, innebar det att personen upplever vélbefinnande och
halsa, men dven om narvaro av objektiva tecken pa sjukdom finns sa kan personen

®se bilaga for beskrivning av halsokorset



uppleva hélsa och véalbefinnande. Om det finns en narvaro av objektiva tecken pa
sjukdom, upplever personen ohélsa och illbefinnande. Men &ven vid franvaro av
objektiva tecken pa sjukdom kan personen kanna sig sjuk och uppleva
illabefinnande. Halsokorset belyser halsans rorelse mellan tva olika dimensioner.
Valbefinnande &r ett fenomenologiskt begrepp’ och ger uttryck &t en upplevelse hos
personen i fraga. Manniskor kan hora att andra sager att de mar bra trots objektiva
tecken pa sjukdom. Begreppet valbefinnande relaterar till den individuella
upplevelsen av sig sjélv (12).

Antonovsky beskriver utifran ett sociologiskt/psykologiskt perspektiv begreppet
salutogenes. Begreppet lagger fokus pa halsans ursprung istallet for pa sjukdom och
sjélva orsaken till sjukdom. Antonovsky menar att sjukdom inte &r en forutsattning
for mindre hdlsa. Inom det salutogena synsattet har begreppet; Kéansla av
sammanhang "KASAM?” en central betydelse for god hélsa. Antonovsky anser att

manniskor har olika formagor for att hantera ett spanningstillstand (13).

KASAM inkluderar tre komponenter. Komponenten begriplighet avser i vilket
omfattning en manniska upplever omvarldens stimuli i en konkret, strukturerad och
tydlig information. Finns det en hog begriplighet kan personen sjalv rakna ut att det
som hénder i framtiden &r forutsagbart, eller forklarbart. Hanterbarhet handlar om
personens resurser i mote med inre och yttre stimuli. En person med hog KASAM
upplever inte sig sjalv som ett offer, utan anvander sig av sina resurser for att kunna
mota utmaningar. Meningsfullheten beskriver i vilket grad en person lagger ner
energi pa att bemaota svarigheter. Att strava med vardighet for att kunna hitta en
mening i/med svarigheterna. En person som har en hog meningsfullhet ar talmodig i
sitt sokande efter insikt det innebér att den har mer mojligheter. Meningsfullheten ar
den viktigaste komponenten for att en méanniska ska kunna uppleva en kénsla av
sammanhang. Antonovsky anser att manga av svarigheterna i livet ar olésbara och
ofrankomliga. De personer som har en hdg KASAM har dven en férmaga att hantera
sina bekymmer pa ett battre satt. Dessa manniskor menar Antonovsky, kommer att
uppleva mindre smarta i livet medan de som har 1ag KASAM kommer inte att na
anda fram till det (13).

Lidande, begrepp och perspektiv

Lidande ar en del av manniskans natur da lidande utgor en del av halsan. Genom att
lida utvecklas manniskan till en mangsidig helhet. Lidande saknar sprak men kan
oftast uttryckas pa olika icke verbala satt. Sedan 1940-talet har begreppet lidande
ersatts med andra ord, som till exempel sjukdom, angest och smarta. Begreppet
lidande har i och med det mist sin ursprungliga substans. Smarta och lidande har tva
olika innebodrder. Det kan forekomma lidande utan smérta samt det motsatta. Katie
Eriksson menar att lidande har bade en negativ samt en positiv dimension.

Fenomenologi (av grekiska fainomenon, det som synes) ar en teori och metod inom filosofin, laran
om fenomen och vasen



Det finns &ven olika nivaer i lidandet och det kan uppfattas pa tre olika nivaer: "Att
ha ett lidande ”, “Att vara i lidande" och "Att varda i lidande" (14).

Pa alla tre ovan definierade nivaer kan lidande vara olidligt. Pa de tva férsta nivaerna
upplever manniskan inte sitt lidande sasom ett lidande. Att fly fran sitt lidande
karakteriseras som "ha -nivan" da lidande uppfattas som ett hinder. Pa "vara nivan"
strider manniskan for att tillfalligt, tillfredstélla sina behov och bemadstra sitt lidande.
Halsan kan inte uppratthallas med kortsiktiga atgarder vilket leder till en standig oro
och obalans hos manniskan. Pa att “varda niva” kampar manniskan for livet, en
kamp mellan tva poler som hopp och hoppléshet. I den nivan kan ménniskan mogna
och finna betydelse i sitt eget lidande. Ménniskan accepterar sitt lidande, och ddden
ar inte langre frammande. Inom varden kan lidande ses som tre olika former:
"Sjukdomslidande" &r det lidande som upplevs i samband med sjukdom och
behandling vid sjukdom. "Vardlidande" ar det lidande som upplevs av sjélva varden
och behandling som utférs. "Livslidande™ ar det lidande som upplevs i samband med
livsmening. Manniskan har da funderingar kring liv och dod. Livslidande inbegriper
hela manniskans livssituation (14).

Sjukskoterskans professionella roll och ansvar

Att anta en helhetssyn pa manniskan, ar grunden inom all omvardnad.
Omvardnaden ska ges utifran en humanistisk synsatt med respekt for individens
autonomi, vardighet och integritet. Att vara lyhord for personens 6nskemal och ta
tillvara pa deras erfarenheter. Att framja hélsa genom att identifiera halsorisker och
motivera personen till att gora forandringar.

Sjukskoterskan ska erbjuda patienten en god och séker omvardnad, vara lyhord for
individens 6nskemal och deras erfarenheter (15).

ICN:s etiska kod for sjukskoterskor skriver att sjukskoterskan har fyra
grundlaggande ansvarsomraden. Som sjukskoterska ska du forebygga sjukdom och
att framja halsan sa att man kan aterstélla sin héalsa samt att lindra lidande for
patienten. | motet med personer som uppfyller dessa ovanstaende kriterier ar det
sjukskaterskan som har omvardnadsansvaret. Sjukskoterskan har en skyldighet att
lindra lidandet for dessa manniskor och sa langt som méjligt motverka ett fortsatt
lidande (16).

SYFTE
Syftet med litteraturstudien &r att belysa hur fibromyalgi paverkar manniskans halsa

och vilbefinnande, paverkan pa det dagliga livet samt upplevelsen av motet
med/inom varden.

METOD

En litteratur studie har valts for examensarbetet. Svarigheten forfattarna hade lag i
urvalet av artiklar. Det fanns mycket skrivet om dmnet fibromyalgi. Forfattarna har
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darfor utfort sokning i databaser vid sju separata tillfallen for att tdcka upp
forskningsomradet. Problematiken Iag i konstruera ratt sokord for att kunna
minimera antalet traffar sa att det stamde in med syftet. Det slutliga urvalet for att pa
basta satt belysa det forfattarna ville formedla, resulterade i att belysa hur
fibromyalgi paverkar manniskans hélsa och valbefinnande, paverkan pa det dagliga
livet samt upplevelsen av métet med/inom varden.

Nedan redovisas en beskrivning i hur forfattarna gick tillvaga i sitt arbete.

Litteratursékning urval och avgransning

For att fa korrekt dversatta medicinska termer fran svenska till engelska anvéandes
sokmotorn Svensk MeSh.

Ord som valdes for 6versattning i Svensk MeSh var Fibromyalgi, Upplevelse,
Sjukvardspersonalens attityd samt Erfarenhet.

