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SAMMANFATTNING

Fibromyalgi ar en sjukdom som préaglas av langvarig smarta och trétthet. Det finns i
nulaget ingen kurativ behandling utan fokus ligger pa symtomlindring. Sjukdomen syns
inte pa utsidan och har an sa lange en oklar etiologi vilket gor att personer som lever
med sjukdomen ofta upplever sig vara misstrodda och ifragasatta. Mdtet med
sjukvarden beskrivs av personer med fibromyalgi som bristfalliga da deras behov séllan
tillfredstélls. Syftet med denna litteraturoversikt ar att sammanstélla aktuell forskning
for att beskriva de upplevelser personer med fibromyalgi erfar i det dagliga livet. Ett
delsyfte &r att 6ka medvetenheten om forutsattningarna for ett vardande mote. | denna
litteraturdversikt har atta vetenskapliga artiklar analyserats. Utifran dessa artiklar har tre
teman och sju subteman identifierats och beskrivits. Resultatet visar att fiboromyalgi har
en stor inverkan pa det dagliga livet och att det kravs strategier for att hantera symtomen
i vardagen. Det sociala livet samt upplevelser av identitet kan forandras till foljd av
sjukdomen och omgivningens misstro. Personer med fibromyalgi upprattar en fasad av
valmaende som doljer deras symtom. Slutligen diskuteras behovet av stod fran
omgivningen, meningsfulla moéten och den upprattade fasadens komplexitet.

Nyckelord: Fibromyalgi, levd kropp, livsvarld, upplevelser, bemétande.



INLEDNING

Intresset for fibromyalgi kommer fran en nyfikenhet, som vi bada delar, om hur det &r
att leva med langvariga sjukdomar. En av forfattarna har aven fibromyalgi i sin familj.
Syndromet syns inte pa utsidan vilket kan vara en av forklaringarna till att personer med
fibromyalgi ofta upplever sig bli bemétta med misstro av bade sjukvardspersonal och i
ovriga samhallet. Vi vill 6ka sjukskoterskors forstaelse for hur det ar att leva med
fibromyalgi. En o6kad forstaelse om detta omrade skulle kunna framja sjukskoterskors
radgivande roll i motet med patienten. Pa sa vis skulle en patientcentrerad vard, dar det
Omsesidiga larandet gynnas, kunna utformas tillsammans med patienten.

BAKGRUND

Fibromyalgi

Fibromyalgisyndrom, (FMS), ar en sjukdom som kannetecknas av olika symtom dar
kronisk och diffus smarta i rorelseorganen ar central. Muskelvéarken kan upplevas som
molande, brannande eller stickande (Ericson & Ericson, 2012, ss.704- 705). Séderberg,
Lundman och Norberg (1999, ss. 580- 581) har beskrivit att personer med fibromyalgi
blivit bemotta med misstro av halso- och sjukvarden. De symtom som personer upplevt
har inte tagits pa allvar utan avfardats som mer eller mindre pahittade. Nar personerna
blivit mottagna av sjukvarden har de ocksd upplevt ett negativt bemotande med
intrycket av att deras symtom ar psykologiska.

Symtombild och patofysiologi vid fibromyalgi

Symtombilden vid fibromyalgi praglas av langvarig smarta och 6mhet som kan variera i
grad och lokalisation fran en dag till annan. Smartan upplevs ofta i muskulaturen men
kan dven yttra sig som ledsmartor. Smartan finns i vila, forvarras ofta i rorelse och
muskulaturen blir 1att uttrottad. Stelhet ar vanligt speciellt efter en langre tids vila eller
inaktivitet. Andra symtom som vyttrar sig vid fibromyalgi kan kopplas till den kroniska
smartan, det kan rora sig om utmattning pa grund av stord nattsomn vilket kan leda till
en Okad generell trotthet. Huvudvark, colon irritabile (IBS), irritabel blasa,
koncentrations- och minnessvarigheter, parestesier och svullnadskénslor ar ocksa
vanliga symtom vid fibromyalgi (Kosek, 2010, ss. 520- 521).

Tidigare har fiboromyalgi kategoriserats som en reumatisk sjukdom, dér orsaken hérleds
till den muskulatur smartan utgatt ifran. Senare forskning visar dock att forklaringen
antagligen finns i det centrala nervsystemet (Ericson & Ericson, 2012, ss. 704- 705).
Den storsta riskfaktorn for utveckling av sjukdomen &r en langvarig lokal smérta som
sedan overgar till en utbredd smarta (Kosek, 2010, s. 521). Det forklaras genom en 6kad
aktivering 1 nociceptorerna, smartreceptorer, vilka har till uppgift att signalera
vavnadsskada. Nociceptiv signalering skiljer sig fran de andra sensoriska systemen
genom att adaptiva processer saknas. Kroppen vanjer sig alltsd inte vid de
smartreceptiva signalerna utan det leder istallet till en central sensitisering av
nervsystemet vilket ger en 0kad smértké&nslighet hos patienten. Troskeln for vad som
utloser smarta sanks da. Det vill saga det kravs ett mindre stimuli hos smértreceptorerna



for att utlosa smarta (Werner, 2010, s. 44). Den centrala sensitiseringen kan ge upphov
till bland annat hyperalgesi, vilket innebar att smartstimuli i ett omrade upplevs vara
starkare an normalt. Det kan &ven orsaka allodyni, att stimuli som normalt inte gor ont
utloser smarta. Provtagning pa personer med fibromyalgi har visat en mindre halt av
seratoninmetaboliten 5- HIAA vilket tyder pa en serotoninbrist. Lag serotoninhalt &r
kopplat till en 6kad smartk&nslighet och sémnstorningar till foljd av mindre djupsémn
(Kosek, 2010, s. 521).

Diagnoskriterier och behandling

Kriterierna som anvands vid diagnosticering av fibromyalgi ar en period av generell
smarta i minst tre manader. Utbredd smarta innebar smartupplevelse i htger och vanster
kroppshalva, ovan och under midjan samt att smarta i axialskelettet d&ven maste finnas.
Det andra kriteriet for fibromyalgi ar smarta i minst 11 av 18 6mma punkter pa kroppen,
sa kallade “tender points” (Bilaga 1), vid palpation med en kraft som motsvarar ca 4kg
(Wolfe et al., 1990, ss. 164-171).

Pa senare ar har det skett ett paradigmskifte vad géller diagnosticering av FMS da fokus
laggs pa den kroniska utbredda smartan istallet for uppfyllelsen av 11-18 tender points
(Bilaga 1). Nya kriterier har skapats och motiveras som en alternativ preliminar metod
for diagnosticering av fibromyalgi. Den nya metoden (Wolfe et al. 2010) innehaller tre
kriterier som maste uppfyllas for diagnosen (Bilaga 2). Det forsta ar att det maste finnas
en utbredd smirta som rankas > 7 pa Widespread Pain Index (WPI) samt > 5 poing pa
symptom severity scale(SS), eller WPI 3-6 och SS > 9 poang (Bilaga 2). Det andra
kriteriet &r att symtomen maste ha funnits under minst tre manader och det tredje
kriteriet ar att personen inte far ha nagon annan sjukdom som kan forklara smartan
(Wolfe et al. 2010, ss. 603-608).

Det finns inget botemedel mot sjukdomen utan behandlingen av fibromyalgi gar framst
ut pa att lindra patienten symtom och framja férmaga att leva med sjukdomen. Den
farmakologiska behandlingen bestdr av antidepressiva preparat, analgetika, NSAID-
preparat och antikonvulsiva lakemedel. Olika former av icke-farmakologisk behandling
har testats med varierande resultat, det har bland annat rort sig om massage, behandling
med TENS och akupunktur (Kosek, 2010, s. 524.).

Livsvarld och levd kropp

Varje manniska erfar vérlden pa sitt unika vis, och det satt som en person upplever och
tolkar vérlden kan enligt fenomenologin beskrivas som dennes livsvarld. Livsvérlden
kan beskrivas som en sammansmaltning av alla de erfarenheter, kunskaper, minnen en
manniska bar med sig i sitt mote med sig sjalv, andra och omvérlden. Detta blir
utgangspunkten for hur individen sedan maéter och forstar vérlden (Dahlberg &
Segesten, 2010, ss. 126- 128).

En béarande idé inom fenomenologin, férutom livsvérldsbegreppet, ar att individen inte
bara har en kropp utan ar ocksa sin kropp. Dahlberg och Segesten (2010, ss. 131-132)
framhaller att det ar genom kroppen individen far tillgang till och upplever vérlden.



