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ABSTRACT

Fibromyalgia is a chronic condition that affects muscles and joints. The illness is
characterised by chronic pain, fatigue and sleep disturbance. Moreover, the pain can
occur in any parts of the body and its duration can vary.

At the moment, there is no known aetiology or cure for it. The estimation of people in
Sweden affected by fibromyalgia is around 80 000 — 250 000. Therefore, the aim of this
study (literature review) was to find out how fibromyalgia affects people in their daily
life. In establishing the best suitable literature possible, extensive systematic searches
were conducted using the following databases CINAHL, PubMed and AMED.

Twelve nursing research papers were found and analysed to specific guidelines and
tools provided by the institution to achieve the highest possible standard for this study.
Some of the requirements were that the papers had to be scientific and peer reviewed.
Thereafter, the result was achieved, from the research papers, by using condensation,
coding, abstraction and the creation of themes.

Two themes emerged from this procedure. One of the themes was a mixture of physical
and psychical problems, which was labelled physical & psychical perspective. The other
one was associated with social problems and thus was labelled social perspective.

The physical & psychical perspective showed that people with fibromyalgia had
difficulties coping with pain, exhaustion, depression and anxiety and this affected both
their identity and their well-being in a devastating way resulting in a loss of motivation.

The social perspective showed that people with fibromyalgia experienced difficulties
being accepted by friends, relatives and professionals because of the problems
identifying and treating the illness. In addition, their ill health also had a negative
impact on their working conditions and financial security as they struggled at work and
were also not trusted when seeking benefit allowances. This led to both inactivity within
families (such as sport) and isolation.

In light of this, there was still a determination from many people with fibromyalgia to
make the best of their respective situations whilst waiting for improvements in medicine
and greater understanding from the public, relatives and professionals.

The result of this study shows that fibromyalgia has a negative impact on people’s lives.
Therefore, it is essential that health care professionals take their responsibilities in a
positive manner as research continues.




SAMMANFATTNING

Fibromyalgi dr ett kroniskt tillstind som péverkar muskler och leder. Sjukdomen
utmérker sig med kronisk smirta Over hela kroppen, med massiv trotthet och
somnproblem. Man riknar med att mellan 80 000 och 250 000 &r drabbade av denna
sjukdom 1 Sverige. Syftet med denna litteraturstudie var att belysa hur fibromyalgi
paverkar individens dagliga liv. Detta gjordes med hjédlp av databaserna CINAHL,
PubMed och AMED. Tolv artiklar var funna och granskade med hjélp av riktlinjer for
att sdkerhetsstdlla den hogsta mojliga kvalitet. Detta var dstadkommet bland annat
genom att titta i artiklarna hur urvalet hade blivit genomfort, om det handlade om
intervjuer och om fenomenet var beskrivet i artiklarna. Dessutom var texterna
kondenserade, kodade och abstraherade. Resultatet av detta blev skapandet av tvé
teman. Det ena var fysiska & psykiska perspektiv och den andra var sociala perspektiv.
Det fysiska & psykiska perspektivet visade att médnniskor med fibromyalgi hade
svarigheter att beméstra smérta, utmattning, depressioner och angest som paverkade
bade identiteten och vilbefinnandet destruktivt. Detta resulterade att denna
sjukdomsgrupp fann det svart att orka med dagen. Det sociala perspektivet visade att
minniskor med fibromyalgi hade svérigheter att bli accepterad av nérstdende,
sjukvardsinstitutioner och arbetsmarknaden pa grund av svarigheten att diagnostisera
och behandla sjukdomen. Detta ledde bland annat till finansiella svarigheter, isolering
och inaktivitet inom familjelivet. Det fanns dock en vilja av manga med fibromyalgi att
forsoka gora det bidsta av situationen med hjdlp av information till allménheten,
forbattrade arbetsmiljoer samt att kunna fora béttre dialoger med sjukvardspersonal i
framtiden.
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INLEDNING

Bengtsson (2007) anser att fibromyalgi dr ett kroniskt tillstdnd som paverkar muskler,
ligament och senor i kroppen. Den utvecklas over tid och uppfattas som mycket
smértfull med psykiska besvir som f6ljd. Annu finns det inte nigon specifik definition
eftersom att man inte vet exakt vad det ar eller hur den tillkommer. Fibromyalgi var
forst upptackt pad 1800-talet men oklarheterna med att hitta samband med de utldsande
faktorerna och fordndringar i smért systemet har gjort att sjukdomen har haft manga
olika namn genom 4aren. Nigra av dessa har varit muskelreumatism, myofibrositis,
myofasciellt syndrome, myalgi och fibrositis (Anderberg & Bojner Horwitx 2007).
Sjukdomens namn kan fortfarande diskuteras eftersom namnet fibromyalgi menas
smarta 1 muskelfibrerna, enligt Olin (2002).

Kriterium for diagnosen av fibromyalgi, enligt Bengtsson (2007), Olin (2002) och
Reumatikerforbundet (2008) ar att man skall ha generell smirta vid tryck pd minst 11
utav 18 typiska punkter, som kallas “tender points”, pa kroppen upp till tre ménader (se
bild bilaga). Trycket med fingrarna vid palpation skall vara att naglarna bleknar (max 4
kg/cm?). Dessa typiska punkter skall existera pa bada sidorna av kroppen, ovan och
under midjan samt ldngs ryggraden.

Sjukdomen utmérker sig med kronisk smérta 6ver hela kroppen, med massiv trétthet
och somnproblem dértill. Smértan ar ofta kvarvarande och kan vara ojamn fordelad.
Smirtan flyttas ocksé runt 1 kroppen och sitter inte alltid dar man tycker att den kédnns
(Olin 2002). En del omraden pa kroppen kan gora mer ont dn andra delar. Perioder utan
smirta under ldngre tid &r sdllsynta men emellanat kan man f& uppleva smaértfrihet i
ndgra timmar eller nagra dagar. Dessutom forekommer dven andra symptom som délig
cirkulation, glomskhet, koncentrationsproblem samt irriterat tarmsystem som kan ge
bade 16st och hart innehall (Arthritis Research Campaign 2007). Dér utover fann Olin
(2002) att ménniskor med fibromyalgi kan ha bdde luktkinslighet, ljudkinslighet,
kroppsklédda och narminnesstérningar.

