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Sammanfattning

Sjukdomen Fibromyalgi ar vanlig bland kvinnor och innebér symtom som bland annat
kronisk och utbredd smérta samt trétthetssyndrom dar behandlingen gar ut pa att lindra
symtomen. Fibromyalgi ar lagprioriterad inom halso- och sjukvarden och mots
fortfarande av en viss skepticism. Detta gor att patienter med denna sjukdom riskerar att
kdnna sig misstrodda och krénkta nédr de soker hjalp. Darfor &r det viktigt att
sjukskaterskan skapar en bra vardrelation for att inte krénka patientens véardighet.
Fibromyalgi kan leda till en forandrad livsvarld, vilket gor att det ar viktigt att fa en
okad forstaelse for denna patientgrupp. Syftet med arbetet ar att belysa kvinnors
upplevelse av att leva med fibromyalgi. Den metod som anvants &r en litteraturstudie av
kvalitativ forskning, enligt Evans modell. Resultatet &r indelat i tva huvudteman med
tillhérande subteman. Att leva med Fibromyalgi kan innebdra en férandrad livsvarld dér
sjukdomen begrénsar det vardagliga livet. Smérta och trotthet gor att kvinnorna inte
orkar leva som vanligt vilket leder till en kansla av oduglighet och beroende. Vidare
upplever kvinnorna ett konstant kampande dar behovet av bekréftelse och stod fran
anhoriga och varden har stor betydelse for kvinnornas vélbefinnande. | diskussionen tas
kvinnornas stravan for att bli bekréaftade och betrodda av anhériga och vardare upp.
Aven sjukskoterskans roll diskuteras, vad hon/han kan géra for att hjilpa patienten att
uppna valbefinnande.

Nyckelord: Fibromyalgia, Chronic muscular pain, Patient perspective, Experience,
Daily living, Women
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INLEDNING

Smarta ar en subjektiv upplevelse vilket kan gora det svart for en utomstaende att
bemdta (Wiklund, 2003). Da Fibromyalgi &r en osynlig sjukdom dér bedomningen &r
svar, upplever patienterna ofta att de blir misstrodda av bade anhodriga och vardare
(Werner & Malterud, 2003). Efter att sjalva ha mott arbetskamrater och bekanta med
Fibromyalgi, insag vi att vi inte visste s3 mycket i amnet och intresset for att fa mer
kunskap om denna patientgrupp och deras upplevelser av sin sjukdom véacktes. Var
forhoppning ar att detta arbete ska bidra till en mer positiv attityd med en ©kad
forstaelse infor dessa kvinnor.

BAKGRUND

Sjukdomen Fibromyalgi innebar kronisk smaérta och trotthetssymtom i muskulaturen.
Enligt internationella undersokningar som gjorts sa ar tva till fyra procent av
populationen drabbade av Fibromyalgi och det har visat sig vara vanligare bland
kvinnor an man. Fibromyalgi har under arens lopp gatt under olika fornedrande
betdckningar (Olin, 2002). Under 1950-talet bendmndes dessa patienter i
medicinjournaler fér ”Sveda Vérk och Brann-karingar” (Lindstrom & Alund, 1996).
Enligt Lindstrdm och Alund (1996) pévisades sambandet mellan sémnstérningar och
Fibromyalgi av Smythe och Moldofsky senare pa 1970-talet. De uppmarksammade
dven sa kallade tender points, vilket innebar lokaliserad smarta pa vissa stallen av
kroppen (Lindstrom & Alund, 1996). Den bendmningen som anvénds idag,
Fibromyalgi, faststalldes 1990 (American Collage of Rheumatology) och identifieras
enligt Gunvaldsen-Abusdal och Natvig (1997) utifran smartans varaktighet och
smartpunkternas antal och utbredning. Trots att Fibromyalgi idag ar klassad som en
sjukdom (American Collage of Rheumatology, 1990) visar studien (Werner &
Malterud, 2003) att kvinnor fortfarande upplever det svart att gora sig betrodda i motet
med vardpersonalen.

Olin (2002) beskriver Fibromyalgins huvudsymtom som kronisk, utbredd vark i
kroppen med smartsamma tender points (se bild 1), stelhet, somnsvarigheter och
onormal kraftloshet/trotthet med psykisk stress som foljd. Henriksson, et al. (2000)
skriver att den farmakologiska behandlingen gar ut pa att lindra smarta, somnsvarigheter
och depression. Vidare menar Olin (2002) att ldkemedel skall ses som ett komplement
till Ovrig terapi som exempelvis gruppterapi, akupunktur, vérmebehandling och
kostradgivning.

Bild 1: Tender Points
(Fibromyalgia and Fatigue Centers, Inc, 2004-2008)



Henriksson, et al. (2000) menar att de metoder som finns for att stalla en diagnos inte
anvands rutinmassigt i utredningen av patienten. Dessutom menar de att manga tvekar
infor att kalla Fibromyalgi for ett sjukdomstillstand, detta medfor att sjukdomen blir
lagprioriterad nar det galler vidareutbildning, diagnostik, terapi och omhandertagande
(Henriksson, et al., 2000). Hallberg och Carlsson (1998) skriver att patienter som lider
av symtom dar det saknas objektiva fynd riskerar att inte blir bekréftade i motet med
halso- och sjukvarden. Kvinnor som lider av kronisk smarta kampar mot
vardpersonalens skepticism och misstankarna om psykisk sjukdom. Dessa kvinnor
upplever aven att de inte blir tagna pa allvar eller blir sedda som en hel méanniska av
vardpersonalen. Situationen upplevs da som smartsam for dessa patienter, da ett
vardlidande uppstar. Socialstyrelsen beskriver syftet med omvardnaden pa foljande sétt;

"Syftet med omvardnad &r att starka halsa, forebygga sjukdom och ohélsa, aterstalla och
bevara hélsa utifran patientens individuella mojligheter och behov, minska lidande samt
att ge mojlighet till en vardig dod” (SOSFS 1993:17).