Dessa forfattare havdar att traditionellt sett har kroppen hanterats utifran ett dualistiskt
perspektiv inom sjukvarden dar kropp och sjél varit skilda. Kroppen ses da utifran ett
medicinskt perspektiv och som ett objekt. Inom vardvetenskapen forstas kropp och sjél
som en odelbar enhet dar manniskans kanslor och medvetande aldrig kan separeras fran
hens kropp. Med livsvérlden som grund beskrivs kroppen som levd. Kroppen ses som
ett subjekt dar ménniskan upplever den yttre och inre vérlden samtidigt (Dahlberg &
Segesten, 2010, ss. 131-132).

Nar kroppen forandras

Lindwall (2012, s.132- 135) menar att individen aldrig kan sérskiljas fran sin kropp,
vilket gor att den aldrig kan undflys. En langvarig sjukdom kan da orsaka en férandring
av individens tillgang till varlden och aven individens relation till den egna kroppen.
(Soderberg, 2009, ss. 21-22). Néar sjukdom drabbar en person kan de férdndringar som
sjukdomen medfor gora att individen inte langre kanner igen sin kropp. Den forandrade
kroppen blir da till ett hinder for att kunna leva som innan sjukdomen. Nér kroppen inte
fungerar pa sammas satt som tidigare kan det upplevas som en forlust av kontroll.
Tilliten till sig sjalv och den egna kroppen kan da ga forlorad. Det bristande fortroendet
for sin kropp och sin formaga kan ses som ett lidande da osékerhet och ovisshet for hur
framtiden ska hanteras upptrader (Olsson, 2009, ss. 91- 92).

Vardande mote

Skar och Soderberg (2009, s. 47) belyser vikten av att patienten blir lyssnad till och
tagen pa allvar som viktiga bestandsdelar i en god omvardnad. De menar att det &r
viktigt att vardpersonal visar intresse for patienten for att skapa ett stodjande mote.
Ansvaret for att inleda ett vardande mate vilar enligt Wiklund (2003, ss.156- 158) pa
vardaren som da kan skapa en kansla av tillit hos patienten. Den émsesidiga relationen
mellan vardare och patient skapas genom att vardaren éar tillganglig for patienten men
aven att patienten ar beredd att bjuda in vardaren att ta del av sin livsvarld.

Halsa trots sjukdom

Halsa &r ett svardefinierat begrepp, det kan beskrivas och forstds som en kansla av
valbefinnande, att en inre jamvikt och balans rader. Det ar ofta forst nar denna jamvikt
rubbas och ohélsa uppstar som en individ blir uppmarksam pa den hélsa som tidigare
funnits. Halsan blir som tydligast nar den gatt forlorad. Halsan ar inte konstant utan
paverkas av det manniskan upplever i livet. Begreppet ar mer komplext an definitionen
att halsa ar franvaro av sjukdom. En manniska kan uppleva sig vara vid god halsa trots
nérvaro av sjukdom (Dahlberg & Segesten, 2010, ss. 48-51). Eriksson (2007, ss. 11-12)
menar att nar en manniska har forsonats med sig sjélv och sitt lidande har personen en
formaga att skrida ut fran sitt lidande. Méanniskan kan da vara nojd med hur livet
forandrats och forsoningen med lidandet ger méjlighet for manniskan att aterigen finna
varde i att leva. Verklig forsoning préglas utav ett inre lugn, som samtidigt kan innefatta
en djup underliggande kansla av vemod.

Dahlberg och Segesten (2010, s. 81) beskriver att langvarig sjukdom innebér en
begransning av kroppens tillgang till omvérlden och kan utgéra ett hinder for dagliga
aktiviter. Patienten har trots detta hinder en majlighet att vélja hur de forhaller sig till



sjukdomen och sin halsa. Tillsammans med goda vardrelationer kan vardare hjalpa
patienten att kdnna véalbefinnande och uppleva hélsa trots sin sjukdom.

PROBLEMFORMULERING

Att leva med de symtom som fibromyalgi medfér kan fordndra vardagen for den som
drabbats. Behovet av vila 6kar och aktivitetsnivan behéver férmodligen anpassas till
den nya situationen. Det kan leda till att personen inte orkar delta i det sociala livet i
samma utstrackning som tidigare. Den langvariga smartan och tréttheten medfor att
arbetsformagan forsamras och kraften inte racker till for vardagens alla ataganden.
Misstro och ifragasattande av sjukdomen fran arbetskollegor, véanner samt
familjemedlemmar kan férekomma till f6ljd av att symtomen vid fibromyalgi inte &r
synliga. Detta visas aven i moten med varden dar personer med fibromyalgi lange har
upplevt ett respektlost bemoétande och nonchalans av sin sjukdom. Det ar darfor viktigt
att beskriva personers upplevelser av det dagliga livet da det kan 6ka forstaelsen hos
vardpersonal och pa sa vis forbattra bemétandet och vardkvaliten.

SYFTE

Syftet &r att sammanstalla aktuell forskning for att beskriva de upplevelser personer med
fibromyalgi erfar i det dagliga livet. Ett delsyfte ar att 6ka medvetenheten om vilka
forutsattningar som ligger till grund for ett vardande mote.

METOD

Examensarbetet &r en allmén litteraturéversikt enligt Fribergs (2012, ss. 133- 143)
modell. Friberg (2012, s.133) beskriver att en litteraturoversikt innebar att sammanstélla
befintlig forskning for att fa en dverblick dver ett avgransat forskningsomrade.

Metoden har valts da en sammanstéllning av tidigare forskning inom examensarbetets
valda omrade kan bidra till 6kad insikt i livssituationen for manniskor som lever med
fibromyalgi.

Litteratursokning

Litteraturoversikten har baserats pa vetenskapliga artiklar som kvalitetsgranskats och
analyserats enligt Fribergs (2012, ss. 138- 142) mallar for kvalitetsgranskning. De
databaser som anvénts for att soka artiklar var Scopus och CINAHL. Scopus valdes ut
som informationskalla da dven denna databas &r internationell och innehaller flertalet
databaser omfattande bland annat publikationer inom vard, medicin, sociologi och
psykologi. Den har indexerade publikationer fran 6ver 16000 vetenskapliga tidskrifter.
CINAHL valdes som informationskalla da det ar en internationell referensdatabas som
innehaller indexerade publikationer fran mer &n 3000 tidskrifter inom vard och omsorg,
medicin, halso- och sjukvard. CINAHL anvandes som en kompletterande
informationskalla for att utoka urvalet av artiklar.

De priméra sokord som anvandes i databaserna var “fibromyalgia” och “daily living”.
”Fibromyalgia” kombinerades &ven med sekundara s6kord (Bilaga 3).



Sokorden formulerades utifran  problemformuleringen dar fibromyalgi var
utgangspunkten. Detta sokord kopplades ihop med de andra nyckelorden fran
problemformuleringen.

Inklusionskriterier for artiklarna var att de skulle innehalla huvudamnet fibromyalgi, de
skulle vara skrivna pa engelska, vara tillgangliga genom hogskolans bibliotek, vara
peer- reviewed samt inte vara dldre an fem ar. | den inledande sokningen visade det sig
emellertid att antalet artiklar blev for fa. Pa grund av detta utdkades kriterierna till att
aven inkludera artiklar publicerade fran och med 2005. Under s6kningen skedde en
gransking av artiklarnas titlar i sokresultatet for att snabbt bedéma om artiklarna var
relevanta for examensarbetets syfte. De artiklar vars titel var intressant for syftet
undersoktes nd&rmre genom lasning av abstrakten. Abstrakten som tycktes besvara syftet
valdes ut for kvalitetsgranskning. Sokhistoriken infogas i en bilaga (Bilaga 3).

Kvalitetsgranskning

Tretton artiklar valdes ut for kvalitetsgranskning med hjalp av Fribergs (2012, ss.138-
139) granskningsmallar. Granskningsmallarna utgors av ett antal fragor rérande
artiklarnas olika delar sasom syfte, metod och resultat. Det finns en mall for kvalitativa
studier och en annan mall for kvantitativa studier. Tretton artiklar kvalitetsgranskades
totalt, elva av dessa artiklar var kvalitativa och de resterande var kvantitativa. Efter
granskning valdes atta artiklar ut for analys (Bilaga 4). Sju av dessa artiklar var
kvalitativa och en av dem var kvantitativ med en kvalitativ del. Dessa artiklar stdmde
éverens med examensarbetets syfte och ansags ha hog kvalitet. Kvalitén ansags vara
hog da studiernas resultat svarade pa deras syfte, metodvalen var vél beskrivna och
motiverade samt att forskningsprocessen redovisades éppet. Fyra artiklar valdes bort da
deras resultatdel inte svarade pd examensarbetets syfte. En artikel som valdes bort da
det var svart att urskilja vad som tillhorde resultatet och vad som tillhorde diskussion.