Utan att ignorera patientens lidande, kostar denna besynnerliga sjukdom samhaéllet
enligt Forskning och Utveckling (2008) resurser 1 form av vérd, sjukskrivningar och
produktionsbortfall. Dessa resurser skulle kunna anvédndas i andra syften inom
sjukvarden. Enligt denna rapport kostar fibromyalgi hela 1114 millijjoner om aret, nér
det géllde hilso- och sjukvardskostnader. Detta i jimforelsen med reumatoid artrit som
har en kostnad pa 832 millijoner kronor samt de andra kroniska vérktillstinden som
tillsammans kostar samhéllet 541 millijoner kronor om &ret. For att f4 en uppskattning
av kostnaderna for fibromyalgi under ett ar, dr det ndstan lika mycket som det kostar att
bygga de tvd nya byggnaderna (36 000 kvadratmeter) pa Karlstads sjukhus som é&r
berdknad att kosta 1300 millioner kronor och som kommer att vara ett det storsta
projektet i Varmlands historia (Varmlands Folkblad 2008). Dessutom kommer de
indirekta kostnaderna for arbetsfranvaro: Fibromyalgi 6348 millijjoner kronor/ar;
reumatoid artrit 2138 millijoner kronor/ar; och Ovriga kroniska sjukdomar 4832
millijoner kronor/ar (Forskning och Utveckling 2008).

Formégan att utfora dagliga aktiviteter kommer att vara huvudsyftet med studien. Flera

artiklar och annan litteratur om fibromyalgi har varit identifierade med svérigheten att
leva ett normalt liv pd grund av smarta, trotthet, sociala problem samt att inte bli
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betrodd. Forutom dagliga aktiviteter, kommer epidemiologi, etiologi, behandling,
psykiska problem/depressioner att tas upp som en sammanfattning, var for sig, for att
kunna forstd problematiken av fibromyalgi och dess péverkan pa det vardagliga livet.
Malet dr att kunna forbéttra tillvaron for manniskor med fibromyalgi.

BAKGRUND

EPIDEMIOLOGI & ETIOLOGI

Eftersom fibromyalgi dr svar att definiera dr statistiken hur manga som lider av
sjukdomen vag. Man ridknar med att mellan 80 000 och 250 000 ar drabbade av denna
hemska sjukdom i Sverige (Forskning och Utveckling 2008). Vem som helst kan
drabbas utav fibromyalgi men kvinnor tenderar att raka ut for sjukdomen mer d&n méin.
Men en undersdkning i Varmland visade att skillnaden inte &r storre dn vad forskarna
forst formodade. ”Bara” 11,6 % av kvinnorna hade symptom liknande fibromyalgi mot
5,5 % for ménnen (Olin, 2002). Dessutom anser han att manga min inte erkénner sina
smirtor enligt gammal tradition - att ménnen inte viker ner sig. Aldern brukar ligga
mellan 35 och 60 men dven barn och gamla kan fi den (National Health Service 2008).
Anderberg & Bojner Horwitx (2007) lagger till att antalet 4ven kan vara storre eftersom
att manga fall inte kommer upp till ytan pa grund av okunnighet fran vérdpersonalens
sida under undersdkningarna.

Det nimns flera olika orsaker varfor folk drabbas av fibromyalgi. En vetenskaplig tanke
ar att fibromyalgi fororsakas av kroppens egna signalsystem. Ett exempel ar det centrala
nervsystemet som har svérigheter att formedla och bearbeta smérta pd ett normalt sétt.
Man tror att dessa system ar helt enkelt 6verkansliga. Dessutom har forskning visat att
folk som har fibromyalgi har hogre halter av utsondrande smartkemikalier som orsakar
smaérta 1 ryggraden @n folk som inte har denna &komma (National Health Service 2008).
En annan iakttagelse &r att personer med fibromyalgi ocksa har lagre varden av vissa
hormoner sasom noradrenalin, serotonin och dopamin. Dessa hormoner spelar en viktig
roll hur kroppen fungerar som exempelvis somn. Ibland har folk som har haft andra
sjukdomar, skador och genomgatt operationer fétt fibromyalgi. Andra indirekta orsaker
kan vara lupus och reumatoid artrit som attackerar ménniskans egna immunsystem.
Diarutover finns indikationer att det kan vara genetiskt. Om detta &r fallet skulle man
kunna ldsa av pa DNA-et vad som orsakar problemen i framtiden (National Health
Service 2008). Anderberg & Bojner Horwitx (2007) framfor ocksa att det kan vara
stressrelaterad eftersom att stressforskningsmottagningarna har blivit intresserade.
Liedberg et al. (2006) menar ocksa att minnesforlust, som en del péstir, kan bero pa
stress.

BEHANDLING

Enligt National Health Service (2008), finns det for nédrvarande inget botemedel mot
fibromyalgi. Behandlingen man har idag riktar sig mot att lindra lidandet sa mycket som
mojligt. Man kan prova paracetamol och icke-steroidiska anti-inflatoriska medel men
oftast hjélper inte dessa tabletter. Tabletter for depression tas ocksd men 1 forsta hand
for att 6ka pd hormonerna nimnda ovan samt tabletter for somn och muskelspasm.
Tabletter ger ocksa biverkningar (Farmaceutiska specialiteter i Sverige, 2008). En del
foredrar varmbad och fysisk trining for att forbattra kroppstillstindet (Liedberg et al.
2006). Transkutan elektrisk stimulering, dven kallad TENS, &r ocksd foreslaget nér
smirtan dr avgrdnsad till ett mindre omrade. Denna behandling bygger pa att individen
far mildare stromstdtar lokalt (Vérd i Vastra Gotaland, 2008).
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PSYKISK/DEPRESSION

Gemensamt med ménga andra sjukdomar &r att patienten kdnner sig forvirrad, otrygg
samt har en kénsla av att inte kunna kontrollera sin situation eftersom det dr svart att
stdlla diagnoser. Det ér inte lika 1dtt som med vissa sjukdomar dér sjukvardspersonalen
tar ett objektivt blodprov for att stélla diagnos. Hér far man lita pa subjektiva symptom
det vill sédga patientens upplevelse av smérta och trétthet. Ofta blir de uppmanade om att
de kan ha psykiska problem (Olin 2002), och enligt Tapper (2005) finns det
distriktsldkare som inte ens bryr sig om diagnosen, fastin patienter har blivit
diagnostiserade utav reumatologiska ldkare. Ménniskor med fibromyalgi har blivit
forodmjukade i manga ar ndr folk har definierat sjukdomen med “kidringsjuka”,
“tillitsbrist” eller “civilisationssjukdom” (Liedberg et al. 2006; Olin 2002). Enlig
Liedberg et al. (2006) &r dessa stamplade ord kridnkande.