Henriksson, et al. (2000) menar att denna patientgrupp behéver mycket tid och
engagemang for att uppnd halsa. Halsa kan enligt Wiklund (2003) beskrivas som ett
tillstand av sundhet, friskhet och valbefinnande dar personen inte nddvandigtvis
behover ha franvaro av sjukdomsdiagnos for att uppleva halsa. Da fibromyalgi inte syns
utanpa eftersom smartan ar en subjektiv upplevelse, finns inga objektiva metoder for att
mata smarta hos en patient (Olin, 2002). Det &r viktigt att ta del av patientens livsvérld
for att forsta patienten (Wiklund, 2003). Enligt Wiklund (2003) talar Merleau-Ponty om
den subjektiva kroppen som ett sate for manniskans upplevelse och identitet. Detta
innebar att om kroppen forandras till exempel genom sjukdom eller skada sa forandras
aven méanniskans upplevelse av sig sjalv och varlden. Madjar beskriver, enligt Wiklund
(2003), subjektiv kropp genom att tala om att smérta och sjukdom gér manniskan
frammande for sin egen kropp, den forandrade kroppen gor att vi upplever oss sjalva pa
ett nytt satt. Det kan dven leda till att andra borjar behandla oss annorlunda. Vidare
beskriver Wiklund (2003) att lidande uppstar nar patienten far en kénsla av att forlora
kontrollen. Nar manniskans upplevelser av sig sjalv som hel person hotas da lider
manniskan. Identiteten ar i hog grad kopplad till vad som individen presterar samt till
hur kroppen fungerar och ser ut. Pa grund av det sa paverkas identiteten om inte
individen kan leva pa det satt som denne &r van vid eller dnskar. Det ar da inte den
nedsatta funktionen som leder till lidande utan istéllet det hot mot identiteten som den
innebér.

Wiklund (2003) menar att for att skapa en bra vardrelation kravs det att sjukskoterskan
bemoter patienten pa ett satt som inte kranker dennes vardighet. Det ar dven viktigt att
patienten och sjukskoterskan mots pa samma niva sa att ingen ar underlagsen eller intar
en maktposition. Vidare beskriver Wiklund (2003) att vardandet handlar om att som
sjukskaterska inge tro och hopp till patienten och pa sa satt agera som en trygg bas. Pa
det viset kan patienten utvecklas och denne far samtidigt mojligheten att forma sitt liv
och sin vag till halsa utifran sina individuella mojligheter.

”Det ar viktigt att all personal ser manniskan i ett helhetsperspektiv och inte enbart
inriktar sina insatser pa sjukdomstillstandet” (SOSFS 1993:17).



Sylvain och Talbot (2002) menar att malet med varden &r att forvandla en patients
kéansla av kaos och panik for att istéllet ersdtta den med en kénsla av kontroll och
valmaende. Tre viktiga aspekter enligt kvinnorna i studien (Sylvain och Talbot, 2002) &r
att varden maste bygga pa att patienten kanner sig betrodd och far stod och uppféljning i
varden. Hallberg och Carlsson (1998) skriver dock att Fibromyalgipatienter uttrycker att
de ofta kanner sig misstrodda i varden. Det &r viktigt att som vardare komma ihag att
trots storre kunskap kring olika vardformer och behandlingar sa ar alltid patienten
expert pa sitt eget lidande (Wiklund, 2003). Darav kanns det viktigt att fa en storre
forstaelse for dessa patienters upplevelser av sin sjukdom. Wiklund (2003) menar att
med Okad kunskap och forstaelse for patients livsvarld kan sjukskoterskan bidra till en
battre vardrelation.

PROBLEMFORMULERING

Manga kvinnor lider av kroniska muskel- och skelettsmartor. Ett flertal av dessa far
diagnosen Fibromyalgi. Att leva med Sjukdomen Fibromyalgi leder ofta till en
forandrad livsvarld med bade fysiska, psykiska och sociala pafrestningar. Risken finns
att denna patientgrupp kanner sig misstrodda av sjukvarden och upplever att de inte far
den vard de behover. Det ar darfor viktigt att fa en okad forstaelse for dessa patienters
livsvarld, deras upplevelser av kronisk smarta och den situation de befinner sig i, sa att
sjukskaterskan kan bidra till en béttre vardrelation och minska vardlidandet.

SYFTE

Att belysa kvinnors upplevelse av att leva med Fibromyalgi.

METOD

Metoden som har valts ar en litteraturstudie av kvalitativ forskning inspirerad av Evans
beskrivning av analysgang i Friberg (2006). Denna metod anvands for att fa en storre
forstaelse, dels for vad lidande innebar och hur patienters upplevelser och behov
gestaltas (Friberg, 2006). Da Fibromyalgi kannetecknas av mycket smarta och vark
vilket &r en subjektiv upplevelse, sa gjordes denna litteraturstudie i syfte att belysa hur
patienter forklarar sina upplevelser och erfarenheter av sin sjukdom i de analyserade
artiklarna.

Datainsamling och urval

Litteratursokningen bestar av tre olika sokningar dar artikelsokningen borjade med
brainstorming dér ett antal sékord uppkom som matchade syftet: Fibromyalgia, Sweden,
Hermeneutic, Feelings, Women och Quality of life i olika kombinationer. Databaserna
som anvéndes var Academic Search Elite och Cinahl. Inklussionskriterierna for dessa
sokningar var att de skulle vara peer-reviewed, gjorda i Sverige, gjorda pa kvinnor och
vara kvalitativa. Av traffarna granskades 50 artiklar nd&rmre genom att l&sa abstractet.
Utav dessa valdes atta artiklar ut da de behandlade upplevelser av att leva med
fibromyalgi, resten valdes bort da de inte svarade mot syftet. Da artiklar blivit
genomléasta och sju av atta var dldre &n fem ar sa togs bara en artikel med och sokningen



utvidgades fran Sverige till Vastvarlden (Skandinavien, USA, England, Canada,
Australien) for att fa en bredare soktraff.