Dataanalys

De artiklar som valdes ut efter kvalitetsgranskningen analyserades enligt Fribergs
(2012, ss. 140-142) modell. Denna modell var uppdelad i tre steg, forst skedde aterigen
en grundlig genomgang av de utvalda artiklarna. De utvalda artiklar fran
kvalitetsgranskningen lastes ett flertal ganger for att inte missa viktigt innehall som
kunde kopplas till examensarbetets syfte. Detta foljdes sedan av steg tva dar likheter
respektive skillnader konstaterades. Fokus lades pa likheter inom dmnet i artiklarnas
resultat som kunde kopplas till examensarbetets syfte. Genom att finna likheterna
tydliggjordes dven skillnader i studierna resultat. Under steg tre gjordes en
sammanstéllning av likheter och skillnader i studiernas resultatinnehall. Dessa avsnitt av
likheter och skillnader samlades i ett separat dokument for att skapa en Oversikt for att
lattar kunna forma subteman. Avsnitten fargkodades och bildade da sju subteman och
utifran dessa sju skapades tre teman. Oversikten granskades noggrant for att verkligen
sékergora att subtemana sorterats in i ratt tema.



RESULTAT

Nedan i tabellen presenteras resultaten i form av tre teman innehallande tva respektive
tre subteman (Tabell 1).

Tabell 1. Oversikt éver resultat i form av teman och subteman.

Tema Subtema

Ett liv med en osynlig sjukdom Ifragasatt och mistrodd
Maskering av symtom

En forandrad tillgang till livet Livet med begréansande symtom
En forandrad bild av sig sjalv
Den of6rutsédgbara smartan

Hantering i vardagen Strategier for att lindra symtom
Behovet av stod

Ett liv med en osynlig sjukdom

| sex av de atta artiklarna beskrev deltagarna i studien att de kande sig ifragasatta och
misstrodda av sin omgivning. Det relaterades framst till att fibromyalgins symtom bade
var osynliga for 6gat och att det inte pavisats kliniska forandringar i kroppen.

Ifragasatt och misstrodd

Personer med fibromyalgi upplever sig ofta vara misstrodda géllande sina symtom da de
ifragasatts av omgivning pa grund av att sjukdomen ar osynlig och har en oklar etiologi.
Denna misstro leder till kénslor av ilska, ledsamhet, frustration och uppgivenhet hos
deltagarna i studierna (Juuso, Skar, Olsson & Sdderberg, 2011; Juuso, Skér, Olsson &
Soderberg, 2014; Hallberg & Bergman, 2011; Marcus, Lee Richards, Chambers &
Bhowmick, 2013; Mui Cunningham & Jillings, 2006; Rodham, Rance & Blake, 2010).
Sjukdomens oklara etiologi jamfors av deltagarna i Mui Cunningham och Jillings
(2006) studie med andra osynliga sjukdomar. Deltagarna beskriver fibromyalgi som
svarare att leva med da den aven kliniskt sett ar osynlig till skillnad fran exempelvis
diabetes. Informanterna i Hallberg och Bergmans (2011) studie berattar att eftersom
fibromyalgisyndromets etiologi till stor del fortfarande &r okand accepteras tillstandet
séllan som en verklig sjukdom. Att leva med en osynlig sjukdom och att dessutom
behodva Overtyga manniskor i omgivningen om att symtomen och illabefinnandet &ar
verkligt, upplevs av deltagarna vara jobbigt och 6ka sjukdomens bdrda ytterligare
(Marcus et al. 2013; Rodham, Rance & Blake, 2010).

Juuso et al. (2011) beskriver att misstron gentemot kvinnorna tkade da de utforde
hushallssysslor vilket medforde att symtomens trovardighet ifragasattes. Deltagarna i
studierna av Marcus et al. (2013); Rodham, Rance och Blake (2010) berattar om sina
upplevelser av att bli bemdtta av omgivningen sasom att de hittade pa eller dverdrev



sina symtom. Varken anhoriga eller vardpersonal upplevdes forsta eller erkanna
sjukdomen. | studien gjord av Juuso et al. (2014) beskriver de kvinnliga deltagarna att
de i motet med sjukvarden inte blev tagna pa allvar. De upplevde att vardpersonalen inte
lyssnade pa dem eftersom de kliniska undersokningarna inte pavisade nagot avvikande.
Sjukvardspersonalens ignorans och misstro gentemot sjukdomen ledde till att
kvinnornas illabefinnande okade efter kontakten med varden. Deras fortroende for
sjukvardspersonalen minskade efter hand pa grund av att de vid varje besok ocksa fick
olika rad om hur de kunde hantera sjukdomen. De beskrev en oro nar de var i behov av
att ta nya kontakter med varden. Detta bidrog till att de kénde sig tvingade att soka vard
hos andra instanser. De personer som vagade krdva vard blev istallet bemétta med
nonchalans och sarkastiska kommentarer. Aven Rodham, Rance och Blake (2010)
aterger svarigheter i motet mellan informanter och vardpersonal. Informanterna beréttar
om att de fick kdampa, dels for att fa sin sjukdom accepterad av vardpersonalen men
aven for att fa sina behov bekraftade. Dessa svarigheter kvarstod dven efter det att
informanterna hade fatt diagnosen fibromyalgi. Mui Cunningham och Jillings (2006)
aterger dven att deras deltagare upplevde att det otillrackliga stodet fran varden
forsvarade hanteringen av sjukdomen.

Att standigt bli ifragasatta av familj, vanner, arbetskollegor och sjukvardpersonal ledde
till att kvinnorna kande sig misstrodda. Omgivningens skepsis gjorde dem radda att
beratta for andra om sin situation (Juuso, Skér, Olsson & Séderberg, 2014).

Maskering av symtom

Trots att manga av deltagarna i studierna upplever sjukdomens osynliga karaktar som
ett hinder, skildras det att de i manga sociala sammanhang visar upp en fasad av
friskhet. Denna maskering Overensstdmde sallan med hur de ké&nde sig inombords, dar
de kdmpade mot symtom som langvarig smarta och trétthet (Hallberg & Bergman,
2011; Juuso et al., 2014; Kengen Traska et al., 2012; Lempp et al., 2009; Rodham,
Rance & Blake, 2010). Hallberg och Bergman (2011) och Juuso et al. (2014) aterger hur
deltagarna med hjalp av smink, valvardad frisyr och kladsel skapar en frisk fasad och ett
presentabelt yttre. Denna fasad utnyttjades av deltagarna som ett verktyg for att hantera
omgivningens uppfattning av dem (Rodham, Rance & Blake, 2010). Aven Hallberg och
Bergmans (2011) forskningspersoner aterger att de utnyttjade fasaden som ett skydd
fran domande blickar och kommentarer. De antog att samtal om sin sjukdom, smarta
och illabefinnande upplevdes vara uttrakande av personer i omgivningen. Lempp et al.
(2009) beskriver att deltagarna dven undvek att anvanda hjalpmedel sasom en kapp for
att undvika obekvama fragor. Ytterligare beskriver Juuso et al. (2014) hur fasaden
hjalpte deltagarna att kanna sig piggare och mindre sarbara. Detta blev dock till en
borda da kraven fran omgivningen tkade och deras funktionsniva betraktades som
hdgre an vad den egentligen var.

Rodham, Rance och Blake (2010) belyser ocksa denna problematik da den bidrar till att
6ka misstron kring, samt riskerar att cementera och bevara, fibromyalgi som en osynlig
sjukdom. De aterger dock att deltagarna i studien lade mindre vikt pa dessa negativa
konsekvenser fasaden eventuellt gav upphov till och upplevde att ett vélvardat yttre var
ett satt inte ge efter for sjukdomen.



En forandrad tillgang till livet

| flertalet artiklar (6/8) uppgav deltagarna hur livet har fordndrats sedan de blivit sjuka.
De berdttade om de begrdnsande symtom som tillkommit och hur dessa upplevts
begransa deras vardag. De beskrev hur sjukdomen forandrade deras tillgang till livet
och den egna kroppen, de kande inte igen sig sjalva. Uppfattningen om det egna jaget
hade forandrats till foljd av sjukdomen.