Litteratursdkningen genomfordes med de tre databaserna PubMed, Cinahl samt
Scopus. Da forfattarna fick liknande traffar valdes databasen Scopus att exkluderas
och PubMed samt Cinahl var de priméra databaserna som anvéandes. Namnda
databaser valdes i en inledande sokning for att fa ett brett urval av vetenskapliga
artiklar som mojligt. | sokningarna ville forfattarna fa artiklar der personer beskriver
sin upplevelse av fibromyalgi. Syftet forfattarna ville belysa &r hur fibromyalgi
paverkar manniskans halsa och valbefinnande samt paverkan pa dagligt liv.
Arbetet lades upp genom att anvanda helikopterperspektivet ” enligt Friberg (17),
for att forsoka fa en uppfattning om vad som var publicerat inom omradet. En
sokning av vetenskapliga artiklar samt en sammanstallning gjordes sa att
kunskapsléget kunde faststallas (17).

Litteratursokningen avgransades pa samma sétt i alla databaser som anvéandes, se
bilaga 1.

Anrtiklarna skulle i primarsokningen vara publicerade inom tidsramen 2004-2012,
vilket valdes for att fa sa farska underskontingar som mojligt.

Artiklarna i sekundarsokningen skulle vara publicerade inom tidsramen 2000-2012.
Engelska valdes som sprak, darfor att alla publicerade vetenskapliga artiklar skrivs
pa engelska for att nd en bred publik. Avgransningar som anvandes var; Abstract
available, Full text, Peer Reviewed

Primadra s6kord som anvandes var Fibromyalgi, Experience, Patient

Vid sekundér sokning lades sokord till, Attitudes, Livning with, Health Care personal
Fler sokningar med kompletterande sokord valdes till i fortsatt sokning, se bilaga 1.
Efter denna s6kning gjordes ett urval av kvalitativa artiklar for ytterligare
genomlasning med fokus pa upplevelse av att leva med fibromyalgi. Artiklar som
valts ut i primér skedet granskades, darefter gjordes en sekundarsokning for att
forvissa sig om att inga relevanta artiklar forbisetts.

Se bilaga 1 pa sokord samt antal tréffar.



Urval

Urvalet av artiklar som forfattarna valt att inkludera i sitt arbete har varit kvalitativa
artiklar samt en artikel var bade kvalitativ och kvantitativ som alla var etiskt
godkanda. Spraket som valdes var engelska, engelskt ordlexikon har anvants vid
oversattningar for att undvika feltolkningar. Studierna som valdes ut var ifran
Norden da de ansag att det var relevant for forfattarna da vi lever i norden. Tva
stycken artiklar fran USA togs med i arbetet for att géra en jamforelse om det var
nagra skillnader mellan landerna.

Kvalitativa artiklar hade de kriterier som eftersoktes med fokus pa individens
upplevelse av fibromyalgi. Efter en 6vergripande genomldsning av 65 abstrakt
aterstod 30 artiklar, 11 av dessa valdes som underlag for litteraturéversikten. 1 artikel
fick forfattarna genom manuell s6kning, sa det totala antalet artiklar som ligger till
grund for litteraturstudien &r 12 till antalet. Artiklar som berérde medicinsk
behandling exkluderades. De personer som nyligen hade fatt diagnosen fibromyalgi
exkluderades forfattarna ansag att det var relevant att subjekten haft diagnosen i
nagra ar. De vetenskapliga artiklar dar det inte tydligt angavs att artiklarna fatt etiskt
godkannande exkluderades. Initialt var intentionen att fa artiklar fran senare delen av
2000-talet men efter genomlasning av flertalet artiklar insag forfattarna att de var
tvungna att utdka soékningen till tidigt 2000 tal.

Dataanalys

Artiklarna delades upp mellan forfattarna och var och en laste noggrant for att fa en
dverblick kring innehall. Utvalda artiklar djup analyserades och granskades med
hjélp av de fragor som Friberg statuerar som vagledning infor skrivandet av
examensarbetet (17).

Varje artikel lastes sedan av bada forfattarna dar studiernas metod granskades.
Fortsatt analys var att soka efter likheter och skillnader i artiklarna relaterat till att
hélsa och valbefinnande, paverkan pa dagligt liv samt mote med varden, en
overgripande struktur for nasta skede i analysen (17).

Artiklarnas resultat lastes med dppenhet och féljsamhet nagra ganger och kodades
for att kunna identifiera likheter och skillnader och arbetades till en ny helhet (17).
Genom att dela upp varje artikels resultat och sedan géra en sammanstélining av
delarna skapades en schematisk 6verblick av artiklarna. Efter identifiering av likheter
och skillnader i de olika artiklarnas resultat, ssmmanfordes likheter tillsammans och
skillnader ihop. Fyra 6vergripande huvudteman utkristalliserades som motsvarade
studiens syfte och besvarade problemomrade. Upplevelse av halsa och
valbefinnande, Paverkan pa dagligt liv, Brist pa forstaelse och kunskap fran
omgivningen samt Upplevelse av motet i varden.

Tva av de fyra huvud teman som valts innehaller subtema for att resultaten ska
beskrivas sa tydligt som majligt.



Subtema for Upplevelse av halsa och valbefinnande &r: Smarta och trotthetens
paverkan pa kropp och sjal. Subtema for Paverkan pa dagligt liv: Aktivitet och
planering av det dagliga livet samt Paverkan pa sociala livet, Paverkan pa
arbetslivet.

Det tredje samt fjarde huvudtemat har inget subtema.

For att kunna skapa en ny helhet gjordes en sammanstélining av de teman samt
subteman som framkommit, pa sa satt formades studiens resultat i den nu
presenterade examensarbetet.

Forskningsetiska 6vervaganden

En viktig fokus for forfattarna till examensarbetet var att de slutligen utvalda
artiklarna skulle fatt ett godkannande av etiska kommittéer for sitt arbete. De som
intervjuades skulle vara vél informerade infor studierna och det skulle tydligt framga
att de blivit informerade i l&sta artiklar. Ytterligare kriterium var att
intervjupersonerna deltog frivilligt. Tre stycken studier f6ll bort da inget tydligt etiskt
godkannande kunde utldsas av den skrivna texten i artikeln. Fler artiklar lyftes bort
da forfattarna inte tydligt kunde utlasa att de intervjuade blivit skriftligt samt
muntligt informerade. De artiklar som var sponsrade av lakemedelsforetag valdes
bort. Alla artiklar som utvaldes att lasas var publicerade i vetenskapliga tidsskrifter.

RESULTAT

Nedan redovisas de teman som forfattarna kategoriserat under arbetets gang. Arbetet
ar indelat i huvudteman samt de subteman som har utarbetats utifran utvalda artiklar.

Upplevelse av hdlsa och vilbefinnande

Smirtan och trotthetens paverkan pa kropp och sjil

Vid sjukdomsdebut av fibromyalgi beskriver intervjuade olika symtom som smarta
och trétthet. Smartan beskrivs som att hela kroppen péaverkas, smartan pendlar
mellan olika kroppsdelar. Smértan beskrivs som skérande, dmhet, kramper, varme
samt en svullnads kansla. Huvud, armar, hander och hofter ar de vanligaste
kroppsdelar som de intervjuade beskriver att det gor mest ont i. Smartorna kommer
oftast smygande och &r diffusa, det skapar en oférutsagbar dag, upplevelsen som
beskrivs &r att den upplevda halso- statusen forandrar sig fran dag till dag (18-20).
Majoriteten av deltagarna i studierna uppger att de lider av en kraftléshet i armar och
hander. Det finns subjektiva upplevelser av smarta sa som muskel trotthet, muskel
spanning, stelhet, utmattning som alla deltagarna uppger sig lida av (18-20).
Deltagarna beskriver att de upplever att deras kroppar kanns som ett hinder for dem.
Studien visar pa att de som intervjuades levde med en kropp som inte ville



samarbeta. De intervjuade berattade att upplevelsen var olika fran dag till dag om de
kunde samarbeta med sin egen kropp eller inte. Personerna beskriver vidare att
kroppen inte ville samarbeta samt att smartan ofta var fluktuerande (20).