Nya sokord tillkom genom de keywords som de tidigare funna artiklarna hade i
abstractet: Qualitative methods, Interview, Women, Chronic muscular pain, Daily
living, Experience, Patient perspective, sokorden kombinerades med Fibromyalgia.
Databaserna utokades &ven till SamSok, Blackwell Synergy och PubMed . Efter att ha
sokt med ett fem ars spann visade det sig att traffarna blev valdigt fa. Efter en noga
éverlaggning sa utokades tidsspannet till 10 ar. Av de traffar som framkom granskades
45 artiklar narmre genom att ldasa igenom abstractet. Utav dessa artiklar dterkom nu
aven en del av de som tidigare valts bort och visade sig nu vara intressanta da
tidsspannet okat. 19 artiklar valdes ut da inklussionskriterierna var att de var gjorda pa
kvinnor, peer-reviewed samt att de var kvalitativa och inte dldre &n 10 ar. Resten valdes
bort da exklussionskriterierna var att de inte fick vara éldre an tio ar, kvantitativa eller
gjorda pa man. Genom att lasa de 19 artiklarna noggrannare sa sallades 12 av dessa bort
pa grund av att de var medicinska och psykologiska dar resultatet inte hade med
patientens upplevelser att gora, de behandlade dven &mnen som kostnader for samhallet,
traningens betydelse for Fibromyalgipatienter och olika behandlingsformer. Av de
utvalda sju artiklarna som svarade mot syftet var en studie gjord i Canada och resten i
Skandinavien, da valdes dven artikeln fran Canada bort och inriktningen for arbetet
bestamdes till Skandinavien. Referenser fran funna artiklar séktes aven men gav dock
inget resultat. For att utdka sokningen soktes aven efter artiklar i de tidsskrifter som
funna artiklar var publicerade i. Dock visade det sig att de anvéndbara artiklarna redan
var utvalda. De aterstdende sju artiklarna, varav en fran den forsta sokningen och sex
fran den andra sokningen, ansdgs stimma med syftet eftersom de alla tog upp
upplevelserna av att leva med sjukdomen pa olika sétt.

Da artikelantalet &nda kandes lite tunt sd gjordes ett sista forsok att hitta fler med hjalp
av soksupport pa Boras Hogskolas bibliotek. Sokningen gjordes i databasen PubMed
med breda begrepp som Fibromyalgia och Fatigue Syndrome, Chronic kombinerat med
Quality of Life, Feeling* och Experience*. Denna traff kombinerades harefter med
kombinationen Sweden, Finland, Norway, Denmark och Scandinavia* vilket gav 28
traffar. Av dessa valdes tva artiklar ut da deras abstract svarade an mot syftet och
innehdll inklussionskriterierna. De nio utvalda artiklar samlades pa en dversiktsmodell
(se bilaga 1) och har efter detta granskats och analyserats.

Etisk beddmning

Flertalet av artiklarna som har granskats har ett etiskt perspektiv. Vilket innebdr att
forfattarna forsakrar de medverkande om anonymitet och att uppgifterna som lamnas
hanteras konfidentiellt samt att det ar frivilligt att medverka. Vidare informerar
forfattarna de intervjuade om studiens syfte och darefter ger de medverkande sitt
medgivande skriftligt. Dock ar inte den etiska bedomningen lika tydlig i Hellstrom et al.
(1999) och Werner och Malterud (2003).

Analys

Artiklarna granskades enligt Evans modell (Friberg, 2006). Det innebdr att artiklarna
forst lases med ett Oppet sinne och féljsamhet for att fa ett helhetsintryck. Vidare
fokuseras lasningen pa varje enskild studies resultat da texten bryts ner i sma delar for



att forsta essensen av resultatet. En sammanstallning gors sen av studiernas resultat for
att fa en dverblick av vad som skall analyseras. Nya teman och subteman skapas genom
att likheter och skillnader i de olika studierna identifieras och sammanfors. Resultatet
bildas slutligen genom en beskrivning och forklaring av de nya temana med citat och
text fran de analyserade artiklarna (Friberg, 2006)

| ett forsta steg lastes artiklarna igenom for att fa ett helhetsintryck. For att sedan fa en
tydligare struktur sa stroks de delar som ansags svara an mot syftet under, antingen med
fargpennor eller vanlig blyerts. Dessutom skrevs stddord i marginalen for att forklara
den markerade texten. Nasta steg var att anvanda datorn for att klippa ut de
understrukna delarna fran artiklarna och lagga in i ett nytt word-dokument, &ven har
fanns de forklarande stddorden med. Dérefter skrevs dokumenten ut och lastes igenom
igen for att kunna se skillnader och likheter mellan de olika studierna. De olika
referenserna fick olika farg for att latt kunna identifieras. Vidare klipptes dokumenten ut
i olika stycken och lades i olika hdgar dar huvudteman och subteman véxte fram. Né&r
sedan det nya resultatet sammanstélldes anvandes dessa hdgar med innehallande utvalda
stycken fran de analyserade studierna.

RESULTAT

Resultatet presenteras i tva huvudteman med tillhérande subteman

Forandrad livsvarld

Att inte kunna leva som vanligt

Att leva med fibromyalgi innebéar stora forandringar i det dagliga livet, da det inte
langre &r mojligt att leva som vanligt (Hellstrom, et al., 1999; Séderberg, Lundman &
Norberg, 1999; Hallberg & Carlsson, 2000; Asbring, 2001; Soéderberg & Lundman,
2001; Raheim & Haland, 2006). Dessa forandringar upplevs bade positivt och negativt
av kvinnorna i studierna (Hellstrom, et al., 1999; Asbring, 2001). Soderberg, et al.
(1999) skriver i sin studie att dessa forandringar i livet ofta gor att kvinnorna kanner att
de saknar sitt gamla liv dd mycket av deras sociala och aktiva liv hade blivit begréansat. |
Raheim och Halands (2006) studie skriver de att livet med Fibromyalgi innebéar att
rytmen i det dagliga livet forandras da smartan forhindrar kvinnornas frihet att gora vad
de vill. Vidare menar Asbring (2001) att kvinnorna som levt ett valdigt aktivt liv innan
sjukdomen har svarare att acceptera och anpassa sig till det mer passiva livet som
Fibromyalgi innebar.

I was like that before, had several irons in the fire; | wasn’t still for one second. I
could be busy with three-four things at the same time; there was never a problem
with anything. Now it’s like this, it feels very hard to do things that are very simple
(Soderberg & Lundman, 2001, s. 622).

Kvinnorna pratar vidare om att trottheten som Fibromyalgi medfor gor att de inte orkar
traffa vanner (Hellstrom, et al., 1999; Asbring & Narvénen, 2002). En konsekvens av att
inte ha ork och vara smartpaverkad &r att kvinnorna i vissa fall drar sig undan och blir
da ensamma och isolerade (Hallberg & Carlsson, 2000; Soderberg & Lundman, 2001;
Asbring & Nérvinen, 2002). Aven Séderberg, et al. (2002) skriver om trétthetens



paverkan pa livet, dar det begransar och gor det svart for spontanitet.