Livet med begransande symtom

Fibromyalgisymtomen medfdrde begransningar for personerna med sjukdomen och
smartan var det symtom som de uppgav vara mest begrdnsande. Smértan invaderade
hela kroppen och blev dominerande i det vardagliga livet (Juuso et al., 2011; Kengen
Traska et al., 2012; Lempp et al., 2009). Nagra av deltagarna i studierna av Juuso et al.
(2011) och Lempp et al. (2009) patalade efter att ha drabbats av sjukdomen att de inte
upplevt en smartfri period, det fanns alltid en konstant smartan. I Kengen Traska et al.
(2012) beréattade intervjupersonerna att vissa dagar var huden sa kanslig att beréring och
friktion fran klader upplevdes smartsam. P& grund av att smartan stérde nattsomnen
kénde de medverkande i Juuso et al. (2011) och Lempp et al. (2009) aldrig sig helt
utvilade. Detta orsakade en kansla av utmattning dagen efter vilket bidrog till en kronisk
trotthet. Hallberg och Bergman (2011) och Mui Cunningham och Jillings (2006) aterger
informanternas erfarenhet av att smdrta i samband med trotthet var den mest
begréansande faktorn i sjukdomen. De uttryckte att ett symtom kunde forvérra andra
symtom som hor till sjukdomen. Detta exemplifierades av en intervjuperson som att
otillracklig somn resulterade i att smartan upplevdes skarpare (Mui Cunningham &
Jillings, 2006). De medverkande besvdrades dven av kognitiva symtom sdsom
minnessvarigheter och bristande koncentrationsformaga. Vissa upplevde aven en okad
kanslighet for ljud och problem med att samordna sina rorelser (Hallberg & Bergman,
2011; Juuso et al., 2011; Lempp et al., 2009).

Intervjupersonerna beskrev att stress var deras varsta fiende och att for mycket aktivitet
och negativ stress 6kade smartan. Detta kunde illustreras av att symtomen férvérrades
markant d& de utforde uppgifter som var kravande och Gversteg deras kapacitet. Aven
aktiviteter de var vana att utfora till exempel hushallssysslor bidrog till att forvarra
symtomen (Hallberg & Bergman, 2011). Deltagarna tenderade att forsoka utfora sa
mycket som mojligt under de dagar symtomen var mindre besvarliga, vilket ofta
medforde att smartan, utmattningen och stelheten dkade efterfoljande dagar (Hallberg &
Bergman, 2011; Juuso et al., 2011). Forskningspersonerna papekade att monotona
rorelser kunde orsaka smarta och stelhet. De uppgav paradoxalt nog att brist pa rorelse
aven det ledde till 6kad smarta och stelhet (Hallberg & Bergman, 2011). Juuso et al.
(2011) aterger att omférmagan kunde ge upphov till kanslor av tomhet, hjalploshet och
svaghet hos personer med fibromyalgi.

En forandrad bild av sig sjalv

Juuso et al. (2011) samt Rodham, Rance och Blake (2010) aterger samtliga hur
informanterna beskrev att den forandrade kroppsliga funktionen till foljd av framforallt
smartan medférde att de inte langre kande igen sina egna kroppar. Detta medférde en
forandrad tillgang till livet och det satt dem sag pa sig sjalva. Dem kande att de inte



langre kunde uppfylla de roller de tidigare haft, vilket paverkade deras sociala liv.
Rodham, Rance och Blake (2010) beskriver att i samspel med humdrsvangningar och
nedsatta kognitiva funktioner papekade deltagarna att de upplevde en forlust av sin
identitet. VVidare menade de intervjuade att personer med fibromyalgi lever med en ny
identitet jamfort med innan sjukdomens debut och att den nya identiteten pa manga plan
ar forminskad.

Juuso et al. (2011) beskriver deltagarnas upplevelser av fysiska sensationer som
illustrerades som 6kad kanslighet mot kyla, svullnader och émmande hud. Ytterligare
beréttade deltagarna att pa grund av dessa sensationer upplevde de sin kropp som trasig
och att denna obekanta kropp var frustrerande att leva med. Aven informanterna i
Lempp et al. (2009) papekade denna frustration, att de inte kunde lita pa sin kropp pa
samma sétt som innan sjukdomen. Denna obekanta kropp var skrammande fér dem och
forde med sig ett sénkt sjalvfortroende samt en forlust av identitet till foljd av
symtomens oforutsédgbarhet.

Den oférutsdgbara smartan

Symtomens oregelbundenhet och variation i bade intensitet och lokalisation resulterade
i att formagan hos personer med fibromyalgi vaxlade fran dag till dag. Detta gjorde det
svart att planera aktiviteter och deltagarna var tvungna att anpassa planeringen efter
dagsformen (Hallberg & Bergman, 2011; Juuso et al., 2011; Kengen Traska et al., 2012;
Mui Cunningham & Jillings, 2006). Ytterligare uttryckte intervjupersonerna att de
behdvde spara in pa krafterna innan de utforde planerade sysslor (Juuso et al., 2011).
Smaértan har ingen indikation eller tecken pa hur maendet hos personer med fibromyalgi
kommer kannas féljande dag. Livsstilen fick anpassas efter symtomens svarighetsgrad
(Hallberg & Bergman, 2011). I Mui Cunningham och Jillings (2006) studie papekade
intervjupersonerna att vanliga aktiviteter kunde resultera i ett smértutbrott men &ven att
smartan i perioder kunde vara narvarande utan nagon utlésande faktor. Det kunde ge
upphov till kdnslomassig samt mental inverkan pa personerna vilket exemplifierades av
en intervjuperson som plétslig nedstamdhet.

Hantering i vardagen

| majoriteten av studierna (6/8) formedlade deltagarna vilka tillvdgagangssatt de
anvande sig utav for att hantera symtomen i vardagen. Behovet av stod fran personer i
deras nérhet uttrycktes vara av stor vikt for att starka personerna.

Strategier for att lindra symtom

For att lindra symtomen anvande intervjupersonerna olika strategier vars framsta mal
var att balansera forhallandet mellan aktivitet och vila. Genom att pa olika satt
portionera sin energi och minska aktiviteter som gav upphov till stress. Ett
tillvagagangssatt var att lara sig prioritera sina egna behov, @nskningar och de
aktiviteter som de ansag mest vardefulla. Detta kravde att de dven fick sétta granser och
ibland sdaga nej till familj, vanner och arbetskamrater. De behdvde anpassa det tempo
med vilket de utforde olika aktiviteter for att spara sin energi. Uppgifterna de klarade av
varierade och fick anpassas efter dagsformen, intervjupersonerna beskrev att de alltid



var tvungna att ligga steget fore i sin planering (Hallberg & Bergman, 2011; Juuso et
al., 2011;Kengen Traska et al., 2012; Lempp et al., 2009). Ett viktigt forhallningssatt
menade flertalet deltagare i Hallberg och Bergman (2011), Juuso et al. (2011) samt Mui
Cunningham och Jillings (2006) vara ett positivt tdnkande. Detta menade deltagarna
bland annat var att acceptera sjukdomen och att forsoka se det fran den ljusa sidan. Ett
exempel gavs av en deltagare i Mui Cunningham och Jillings (2006) studie, dar
deltagaren berattade att hon vaknade pa morgonen med smartor, men att hon i alla fall
vaknade. Deltagaren beskrev det som att leva, men att livet hade blivit en utmaning och
det var nagot som maste accepteras.

Intervjupersonerna papekade att om de utforde uppgifter som var roliga eller kravde
mycket koncentration kunde smértan glommas bort. De drog nytta av att bli
distraherade da de fokuserade pa uppgifter istallet for att tanka pa smartan (Hallberg &
Bergman, 2011; Juuso et al., 2011; Kengen Traska et al. 2012). Aktiviteter som
fungerade som en distraktion fran smartan exemplifierades i studierna av Juuso et al.
(2011); Kengen Traska et al. (2012) som promenader utomhus, tradgardsarbete,
sallskapsspel eller handarbete. Ytterligare aterger Kengen Traska et al. (2012) att
avslappnande musik och meditation var avstressande och distraherade deltagarna fran
smartan. Detta beskrivs ocksa i studien av Hallberg och Bergman (2011) dar aven
socialt umgénge, Chi-Gong, dans, massage eller varme kunde leda till kortare perioder
av smértfrihet.

Deltagarna i studierna av Kengen Traska et al. (2012) och Lempp et al. (2009) uppgav
att de anpassat sin hemmiljé och inforskaffat olika hjalpmedel och metoder for att
underlatta vardagen. Till exempel att anvénda duschstol och att arbeta i en ergonomisk
arbetsstallning. Lempp et al. (2009) atergav att tva intervjupersoner hade fatt hjalp i
form av sociala insatser dar deras hushall hade anpassats efter personernas nya behov.
En deltagare i Mui Cunningham och Jillings (2006) studie belyste vikten av att vara
uppméarksam pa sina symtom for att pa béasta satt kunna hantera dem. Personen
papekade att strategier som fungerat en dag kanske inte fungerade dagen darpa vilket
kunde orsaka kanslor av frustration.