Dessutom tilldgger Liedberg et al. (2006) att ménniskor med denna sjukdom upplever
att man inte alltid &r betrodd. De &r ofta missforstddda och far inte alltid den tid och
resurser som det krdavs nir de soker for hjalp (Olin 2002). Olin (2002) och Vard i Vistra
Gotaland (2008) menar pé att det dr har som forsakringskassan inte har den forstaelse
utan i stillet har fordomar vilket leder till krinkning av den lidande patienten. Alla
dessa problem ackumuleras till djupa depressioner (Liedberg et al. 2006; Olin 2002).
Lidanden av olika slag, kan bli forodande enligt Eriksson (1994), dérfor att den forfogar
over en kraft som kan bryta ner minniskor. Denna nerbrytning kan bli en del av det
vardagliga livet. Individen kénner skam inom sig menar hon. Att bryta denna negativa
trend maste vara av hog prioritet for sjukvarden och dirmed for sjukvardspersonalen.

Anderberg & Bojner Horwitx (2007) rubricerar att upptill hélften av patienterna med
fibromyalgi drabbas av depression. Men tilldger att en del patienter ocksa kdnner en
lattnad, mindre stress, mindre oro och mindre depression nér de till sist har fatt reda pa
diagnosen fibromyalgi och vad som har varit problemen nér de har haft ont och varit
utmattade. Men den stora depressionen forhaller sig &nda, for de flesta, till att
ménniskorna kinner sig dvergivna utav vanner samt forlusten av duglighet. De menar
att den fordndrade livssituationen gor att de kanske inte platsar pa arbetsmarknaden
samt att de far ge upp sina intressen. En del forsoker dverskrida sina begrinsningar med
att forsoka trotsa sina symptoms vilket ofta leder till mer véirk och depression.
Sjukvardsradgivningen (2006b) tillagger ocksa att kropp och sjdl hor ihop viket gor att
dessa manniskor blir oroliga och nedstdmda. Sjukvardsradgivningen (2007a) tilldger att
det &r viktigt att besoka vérdcentral eller akutmottagningen om sjdlmordstankar
foreligger eftersom detta kan intrdffa 1 svéra depressioner i allminhet. Detta dr inte
ovanligt ndr det géller ménniskor med fibromyalgi enligt Wentz et al. (2004).

DAGLIGA AKTIVITETER

Definitionen av dagliga aktiviteter (activities of daily living), som har blivit Gversatt, ar
enligt MedicineNet.com (1998): ”De saker som vi normalt gor i livet, vilket inkluderar
alla dagliga aktiviteter som vi utgor nér det géller egen omvardnad (att kunna éta sjilv,
bada, hantera klddseln och vérda sig i allménhet). Dessutom ingér det att ha ett arbete, ta
hand om sitt hem/familj samt fritid. Formagan eller oférmagan for att prestera kan bli
ett pratiskt verktyg nir man méiter formaga/oférmaga i manga sjukdomar”.

Roper (2004) betonar att kroppen skall kunna orka med dagliga aktiviteter samt att

smarta inte skall hindra detta. Exempelvis skall inte knélederna bara kunna vika ihop sig
utan anledning ndr man utdvar dagliga aktiviteter att man tappar balansen. Som foljd till
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detta kan exempelvis en patient falla och sla sig. Fibromyalgi kan ocksd péverka
andningen eftersom andningsmusklerna kan goéra ont. Andningsmusklerna anvénds
speciellt ndr man motionerar, gymnastiserar men dven under andra aktiviteter. Att dta
och dricka kan vara jobbigt dels for den reducerade respirationen som gor att man blir
allmént trott men ockséd for den minskade styrkan i musklerna &ver lag. Dessutom okar
smirtan nidr man till exempel behdver skdra upp maten, handla eller bdra tunga
kastruller.

I det hir sammanhanget skall ménniskor med fibromyalgi ocksd kunna orka med att
traffa andra ménniskor i olika sociala omgivningar (Alexander et al. 2006; Roper 2004).
Eriksson (1989) lagger till att samspelet med den sociala och kulturella miljon &r
essentiell for patientens vilbefinnande. Social gemenskap och foreningsliv ar viktigt i
sammanhanget. Genom relationer med andra manniskor kan man kénna sitt eget virde och
vara en del av samhéllet. Men Alexander et al. (2004) och Roper (2004) framligger att
relationen till sin partner ocksa kan bli pafrestande. Inte allra minst sexuella aktiviteter
kan gora att man tappar sjélvkontrollen. Det dr viktigt att informera detta och att ge all
stod till exempelvis familjer enligt Shaver et al (2006), som dessutom tycker att man
skall vara verksam och uppmérksam inom detta omrédde genom fortsatt forskning.

Forovrigt understryker Roper (2004) att somnen &r viktigt 1 allménhet for att manniskor
skall kunna prestera dagliga aktiviteter samt att inadekvat somn kan paverka humoret
och sdkerhet. Detta &r ocksa fallet med fibromyalgi enligt Anderberg & Bojner Horwitx
(2007) och Sjukvérdsrddgivningen (2006b). Farmaceutiska specialiteter i1 Sverige
(2008) papekar att medicinering inte alltid dr 16sningen for smérta och somn eftersom
den kan ge en negativ inverkan pa dagliga aktiviteter pd grund av biverkningar samt att
de inte alltid hjdlper for sitt syfte. Exempel pd hur mediciner kan péverka negativt i
arbetslivet d4r mediciner som gor att man blir dasig. P4 grund av detta kan till exempel
en lastbilchauffor forlora sitt jobb. Ett annat exempel kan vara tabletter som gor att man
ofta miste ga till toaletten, vilket kan pdverka bdde somn och fritid samt arbete.