Fibromyalgi uttrycks som att vara en valdigt oviss sjukdom. Ena stunden kan kvinnorna
kdnna sig ganska bra och viljan att hitta pd nagot uppkommer men sedan slar
sjukdomen till och de far stilla in allt (Hellstrom, et al., 1999; Asbring & Narvanen,
2002). | flera studier uttrycker kvinnornas kénsla av ovisshet och att inte kunna planera i
forvag utan att istallet behOva ta en dag i taget (Hallberg & Carlsson, 2000; Asbring,
2001; Soderberg & Lundman, 2001; Asbring & Narvénen, 2002).

Asbrings (2001) studie visar att sjukdomen inte enbart for med sig negativa
forandringar. Kvinnorna uttrycker att de har fatt tid att reflektera Gver livet, deras
relationer med andra manniskor, alla masten och vilka prioriteringar som gors. Dessa
funderingar har ofta lett till en férandrad livsuppfattning da kvinnorna har andrat attityd,
vanor och tankesatt gentemot livet, de sma triviala sakerna spelar inte langre sa stor roll.

Everyone talks about the trifling things in the world, to enjoy them, but | have seen
them as the big things. Things like candlelight and the ticking of the clock. I sit at
my kitchen table and just enjoy. | want to travel; | want to buy a house, big
projects like that. And then there have been these things in everyday life, which
one has never really thought about because they've been so natural (Asbring
2001, s. 317).

Genom att uppleva hur det &r att vara sjuk och ha ont, tycker sig kvinnorna aven ha fatt
en storre forstaelse for andras lidande (Soderberg & Lundman, 2001). Tacksamhet
uttrycks, att genom sjukdomen och dess pafrestningar ha utvecklat en vordnad och
respekt for livet (Asbring, 2001). I Hellstrom, et al. (1999) studie uttrycker en kvinna att
hon har fatt tillbaka livet da Fibromyalgin har tvingat henne att stanna upp och
prioritera annorlunda.

Att uppleva kroppens forandringar

Fibromyalgi ger symtom sa som konstant smarta, stelhet och total utmattning. Dessa
forandringar tvingar kvinnorna att ta hansyn till sin kropp pa ett satt som de inte gjort
tidigare (Soderberg & Lundman, 2001), vilket kan leda till en kéansla av brist pa kontroll
over kroppen och en forlorad identitet (Asbring, 2001).

Smartan beskrivs oftast som konstant narvarande och féranderlig, da den forflyttar sig
mellan de olika delarna i kroppen och kénslan av smartan férandras under dagens gang
(Soderberg, et al., 1999; Hallberg & Carlsson, 2000). | Raheim och Halands (2006)
studie beskrivs smartan och stelheten som ett konstant helvete. En kvinna berattar att
det tar en evighet att ta sig mellan sangen och badrummet, upplevelsen beskrivs som att
flytta berg. Kvinnorna i studien gjord av Hallberg och Carlsson (2000) verkar ha en
valdigt bra kroppskdnnedom och kan forklara de olika sméartsymtomen detaljrikt.
Manga kvinnor i Hallberg och Carlssons (2000) studie ser symtomen trétthet,
koncentrationssvarigheter, glomska och forvirring som stora handikapp. Den totala
utmattningen beskrivs ibland som svarare att hantera an smartan (Soderberg, et al.,
1999). Andra kvinnor berattar om en konstant trotthet dér de upplever att de nastan
aldrig vaknar ordentligt, de beskriver det som att vara invirad i bomull eller att vandra i
en tjock dimma. Vidare beskrivs trottheten som att inte vara riktigt narvarade



(Soderberg, et al., 2002). Utmattningen kan leda till uppskjutna beslut da kvinnorna har
svart att orka ta tag i saker (Hellstrom, et al., 1999).

The fatigue, it’s absolute the all-pervading, I’'m so terribly tired, it’s just as if it
had knocked me out. I’m tired when | wake up in the morning, even if | think |
have had a good night’s sleep, and the tiredness seem to have such a grip
(Soderberg, et al., 1999, s. 579).

Manga kvinnor upplever att smartan mer eller mindre paverkar humoret, att tréttheten
och smartan gar hand i hand (Soderberg, et al., 2002). Dessa symtom medfor att
kvinnorna kanner att de forlorar kontrollen 6ver sin kropp. Kvinnornas kropp har da
forvandlats till en fiende som ar omgjlig att kontrollera eller fly ifran. Detta leder till att
vissa kvinnor distanserar sig fran sin kropp (Raheim & Haland, 2000). Dock beskrivs
kroppen, av vissa kvinnor, istdllet som en problematisk van som behover extra
omhéndertagande, dér de inte langre ké&nner sig hotade av den smértande kroppen
(Rdheim & Halander, 2000). Asbring (2001) talar i sin studie om att en
identitetsforandring ar vanligt forekommande bland kvinnorna. Den nya identiteten &r
beskriven som en annan individ som férekommer utanfor det normala jaget och som
lever sitt eget liv. Da det nya jaget inte blir integrerat med det gamla jaget kan kéanslan
av att leva med nagon annan infinna sig. | Soderberg & Lundmans (2001) studie talar de
kvinnor som inte kan fortsétta jobba om att det kdnns som att férlora en del av sig sjélv,
sin identitet - upplevelsen av att inte langre vara nagon. Att bli kronisk sjuk kan enligt
Asbring (2001) innebéra stora identitetsforandringar da sjukdomen kan leda till sociala
konsekvenser, familjeproblem, sjukskrivning och ekonomiska problem. Asbring och
Né&rvénen (2002) skriver att kvinnorna ofta kdnner att de ar tvungna att kdmpa for att bli
accepterade och behalla sin plats i samhallet och pa sa satt behalla sin identitet. En
kvinna uttrycker kanslorna om sin kropp sa hér;

I can’t do anything. This body is totally useless. Is this my body?...Now my body
feels like my worst enemy (Raheim & Haland, 2006, s. 748).