Behovet av stod

Personer med fibromyalgi beskrev behovet av stod fran omgivningen som en viktig
faktor i hanteringen av sjukdomen (Juuso et al., 2014; Kengen Traska et al., 2012; Mui
Cunningham & Jillings, 2006). Stdédgrupper uppgavs vara av stor nytta for deltagarna i
studierna av Juuso et al. (2014) och Kengen Traska et al. (2012). Deltagarna uttryckte
att de regelbundet besokte stodgrupper for att dela med sig av erfarenheter vilket i sin
tur gav deltagarna en kansla sammanhang. Detta da personer med samma sjukdom eller
liknande svarighet ansags vara de enda som verkligen forstod problemen personer med
fibromyalgi méter i vardagen. Juuso et al. (2014) aterger ytterligare att forum for stod,
till exempel olika foreningar, internetgrupper samt ndra véanner gjorde det mojligt for
deltagarna att berdtta om sina erfarenheter utan att riskera att bli misstrodda och
ifrdgasatta. Fran dessa forum kunde personerna ocksa ta emot vanliga rad som att till
exempel sénka tempot och dven acceptera att bli tillsagd att undvika vissa aktiviteter for
att inte slita ut sig. De kunde aven fa trost i svara perioder. Deltagarna uttryckte att
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dessa forum gav upphov till en kénsla av trygghet och gav dem nya krafter samt 6kade
motivationen att méta sjukdomen i vardagen.

Dock ansag deltagarna i Mui Cunningham och Jillings (2006) studie att stodgrupper inte
fungerade for dem. Deras erfarenheter var att stodgrupper framst blev en plats for
klagan istallet for en kalla till stod. Den negativa atmosfaren kunde fa dem att kéanna sig
nedstamda. Trots detta ansag deltagarna att stodgrupper kunde vara en bra métesplats
att hamta stod fran och dela med sig av erfarenheter. De gav forslag pa andra typer av
grupper till exempel grupptraning inom stédgruppen och att erbjuda informationstraffar
till familj, vanner samt nyfikna personer for att pa sa satt gora sjukdomen mer synlig.

Sammanfattningsvis beskriver deltagarna i de olika studierna vad de upplevde som
viktiga aspekter for ett tillfredstallande mote med vardgivaren:

e Att fa utrymme att beratta om sina erfarenheter och bli lyssnad till

e At bli tagen pa allvar och trodd

e En okad kunskap om fibromyalgi hos vardpersonal.

DISKUSSION

Diskussionen bestar av tva avsnitt, metoddiskussionen kretsar kring reflektion rérande
examensarbetets styrkor och svagheter, metodval samt wurval av litteratur.
Resultatdiskussionen syftar till att diskutera utvalda delar av resultatet.

Metoddiskussion

Metoden som valdes for examensarbetets utférande var Fribergs (2012, ss. 133- 143)
modell for litteraturdversikt. Den valdes da den upplevdes vara tydlig och strukturerad.

Litteratursokningen utfordes i tva databaser, detta for att oka tillforlitligheten av
examensarbetet da risken for att utelamna relevanta artiklar minskade. Det gjordes dven
sokningar i PubMed under den inledande litteratursékningen, utan att nagon ytterligare
studie aterfanns. En orsak kan ha varit att vi haft otillracklig kunskap och forstaelse for
databasens sokfunktioner. Dessutom var de artiklar som hittades i PubMed identiska
med de som redan hamtats frdn Scopus och CINAHL. De sékord som anvéndes
skapades utefter examensarbetets syfte for att vi skulle finna artiklar vars resultat utgick
fran manniskors erfarenheter av att leva med fibromyalgi. Under litteratursokningen
patraffades ett hinder da vissa artiklar av intresse inte var tillgangliga genom hogskolans
bibliotek och dessa kunde darfor inte anvéndas i resultatet.

Ambitionen var att inte inkludera studier aldre an fem ar da sa ny forskning som majligt
onskades anvandas i examensarbetet. Men da det inte gav tillrackligt med material for
att besvara syftet utokades inklusionkriterierna till tio ar. Inklusion av &ldre studier
motiverades med att méanniskors upplevelser och erfarenheter ar av vérde oavsett
tidpunkten da de erfarits. Da fibromyalgi &r ett relativt nytt forskningsomrade kan ett
storre tidsspann ocksa vara betydelsefullt for att skapa en Overblick av eventuella
forandringar och likheter.
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Litteraturen har genomgatt en systematisk granskning for att sakra kvalitén. Sju av de
inkluderade artiklarna var kvalitativa och en var kvantitativ. Anledningen till att artikeln
genomford med kvantitativ metod anvéndes var att den innehdll en kvalitativ del. Denna
del var en sa kallad "Free Response”- fraga vilket innebar att deltagarna fick svara pa en
fraga med egna ord till skillnad fran de dvriga enkatfragorna. Det var 3597 av de 6126
deltagarna som svarade pa “Free Response”- fragan. Forfattarna av studien analyserade
inte dessa svar statistisk utan bearbetade endast fram olika kategorier. Det var dessa
kategorier som anvéndes i examensarbetet resultat da det stamde dverens med syftet.

En av styrkorna ar att kvalitetsgranskningen och analysen av artiklarna utforts separat
av tva personer for att sedan ha jamforts och diskuterats tillsammans, vilket Okar
granskningens tillforlitlighet. Detta gjordes &ven for att minska risken att forfattarnas
forforstaelse skulle farga resultatet. En ytterligare styrka dr att utvalda artiklars resultat,
trots att det skiljer nagra ar mellan den aldsta och nyaste, ar enhetligt. Detta kan tyda pa
att upplevelsen av att leva med fibromyalgi inte férandrats under de senaste tio aren. En
annan styrka ar att alla utom en av de utvalda artiklarna bygger pa data med hjélp av
intervjuer vilket dr ett bra verktyg for att fa en forstaelse av manniskors upplevelser. Da
syftet var att beskriva upplevelser och da de ar svara att kvantifiera forklarar detta valet
av inkluderade studier. Om sokningar gjorts i fler databaser hade urvalet eventuellt
kunnat generera ytterligare aspekter att presentera i resultatet.

Det kan foreligga risk for feltolkning av de studiers resultat som examensarbetets
resultat bygger pa da artiklarna &r skrivna pa engelska, vilket kan ha paverkat innehallet
i vart resultat. Denna risk har forsokt minimerats genom att artiklarna lasts igenom ett
flertal ganger. Vi har valt att inte presentera sidhanvisning till de utvalda studierna i
resultatet da det stjal utrymme och stor lasandet i de fall dar flera studier har bearbetats
och syntetiserats samman. For att vara konsekventa i detta avsnitt har vi dven valt att
inte presentera sidhanvisning till de studier som bearbetas enskilt. Fér en dversikt dver
de utvalda studiernas resultat (Bilaga 4).

Lundman och Hallgren Granheim (2012, ss. 198-199) beskriver att éverforbarhet beror
pa i vilken utstrackning som en studies resultat kan Gverforas till andra kontext. De
patalar att forfattare kan skapa forutsattningar for Overforbarhet genom att noga
beskriva studiens metod, dock papekar de att det &r lasaren som avgor om resultatet kan
overforas till en annan grupp eller situation. Olika delar av resultatet i var
litteraturdversikt anser vi vara Overforingsbara till andra kontext. Det avsnitt som
handlar om hantering av langvarig smarta skulle kunna 6verforas till livssituationer for
personer som lever med langvariga smarttillstand av andra orsaker da strategierna som
beskrivs bidrar med kunskap som bero6r deras situation. Avsnittet som belyser forlust av
identitet och forandrad kropp till foljd av sjukdom skulle ocksa kunna overforas till
andra situationer dar manniskor blir begransade av olika sjukdomstillstand.

Resultatdiskussion

Resultatet visar att personer med fibromyalgi moter svarigheter i sin vardag.
Fibromyalgi &r en sjukdom som paverkar hela manniskan, trots detta &r sjukdomen
manga ganger dold for omgivningen. Personer kan till féljd av sjukdomen uppleva en
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forandring av sin identitet. Behovet av stdd beskrevs av flertalet forskningsdeltagare
som viktigt for att orka med vardagen.

Att maskera en osynlig sjukdom

| resultatet belystes det av flera deltagare att de forsokte uppratthalla en fasad av
normalitet. Goffman (2014, ss. 26-27) menar att den mask som manniskor bér kan ses
som en foérlangning av den uppfattning de har om sig sjélva och den roll de vill leva upp
till. Masken som uppréattas kan ses som en avbild av det jag som manniskan onskar
vara, denna mask kan sammanflatas med den inre bild manniskan har av sig sjalv. Pa sa
vis kan masken bli en del av ménniskans identitet. Masken kan dven ses som ett skydd
mot den stigmatisering som av personer med fibromyalgi som beskrivs i resultatet.
Goffman (2011, s. 22) menar att en person som stigmatiseras kan uppleva kénslor av att
inte veta vad omgivningen anser om personen. Detta kan leda till att personen i kontakt
med omgivningen kan kénna sig ifragasatt och i forvag varderar och anpassar sig efter
det intryck hen tror sig ge omgivningen. | en studie av Skuladottir och Halldorsdottir
(2011, s. 87) aterges det att deltagarna genom att dolja sin smarta forsoker fly fran
rollen som sjuk och pa sa vis bevara en kansla av vardighet. | resultatet blev detta
synligt da deltagarna beskrev att trots de negativa konsekvenserna valde de att maskera
sina symtom. Newheiser och Barreto (2014, s. 64) har i sina studier funnit rérande
stigmatisering att om det som orsakar stigma doljs, exempelvis genom att maskera en
osynlig sjukdom, dr risken att kdnslan av social samhorighet minskas.