PROBLEMSKRIVNING

Patienter med fibromyalgi &r inte alltid betrodda nér det géller symptomen och dess
konsekvenser i det dagliga livet (Liedberg et al. 2006; Vérd 1 Viastra Gotaland 2008).
Detta dr bland annat for att sjukdomen ar svardiagnostiserad. Dessutom ldgger man inte
ner lika stora resurser som i minga andra sjukdomar pd vad som orsakar fibromyalgi.
Detta &r pa grund av att sjukdomen dr bade svardefinierad samt att det inte finns samma
intresse runt fibromyalgi som i ménga andra kénda och beforskade sjukdomar (Jonsson
& Husberg 2000). Darmed eftersitts ocksa utvecklingen av likemedel och andra
alternativa metoder som skulle kunna lindra symptomen hos ménniskor som lider av
fibromyalgi (Jonsson & Husberg 2000; Perruccio 2007). Alla dessa negativa faktorer
gOr att ménniskor med fibromyalgi tappar bade livsglddjen och aktivitetslusten (Jonsson
& Husberg 2000; Olin 2002; Perruccio 2007). Darfor ar det viktigt att forstd hur
fibromyalgi paverkar det dagliga livet for att kunna hjédlpa de pa ett adekvat sitt att
hantera sin vardag.

SYFTE

Att belysa hur fibromyalgi paverkar individens dagliga liv.
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METOD

DATABASSOKNING

Databaserna som anvindes for litteratursokningen var CINAHL, PubMed och AMED.
Darpa anvindes sokord som: “fibromyalgia”, life”, "living”, “activity”, ”daily living”.
Dessutom var “abstract” och 7all text” anvédnt i CINAHL for att, dels kunna begrédnsa
sokandet, men ocksd for att 6ka sokningsfiltet. Sokorden var relaterade till syftet for
studien for att finna relevanta artiklar. For att begrdansa sokandet ytterligare anvéndes
begransningar som var: “Year” (1995 — 2008), "Peer Reviewed”, “English/Swedish”,
”Linked Full Text”, “Abstract Available” och “Nursing journal”. Syftet med att
begrénsa dren var fOr att fa tag i det senaste inom forskningsomradet men ocksa for att
kunna ga tillrackligt langt tillbaka 1 tiden for att fa en bra inblick 1 &mnet f6r den har
studien. Begrinsningen svenska/engelska behdvdes for att forfattaren skulle kunna
forsta innehéllet 1 texterna. Anvindningen av “peer reviewed” var att sdkerstilla hog
kvalitet. Abstrakten anvindes for att fi en snabb inblick i vad texterna handlade om.
”Nursing journals” var prioriterad for att fi den bésta relevanta information som kunde
besvara frigestdllningen utifrdn en sjukskoterskestudents perspektiv, dir ocksa
sjukskoterskor var forfattarna. Fulltext artiklar var till for att kunna ldsa igenom
artiklarna pa plats for att spara tid. Se tabell 1.

Med specifik inriktning, pa syftet med arbetet, var traffarnas titlar och abstrakter synade
1 resultatlistan. Resultatlistan dr den lista, av alla artiklar, som kommer upp nér sdkorden
har blivit identifierade. De som gick bist ihop med syftet av studien var granskade
ytterligare en gang. Efter att ha granskat igenom tréffarna, var artiklarna sorterade och
de relevanta artiklarna valdes for senare analys. De andra artiklarna som handlade bland
annat om forskning av lidkemedel, biomedicin med mera var bortséllade eftersom de inte
hade nagon relevans till frigan. Hénsyn till etiska aspekter, som man normalt ansdker
om igenom forskningsetiska kommittén enligt The Royal College of Nursing (2004),
behovdes inte goras eftersom det redan hade blivit gjort i artiklarna som var valda.
Dessutom hittades ytterligare tva artiklar bland funktionen “’related articles” i PubMed.
Tabell 1 visar utfallet av s6kningen och artiklarna stricker sig fran 1995 till 2008.
Dessa artiklar har bade kvalitativ (10 1 antal) och kvantitativ (2 1 antal) design.
Intervjuer var den mest forekommande metoden i artiklarna (se bilaga).

Tabell 1. Litteratursékningsoversikt

Datum

Databas

Sokord

Begransning

Traffar

Granskade

Anvanda
artiklar
ref. nr

2008/08/28

CINAHL

Fibromyalgia
(abstract)
Life

(all text)

- Year

1995 — 2008
- Peer
Reviewed
- Engelska/
Svenska
- Linked Full
Text
- Abstract
Available

45

10

8,3,7,12
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2008/08/28 | PubMed | Fibromyalgia | - Full Text 52 10 11,6, 2,10,
Living - Abstracts, 9
- English/
Swedish
- Nursing
journals
2008/09/04 |AMED |Fibromyalgia |- Full Text 76 2 4
Activity - Abstracts
Daily Living |- 1995 - 2008
2008/09/30 | PubMed 16 4 1,5

Artiklarna var efter urvalet granskade enligt riktlinjer for uppsatsskrivning fran
Institutionen for omvardnad i Goteborgs Universitet som kvalitetskrav  for
litteraturstudier (Go6teborgs Universitet 2008). Artiklarna var ocksd granskade efter
Nybergs (2000), boken om uppsatsskrivning. Dessa strategier var for att kunna se hur
ménga deltagare som hade varit narvarande i studierna; vilken urvalsstrategi de hade
haft; om de hade haft intervjuer; om fenomenet var beskrivet med mera. Detta
underldttade och maximerade sdkandet for nya iakttagelser samt gjorde det léttare att
sammanstilla resultaten 1 resultat delen.