Att bara kanslan av att vara oduglig

Studien (Soderberg & Lundman, 2001) visar att skuldkénslor kan uppkomma da kraften
inte finns for att ta hand om sina medmanniskor pd samma satt langre. Kvinnorna
namner att de inte har kraften kvar att hjalpa sina gamla foraldrar vilket ger dem daligt
samvete (Soderberg & Lundman, 2001). Ett vanligt férekommande for kvinnorna i
studierna (Hellstrom, et al., 1999; Raheim & Haland, 2006) &r att de ofta kanner sig
otillrackliga. Aven den intima relationen till maken kan bli lidande, vilket skapar en
kansla av distans dem emellan (Hallberg & Karlsson, 2000; Soderberg & Lundman,
2001). Det kan dven handla om att de inte langre har ork eller kraften att stétta och
hjalpa familjen pa samma satt som tidigare eller att skata hushallet.

I just cry all the time and | feel like a burden to my family (Hallberg & Carlsson,
2000, s. 34).

Att uppleva ett beroende av andra

De begransningar som Fibromyalgi medfor kan skapa ett beroende till familje-
medlemmarna for att klara av de dagliga sysslorna (Sdderberg, et al., 1999). Dock
berattar kvinnorna att de ofta har svart att be om hjalp, da de &r vana att klara allt sjalva



(Soderberg & Lundman, 2001). En kvinna uttrycker det pa detta viset:

Yes, | have always done everything myself, I’m not used to asking for help. I’ve
always thought that, if they do their bit, | will do the rest, and it’s worked very
well. But it has been difficult to learn to say that need help; they haven’t done
anything before that. They have said later that it’s strange, you can tell us, tell us
when you need help. “How can I [the husband] know when you need help, if you
don’t say anything? (Séderberg & Lundman, 2001, s. 622)

Mote med omvarlden

Att inte bli betrodd

| studierna (Soderberg, et al., 1999; Asbring & Narvanen, 2002; Werner & Malterud,
2003) beskriver kvinnorna att de upplever en negativ attityd och brist pa forstaelse
bland vardpersonal, arbetskollegor, slaktingar och vanner. Vidare menar Soderberg, et
al. (1999) att en forklaring som de medverkande tror kan bidra &r brist pa kunskap. I sin
relation till maken sa kanner kvinnorna ofta att han inte riktigt forstar eller tror pa det
som kvinnan sager, att det &r svart att na fram (Soderberg & Lundman, 2001; Raheim &
Haland, 2006). Aven grannar och vanner utrycker brist pa forstéende da de kan siga
saker som: Ar du verkligen sjuk, du som &r sd aktiv och alert? (Hellstrom, et al., 1999).
Studierna (Soderberg, et al., 1999; 2002; Raheim & Haland, 2006) visar att det betyder
mycket for kvinnornas vélbefinnande om deras anhoriga och vanner tror pa och stottar
dem. Flera studier (Soderberg & Lundman, 2001; Asbring & Narvénen, 2002; Werner
& Malterud, 2003) visar att kvinnorna kanner att det ar jobbigt att sjukdomen inte syns
pa utsidan da de pa grund av detta ofta blir misstrodda.

If you do not look like a sick person, you cannot be sick (Séderberg, et al., 1999, s.
580).

Dock utrycker vissa kvinnor att det ar skont att kunna fa kommentarer om att de ser bra
och friska ut trots sin sjukdom. Det ger dem styrka att utsidan inte behover se dalig ut
bara for att insidan kanns sa (Soderberg & Lundman, 2001).

Att uppleva sig ifragasatt i halso- och sjukvarden

Manga av de intervjuade i studierna (Soderberg, et al., 1999; Asbring & Néarvanen
2002; Werner & Malterud, 2003) upplever att de inte blir betrodda néar de soker hjalp
inom hélso- och sjukvarden. De beréattar att vardpersonal inte tar dem pa allvar utan
snarare antyder att symtomen bara ar inbillning. Kvinnorna antar att detta har att géra
med att sjukdomen &r osynlig. Vidare beskrivs det i studierna (Hellstrom, et al., 1999;
Asbring & Néarvénen, 2002; Malterud & Werner, 2003) att kvinnorna ofta far en kansla
av att lakaren démer dem som mentalsjuka. | studierna (Asbring & Nérvénen, 2002;
Werner & Malterud, 2003) beskriver kvinnorna hur de blivit “testade” av ldkare genom
forhor och behandling med placebo. Lakaren och vardpersonalens tvekan kan leda till
att kvinnan borjar tvivla pa sig sjalv och de symtom denne kanner (Hellstrém, et al.,
1999; Asbring & Nérvdnen, 2002; Malterud & Werner, 2003). De medverkande i
Sdderberg, et al. (1999) studie menar att det ar viktigt med information, denna kunskap
ger dem mojligheten att forsvar sig sjélva. Vidare uttrycker kvinnorna att det ar viktigt
att sprida en positiv attityd om Fibromyalgi. | Studierna (Séderberg, et al., 1999; 2002;
Raheim & Haland, 2006) talar en del kvinnor om hur viktigt det &r att fa traffa andra



med samma sjukdom for att déar fa stod och uppmuntran. Dock uttrycker en del av de
medverkande i Asbring och Narvdnens (2002) studie att motet med andra kvinnor med
Fibromyalgi kan paverka dem negativt da sjukdomens problem &r fokus for
diskussionerna istallet for uppmuntran.

Viktigt for kvinnorna &r att fa en diagnos, det upplevs som en lattnad nar det inte ar
nagon farlig sjukdom. De medverkande kéanner att med diagnosen kan de lattare
forsvara sig sjalva och far en storre forstaelse och acceptans for sina symtom
(Hellstrém, et al., 1999; Soderberg, et al., 1999; Asbring & Néarvinen, 2002). En kvinna
beskriver det som att vinna forsta pris. Dock beskrivs dven att fa en diagnos som ett
bakslag da det kan vara svart att 6vertyga ldkaren att symtom som kvinnorna kanner
aven kan hora till en annan sjukdom an Fibromyalgi (S6derberg, et al., 1999).

You can in fact live a life of dignity if you just know why you are like this. It helps
quite a lot nowadays, now | know. Previously I didn"t understand (Soderberg, et
al., 1999, s. 582).