Vikten av stod

Goffman (2011, ss. 28-29) beskriver att de som kan forsta och stodja en person som
moter stigma &r manniskor som delar samma stigmatisering och dérfor har liknande
erfarenheter. Vidare skriver han dock att genom att dela erfarenheter i exempelvis en
stodgrupp kan en person kanna att fokus ligger pa lidandet sjukdomen skapar. |
resultatet patalas det att stodgrupper riskerar att bli en plats for klagan snarare dn en
plats for stod. Sallinen, Kukkurainen och Peltokallio (2011, ss. 128-129) beskriver i sin
studie att en viktig bestandsdel i stodgrupper ar 6msesidighet. Att deltagarna bade kan
ta emot stod och fa forstaelse, och samtidigt ge det till andra personer i gruppen. De
medverkande i deras studie atergav dven vardet av att méta personer i olika skeden av
sjukdomen. De uttryckte en tacksamhet gentemot det stod de fatt fran mer erfarna
deltagare nar de var nydiagnostiserade. | framtiden hoppades de kunna vara ett stod for
andra. Deltagarna med langre erfarenhet av att leva med sjukdom delade med sig utav
sina upplevelser rérande olika medicinska och alternativa behandlingar samt strategier
for att hantera symtomen. De gav praktiska tips till de mindre erfarna deltagarna om hur
de kunde hantera svarigheter i det vardagliga livet, exempelvis hur de skulle kunna
handskas med sémnproblematiken.

| studien av Skuladottir och Halldorsdottir (2011, s. 86) berattar en deltagare att stodet
fran vardaren var som en sorts medicin. Forskningsdeltagarna beskrev behovet av att
mota en vardare som var villig att lyssna pa bade deras bra och daliga erfarenheter.
Aven deltagarna i studien av Matthias, Miech, Myers, Sargent och Bair (2012, ss. 120-
123) uttrycker betydelsen av sjukskoterskans stodjande roll for att hjalpa dem finna
strategier for att hantera smarta. Studien fann tre teman rérande sjukskéterskans roll. |
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det forsta temat beskriver deltagarna hur viktigt det var att det fanns nagon att bolla sina
tankar med och att de tillsammans kunde diskutera fram losningar pa problem. Det
andra temat handlar om att deltagarna kande sig ansvariga for att prova de strategier for
smarthantering sjukskoéterskan lart ut. Deltagarna foljdes upp av sjukskoterskan genom
regelbundna telefonsamtal dar utvardering skedde. Detta leder till tema tre som pavisar
vardet av sjukskoterskans uppmuntrande och motiverande roll. Uppféljningssamtalen
var ett exempel pd hur sjukskéterskan skapade motivation och uppmuntran hos
deltagarna. Dessa tre teman visar hur viktig sjukskoterskans roll ar for patienter som
forsoker forandra och hantera sin livssituation. Stodet fran vardaren hjalpte dem att
fortsatta anvanda de strategier som de lart sig trots motgangar.

Meningsskapande och tillitsfulla méten

Dock framkommer det i resultatdelen att deltagarna i de olika studierna upplevt motet
med varden som daligt, de har exempelvis kant sig nonchalerade, ifragasatta och deras
behov har manga ganger forblivit otillfredsstallt. Enligt Gustafsson, Snellma och
Gustafsson (2013, ss. 368-369) kan komplexiteten i ett meningsfullt méte belysas som
nagot som ger trygghet, varme, gemenskap, vara en lakande kraft och skapa forstaelse.
Holopainen, Nystrom och Kasen (2014, ss. 53-55) utvecklar detta med sina fynd
gallande det vardande métets forutsattningar. | sin studie fann de fyra utgangspunkter
som karaktariserar ett vardande mote. Utgangspunkter beskrevs av deltagarna som en
kdnsla av att det fanns nagon att prata med om behovet fanns. Att ha tillit till vardarnas
profession och lita pd att de gor sitt basta var den andra utgangspunkten. Detta
mojliggjorde att deltagarna da kunde vila eftersom de la dver ansvaret till vardarna.
Vidare berattade deltagarna om vikten av att kdnna hur vardarna tog sig tid att lyssna
men &ven gav tid for deltagarna att bearbeta situationen i sin egen takt. Den sista
utgangspunkten beskrevs som att fa lov att vara manniska samtidigt som deltagarna
dven var patienter. Att fa vara patient och manniska samtidigt, gav deltagarna en
mojlighet att fa vara sig sjalva i det skeende de befann sig i.

| examensarbetets resultat beskrevs att en acceptans av sjukdomen var en strategi for att
hantera vardagen och kunna leva ett fullvardigt liv och inte i skuggan av sjukdomen.
Mayan, Morse och Eldershaw (2006, ss. 22-24) beskriver processen av ”self-
reformulation”. Den innebér att om en manniska accepterar den férdndrade livssituation
som sjukdom och lidande har orsakat kan denna omformulering pabdrjas. Acceptansen
leder till ett behov av att ateruppratta livet, personen forstar da att sjukdomen ar en
erfarenhet som de alltid kommer bara med sig. Erfarenheten har givit dem insikter om
sig sjalva och livet som de tidigare inte hade. Det som karakteriserar “self-
reformulation” &r enligt studien en formaga att ompréva prioriteringar, ett behov av
O6msesidighet och att kunna se vardet av den erfarenhet lidandet gett upphov till.

SLUTSATSER

Det gar att faststélla att personer med fibromyalgi upplever sin kropp som forandrad och
att detta aven leder till en forandring i motet med omgivningen. Da sjukdomen é&r
osynlig for omgivningen bemdts de med misstro av anhoriga, vanner och kollegor, men
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deras upplevelser ifragasatts aven av sjukvarden. Detta medfcér att personer med
fibromyalgi ofta véljer att dolja sina symtom for andra for att bli uppfattade som om att
de mar val. Detta medfor att det finns en risk att omgivningens misstro gentemot
sjukdomens yttringar forstarks. Det &r darfor viktigt att 6ka kunskapen om fibromyalgi
sa att de som drabbats kan fa ratt stod fran sin omgivning samt i motet med sjukvarden.
Om dessa personer kan fa stod fran sjukvarden Okar forutsattningarna for att de kan
delta i de sociala sammanhang de 6nskar. Att delta i aktiviteter minskar risken for
exempelvis isolering och depression. Detta bidrar till en 6kad social hallbarhet och aven
en minskad ekonomisk belastning for sjukvarden. Okad kunskap om fibromyalgi hos
allménheten kan ge storre forstaelse for personer med fibromyalgi. Det kan underlatta
for de drabbade att aterga till arbetslivet med sina forandrade forutsattningar.

Sjukskoterskan har en viktig roll i métet med denna patientgrupp da ett vardande mote
kan skapa de forutsattningar en person med fibromyalgi behover for att acceptera sin
sjukdom och uppleva hélsa trots den. Genom att samtala, lyssna och se manniskan
bakom sjukdomen kan vardaren tillsammans med patienten skapa tillitsfulla moten.
Framtida forskning om sjukdomens etiologi skulle kunna medféra att fibromyalgi blir
accepterat av omgivningen som en verklig sjukdom, vilket skulle kunna medféra att
stigmatisering minskar.
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BILAGA 2

Alternativa kriterier for diagnostik av Fibromyalgi.

Table 4. Fibromyalgia diagnostic criteria

Criteria
A patient satisfies diagnostic criteria for fibromyalgia if the following 3 conditions are met:
1) Widespread pain index (WPI) =7 and symptom severity (38) scale score =5 or WP1 3-6 and 55 scale score =9,
2) Symptoms have been present at a similar level for at least 3 months,
3) The patient does not have a disorder that would otherwise explain the pain.
Ascartainment
1) WPI: note the number areas in which the patient has had pain over the last week. In how many areas has the patient had
pain? Score will be between 0 and 19,

Shoulder girdle, laft Hip (buttock, trochanter), left Jaw, laft Upper back
Shoulder girdle, right Hip (buttock, trochanter), right Jaw, right Lower back
Upper arm, left Upper leg, left Chest Neck
Upper arm, right Upper leg, right Abdomen
Lower arm, left Lower leg, left
Lower arm, right Lower leg, right

2) S8 scale score:
Fatigue

Waking unrefreshed
Cognitive symptoms
For the each of the 3 symptoms above, indicate the level of severity over the past week using the following scale:
0 = no problem
1 = slight or mild problems, generally mild or intermittent
2 = moderate, considerable problems, often present and/or at a moderate level
3 = severe: pervasive, continuous, life-disturbing problems
Considering somatic symptoms in general, indicate whether the patient has:*
0 = no symploms
1 = few symptoms
2 = a moderate number of symptoms
3 = a great deal of symptoms
The SS scale score is the sum of the severity of the 3 symptoms (fatigue, waking unrefreshed, cognitive symptoms) plus the
extent (severity) of somatic symptoms in general. The final score is between 0 and 12.