DATAANALYS

De tolv artiklarna genomléstes sedan mening for mening, flera génger, for att kunna
besvara studiens syfte. Varje del av meningarna eller styckena, fran texten, som var
relevanta for uppgiften, var sedan kondenserade och kodade (markerade med férg).
Kondenseringen var for att forkorta men dnda behalla kdrnan av innehallet. Sedan
jamfordes koderna med varandra for att hitta skillnader och olikheter ndr de var
abstraherade (borttagna) frén texten. Darefter sorterades de i1 olika teman och subteman.
Skapandet av teman var ett sitt att koppla ihop de underliggande meningar tillsammans
1 grupper. Meningarna kunde 6verlappa men uteslot inte varandra och ddrmed kunde de
passa in i mer én ett tema. P4 dessa grunder kunde innehdllet i1 texten klarldggas. Alla
stegen (kondensering, kodning, abstrahering, temabildningar) var kritiskt genomténkta
och anpassade efter Burne & Grove (2005). Att kritiskt analysera eller tinka igenom
vad man gor ar enligt Gillis & Jackson (2002) en metod for att begrinsa misstag under
en datainsamling. Det &r viktigt att till exempel observera att data man samlar in har
varit vil presenterad och klarlagd pa ett bra sitt i studierna. Utifrdn detta uppkom tvé
teman och sju subteman som l4g till grund for resultatet i denna litteraturstudie (se tabell
2). Dessutom anvéndes citat fran artiklarna for att stodja resultaten.

RESULTAT

Subteman symptom, identitet och vélbefinnande horde bést ihop under temat “fysiska
och psykiska perspektiv”. Relationer, arbete & privat ekonomi, dagliga aktiviteter &
familjelivet och attityder hade ocksd en gemensam ndmnare som darmed fick
bendmningen “’sociala perspektiv’.

Tabell 2. Resultatdversikt

Tema Subtema
Fysiska och psykiska - Symptom
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perspektiv - Identitet
- Vilbefinnande

Sociala Perspektiv - Relationer

- Arbete och privat ekonomi

- Dagliga aktiviteter och familjelivet
- Attityder

FYSISKA OCH PSYKISKA PERSPEKTIV

Fysiska perspektiv bestar 1 denna studie av symptom som smérta och utmattning. Och
de psykiska dr de angest och depressioner relaterade till symptomen, fordndrande
identitet och vélbefinnande.

Symptom

I alla artiklar nimndes smarta som en del i fibromyalgin. Smértan beskrevs oftast som
en brannande, utstralande med skarp virk som kéndes 6ver hela kroppen (Arnold et al.
2008; Soderberg et al. 1999). Smértorna varierade fran att vara hanterbara i ena stunden
1 fotter, kndn, hofter, rygg och huvudet for att till ndsta 6gonblick accelererar upp till en
nivd dir man inte kunde hantera situationen (Soderberg et al. 1999). Smaérta gav ocksé
trotthet (Soderberg et al. 2002). Ibland varade smértan en ldngre tid men den kunde
ocksé kdnnas under kortare stunder (Arnold et al. 2008). Darmed var det svart att kunna
planera dagarna eftersom det var ofGrutsdgbart att veta var som skulle intrdffa nista dag
(Cudney et al. 2002).

“I can’t believe I put up with so much pain and am still able to
remember my name! My whole body thinks that it’s been
attacked.” Cudney et al. (2002, s. 38)

I Fallon et al. (1999) kvantitativa studie jamfordes minniskor med fibromyalgi (FM)
mot manniskor med Lyme borrelios (PLDS), som hade kronisk smérta som storsta
hélsohinder, samt en kontrollgrupp. I resultatet framkom det att méinniskor med
fibromyalgi var de som led mest av virken. Den virk som maéttes var muskelviark och
ledvirk.

I Cudney et al. (2002) studie déir alla deltagare pratades vid i telefon (samtidigt),
handlade hela 22, 43 % om smarta.

“Having fibromyalgia has been likened to having the achy part
of the flu 365-366 days a year.” Cudney et al. (2002, s. 38)

Medicineringen kunde hjdlpa ibland men oftast fick patienten biverkningar fran
medicinering vilket kunde vara mer obehagligt dn sjukdomen enligt Cudney et al.
(2002), Cunningham & Jillings (2006) och Paulson et al. (2003). Soderberg et al. (2002)
menade en deltagare att man madde béttre ett litet tag. En del alternativa
behandlingsmetoder kunde fungera men kostade for mycket enligt Cunningham &
Jillings (2006) och for ménga hjélpte det inte enligt Hallberg & Carlsson (1998).
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Utmattning som var ett av symptomen var uppfattat som fullstdndigt uttrottande,
kraftloshet, helt matt samt medtagen (Cudney et al. 2002). Hér inkluderades bade brist
pa energi och allmén trétthet (Asbring 2001; Cudney et al. 2002; Hallberg & Carlsson
1998; Soderberg et al.1999). Man kunde inte sova och kénna sig utvilad for all smérta
(Arnold et al. 2008; Cudney et al. 2002; Cunningham & Jillings 2006; Soderberg et al.
1999; Soderberg et al. 2002). De fann ensamhet som en konsekvens av att stindig vara
trott (Cudney et al. 2002; Paulson et al. 2003; Soderberg et al. 1997). De orkade inte
anstrdnga sig for att besdka vénner eller bekanta (Soderberg et al. 2002). Dessutom
papekades det att trottheten dven okade smértan (Asbring 2001; Cudney et al. 2002;
Hallberg & Carlsson 1998; Soderberg et al.1999). En del podngterade att man dven
forsokte vila pa sin fritid, men oftast kinde man sig inte riktigt utvilad (Soderberg et al.
1999).

“My husband gets mad when I don’t have the strength and it’s only
recently he has accepted this after many years.”(Soderberg et al.
2002, s. 251)

Mainniskor med fibromyalgi beskrev att huvudet kéndes tungt samt att det var svart att
anstringa sig i umginget med andra. Man ville helt enkelt inte att den person man
pratade skulle forsvinna bara for man klagade hela tiden (Cudney et al. 2002;
Cunningham & Jillings 2006; Soderberg et al. 2002). Detta gjorde att deltagarna fick
koncentrations- och minnessvarigheter. I sin tur kunde detta sedan mynna ut till
ytterligare stress som gav huvudvirk och yrsel. Det kidndes som en ond cirkel (Asbring
2001; Cudney et al. 2002; Cunningham & Jillings 2006).