Flertalet man som ingick i studien fick behandling for sin smarta med hjélp av starka
smartstillande mediciner. Dessa mén upplevde att medicinen gav besvérliga
biverkningar. Mannen medicineras da for de biverkningar som smartlindringen
initialt gav. Mannen ansag att de hamnat i en ond cirkel, darfor har personerna i
namnda studie tagit beslutet att inte fortsatta anvandningen av smértlindring i form
av starka smértlindande mediciner. | studien uppger de intervjuade att de levt med
smarta under en lang tid innan de sokte vard for sina besvar (21, 22).

Smarta upplevs av vissa kvinnor i redovisad studie som outhérdlig och plagsam (19).
Kvinnorna beréttar att nar smartan nar sin kulmen, behdver de fa tag i ett fast stod for
att klara av att sta pa sina egna ben. De kanner att de maste ta stod mot vaggen for att
klara av att std uppratta (18). Kvinnors smartupplevelse har ett mycket personligt satt
att uttryckas. Studien vill beskriva via intervjuer med kvinnor hur de sjalva beskriver
smartan. Kvinnorna beréattar att smartan meddelas pa icke verbal satt genom att
vidrora, trycka eller massera smartomradet. Kvinnor ar d&ven mer verbala an vad méan
ar, de klagar och grater nar smartan slar till (19).

Gemensamt for man och kvinnor &r att de biter ihop och doljer sin smarta for
anhdriga. Trotts forsok att dolja smartan kan de ndrmast anhdériga lasa av
smartsignalerna nar de slar till (19, 20).

Smarta har en negativ paverkan pa somnkvaliteten vilket leder till somnstérningar,
det i sin tur resulterar i en 6kad trotthet. Kénslan av att aldrig vara pigg, upplevs som
det mest handikappande symtomet. Smérta samt andra kroppsliga och psykologiska
symtom upplevs olika hos olika personer. Begrasningar till foljd av sjukdomen leder
ofta till angest samt nedstamdhet. Kroppen upplevs som ett hinder eftersom personen
inte langre kan utfora de saker som tidigare utforts. De forandringar samt de
begransningar kroppen uppvisar, det psykiska tillstdndet inkluderat, slar hart mot
personens sjalvtroende (18-21, 23, 24).

Personerna i den har studien upplever att de har svart att stiga upp pa morgonen.
Oftast vaknar de med smartande och stela leder. Det ar tidsédande att komma upp ur
sangen, fa pa sig klader och starta upp dagen (18, 20, 24).

Kvinnorna i studien uppger att de behéver sova middag en stund mitt pa dagen for att
orka med resterande delen av dagen (18).

Trottheten &r det vanligaste symtomen som kom upp i diskussionerna i studien, det
var det mest problematiska symtomet aven i jamforelse till kronisk smarta. Manga
kvinnor genomled somnlésa natter, under aren utvecklats olika metoder for att 6ka
den kvalitativa somnen hos dessa kvinnor. Somnmedel ville de som intervjuades inte
anvanda pa grund av dess biverkningar. Istallet anvandes alternativa metoder som
mjuk motion, simning och meditation som gav en mjuk avslappning for att underlatta
somn. Somnbesvaren och de problem som medféljde med somnbrist beskrevs oftast
utmattning, vilket i sin tur ledde till att det tolkades som en psykisk svaghet hos de
har personerna som sokte hjalp (20, 23, 25).
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Ett liv genomsyrat av smarta och trétthet kan leda till olika kanslor som bitterhet och
hopploshet hos den personen som lider av det (20).

Den kognitiva férmagan® paverkas negativ, minnet forsamras, tanke processer med
medfdljande koncentrations problematik skapar svarigheter fér den drabbade. Den
som lever med den hér problematiken upplever da en stor sorg dver att inte kunna
fungera som tidigare. Minnessvikten gor att det ar latt att glomma viktiga
arbetsuppgifter, det gor det svart att utrycka samt att samla sina tankar (18-20, 23).
Flertalet personer upplever att de far dalig sjalvtroende pa grund av att de inte kan
komma ihag de mest grundlaggande saker som tider, men dven svarigheten att
komma ihdg andra viktiga saker. Det gor att det har underminerat sjalvfértroendet
hos de intervjuade (20).

De som fatt diagnosen fibromyalgi visste att det inte fanns nagot bot for sjukdomen.
Men genom att se sig sjalv som friska individer, upplevde dnda majoriteten av de
intervjuade i studierna ett hopp infor framtiden (18-22, 24-30).

Paverkan pa dagligt liv

Aktivitet och planering av det dagliga livet

| flera l&sta studier beskriver flertalet personer att de levt ett aktiv liv innan sjukdoms
forekomst. Att leva med smarta och trotthet &r numera en del av vardagen. Orken
racker inte till, vilket har lett till en passivitet. Sjukdomen fibromyalgi &r
oférutsagbar och det medfor att personerna inte kan planera sina aktiviteter for langt i
forvag. Upplevelsen av att det &r sjukdomen som styr deras liv samt att de behdver
strukturera sina aktiviteter med noggrannhet for att gora det hanterbart &r otroligt
frustrerande. Flera personer i studierna vittnar om att de k&nner till sina
begransningar och anpassar sina aktiviteter efter det. De forsoker att leva i nuet och
ta en dag i taget i. Alla intervjuade berattar att de behdver prioritera de saker som de
anser ar akuta for tillfallet (18-20, 23, 29).

Majoriteten av deltagarna i studierna upplever en oférmaga att utféra sina uppgifter,
de ké&nner sig mindre vérda och livet upplevs som meningslost. Begransningarna
leder till frustration och irritation hos manga. Nagra av de intervjuade personerna
upplever en bitterhet dver att de inte kan utfér samma saker som andra manniskor
vanligtvis gor. Fler intervjuade anser att for att kunna forbéttra sitt sjélvtroende,
fortsatter de anda att gora de aktiviteter som de gjorde innan sjukdomen, trotts smarta
och vérk . Det valet som de véljer att gora kraver mycket energi av dem, vilket
resulterar i smérta och trotthet. Men trott det anser de att det ar ett pris som de vill
betala (20, 23, 29).

® Det kan vara minne, inlarning, uppmarksamhet, koncentration, problemlésning, simultankapacitet,
spraklig formaga och orienteringsformaga
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En stdndig narvaro av trotthet och smérta hos kvinnorna leder till minskad
motivation for att ta i tag i arbetsuppgifter, hushallsarbete och arbetsuppgifter som
vanligtvis ingar i vardagen (18).

Fritid, arbete, det sociala livet d&ven den personliga relationen till sina barn och
livspartner forandras pa ett patagligt satt. Det nya forhallningssattet upplevs som
drastiska atgarder for den som star nara den som drabbats, eftersom sjukdomen for
utomstaende &r osynlig. De som har fibromyalgi mar samre, de lever pa ett forandrat
satt efter att de har fatt sjukdomen. De har svart att identifiera sig med sig sjélva, de
Klarar inte langre av att leva det liv de tidigare har levt. Flertalet av de intervjuade
upplever att det har skett en total forandring i deras egen identitet (23, 24, 30).
Majoriteten av kvinnorna i nedan redovisad studie arbetade i sociala miljoer med
interaktioner med kollegor eller klienter. Upplevelsen av att kanna sig dranerade pa
den mentala energin, ledde till daligt sjalvfortroende, depression samt en forlust av
att kanna gladje (25).