* Somatic symptoms that might be considered: muscle pain, irritable bowel syndrome, fatigue/tiredness, thinking or remembering problem, muscle
weakness, hﬁl:ful:he. pain/cramps in the abdemen, numbness/tingling, dizziness, insomnia, depression, constipation, pain in the upper sbdomen,
nausea, nervousness, chest pain, blurred vision, fover, diarrhea, dry mouth, itching, wheezing, Raynaud's phenomenon, hives/welts, ringing in ears,
vomiting, heartburn, oral ulcers, loss of/change in taste, selzures, dry eyes, shortness of breath, loss of appetite, rash, sun sensitivity, hearing
difficulties, easy bruising, hair loss, frequent urination, painful urination, and bladder spasms.

Wolfe F, Clauw DJ, Fitzcharles MA, et al. (2010). The American College of Rheumatology
preliminary diagnostic criteria for fibromyalgia and measurement of symptom severity.
Arthritis Care & Research, 62(5), ss. 600-610.



BILAGA3

Oversikt av litteratursokning.

Databas

Sokord

Inklutions-
Kriterier och
begréansningar

Antal
traffar

Kvalitets-
granskade
artiklar

Utvalda
artiklar

Scopus,
9/3- 2015

”Fibromyalgia”
AND
”Daily living”

- 2005- 2015

- English

- Peer-
reviewed

- Subject Area:
Nursing

30

6

6

Scopus,
10/3- 2015

”Sdderberg, Siv”

- 2005- 2015
- English

- Peer-
reviewed

- Keyword:
Fibromyalgia

CINAHL,
10/3- 2015

”Fibromyalgia”

- 2005- 2015
- English

- Peer-
reviewed

- Subject MH:
Fibromyalgia,
quality of life,
fatigue

21

CINAHL,
10/3- 2015

“Fibromyalgia”
AND

“Lived
experience”

- 2005-2015
- English

- Peer-
reviewed

11

Scopus,
10/3- 2015

“Fibromyalgia”
AND “Body
image”

- 2005-2015
- English

- Peer-
reviewed

24

Scopus,
11/3- 2015

“Fibromyalgia”
AND “Quialitative

- 2005-2015
- English

- Peer-
reviewed

- Keyword:
Fibromyalgia
- Document
type: Article

85

Scopus,
11/3- 2015

“Fibromyalgia”
AND
“Phenomenology”

- 2005-2015
- English

- Peer-
reviewed
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BILAGA4

Oversikt av de i analysen ingdende studierna, presenteras efter artal.

Problem och Metod Urval Resultat
syfte
Titel: Att belysa Kvalitativ studie. Nio kvinnor med Deltagarna beskrev att

Meanings of Being
Received and Met by
Others as
Experienced by
Women with
Fibromyalgia

Forfattare:

Juuso, P., Skar, L.,
Olsson, M. och
Sdderberg, S.

Tidskrift:
Qualitative Health
Research

Land & Artal:
Sverige, 2014

betydelsen av att
bli emottagen och
bemdtt av andra
sasom det upplevs
av kvinnor med
fibromyalgi.

Intervjuer skedde
utifran en narrativ
utgangspunkt
(Mishler, 1986;
Sandelowski, 1991).
Intervjuerna spelades
in pa band och
transkriberades
ordagrant. Data
insamlingen gjordes
2012.

Analysen gjordes
med en
fenomenologisk —
hermeneutisk
tolkningsmodell(
Lindseth & Norberg,
2004; Ricoeur,
1976).

fibromyalgi deltog i
studien. Inklusions-
kriterier var att ha
diagnosen
fibromyalgi, och
vara mellan 18 — 65
ar. Deltagarna blev
rekryterade via
Fibromyalgi
forbundet och
Folkbildnings-
forbundet.

de hade blivit mottagna
och bemétta med
misstro da fibromyalgi
inte dr synligt och har en
oklar etiologi. De
beréttade att de blev
ifrdgasatta pa
arbetsplatsen da de var
tvungna att minska
arbetstimmarna. Att bli
ignorerad av
sjukvardspersonal
uppmarkasammades.
Forstaelse inom familjen
beskrevs som bristande.
Kvinnorna belyste hur
stérkta de blev nér de
blev lyssnade till och
trodda.

Titel:

Fibromyalgia Family
and Relationship
Impact Exploratory
Survey

Forfattare:
Marcus, D. A., Lee
Richards, K.,
Chambers, J. F. och
Bhowmich, A.

Tidskrift:
Musculoskeletal
Care

Land & Artal:
USA, 2013

Att undersoka ett
stort urval av
vuxna med
fibromyalgi om
hur sjukdomen
paverkar
relationen till
deras partner,
barn och néra
vanner.

Kvantitativ studie.
De medverkande fick
fylla i en webbenkét
bestaende av fyrtio
flervalsfragor.
Enkéten avslutades
med en "Free
response” fraga.
Deskriptiv statistik
anvandes for att
utvardera
enkatsvaren.

Lanken till enkaten
publicerades pa
webbsidor som
handlade om
fibromyalgi och
migréan.
Inklusionkriterierna
var att deltagarna
skulle vara over
arton ar och vara
diagnostiserade
med fibromyalgi.

40% av deltagarna
(n=6020) beskrev att
relationen till sin partner
blivit forsdémrad.
Relationen till sina barn
beskrevs av 4341
deltagare. 1/3 av
deltagarna beskrev att
deras barn tog illa upp
da de inte kunde delta i
olika aktiviteter pa
grund av sjukdomen.
Relationen till ndra
véanner beskrevs av 4361
deltagare och resultatet
visade att endast en
minoritet upplevde en
forsdmring i relationen
till ndra vanner. 3597
deltagare svarade pa
"free response” fragan
och utav dessa svar fann
forfattarna olika teman.
De fann att deltagarna
kande sig isolerade och
undvek att skapa




relationer. Att relationer
till familj och vanner
hammas pa grund av
sjukdomen. Relationen
paverkas av symtomen
som ar oférutsdgbara,
svart att gora planer.
Fibromyalgi begransar
utveckling av relationer.
Minskad libido. R&dsla
for att relationer ska
brista.

Problem och Metod Urval Resultat
syfte
Titel: Att beskriva Kvalitativ Urvalet bestod av Deltagarna beskrev att

Strategies used for
managing symptoms by
women with
fibromyalgia

Forfattare:

Traska Kengen, T.,
Rutledge, D. N.,
Mouttapa, M., Wiess, J.
och Aquiono, J.

Tidskrift:
Journal of Clinical
Nursing

Land & Artal
USA, 2012

hur personer
med
fibromyalgi
hanterar sina liv
med tanke pa
de symtom de
upplever,
sérskilt hur de
anvander sig av
icke-
farmakologiska
strategier och
hur dessa
strategier
integreras med
lakemedel.

beskrivande studie.
Data samlades in
genom intervjuer
med Gppna fragor,
dar deltagarna
delades in tva och
tva. Data
analyserades med
hjélp innehallsanalys
enligt Tengen Kraska
och Rutledge som
foljde Knodels
(1993) metod. Detta
ledde till att ett flertal
teman identifierades
som sedan
granskades och
validerades av
medfdrfattarna som
var nérvarande under
intervjuerna.

atta kvinnor , med
medel&ldern 61 ar,
som deltagit i en
tidigare studie gjord
2008.
Inklusionskriterierna
i den tidigare studien
var att de skulle vara
over 50 ar,
sjélvstandigt klara av
sin vardag, MMT-
test med > 24 poéng,
klara av att ga i sex
minuter utan
assistans och inte ha
nagot medicinskt
tillstand som
forhindrar
deltagande.

deras primara
strategin for att klara
av vardagen var att
dra ned pa
aktiviteterna. Att
planera framat, att lata
andra hjélpa till och
att balansera
aktiviteter. Att
fokusera pa det
kroppsliga, psykiska
och spirituella var en
annan strategi som
utgick fran ett mer
holistiskt perspektiv
pa livet. Meditation
och andra aktiviteter
fungerade som en
distraktion fran
symtomen. Deltagarna
beskrev &ven att
socialt stod var viktigt
for att kunna hantera
symtomen, att de
undvek berdring for
att inte kdnna mer
smarta och att de varje
dag tog pa sig en mask
for att forsdka gomma
sina symtom.