“Your head feels tired and you don’t have the strength to listen ...
it feels as if your head is full ... I can’t take anything more in”
(Soderberg et al. 2002, s. 252)

I Cudney et al. (2002) studie dir alla deltagare pratades vid i telefon om fibromyalgi
(deltagarna var inkopplade samtidigt), handlade 22,43 % av kommunikationen om
utmattning. Fibromyalgin kunde ocksd leda till depression som gav trotthet,
koncentrationssvarighet, obeslutsamhet, forlust av intresse och engagemang,
somnstorning, aptitloshet med viktforlust samt nedsatt sexuellt intresse. I Cudney
(2002) studie, dir man studerade medelanden, som var sagt emellan patienterna, kom
man fram till att 11,45% av samtalsdmnet handlade om depression. I Arnold et al.
(2008) studie svarade 44 % att depression var ett av symptomen.

“I remember when a joke was [told] about blondes— I was so
depressed ... that I couldn’t even laugh... That’s when I gave up
and went to a new doctor. He put me on the antidepressant.”
(Cudney et al. 2002, s. 41)

I Bernards (2000) studie visade det sig att 82 % hade upplevt depression sedan de var
diagnostiserade med fibromyalgi. Av dessa sdger 58,9 % att de aldrig hade haft
depressioner innan de hade fibromyalgi. Av dessa sa Over hilften (56 %) att
depressionen dr pa grund av fibromyalgin. I samma studie visade det sig att 37,4 %
(mer &n en tredje del) tinkte pa att begd sjdlvmord for att bli av med all lidande. Men
det fanns ocksa en del som tyckte att man maste forsoka se framat i tiden (Asbrings
2001; Cudney et al. 2002).
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“It is a mental struggle to find the bright side sometimes,
but you must.” (Cudney et al. 2002, s. 40)

Nér man jamforde fibromyalgi med andra jimforbara sjukdomar visade det sig att
depression var lagre dn i Lyme borrelious som é&r en liknande sjukdom enligt Fallon
(1999) men mycket hogre dn kontrollgruppen. Detta pavisar att &ven om det finns andra
sjukdomar, med hogre depression dn fibromyalgi, dr depressionen i fibromylagi dnda
hog i jamforelsen med friska” ménniskor. I Asbrings studie (2001) visar det sig att 80
% av dem som hade kroniskt utmattningssyndrom och fibromyalgi, var dnda ganska
ndjda med livet. Ndstan hdlften av dem tyckte att sjukdomen hade gett en del positiva
saker som sjdlvrespekt och personlig integritet. En del tyckte att de hade fatt mer fritid
nu dn forut nér de arbetade.

Angest kunde ocksa forckomma (Hallberg & Carlsson 1998; Paulson et al. 2003;
Soderberg et al.1997; Soderberg et al. 2002). Det fanns riddsla och osédkerhet t.ex. nir
det gillde behandlingen; hur linge behandlingen skulle pdga samt vilka biverkningar
som skulle kunna uppstd (Hallberg & Carlsson 1998; Moore 1995). Enligt Moore
(1995) och Paulson et al. (2003) kidndes det pa ndgot sitt att det var béttre att ha kontroll
pa sin sjukdom. Man ville veta faktorerna som paverkade sin sjukdom for att kunna
gbra ndgot at det. Att inte kunna ha kontroll dver situationen ledde till panik och rédsla,
tyckte deltagarna (Hallberg & Carlsson 1998; Moore 1995; Paulson et al. 2003).
Samtidigt blev de rddda att ndrstdende eller andra vénner runt omkring dem skulle
misstdnka eller upptdcka att det var nagot psykiskt fel med dem. Denna rddsla kunde
leda till att individen isolerade sig fran omgivningen (Cudney et al. 2002; Hallberg &
Carlsson 1998; Paulson et al. 2003). Det fanns ocksa de som tyckte att man kunde
anvidnda ndra vinner och bekanta for att fi stod for sin dngest (Hallberg & Carlsson
1998; Paulson et al. 2003). Dessutom tyckte de att sjukvardspersonalen var viktig for att
kunna fa en bra diagnos for att ta bort en del utav angesten (Bernard et al. 2000).

Att f4 en somatisk diagnos kéndes béttre samt att man kom ifrdn ensamheten ndr man
vdl var diagnostiserad (Soderberg et al. 1997). Man var med andra ord orolig att det
kunde vara nigonting alvarligt som man kunde do av, i och med alla pldgor man hade.

“I was so fearful of what it might be that it was better to accept
that. It was a disc I so desperately wanted to believe it was a disc
problem. In my mind I was so scared of what the other diagnoses
might be that I went with the disc.” (Moore 1995, s. 98)

Identitet

Identitet var framstdllt som sin sjdlvbild, om sig sjdlv som en unik individ (Arnold et al.
2008; Asbring 2001). De menade att patienterna upplevde sin kropp som nagonting nytt
efter diagnosen, ndgot som man inte hade upptickt forut. Att man inte var den person
som man var forut, ndr man gjorde saker, som man kunde relatera sig till. Deltagarna
sjdlva bedomde sig sjidlv som personer med ldgre kapacitet dir man inte kunde gora lika
mycket som man hade gjorde innan man drabbades av sjukdomen. Dessutom var det
ocksa den sociala aspekten dar man hade blivit isolerad i sitt egna hem. De menade att
identiteten var relaterad till arbetet dir man ocksd hade haft sina vidnner. 1 Asbrings
studie (2001) och Soderberg et al. (1999) var det flera som hade accepterat att livet hade
fordandrats och ville gora det bésta utav situationen.
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“Now I have begun to study, I'm also trying to complete my
Bachelor's degree, so that I have a goal in life and want to do
something completely different later.” (Asbring 2001, s. 315)

Valbefinnande

Mainniskor med fibromyalgi kénde enligt studierna att deras vélbefinnande var hotat
eftersom de var beroende av andra, att fa leva med krdmpor samt att inte kunna ha
kontrollen over sitt liv (Cudney et al. 2002; Hallberg & Carlsson 1998; Moore 1995;
Soderberg et al.1999). Man hade forsokt alla behandlingar och kénde sig inte ndjd med
tillvaron. (Soderberg et al.1999). Dessutom enligt Moore (1995) och Soderberg et al.
(1999), hade inte sjukvérden gjort tillrdckligt nédr det kom till diagnostiseringar.