Att uppleva sig som en konstant kdmpe

Asbring (2001) skriver att i processen, dar kvinnorna forsoker hitta en ny identitet ihop
med sjukdomen, ar det viktigt att kompromissa efter kroppens kapacitet. Det handlar
om att lara kdnna kroppens och psykets begrénsningar for att kunna skapa en ny tillvaro.
Istallet for att gora alla hushallssysslor pa en dag far dessa spridas ut pa flera dagar. Pa
sa satt gar det fortfarande att gora de olika sysslorna kvinnorna vill men de kan ta lite
langre tid och kanske behdvs det goras pa ett nytt satt. Vidare berattar en kvinna i
Soderberg och Lundmans (2001) studie om hur viktigt det ar att lara sig vad man kan
och inte kan gora, att gora saker efter sin formaga. Accepterandet av sin sjukdom gor
livet lattare da energin inte gar till att kimpa emot sig sjalv utan till att hitta nya vagar
och se framat (Soderberg, et al., 1999). Kvinnorna anvander olika satt att hantera sin
nya vardag ihop med sjukdomen, dar de strukturerar upp dagen noga for att de skall
orka med (Hallberg & Carlsson 2000; Asbring, 2001; Soderberg, et al., 2002; Asbring
& Narvanen, 2002; Raheim & Haland, 2006).

I don’t have the energy, get very tired quicker than before. I suffer from a constant
tiredness, so | must really struggle every day to keep going (Soderberg, et al.,
1999, s. 580).

Kvinnorna beskriver varje dag som en kamp (Soderberg, et al., 1999; Raheim &
Haland, 2006). En del kvinnor valjer att forsoka ignorera Fibromyalgin och fortsatta sitt
liv trots att sjukdomen medfor mycket smartor (Hallberg & Carlsson, 2000; Asbring,
2001; Soderberg & Lundman, 2002), medan vissa kvinnor resignerar till sin sjukdom
och kéanner total hopploshet infor sin situation (Hallberg & Carlsson, 2000; Raheim &
Haland, 2006). | Raheim och Halands (2006) studie sa berattas det att trots sjukdomen
och det konstanta kampandet med en ovillig kropp sa har kvinnorna valt att kimpa med
sin kropp och inte emot den. Som en kvinna uttrycker det;

I have a friendly relation to my body. I know that it has to be taken care of more
properly than before (Raheim & Haland, 2006, s. 751).



DISKUSSION

Metoddiskussion

Resultatet grundar sig pa nio artiklar med ett tidsintervall mellan 1999-2006. |
sokningarna efter artiklarna fann vi att det var svart att hitta studier gjorda pa
upplevelserna av att leva med Fibromyalgi. | den forsta sokning visade det sig att de
flesta artiklarna som hittades var fran 1990-2002, darav foll ett stort antal artiklar bort
da vi ansag att forskning dldre dn 10 ar inte var sa anvandbar da vi tror att synen pa
sjukdomen kan ha forandrats. Efter 2002 var utbudet av forskning ganska tunt. Vi stéller
oss fragande till varfor det ar pa detta viset. Fibromyalgi gick fran att vara ett syndrom
till att bendmnas som en sjukdom 1990 (American Collage of Rheumatology), darav
tror vi att intresset for Fibromyalgi 6kade och att en stor del av forskningen darfor ror
sig mellan 1990-2002. Vi tror dven att forskningen har avtagit pa grund av att det inte
har hant sa mycket efter dessa ar da sjukdomen fortfarande inte gar att bota eller lindra
sarskilt val. Vid forsoket att fa en bredare aspekt med vastvarlden som inriktning visade
det sig att Skandinavien, och da framférallt Sverige, inriktade sig mer pa upplevelserna
av sjukdomen. Studierna gjorda i USA, Canada och England var mer inriktade pa
traningens betydelse och olika metoder for symtomlindring och svarade darfor inte an
mot syftet. Darfor valde vi studier gjorde i Skandinavien. Dock visade det sig att
Danmark, Finland och Norge inte inriktade sig pa upplevelsen i samma utstrackning
som Sverige. Darav valde vi att anvanda oss av sju artiklar gjorda i Sverige och tva
artiklar gjorda i1 Norge. Vidare begransade vi oss till Skandinavien for att
levnadsvillkoren och halso- och sjukvarden &r liknande vilket vi tror gor att patienternas
upplevelser inte skiljer sig at namnvart.

En av de valda artiklarna (Soderberg, et al., 2001) &r en jamforelsestudie med friska
kvinnor och kvinnor med Fibromyalgi, dock &r resultatet sa pass bra uppdelat att endast
resultatdelen dar kvinnorna med Fibromyalgi analyserades. En artikel (Asbring, 2001)
handlar om patienter med kroniskt trotthetssyndrom tillsammans med patienter med
Fibromyalgi, denna artikel anses vara anvandbar trots detta eftersom kronisk trotthet ar
ett utav Fibromyalgins framstdende symtom och att upplevelserna fran patienterna ar
mycket likartade. Vidare har en artikel (Hellstrém, et al., 1999) med en man i sin studie,
dock ar majoriteten kvinnor och dérfor valdes denna artikel med.

Studien gjord av Werner och Malterud (2003) ansags inte riktigt stimma Gverrens med
syftet da den undersoker patienters strategier for att bli betrodda i métet med varden.
Dock kande vi att artikeln var relevant da patienternas upplevelser av vardpersonalen
uttrycks. Kvinnorna i de andra studierna uttrycker ofta sina upplevelser av motet med
hélso- och sjukvarden och kanslan av att inte bli betrodd som ett 6kat lidande, déarav
anser vi att denna artikel ger tyngd till de andra studierna och visar ytterligare hur
viktigt bemotandet fran vardpersonalen ar for dessa patienter.

Hellstrom, et al. (1999) och Hallberg och Carlssons (2000) studie har ett psykologiskt
perspektiv och anvénder sig av psykologiska begrepp som exempelvis coping. Trots att
studierna inte ar vardvetenskapliga star patienternas upplevelse i centrum och darav
anser vi att de ar relevanta for arbetet.