Flera intervjuade vittnade om att de har lart sig att avleda sin sméarta genom att tdnka
pa behagliga minnen, lasa bocker eller lyssna pa musik. For att lindra smartan valdes
varierande mjuka aktiviteter sa som promenad, simning eller att ta en kort cykeltur.
Vissa intervjuade ansag att den basta losningen for dem var att vila for att lindra
smarta och trétthet. Vidare framkom att genom att fa stod och forstaelse samt genom
dialog fran familj kunde det ge dem lindrande (19, 21, 24).

De dagarna nar smartan &r varst, stannar manga kvar i sangen och upplever att ingen
eller inget kan lindra deras smarta (19).

Kvinnliga partners till man forsoker i storre utstrackning uppmuntra, samt visa
hansyn till sina partners. Kvinnan forsoker lindra smérta genom att ge massage eller
erbjuda andra aktiviteter som lindrar smarta. Kvinnorna i studien beréttar att gor sitt
bésta for att oka vélbefinnandet hos sina partners (22).

Paverkan pa det sociala livet

| lasta studier beskrivs att sjukdomen fibromyalgi har paverkat relationen till
familjen, som har svarighet att anpassa sig och hantera férandringarna. De som fatt
fibromyalgi spenderar mindre tid med sin familj for att ta hand om sig sjélva. De som
intervjuades beréttar att de behdver mer hjalp med hushallsarbete, samtidigt som de
upplever det som jobbigt att be om hjalp. Personerna kénner skuldkéansla gentemot
sina barn och partner for att de inte kan utfora sina uppgifter som vanligt, samt ta
hand om sin familj sa som de skulle vilja (20, 23).

Nagra personer upplever daligt samvete Gver att de belastar sin familj med sina
problem (18, 19, 23, 24).

Skilsméssofrekvensen &r hdg i den hér patientgruppen som har diagnostiserad
fibromyalgi. De anhoriga beréttar i intervjuer om att de sjalva blev utbrénda av att
lyssna och leva med sin partner, ingen stéttning fran utomstaende gavs eller erbjods i
relationen. Det finns dven forhallanden som har férdjupats da partnern till personer
med fibromyalgi tillsammans har gatt genom problemen, diskuterat, ventilera och
forsokt finna mening med livet och pa sa satt forstarkt sin relation (22, 28, 29).
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Sinnet for humor forandras pa grund av de begransningar som sjukdomen ger. De
som tidigare betraktade sig som glada och omtanksamma méanniskor har genomgatt
en forandring. De stallde tidigare alltid upp pa alla, genom att vara en hjalpsam
granne, en karleksfull make/maka och en aktiv forélder. Flertalet upplever en stor
tyngd/sorg over att de inte langre har formagan att stalla upp och hjalpa sin
omgivning (20, 23).

En del personer beskriver att begrasningarna ar orsakade av smérta och trétthet,
vilket gor att de gar helt in i sig sjalva for att kunna hantera sin smarta, de orkar inte
ta in eller lyssna pa sin omgivning. De é&r lattirriterad och det kan handa att de
hamnar i konflikt med familjen, vilket paverkar relationen med familjen och véanner
pa ett negativt satt (20).

Léasta studier beskriver att personer som lever med fibromyalgi, drar sig undan fran
sociala kontakter pa grund av energibrist, kronisk smarta samt trotthet. Vanner kan
inte langre forsta eller acceptera varfor personen inte langre féljer med pa till
exempel shopping, samt andra liknande sociala aktiviteter som de tidigare gjort.
Personer med fibromyalgi utvecklar en undvikande strategi som gor att de forlorar
sina sociala kontakter undan for undan (19, 20, 23, 24, 29).

Paverkan pa arbetslivet

Tidiga forandringar i arbetslivet hos de som har fibromyalgi pavisas i flera studier.
Flertalet personer med fibromyalgi har gatt fran en hogre till en lagre position i sitt
yrke, en del har helt gett upp sin karriar. Orklsheten gor att flertalet bara arbetar pa
deltid efter en tids sjukdom. De som arbetar deltid &r ngjda med situationen, for att
de har anda en sysselsattning. De far bryta monstret och komma hemifran samt att de
far tillgodose sina sociala behov genom att traffa andra pa jobbet. Att inneha halv-
eller helpension upplevs fornedrande och krankande av personerna. Nagra
intervjuade som inte har kunnat behalla sitt arbete upplever en stor sorg samt en
kansla av att vara mindre vérd. Upplevelsen av att ha forlorat en bit av sig sjélv och
sin identitet &r tung att bara (18, 19, 23, 30).

Att inte langre kunna utfora ett arbete pa heltid eller till och med pa deltid, har en
drastisk paverkan pa ekonomin och flertalet upplever oro och stress for ekonomiska
problem som uppstar (20, 23).

Vissa véljer att dolja symtom pa sjukdomen for kollegor och arbetsgivare, de kanner
sig misstrodda, radda for att forlora sitt arbete (19).

Brist pa forstaelse och kunskap fran omgivningen

Fibromyalgi ar en svardiagnostiserad sjukdom pa grund av att det saknas objektiva
data som validerar personernas subjektiva besvar. En adekvat social support &r en
nyckelfaktor i att klara av sin halsa (27).

Upplevelsen av bristande forstaelse fran omgivningen uppges i flertalet av
nedanstaende redovisade studier som ett stort problem. De personer som lever med
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fibromyalgi anser att omgivningen har svart att satta sig in i problematiken, de har
svart att visa sympati. Upplevelsen av brist pa forstaelse fran familjemedlemmar,
slakt, arbetskollegor, vanner till med fran sjukvardpersonal, skapar en kéansla av
utanforskap och ensamhet hos dessa manniskor. Att fa stod ifran sjukvarden &r
viktigt for den som soker hjalp for varierande symtom. Att traffa en vardpersonal
som uppvisar empati for individen samt kan forstar deras frustration kan gora
skillnad i hur denne hanterar sina symtom (27).

De i studierna intervjuade personerna finner att flertalet i omgivningen fokuserar
enbart pa kroppsliga tecken for att lattare kunna acceptera en sjukdom. Ofta far
fibromyalgi drabbade personer hora kommentarer fran sin omgivning som att;

”- Du ser sa friskt ut for att vara sjuk” (18, 21, 23, 24, 30).

Brist pa forstaelse och okunskap kring sjukdomen fibromyalgi gor att manga manliga
partners agerar som kvinnans talesman i motet med hélso- och sjukvarden samt vid
moten hos forsékringskassan (28).

Studien belyser vikten av att den drabbade ska uppleva en god psykologisk, social,
ekonomisk samt fysisk status. Flertalet av de som intervjuades, beskrev den
forodmjukande upplevelsen av att bli betraktade som hypokondriker (27).

| en studie utford av Séderberg och Lundberg (23) beskriver intervjuade att den egna
sjukdomen ger en okad forstaelse for andra manniskor som lever med andra liknande
handikappande symtom, men med en annan sjukdom.

Ofta gar de med fibromyalgi omkring med en standig oro éver att omgivningen
uppfattar dem som besvérliga och gnélliga (19, 21). Flera vittnar om att de ofta blir
misstrodda av omgivningen pa grund av att sjukdomen &r osynlig. Det kraver mycket
energi och talamod for att bli tagen pa allvar. Att alltid vara tvungen att forklara sig
(21, 22, 30).