“I have turned to alternative care . . . you so to say try, you expose,
I must say on almost everything”. (Soderberg et a.1999, s. 582)

I Asbrings (2001) studie var de intervjuade nedstdmda bara for att de hela tiden ténkte
pa den ljuva tiden ndr allting var bra. Dir menade de pa att dd kunde man triffa
méinniskor och gora lite ut av varje samt att man kénde igen sin personlighet. Att inte tas
pa allvar och vara pa den sociala utkanten var inte roligt enligt de intervjuade. Manga
menade dessutom pd att man inte var tillrdckligt bra och nyttigt i samhéllet vilket gjorde
att man tappade lusten och vélbefinnandet (Soderberg et al.1999).

Individen fick inte tillrickligt med sympati vare sig fran hilsoinstitutionerna eller fran
nirstdende menade Bernard et al. 2000, Hallberg & Carlsson (1998) och Soderberg et
al.(1999). Brist pa detta ledde till att livskvaliteten var svagare for ménniskor med
fibromyalgi, enligt Bernard et al. (2000). Detta ihop med smérta samt andra problem
som exempelvis psykiska svarighet kunde forsdmra situationen. Effekterna blev att
ménniskorna tappade kontrollen med sig sjdlva, sitt liv och sitt vélbefinnande, som
kunde resultera i sjdlvmordsforsok (Bernard et al. 2000; Hallberg & Carlsson 1998).

“My husband left me because he could not deal with the disease”
(Moore 1995, s. 99)

I Fallon et al. (1999) studie fick minniskor med fibromyalgi ett hdgre viarde pa VAS-
skalan nir det gillde vilbefinnande dn kontrollgruppen. Detta menas att vilbefinnandet
var sdmre for minniskor med fibromyalgi. Niar man jdmforde vélbefinnande i Soderberg
et al. (1997) studie mellan ménniskor med fibromyalgi och méanniskor som anséag sig
vara friska, anvdndes en ”bipoldr adjektiv skala”. Exemplen var ndjdhet mot
missndjdhet; oberoende mot oberoende med mera. Sex av dessa ansags signifikanta och
de var hoppldshet, riddsla, dngslan, depression, beroende av andra och sjuk.

En del minniskor med fibromyalgi var dndd positiva enligt Asbring (2001), Moore
(1995) och Soderberg et al (1999). Det fanns en enighet bland vissa deltagare 1 dessa
studier att man maste gd framat med att hitta sitt vdlbefinnande. Man kunde inte bara
enbart vanta pa att alla andra skulle 16sa allting for sig. Man var tvungen att hitta
alternativa végar for att komma tillrdtta med sorgen igenom att hitta andra aktiviteter
som inte dr smartsamma for kropp och sjal.
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“You have to learn that you feel better if you just accept
everything as it comes”. (Soderberg et al.1999, s. 582)

“If you increase your tolerance in any way you will live better and
you don’t feel so much . . . but as soon as I exert myself the least
little bit, then I get so much pain”. (Soderberg et al.1999, s. 582)

I Cunningham & lJillings 2006, studie forsokte deltagare hitta pd aktiviteter for att
forbéttra vilbefinnandet. Ett var att gd med i stddgrupper och ett annat var att motionera
med andra ménniskor som ocksa hade fibromyalgi.

SOCIALA PERSPEKTIV

Sociala Perspektiv bestar av dagliga- och fritids aktiviteter, relationer, attityder, arbete
och pédverkan pa privat ekonomin.

Relationer

Relationer var beskrivet som kinslomédssiga forhallande mellan tvé eller flera personer
(Asbring 2000; Cudney et al. 2002; Hallberg & Carlsson 1998; Moore 1995; Paulson et
al. 2003; Soderberg et al. 2002). Partner till de drabbade beskrev hur
familjeaktiviteterna hade blivit forstérda pa grund av fibromyalgi samt hur de fick
anstrdnga sig for att inte bli isolerade (Asbring 2001; Paulson et al. 2003; Arnold et al.
2008). Smartor och sidoeffekter paverkade relationerna socialt och inom familjen enligt
Cudney et al. (2002 och Soderberg et al. (2002). De fick organisera om dagarna samt att
semestrar kunde bli avbokade i1 en del fall pa grund av fibromyalgin (Cunningham &
Jillings 2006). Relationer kommer aldrig att bli lika bra igen for radslan/stressen att bli
beroende av medicineringen eller att bli rullstolbunden enlig Paulson et al. (2003). Men
1 samma studie beskrev en del att en ldng tids pliga ocksa kunde stirka banden i ett
forhallande. Barnen var oftast forsakade i sina aktiviteter eftersom fordldrarna kidnde sig
handikappade (Arnold et al. 2008).

“There are often times when I don’t feel so good myself so I take
sides with the children — I think we must try to save them at all
costs.” (Paulson et al. 2003, s. 239)

Manga familjer blev ocksa splittrade igenom skilsmissor med stora konsekvenser
(Arnold et al. 2008; Moore 1995) inklusive ekonomiska problem (Arnold et al. 2008;
Asbring 2000). Aven sexuella problem for mannen och kvinnan pavisades. Relationen
med barnen paverkades da de fick vara med om boendeuppdelningar samt dalig
hemmilj6 och atmosfir (Arnold et al. 2008).