Titel: Att belysa Kvalitativ studie. Femton kvinnor Deltagarna beskrev
Living with a double betydelsen av Intervjuer med mellan 38- 64 ar upplevelser av att leva
burden: Meanings of smarta hos narrativ utgangspunkt | deltog i studien. med en ovillig kropp
pain for women with kvinnor med anvandes. Data Inklusionskriterierna | med osynliga symtom,
fibromyalgia fibromyalgi. analyserades utifran | var att uppfylla dar de forsokte
en fenomenologisk- | ACR:s kriterier for uthdrda symtomens
Forfattare: hermeneutisk fibromyalgi (Wolfe | of6rutsdgbarhet samt
Juuso, P., Skar, L., tolkningsmetod etal., 1990). Fyraav | sina kanslor av att
Olsson, M. och (Lindseth & Norberg, | deltagarna vara begransad av en
Soderberg, S. 2004; Ricoeur, 1976). | rekryterades fran ett | fraimmande kropp.
rehabiliteringscenter | Deltagarna i studien
Tidskrift: och resterande elva beskrev att
International Journal of fran Reumatologi- manniskors démande
Qualitative Studies on och attityder mot
Health and Well- being fibromyalgiférbundet | sjukdomen var en
i norra Sverige. anledningen till att
Land & Artal: deltagarna ej fragade
Sverige, 2011 efter hjalp. De
beréttade att de ville
vara som alla andra
och sjukdomens
osynliga symtom
gjorde detta mgjligt
under vissa perioder.
Problem och Metod Urval Resultat
syfte
Titel: Att skapa en Kvalitativ studie. Tjugotre kvinnor Deltagarna beskrev att
Minimizing the omfattande Intervjuer gjordes deltog i studien. De | de anvande sig utav

dysfunctional interplay
between activity and
recovery: A grounded
theory on living with
fibromyalgia

Forfattare:
Hallberg, L. R.-M. och
Bergman, S.

Tidskrift:

International Journal of
Qualitative Studies on
Health and Well- being

Land & Artal
Sverige, 2011

teori baserad pa
intervjuer med
kvinnor med
fibromyalgi
som forklarar
hur de hanterar
sina vardagliga
bekymmer.

utefter Grounded
Theory(Glaser &
Strauss, 1967) med
induktiv
utgangspunkt. Varje
intervju analyserades
preliminart efter att
den transkriberats.
Sedan kodades texten
for att hitta
karnkategorier.
Dessa karnkategorier
analyserades
ytterligare tills
mattnad hade
uppnatts.

delades in i tva
grupper, en grupp
med elva och den
andra med 12
deltagare. Urvalet
var heterogent
utifran alder, civil
status, utbildning,
yrke och grad av
deltagande i
stédgrupper.
Kvinnorna skulle
vara
diagnostiserade
utifran RCA:s
kriterier for
fibromyalgi.
Rekrytering skedde
via en stédgrupp
samt fran ett
sjukhus i
naromradet.

olika strategier for att
hantera symtomen. De
beskrev att planering
av aktiviteter i forvag
och att hantera
aktiviteter sa att det
inte blev for mycket
och att vila upp sig
infor aktiviteterna. De
beskrev dven smartan
kunde glémmas bort
om de gjorde nagot
som tog fokus fran
smartan och lade den
pa en uppgift eller
aktivitet. Deltagarna
berattade att de ville
vara som alla andra
och beskrev att de
kamouflerade deras
smérta genom att visa
upp en frisk fasad.




Titel: Att utforska den | Kvalitativ studie. Fyra kvinnor med Deltagarna och deras
A Qualitative levda Semi-strukturerade fibromyalgi och partners beskrev en
Exploration of Carers’ erfarenheten intervjuer deras partners, forfaran mot de
and Patients’ hos bade dem genomfordes separat | mellan 38- 65 ar, attityder som de med
Experiences of med med deltagarna och deltog i studien. De | fibromyalgi blev métta
Fibromyalgia: One fibromyalgi och | deras partner. atta deltagarna med. Forfattarna fann
Iliness Diffrent deras partner. Dataanalysen gjordes | rekryterades viaen | att en kdnsla av att
Perspectives med fenomenologisk | lokal stddgrupp for | forlora sig sjalv och
tolkningsmetod fibromyalgi. sin identitet
Forfattare: (Smith, J. A., Jarman, | Inklusionskriterier | genomsyrade
Rodham, K., Rance, N. M. & Osbhorn, M., var att de skulle deltagarnas berattelser.
och Blake, D. 1999). prata och forsta Denna forlust kom
engelska, att en i fran deltagarnas
Tidskrift: paret skulle ha upplevelser av att inte
Musculoskeletal Care fibromyalgi och att | bli hérd och sedd av
deras partner var vénner, familj och
Land & Artal: deras priméra sjukvard, vilket
Storbritannien, 2010 vardare som gav skapade en kansla av
dem kénslomassiga | isolering. Kénslan av
och praktiska stod. | att inte kdnna igen sig
sjalv i relation till den
kropp de hade innan
sjukdomens debut gav
dem i en ovisshet och
kanslor av att ha
forlorat sin identitet.
Problem och | Metod Urval Resultat
syfte
Titel: Att undersoka | Kvalitativ studie. Semi- | Tjugoen patienter Deltagarna i
Patients’ experiences | patienters strukturerade intervjuer. | deltog i studien. De studien beskrev tva
of living with and upplevelser av | Data analyserades rekryterades nar de koncept, social
receiving treatment att leva med primart genom innehalls | besckte en identitet och
for fibromyalgia fibromyalgi. analys, vad som sades. reumatologisk sjukdomens

syndrome: a
qualitative study

Forfattare:

Lempp, H. K., Hatch,
S. L., Carville, S. F.
och Choy, E. H.

Tidskrift:
BMC Musculoskeletal
Disorders

Land & Artal
Storbritannien, 2009

Data analyserades dven
med hjalp av
diskursanalys (Potter, J.
1997; Tonkiss, F. 1998)
for att skildra hur
deltagarna beskrev sina
upplevelser. Teman
identifierades med hjalp
av kodning.

oppenvardsmottagning.

Awven patienter som
tidigare uttryckt ett

intresse for att delta i
studier om fibromyalgi

blev dven

paflugenhet. Detta
mynnade ut i tre
stycken teman:
Livet fore och efter
diagnosen, en
foréandring av
hélsostatus samt

slumpmassigt utvalda
fran en patient databas.
Inklusionskriterierna
var att de skulle vara
over 18 ar, ha varit
diagnosticerad med
fibromyalgi i 6ver 1 ar,
kommunicera pa
engelska samt att inte

upplevd
vardkvalité. |
deltagarnas
beskrivning fann de
att de inte fick den
vard de ville ha och
behdvde samt att
deras fysiska,




har ndgon omfattande
inlarning-, horsel- eller
kommunikations
nedsattning.
Exklusionskriteret var
patienter som var
allvarligt sjuka.

psykiska och
sociala hélsa
aventyrades.
Stundtals blev detta
for mycket for
deltagarna och de
beskrev da att det
paverkade deras
kansla av identitet.
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Att utforska
individers
upplevelser av
att leva med
fibromyalgi,
samt att skapa
insyn i
aspekter av
sjukdomen och
dess
behandling
som skulle
kunna ge
forslag pa
framtida
inriktning
inom forskning
och
omvardnad.

Kvalitativ studie med en
tolkande beskrivande
design (Thorne S. E.,
Reimer Kirkham, S. &
MacDonald-Emes, J.,
1997). Datainsamlingen
gjordes med
djupintervjuer dar en
initial och en
uppféljande intervju
&gde rum. Den initiala
intervjun styrdes av en
semi-strukturerad
intervjuguide med dppna
fragor.
Uppfoéljningsintervjuerna
gjorde for att klargora de
framkomna temana.
Dataanalysen jamfdrdes
med en kritisk oversikt
av den existerande
kunskapsbanken for att
finna essensen resultatet
av intervjuerna.

Atta personer deltog i
studien. 1 man och 7
kvinnor. Deltagarna
rekryterades via
individer som visste
om studien genom ett
nyhetsbrev. Deltagarna
hade levt med
fibromyalgi mellan 18
manader och 13 ar.

I studien fann dem
tva teman: att leva
med symtomen och
att hantera
symtomen. Det
forsta temat bestod
av deltagarnas
beskrivningar av
symtomens sociala
och familjéra
paverkan. De
namnde aven pa
fritidsaktiviteter
och arbetsférmaga
samt deras
upplevelse av att
uppskatta livet. Det
andra temat belyste
svarigheterna med
anpassningen och
hanteringen av
sjukdomens
symtom.
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