Forutom medicinering mot smérta fick personerna i studien traning med
sjukgymnast, men trotts det upplevdes inga forbattringar i symtomen. For att férsoka
lindra smartan har de provat olika former av KAM® behandlingar, men dessa har inte
uppvisat nagra omedelbara effekter (21).

Manliga intervjuade uttryckte en oro éver att en del allménlakare skrev ut
smartstillande preparat utan att vare sig diskutera eller radfraga en specialistlakare
(21). Kvinnor anser att sjukvéarden saknar ett holistiskt synsatt'® d& det inte finns
nagon uppfoljning efter lakarbestket. Kvinnorna upplever att det inte finns nagon
kontinuitet nar det skrivs ut lakemedel samt att det finns en avsaknad av en
utvardering av lakemedlens effekt (22). De intervjuade talar om vikten av att fa en
diagnos, att veta vad sjukdomen innebér. Det ger en positiv kdnsla samt en 6kad
forstaelse for sina egna begransningar. | studierna beskriver de intervjuade att

 KAM (komplementar och alternativ medicin): ar ett syntes begrepp for ett antal olika metoder och
behandlingsformer som kan anvandas for sig eller som ett komplement till parallellt med traditionell
skolmedicin http://www.vardguiden.se/Sa-funkar-det/Lagar--rattigheter/Komplementar-och-
alternativ-medicin/

1% pet holistiska synsattet betyder att man ser till helheten, det vill sdga att man vid exempelvis en
sjukdom stravar efter att forsta delarna i relation till helheten och satta ménniskan och hennes
handlingsférmaga i ett sammanhang
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okunskapen kring sjukdomen gor att familj och vanner inte kan forsta deras
begransningar. Personen far ofta hora att de ar ovilliga att engagera sig samt att de
har blivit lata (18, 21, 23, 24, 30).

For de som fatt diagnosen fibromyalgi, anordnade arbetsformedlingen och halso- och
sjukvarden en informationstraff for arbetsgivare. Syftet var att forklara ingaende vad
sjukdomen innebar, samt att 6ka forstaelsen for sjukdomen samt individens
begransningar. Det resulterade i att arbetsplatsen kunde utformas sa att individen
med diagnosen kunde utfora sitt arbete (21).

Upplevelse av bemotande i virden

Studien visar pa att de intervjuade ansag att vardpersonalens bemétande forandras
nar behandlingar for sjukdomen fibromyalgi inte gav den forvéntade positiva
effekten. Vardpersonalen visade inte langre nagot intresse for dem, upplevelsen blev
att de kande sig ovalkomna. Upplevelsen av ett dalig bemétande har lett till att de
som har fibromyalgi liknande symtom undviker att soka vard for sina besvar.
Upplevelsen av att de varken blir sedda eller horda fran vardpersonal leder till en
kédnsla av att sta helt ensam. De intervjuade upplever att lakarna forsoker medicinera
bort symtom och besvar istallet for att ta sig tid att sétta sig in problematiken.
Tidsbrist ar ett standigt hinder i métet med en patient inom varden. De som har
fibromyalgi upplever att de inte hinner dela med sig samt, diskutera sina problem da
de ofta traffar olika l&kare. Dessa icke kontinuerliga lakarkontakter leder till att
problem och kanslor inte diskuteras med lakaren, vilket i sin tur kan leda till en
felaktig diagnos. Motet med ett multimodalt team™ upplevs positiv av de intervjuade
personerna, de kande sig forstadda, sedda samt respekterad (21).

DISKUSSION

Metod diskussion

Tillvagagangssattet i metoddiskussionen omfattar forfattarnas svarigheter som
uppstatt under litteraturstudien. Forfattarnas mal med litteraturstudien var att belysa
hur fibromyalgi paverkar manniskans halsa och vélbefinnande, paverkan pa det
dagliga livet samt upplevelsen av motet med varden.

Det fanns bade negativa men aven positiva aspekter pa att gora en litteraturstudie.
Mycket av arbetet kunde utféras hemifran eftersom informationen hamtas via
bibliotekets databaser som nas via inloggning 6ver internet. Nackdelen som vi ansag
var att nagon annan redan utfor den ursprungliga forskningen som forfattarna valt att
skriva om. Alla artiklar som hittades kunde vi inte fa tillgang till utan var tvungna att
bestalla, aven det sags som en nackdel. For att forfattarna skulle kunna uppna syftet

" Multimodal beddmning och rehabilitering innebar att flera yrkeskategorier samordnar sina
insatser kring dig som patient
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valdes att soka vetenskapliga artiklar i databaser Cinahl, Pub Med och Scopus.
Framfor allt valdes Cinahl ut som databas eftersom den databasen framst har artiklar
inom omvardnadsomradet. Initialt soktes dven i Scopus men forfattarna hittade inga
relevanta artiklar for syftet. Darfor valdes den databasen bort i fortsatt sokning.
Flertalet artiklar kom upp trotts att forfattarna anvént sig av olika
sokordskombinationer. Samma artiklar kom upp i bade Cinahl och Pubmed,
forfattarna ansag da att dessa artiklar hade hog relevans for litteraturstudien.
Forfattarna blev da sakra pa att ratt artiklar kommit fram i urvalet av slutligen
anvénda artiklar.

De artiklar som inte kunde nas i fullttext eller skulle bestallas via
universitetshibliotek har valt bort och har da inte anvands i den har
litteraturgversikten.

| sbkning av artiklar fick en del artiklar tas bort eftersom de tolkades av forfattarna
som om de var sponsrade av olika ldkemedelsforetag. Forfattarna till det hér arbetet
ansag inte att det var etiskt lampligt att de med dessa artiklar i resultatet.
Examensarbetet baseras pa tolv vetenskapliga artiklar med kvalitativ ansats. En
artikel har som metod bade kvalitativ och kvantitativ ansats. Kvalitativ metod valdes
for att syftet med arbete ar individens upplevelse, da forfattarna anser att den
metoden &r lampligast. Initialt i av urvalet av artiklar begrénsades sokningarna till
2004-2012. Darefter ansag forfattarna att mycket av de artiklar som hittats
motsvarade syftet som eftersoktes, men valde att ga vidare for att forsakra oss om att
ingen relevant artikel forbigatts.

Under litteratursokningen upptécktes att en grupp av forskare genomfort fler
liknande studier om fibromyalgi och dess paverkan pa individen. Artiklarna var
skrivna under olika tidsperioder. Darfor inkluderades dessa artiklar i litteraturstudien
da de ansags relevanta.

Forfattarna har &ven anvant sig av manuell sokning av artiklar till sin litteraturstudie.
En av de artiklar som valdes ut kunde inte fas i fulltext och exkluderades darfor, den
andra artikeln valdes ut att inkluderas i arbetet: Coping with fibromyalgia: a
qualitative study.

Personers upplevelse av att leva med fibromyalgi har haft en obetydlig forandring av
symtom Gver tid enligt genomléasta studier. | genomléasta artiklar samt abstrakt sa ar
symtomen liktydiga i alla genomlasningar. Darfor anvandes bade nyare samt aldre
artiklar da det inte har paverkan studiens resultat. Olika kvalitativa metoder som
narrativ intervju, tematisk intervju, fokusgrupp anvandandes for insamling av data i
de valda artiklarna. For analys av data i de valda artiklar anvdndandes grundad teori,
fenomenologi, hermeneutik och innehallsanalys. Deltagare i nio av artiklar &ar
kvinnor, i en artikel dr bade kon och i tva artiklar ar man. Etiskt stallningstagande i
utvalda och l&sta artiklar har utforts av forskarna.