Vi & medvetna om att tre studier (S6derberg, et al., 1999; 2002; Séderberg & Lundman,
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2001) som é&r anvanda i resultatet &r gjorda av samma forfattare. Risken finns att
resultatet inte blir s& nyanserat som det hade kunnat bli om vi hade anvant artiklar
skrivna av olika forfattare. Men da dessa studier stimmer 6verens med syftet och de
beskriver patienternas upplevelser av sin sjukdom sa valde vi att ta med dessa artiklar i
resultatet.

| s6kningarna upptackte vi att fa artiklar var gjorde pa man. Fibromyalgi har tidigare
kallats en karring sjukdom (Lindstrém & Alund, 1996) och det &r vanligare bland
kvinnor & méan (Olin, 2002). Fragan som vi stéller oss a&r om mannen far en annan
diagnos trots samma symtom? Vi staller oss dven fragande till om mannen kan vara mer
utsatta pa grund av den stampeln sjukdomen fortfarande har? Konstaterat ar att det finns
lite forskning om man med Fibromyalgi och vi anser att det behdvs undersokas mer da
man och kvinnor kanske upplever sin sjukdom pa olika sétt. Fibromyalgi anses vara en
kvinnosjukdom och fragan ar om Fibromyalgi har en |ag status och brist pa intresse pa
grund av detta? Skulle det finnas ett storre intresse och forskning, om detta var en
sjukdom dar flertalet diagnostiserade var man?

Som vi tidigare namnt sa finns det inte s& mycket forskning gjorde de senaste fem aren
som tar upp patienternas upplevelser att leva med Fibromyalgi. Detta ser vi som en
svaghet i vart arbete da artiklarna som analyserats har en tidsintervall pa 10 ar och
upplevelsen av sjukdomen kan ha forandrats da samhallet standigt utvecklas. Dock
tyder de studier som vi har med fran 2006 pa att patienterna fortfarande kanner sig
misstrodda av bade vardpersonal, anhoriga och vanner och att de aven uttrycker en brist
pa stottning for att hantera sin sjukdom vilket i sin tur kan paverka deras upplevelser av
sin sjukdom negativt.

Resultatdiskussion

Resultatet visar att kvinnor som lever med Fibromyalgi upplever en fordndrad livsvérld
i bade positiv och negativ bemarkelse (Hellstrom, et al., 1999; Asbring 2001). Flera
Kvinnorna uttrycker en kansla av frustration da deras liv blivit mer begransat och de
inte langre kan gora allt de 6nskar (Raheim & Haland, 2006), vilket dven Keponen och
Kielhofner (2006) studie visar. Vi anser att kvinnorna ofta far kampa for att forsoka ha
kvar kontrollen éver sina liv och inte lata Fibromyalgin styra. Sjukdomen tvingar
kvinnorna att dndra sin vardag da tréttheten och smartan gor det svart for spontanitet
(S6derberg et al., 2002). Flera kvinnor i studierna (Cunningham & Jillings, 2006;
Keponen & Keilhofners, 2006) uttrycker att de far ta en dag i taget vilket dven vart
resultat visar. Asbring (2001) menar att de kvinnor som varit véldigt aktiva tidigare kan
ha svarare att acceptera det mer begransade liv som sjukdomen innebar. Dock finns det
kvinnor som har en positiv attityd till sjukdomen déar Fibromyalgin ar deras raddning, da
de blivit tvungna att sakta ner fran sitt tidigare stressiga liv. Vidare uttrycker kvinnorna
hur de nu har lart sig att uppskatta de sma sakerna i livet. De har fatt gora
omprioriteringar och inser vad som ar som viktigt i livet. Kvinnorna menar vidare att
pafrestningarna som sjukdomen fort med sig gor att de har utvecklat en vordnad och
respekt for livet. | Raheim och Halands (2000) studie uttrycker dock de kvinnor som
kampar mot sjukdomen och saknar sitt gamla liv en kénsla av maktloshet och
hopploshet. Vi forstar det som att kvinnorna behdver na ett accepterande av sjukdomen
for att kunna fokusera pa det positiva och se framat.

11



Vi tror att upplevelsen av den subjektiva kroppen paverkas av kvinnans syn pa sin
livsvarld, om den &r positiv eller negativ. Under rubriken “Att uppleva kroppens
forandringar” framkommer olika satt att bemota sin “nya” kropp pa och ta sig an
problemen som uppstar. | Raheim och Halands (2006) studie uttrycker en kvinna att det
ar som att flytta berg nar hon skall kliva upp pa morgonen. Medan en annan kvinna i
samma studie uttrycker att hon kampar tillsammans med sin kropp. De bada kvinnorna
har valt olika sétt att bemota sin sjukdom dar den fosta kvinnan uttrycker kanslor av
hopploshet medan den andra forsoker méta problemen genom ett samarbete med sin
kropp. I resultatet framkommer det vidare att kvinnorna i studien (Hallberg & Carlsson,
2000) var valdigt fokuserade pa sin kropp dar smartan ar en standig foljeslagare som har
blivit en del av deras identitet. Vi tror att denna standiga fokusering gor att kvinnorna
har en bra kroppskannedom dér de kan forklara de olika symtomen mycket ingaende.

I Wiklund (2003) talar Marley-Ponty om den subjektiva kroppen som kan fordndras av
sjukdom och da paverka manniskans upplevelse av sig sjalv och hota identiteten.
Asbrings (2001) studie visar att kvinnorna upplever att de har férandrats och blivit en
ny manniska. Den nya identiteten kan ibland uppfattas som en ny frammande individ, i
dessa fall har kvinnorna inte accepterat forandringarna av den subjektiva kroppen vilket
gor att det gamla jaget inte blivit integrerat med det nya. Kvinnorna uttrycker dven en
kansla av att forlora identiteten och sin plats i samhallet néar de inte langre kan arbeta
(Asbring & Nérvéanen, 2002). | Wiklund (2003) talar Madjar om att den foréndrade
kroppen och de forandrade kanslorna av sig sjalv kan leda till att andra borjar behandla
personen annorlunda. Resultatet visar att kvinnorna uttrycker en radsla Over att bli
behandlade annorlunda i och med sjukdomen (Asbring & Narvénen, 2002).

| motet med halso- och sjukvarden kanner manga kvinnor att de blir misstrodda och att
de &r tvungna att Overtyga vardpersonalen om deras symtom. De stoter dven pa
konflikter med vénner och anhoriga som inte har forstaelse for deras sjukdom
(Soderberg et al., 1999; Asbring & Néarvanen, 2002; Werner & Malterud, 2003). | flera
fall har de &ven blivit "testade" av lakare (Asbring & Narvénen, 2002; Werner &
Malterud, 2003), vilket vi tror tar mycket pa kvinnornas krafter. Kvinnorna uttrycker att
de behover stod for att orka med sjukdomen (Soderberg et al., 1999; 2002; Raheim &
Haland, 2006), dven kvinnorna i Cunningham och Jillings (2006) studie poangterar
detta. Darav anser vi att det ar en viktig uppgift for vardpersonalen att stotta patienten.
Vidare dr det viktigt for vardpersonalen att ha ett helhetsperspektiv i motet med dessa
patienter da Fibromyalgi paverkar hela livet.