En fordel kan vara att majoriteter av valda artiklar har sitt ursprung i Sverige.
Resultatets innehall i utvalda artiklar beskriver samma konsekvenser vilket kan vara
positivt och dkar denna studiens trovardighet. Spraket var en av svarigheterna vid
analys av artiklarna eftersom bade forfattarna har inte engelska som modersmal. For
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att minimera feltolkning av texten har forfattarna anvant sig av engelskt ordlexikon
samt svenskt lexikon eftersom en av forfattarna inte har svenska som modersmal.

En begransning som vi stétte pa i urvalet av artiklar var att forskare valt att publicera
pa andra sprak som t.ex. tyska, spanska och franska.

I de artiklar som slutligen valdes kontrollerades evidensgraden genom att undersoka
hur méanga ganger vald artikel blivit refererad av andra forskare. Forfattarna har valt
att anvéanda sig utav Antonovsky och Katie Erikssons teorier som bas. Teorierna har
en hog relevans bade i métet med de har manniskorna med fibromyalgi samt det
synsatt som bada teoretikerna framfor. Forfattarna till det har examensarbetet kunde
latt applicera teorierna som Antonovsky och Erikson framfor i de diskussioner som
forts under arbetets gang (12-14).

Resultat diskussion

Syftet med litteraturversikten &r att belysa hur fibromyalgi paverkar manniskans
hélsa och valbefinnande, paverkan pa det dagliga livet samt upplevelsen av motet
med varden. Det finns ett normsystem i samhallet som bedémer personen som frisk
eller sjuk, det finns ingen graskala. Gar den som ar sjuk till en vardcentral eller annan
vardinrattning sa ar det lakaren, vardaren som avgor om individen ar frisk eller sjuk.
Fokus ligger pa det kroppsliga hos manniskans, lidande reduceras latt till symtom.
Det synséttet gor att den som soker for sina symtom begrénsas i att uttrycka sitt
lidande (14). Lékare (inte alla) tenderar att enbart se till de kroppsliga symtomen.
Har den som soker inget fysiskt symtom som l&tt kan knytas till en sjukdom ar det
latt att bli misstrodd. Léakaren fokuserar oftast enbart till det medicinska perspektivet
(12, 21, 22). Examensarbetet har med stod av forskning, visat pa ar att det ar en
hogre del kvinnor som lider av sjukdomen fibromyalgi, men &ven mén har borjat
uppvisa symtom vilket visat sig i senare publicerade studier (3, 20, 21).
Upplevelserna av sjukdomen fibromyalgi samt dess symtom som bada konen
beskriver ar likstdmda och darfor ar besvaren/symtomen inte kdnsbestdmda (1).

Fler kvinnor &n man upplever att de inte blir trodda, att de blir missforstadda samt att
de far vanta pa utredningar for diagnos inom framfor allt primarvarden och
psykiatrin. Linna skriver att: For att bedomningen av kvinnors ohélsotillstand ska fa
en rattssaker och likvardig bedémning och vidare adekvat behandling &r det viktigt
att dven lakarutbildningen ges utbildning i genuskunskap. Darfor bor nddvandiga
forandringar goras i hogskoleférordningens examensordningar (3).

Fibromyalgi som en del av livet

Fibromyalgi férbundet (1) samt andra kallor som forfattarna till arbetet har 1&st,
pavisar att i prevalensen av manniskor som har fibromyalgi ar andelen kvinnor hogts
representerade. Konsfordelningen visar pa att 80 procent ar kvinnor och 20 procent
man (1, 2, 7).
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Den personalkategori inom varden som kommer i kontakt med dessa manniskor och
som aven vardar dem, bor ha med sig att fokus ska ligga pa att lyssna till patienten.
Vikten av att ge sig tid till att lyssna pa hur han/hon upplever/beskriver symtom av
sjukdomen, samt upplevelsen av sina besvar betyder mycket for den som soker for
sin sjukdom (31). Mannerkorpi, K et al vill i sin studie pavisa fyra olika kategorier av
sjukdomen fibromyalgi. Synen pa symtomen, konflikten mellan intentionen att klara
av varje dag, sjalvkanslan relaterad till funktionshinder samt symtomens inverkan pa
det sociala livet (26). Flera studier (19, 26) pavisar att formagan att hantera
sjukdomen innebar for den enskilda individen att den har lart sig att kdmpa for att
hantera (13) symtomen. Stravan efter att uppratthalla en bild av sig sjalv som en frisk
individ inneb&r mycket for k&nslan av att kdnna sig hel som manniska (12). Genom
att anta en anpassningsformaga, sa har den som har fibromyalgi lart sig att hantera
symtomen. Konflikthantering innebér att kunna anpassa malen efter sina
begransningar. Att vara i fortvivlan ar en skrammande och ohanterlig kansla,
hopplosheten kan latt dominera livet. Personen har fatt ge upp manga vardagliga
aktiviteter pa grund av sina symtom, och kroppsliga begransningar vilket i sin tur kan
ge en kansla av hjalploshet (19, 26).

Hilsa och vilbefinnande

Hélsa ses som en multidimensionell helhet enligt Eriksson, det vill séga individen
och omgivningen utgor tillsammans en helhet (12, 14). De som lever med
fibromyalgi upplever ofta smarta men i och med att de har tillgang till andra resurser
som till exempel kérlek och ett bra socialt liv, gor att de &nda kan uppleva en god
halsa trotts smértan (12, 18-22, 24, 27, 28). Manniskans hélsa inkluderar hur denna
kan interagera infor givna granser, med andra ord beroende pa hur val manniskan
klarar av interaktionen mellan individ och dess milj6 (12).

Flertalet av deltagarna i studierna (20, 21, 29, 30), uppvisar manga och varierande
symtom. Men det finns &nda en strimma av hopp hos dessa for att de har lart sig satt
att anda gora livet hanterbart . Enligt Eriksson ar hoppet det som ger manniska trost,
en forvantan om att nagot i den aktuella verkligheten och livssituationen anda kan
forandras trots insikt om att inte kunna bli frisk fran fibromyalgi (12).

| Overvégande av de lasta artiklarna (12, 14, 18-22, 25, 27, 29, 30) beskriver
deltagarna hur de kénde hopp infér framtiden. De beskriver att om de levde i en
kérleksfull relation eller hade en bra relation till sin familj sa kunde lattare uppleva
halsa. De flesta kanner ett valbefinnande i och med att de har accepterat sin sjukdom
och anpassat sitt liv till den dagsform som man har i och med sjukdomen. Att aven
familj och vanner accepterade nar orken trot, sa kunde personen uppleva
valbefinnande. En del av personerna i studierna accepterade inte sjukdomen, de var
heller inte villiga att acceptera de begransningar som fibromyalgi innebér. De hér
manniskorna fann istéllet 16sningar for att ta sig vidare i livet och uppleva sin form
av hélsa och vélbefinnande i vardagen (20, 21, 23-25, 27, 30).

Manga av deltagarna (18, 21, 25) beskriver i studierna att deras upplevda hélsa
varierar fran dag till dag (12). Smartan och trottheten &r avhangda av varandra.

18



Smaértan kan gora att personen inte kan sova under natten vilket gor att dagen blir
lang och man tvingas till att sova en stund pa dagen for att ta igen forlorad sémn (18,
20, 25).

Lidande

Den djupaste formen av lidande innebdr att livskraften hos en ménniska forsvinner
och manniskan upplever en livsleda. Lidandet ar relaterat till de nivaer som en
person befinner sig i och som denne upplever att den befinner sig i (14).

Den som har fibromyalgi beréattar om att de ofta kanner sig krénkta i och med att de
inte blir trodda nér de beréttar om sina symtom. Det innebdr ett stort lidande for
manniskan nar den inte blir trodd, inte ens av de som star dem narmast. Nar de
dessutom blir ifrdgasatta av kunniga personer som lakare som de vant sig till for att
fa hjalp, sa ar kanslan av att inte bli trodd, mycket krankande for individen (20-22,
29, 30). Att inte bekrafta manniskan som en fullvardig person astadkommer man ett
lidande hos den andra genom att kranka dess vardighet enligt Eriksson (15). Att inte
bli tagen pa allvar kan orsaka ett stort lidande hos den som soker hjalp for sina
problem. Upplevelsen av att kanna sig ensam och utestangd fran gemenskap (19-21,
29, 30), for att man inte orkar vara med, upplevs aven det som ett lidande i sig for
olika individer. De personer som lever och arbetar i en social miljé dér det stalls
hoga krav pa socialt engagemang kan i sig vara frustrerande (25). De personer som
inte orkar leva upp till dessa krav kan uppleva att de star ensamma, da ingen kan se
det lidande som sjukdomen orsakar.

Nar arbetskamraterna eller till och med chefen inte tror pa att du &r sjuk fast man
knappt kan ta sig ur sangen pa morgonen, ar krankande och innebar for manga ett
stort lidande. Det & manga som upplever den har kanslan och som beskriver det i de
intervjuer som utforts i redovisade studier (18, 21, 23, 24).

Kinsla av begriplighet, hanterbarhet samt meningsfullhet

Antonovsky beskriver begripligheten som en upplevelse av att forsta sig sjalv i sin
egen tillvaro och omgivning. Begripligheten forstarks genom att informera sin
omgivning om sin sjukdom. Genom kommunikation samt att sjalv leta kunskap kring
sig sjalv och sina symtom, okar begripligheten hos bade individen och dess
omgivning (13). Den standiga smértan, trottheten som den som har fibromyalgi
upplever i samband med att inte fa nagon riktigt forklaring till varfor de mar som de
gor, skapar en kansla av obegriplighet. Att inte forsta sin sjukdom och att inte bli
forstadd, pa grund av att fibromyalgi inte syns pa ytan skadar sjalvkansla hos dessa
individer. Brist pa kunskap hos vardpersonal leder till att personer med fibromyalgi
inte far tillracklig information om sin sjukdom. En tidig diagnos minskar deras oro
och okar forstaelse om smartan och de andra symtomen hos den drabbade. Att fa
diagnos har en stor betydelse for individen. Den ger en kansla av lattnad, samt en
bekraftelse pa att det verkligen ar nagot som &r fel och inte bara en inbillning hos
personen (30). Hanterbarhet beskrivs genom individens upplevelse av att ha tillgang
till sina egna, samt andras resurser. Da kan personen lattare mota de krav som de
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stalls infor vid olika situationer. Att ha en balans mellan de resurser som star till ens
forfogande samt att kunna hantera den belastning som personen stélls infor.
Hanterbarhet och begriplighet ar tva komponenter som ar beroende av varandra. Nar
han/hon har en klar blid av de krav som stélls, da kan upplevelsen av att inneha de
redskap och resurser som kravs for uppgifterna gora att det hela kanns hanterbart.
Det kan i sin tur innebdra att personen kanner en begriplighet infor den vérld som
verkar oforutsagbar och kaotisk. Trotts att personen lever i en kaotisk varld som &r
ens nya liv sa kan upplevelsen av hanterbarhet infinna sig (13).

| flera studier (18, 20, 23, 29) framkom att trotthet och smaérta ar tva huvud faktorer
som paverkar livet negativt hos de individer som drabbats av fibromyalgi.
Sjukdomen medfor stora férandringar i det dagliga livet och begransar manniskan pa
olika plan. Tréttheten och smartan varierar fran dag till dag och detta gor att
personen inte kan planera sin dagliga aktivitet och inte heller kunna géra nagot
spontant. Ett oférutsdgbart liv skapar en kénsla av ickehanterbarhet. Genom att
hantera smarta och ha kontroll éver sin kropp kan det skapas en positiv kansla av
hanterbarhet (13) .

Att inte kunna planera vardagen och att inte kunna genomfora planerade aktiviteter
beskrivs som ett stort besvar hos kvinnorna i studien. Kvinnorna beskriver att pa
grund av oférutsagbarheten i de vanligaste symtom som fibromyalgi innebdr kan de
inte alltid genomfora dagen. Det ar 6vervagande trottheten och smértan som &r det
mest begransande symtomen. Kvinnorna uttrycker att deras oférmaga att arbeta
heltid leder till en minskad inkomst. Det i sin tur gor att de inte har de ekonomiska
resurser som de tidigare hade. De kan da inte heller leva det liv som de gjorde innan
sjukdomen. De forandringar som sjukdomen medfér upplevs av kvinnorna som att
livet &r oforutségbart, vilket i sin tur leder till en stor frustration (18, 19, 23, 24, 30)
Ké&nslan av hanterbarhet kan starkas genom att planera det dagliga livet med stéd av
sin omgivning. Att familj, vanner och arbetsgivaren accepterar de begransningar som
personen har, det ger en mojlighet till att gora forandringar i vardagen. Att
arbetsgivaren hjalper till att anpassa arbetsplatsen for att underlatta arbetsuppgifter
leder till att personen kan fortsatta att arbeta. Eller att vaninnorna kan anpassa sig och
acceptera forandringar i planerade aktiviteter. For de som fatt diagnosen fibromyalgi,
anordnade arbetsformedlingen och hélso- och sjukvarden en informationstraff for
arbetsgivare. Malet var att forklara ingdende vad sjukdomen innebar for den enskilda
personen. Man kunde da 6ka forstaelsen for sjukdomen och de begransningar som
det innebar for personen. Det resulterade i att arbetsplatsen kunde utformas sa att
personen med fibromyalgi kunde utfora sitt nuvarande arbete (21).

Forfattarna till det hér arbetet har kommit fram till foljande viktiga element genom
att l&sa artiklar. Att bli trodd, sedd och att kunna utfora sitt arbete &r de viktigaste
elementen for att manniskor med fibromyalgi ska kunna uppleva en kénsla av
meningsfullhet.

Antonovsky (13) menar att meningsfullhet &r en motivationskomponent. Det
forklarar Antonovsky med att personen far en upplevelse av att livet har en mening.
Att personen ar delaktig och har ett sjdlvbestammande i sitt eget deltagande i sociala
och kulturella aktiviteter. Att kunna finna en fysisk aktivitet som kroppen accepterar,
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ger en motivation fOr personen att fortsatt utfora aktiviteten. De personer som kanner
en stark kansla av meningsfullhet i sitt liv gar garna in i nya utmaningar. Problem
tacklas pa ett positivt satt, genom att finna I6sningar, ta sig igenom utmaningar och
stka en mening med det som sker och hanterar problematiken pa ett positivt sétt och
sjalv finner l6sningar for att 16sa problemet (13).

Personerna i studierna (29, 30) beskriver att som en foljd av det lidande de gick
igenom, sa uppenbarade sig existentiella fragor. Materialistiska behov som tidigare
varit viktiga blev for dem férsumbara. En ny varld 6ppnades och ett nytt liv skapades
genom omfattande provningar av tidigare grundldggande vardagliga erfarenheter.
Tidigare lag fokus pa en 6nskan om ett battre boende eller en ny snygg bil. Idag har
fokus skiftat till att njuta av doften av en nybryggd kopp kaffe. Genom andra fokus
och tanka pa ett nytt satt fordjupades livsperspektivet. Livet férandrades genom
tanken, det som tidigare varit trivialt blev helt plotsligt en kalla till gladje. Bara
genom att informera sin omgivning, speciellt de som befann sig i samma situation,
att byta erfarenheter med varandra om hur de mar sa kan de sjélv identifiera sig och
sjéalv lattare acceptera sin situation och sin smarta. Det gav individerna en
meningsfullhet.