Resultatet visar vikten av att fa en diagnos, for att kvinnorna pa sa satt kan fa ratt
angaende sina kanslor och upplevelser av sin sjukdom (Hellstrém et al., 1999), vilket
aven Sylvain och Talbott (2002) och Madden och Sim (2006) papekar. Vi anser att
information om Fibromyalgi till patienten och dess anhériga kan underlatta och skapa
storre forstaelse. Vidare anser vi att kvinnorna uttrycker ett behov av bekréftelse. Darav
ser vi att sjukskoterskan har en stor roll i att bekréfta patienten och dennes upplevelser
och pa s vis inge fortroende. Aven Sylvain och Talbot (2002) skriver om vikten av
information och bekréftelse i motet med patienten.

Wiklund (2003) menar att patienten ar den framste experten pa sin sjukdom darfor
menar vi att det ar det viktigt att lyssna pa vad patienten uttrycker for kanslor och
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tankar. Vidare upplever varje patient sitt lidande pa ett individuellt satt och behéver
bemotas pa sitt unika sétt, vilket gor att samtalet och fortroendet mellan sjukskoterskan
och patienten ar en viktig grund for en bra vardrelation.

Ett antal kvinnor i studierna (Hellstrom, et al. 1999; Asbring, 2001) uttrycker positiva
aspekter av att ha drabbats av Fibromyalgi. Som sjukskdterska anser vi att det ar viktigt
att ta detta i beaktning, da sjukskdéterskans roll &r att stotta och uppmuntra patienterna
till ett accepterande av sjukdomen och for att fa en framtidstro. Fibromyalgi ar en
lagprioriterad sjukdom dar vardpersonal fortfarande diskuterar patienternas trovardighet
(Henriksson, et al., 2000). Vi anser att flera kvinnor uttrycker en kansla av misstro och
kamp mot vardpersonalen for att bli tagna pa allvar, vilket kan leda till ett storre
vardlidande och motverka dessa kvinnor i sin stravan att vidbehalla sin vardighet och
plats i samhallet. Aven Sylvian och Talbot (2002) framhaller vikten av att verkligen tro
och bekréafta dessa patienters upplevelse annars finns risken att deras livssituation blir
vérre.

Vi liksom Sylvian och Talbot (2002) och Cunningham och Jillings (2006) anser att det
behovs spridas mer information om Fibromyalgi. Vid sékningarna fann vi att det fanns
valdigt lite forskning gjord pa man och dven lite forskning gjord utanfoér Skandinavien
dar upplevelserna av att leva med Fibromyalgi togs upp. Ett flertal av de studier vi fann
som var gjorda i Skandinavien visade sig vara skrivna av samma forfattare. Darav anser
vi att det behdvs mer forskning i &mnet da vi tror att 6kad kunskap kan leda till storre
forstaelse och acceptans for dessa kvinnor.

Praktiska implikationer for sjukskoterskan

Da kvinnorna uttrycker att de ofta ar misstrodda inom halso- och sjukvarden ar det
viktigt att som sjukskoterska verkligen lyssna och ta del av patientens livsvéarld i
vardrelationen. Kvinnorna behéver kéanna sig trodda for att fa en tillit till vardaren. Som
vi tidigare namnt gar inte Fibromyalgi att bota och knappt att lindra sa dessa patienter
behover stod i sin stravan att uppna valbefinnande. Denna stottning kan innebéra att ta
tid till samtal dar patienten kan fa ventilera sina kanslor och tankar och kanna sig
betrodd och tagen pa allvar. Vidare ar det viktigt att ge patienten information om vad
sjukdomen innebar. Samt att ge rad och tips om lindrande atgéarder och eventuellt medla
kontakt till samtalsgrupper. | vart resultat har vi sett att patienterna som har lart sig att
acceptera sjukdomen har lattare att se positivt pa livet (Soderberg, et al., 1999).
Sjukskoterskan bor darfor forsoka framhéva detta och uppmuntra patienten att lara sig
att hantera de hinder som kan uppkomma ihop med sjukdomen. Vidare anser vi att
sjukskoterskan borde informera och prata med anhdriga om sjukdomen och de
forandringar som kan tillkomma for att underlatta for patienten och dennes narstaende.
Flera kvinnor uttrycker att familjemedlemmar eller vanner tvekar éver symtomen som
kvinnorna har och visar en brist pa forstaelse (Hellstrom, et al. 1999) vilket verkar leda
till ytterligare hopploshetskanslor. Vi tror att 6kad kunskap kan bidra till att anhoriga far
en storre forstaelse och har lattare att hjalpa och stotta kvinnan i sin vardag. Vidare ar
det viktigt att inte gldomma bort att &ven anhdriga kan uppleva frustration éver den nya
situationen och kan darfér behova stéttning dar de far uttrycka sina tankar och kanslor.
Med tanke pa att Fibromyalgi ar en s3 mangfaciterad sjukdom dér det fysiska, psykiska
och sociala blir paverkat och pa grund av det inte bara drabbar patienten utan dven
narstaende, sd behover sjukskoterskan ha ett helhetsperspektiv i vardandet av denna

13



patientgrupp.

De punkter vi anser ar viktiga for sjukskoterskan att tinka pa i vardandet &r;
Ha ett helhetsperspektlv
Lyssna och tro pa patienten
Bekréfta henne/honom
Informera patienten och anhdriga
Uppmuntra
Stotta

Detta tror vi kan minska patientens lidande och uppmuntra till en bra vardrelation dar
patienten kan samla kraft och kédnna hopp infor framtiden.
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