Manga personer med fibromyalgi prioriterar arbetet framfor andra aktivitet. De orkar
bara med de ena av alternativen inte bada tva det fanns det inte ork dver till. Att ga
till sitt arbete var det lattaste sattet att komma i kontakt med sin omgivning, samtidigt
som det minskar risken for socialt isolering. Personerna kande da att de utfor nagot
meningsfull och att de utgér en del av samhélle (18, 19, 23, 30).

SLUTSATS

Manniskan kan utharda skuld, kérleksloshet men dven ensamhet sa lange det inte
kranker henne som manniska (14). Sveriges Fibromyalgi Férbund hjalper till att
sprida kunskap samt visa pa problematiken kring sjukdomen fibromyalgi. Genom att
ldgga ut olika publikationer, vetenskapliga artiklar samt personliga beréttelser vill
fibromyalgi férbundet hjélpa till att belysa vad det innebar att leva med sjukdomen
(1). Forfattarnas intention med examensarbetet &r att 6ka forstaelsen hos blivande
sjukskoterskor, sjukskoterskekollegor samt allménheten om hur det ar att leva med
fibromyalgi. Resultatet som fatts fram i litteraturstudien visar pa att det var svart att
klara av vardagen for de personer som fatt sjukdomen. Férhoppningen &r att erbjuda
vardpersonal, framfor allt sjukskoterskekollegor, en insikt i hur man kan stotta dessa
manniskor nar vi méter dem i varden. De vetenskapliga artiklar som lastes samt de
personliga beréattelser som forfattarna laste pa fibromyalgi forbundets hemsida (1),
bekréftar den problemformuleringen forfattarna har med det har arbetet.

Det finns pavisade kunskapsluckor i samhallet om hur det &r att leva med
fibromyalgi, likasa angaende sjukdomen och dess symtom. Forfattarna anser att det
ar en rattighet att ga till lakaren och bli tagen pa allvar for sin problematik. Att inte
oroa sig 6ver bemotandet nar personen vl soker for sina symtom, bor vara en
rattighet och en sjalvklarhet.
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Forfattarna till det har arbetet anser, &r att det &r viktigt att ha en helhetssyn, dvs. att
inte skilja pa kropp och sjal i métet med manniskan. Studier (8-10) visar att det kravs
atgarder i form av psykologiska samt fysisk aktivitet for att lindra sméartan hos den
hér vaxande gruppen. Det kréavs att manga professioner samarbetar som kurator,
ldkare, sjukgymnast, arbetsterapeut, psykolog och sjukskdterskor. Dessa
yrkesgrupper maste gora planerade och samordnade atgarder. Med hjélp av dessa
”multimodala rehabiliteringsansatser 12> f3r vi en effekt vid att hjilpa de med
fibromyalgi. For att ater problematisera att tacka omradet fibromyalgi, ar det svart att
fa tag i nya forskningsron samt nypublicerade artiklar. SBU, som ér ett
kunskapscenter for halso- och sjukvard, visar pa att smarta ar den vanligaste orsaken
till att personer séker vard. Det innebar ett lidande for personen och kostnader for
samhallet i atgarder som sjukgymnastik och 6kad sjukskrivning (32).

Upplevelsen av besvéaren/symtomen ar likstamda i de beréattelserna fran bade méan
och kvinnor. Darfor kan forfattarna dra slutsatsen att sjukdomen inte ar kdénsbestamd,
da det inte rader nagon skillnad mellan méan eller kvinnor (1). Den skillnad som
forfattarna kunde kartlagga ar att det ar évervagande kvinnor som soker vard for sina
symtom. Man &r inte lika benagna att soka vard som kvinnorna gor. Oftast ar det den
anhdriga till mannen som uppmuntrar sin partner att soka vard (21, 22).

Forfattarna upplever att vi under arbetets gang fatt en ckad forstaelse for personer de
personer som har fibromyalgi. Resultatet som framarbetats gav en tydlig bild av vad
som inspirerade dessa personer att hitta kraften att kimpa vidare. Samtidigt fann vi
evidens for hur stor betydelse det hade for personens vélbefinnande, nér olika
personalkategorier samverkade. Under sjukskoterskeutbildningen lar vi oss att se till
den enskilda manniskan for att kunna ge god omvardnad. Det synsittet ligger i linje
med Antonovsky som menar det finns ett klart samband mellan graden av KASAM
och valbefinnande. Forfattarna tolkade det framtagna resultatet av studierna, som att
det finns ett direkt samband mellan en hdg kansla av KASAM, hélsa och
vélbefinnande. Dessa personer skattar sin halsa hogre och kanner darmed &ven ett
valbefinnande.

Vi ska ta tillvara sjukskoterskans pedagogiska funktion dar tydlig information kan
stérka personens grad av begriplighet. Vi kan hjalp personerna och deras anhoriga att
kdnna att de har kontroll 6ver livssituationen. Genom att ge personen tiden att fa
berétta om sin upplevelse, visa empati samt ge dem information om sjukdomen och
om hur kroppen fungerar. Vi som blivande sjukskéterskor bor uppmuntra personen
att motionera pa en niva som de klarar av och mar bra av.

12 Multimodal rehabilitering innebar att behandlingen ges med hjalp av tvarprofessionella team,
i en tydlig och strukturerad process. Multimodal rehabilitering anvands for patienter med
komplex sjukhistorik och/eller symtombild dar antingen tidigare rehabiliteringsinsatser inte
varit tillrackliga eller en tidig rehabiliteringsinsats anses vardefull.
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2002
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Sverige

Chronic illness -- a disruption in life: identity-transformation among
women with chronic fatigue syndrome and fibromyalgia.

Asbring, P.
Journal of Advanced Nursing, 34(3), 312-9
2001
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BILAGA 3

Tenderpoints

http://doktorerna.com/diagnos/fibromyalgi/tender-points/

Fibromyalgi liknande symtom kan férekomma sekundart till reumatiska sjukdomar
och dkommor som skoldkortelsjukdom och diabetes. Oftast uppkommer fibromyalgi
utan att man har ndgon annan sjukdomsbild i botten, vilket forsvarar diagnostiken.
Fibromyalgi diagnostiseras genom att patienten kan uppvisa en generell langvarig
smarta, forekomst av specifikt lokaliserade dmma punkter framst i skulder- och
hoftpartier (4).



BILAGA 4

Halsokorset

Mar bra
A1 sk och AT frisk och
ear bra mdr ba
Sjuk Frisk
Ar guk och Ar frek och
rmar dalit mdr ddlige

Mar daligt

Bild tagen ifran
http://www.personalingangen.goteborg.se/net/Startsida/Medarbetare/Arbetsmilj%F6+o+h
%E4lsa/Vad+%E4r+h%E4lsa

”Att vara sjuk &r inte alltid detsamma som att inte kunna arbete.

Och dven om man ar frisk kanske man inte mar bra.

Upplevelsen av halsa ar individuell och kan belysas med det sa kallade Hélsokorset.
Man kan mé daligt utan att vara sjuk i medicinsk mening. A andra sidan kan en
medicinskt sjuk person kénna livslust”.
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