“'’My husband left me because he could not deal with the disease”.
Relationships were constantly strained. “My boyfriend is having
difficulty accepting all this stuff”. (Moore 1995, s. 99)

“I don’t hardly ever sleep with my husband any more, because I disturb his
sleep so much of the time with my tossing and turning, trying to get
comfortable, getting in and out of bed, because I can’t get comfortable.”
Another woman stated: “I still don’t sleep sound. I woke my husband up
last night. I was moaning in pain in my sleep.” (Cudney et al. 2002, s. 42)
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I Bernard et al. (2000) studie, svarade 94 % att det var pa grund av fibromyalgin som
man hade separerat. 71 % pastod att det var fibromyalgin som var orsaken till att
sexlusten hade forsvunnit

En som gift sig for en andra ging menade pé att det var battre att leva var for en och
bara triffas ibland pd grund av problemen som man hade med fibromyalgi (Moore
1995)

Personalen forsokte forklara att smirtan berodde pa stress inom familjen och inget
annat.

I saw a counsellor and she gave me a book on stress to read”.
(Moore 1995 s. 98)

Men det fanns ocksé familjepartners som stotte och forsokte hjilpa till och hélla ihop
familjen och andra aspekter av livet (Paulson et al. 2003; Soderberg et al. 2002).

“My husband gets mad when I don’t have the strength and it’s only
recently he has accepted this after many years.” (Soderberg et al.
2002, s. 251)

“We do a lot together because I don’t want him lying at home and
not getting about — otherwise he just lazes around and watches TV —
yes, I often ‘push’ a bit”. (Paulson et al. 2003, s. 238).

Andra viktiga relationer var de som man hade pa arbetet samt relationer som man hade
pa sin fritid, med sina vinner. Enligt Fallon et al. (1999), i deras kvantitativa studie, var
det konstaterat att mdnniskor med fibromyalgi hade svarare att besdka vianner och slakt
an det var for folk som var i kontrollgruppen.

Arbete och privat ekonomi

Enligt Asbring (2001) kan konsekvenserna av att ha en kronisk sjukdom som
exempelvis fibromyalgi leda till finansiella problem. Flera blev tvungna att gé ifrdn sitt
hem ndr man hade forlorat jobbet pd grund av smértan och brist pd energi (Asbring,
2001); Arnold et al. 2008). Smaértan och trottheten paverkade arbetsformagan och i vissa
fall klarade man inte av att arbeta alls. I Bernard et al. (2000) artikel visade det sig att
53,1 % hade slutat sin anstéllning fore konstaterandet av fibromyalgi. Av dessa hade
57,1 % antytt att det helt berodde pd fibromyalgin. Av dem som hade fortsatt att arbeta
efter att ha blivit diagnostiserad hade 59, 4 % reducerat antalet timmar pa jobbet. Aven i
Asbrings studie (2001) var arbetstimmarna reducerade.

“Sometimes I think like this, but dear God I have had a large
terraced house, I have been married, I have had a country
cottage, I have had a car and I have had a husband and been
well-off financially. I have had very expensive furniture and
expensive and nice clothes, attractive and beautiful clothes and
I have had ... And here I sit in a one-room flat on [X Street] as
it were, I don't even have a bedroom, I have the bed in the
living room. I sit here and think what the hell has actually
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happened to my life, it's just in ruins, there is only a little
crumb left.” (Asbring 2001, s. 316)

Dérutdver var médnniskorna med fibromyalgi begrinsade nér det géller fritiden pd grund
av isoleringen frin nirstdende, eftersom deras ekonomi inte tillit dem att gora de saker
som skulle ha kunna tillfredstéllt deras vardagliga liv (Asbring 2001). Soderberg et al.
(1999) identifierade ocksa att folk inte hade rdd med att ga pa alternativa behandlingar
som skulle ha kunnat forbéttra pa deras instéllningar, tillfredstillanden och kanske leda
dem tillbaka till arbetet. Aven Cunningham & Jillings (2006) skriver att den daliga
ekonomin, inklusive forsdkringskassepengar, gor att livskvaliteten blir sdmre.

“Because I'm single, to be sick-listed 75% of the time
[working time] is killing me economically”. (Soderberg et al.
1999, s 580)

“No, I can’t afford it because I don’t get any money for it
[physiotherapy and training]. . . . The only thing I do is visit
the Rheumatic Society, and there we have bath therapy”.
(Soderberg et al. 1999, s 580)

Enligt Asbring (2001) &r oftast ménniskor med fibromyalgi arbetsldsa, har 14g inkomst
eller en dalig sjukforsdkring. Enligt Arnold et al. (2008) lades rikningar pd hog, av alla
sjukvérdskostnader och forsékringsrakningar vilket resulterade i svarigheter att betala
lan. Dessutom hade de svért att f4 handikappsbidrag (Cunningham & Jillings 2006).

Dagliga aktiviteter och familjelivet

I Hallberg & Carlsson (1998) beskrev ménniskorna att deras hobbys hade minskat
betydande. En del aktiviteter tog langre tid och en del var nerlagda (Cudney et al 2002).
I Asbrings studie (2001), &dndrades bade mingden och karaktiren i aktiviteterna. I
Cunningham & Jillings 2006) hade de lagt ner aktiviteterna eftersom kroppen kéndes
Overanstrangd efter aktiviteter, speciellt om védret var déligt. Fran att ha varit mycket
aktiv med kamping, cykling, fotvandring, badning och resande hade man fatt lagga ner
dessa aktiviteter med anledning av fibromyalgin (Arnold et al. 2008). Enligt samma
forfattare var aktiviteter med barnens skolarbete; sociala kamratskapet och sexuellt
umginge forstort (Arnold et al. 2008). I Asbrings studie (2001) var ocksd resor
forstorda samt ockséd skiddkning. I Soderberg et al. (1999) fanns samma tendens med
svarigheter med att skdta barnen, barnens aktiviteter (kla barnen) samt egna intressen
som springning.

“I can't ski anymore. I have to learn these things. ::: Find things
that I can do and that are good for me.” (Asbring 2001, s. 317)

“I cannot make those holiday trips, like I made before. Gone off
and skied and things like that. It's no longer possible” (Asbring
2001, s 315)

Paulson et al. (2003) skriver att det dr viktigt att man uppmuntrar att gora aktiviteter

annars kan man latt bli bekvam. I Moore (1995) kunde man kanske dndra aktiviteten till
nagonting annat som att starta stddgrupper.
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Nér man jamforde fibromyalgi med kroniska utmattningssyndromet i Asbrings studie
(2001) var fibromyalgi en likvérdig negativ sjukdom nir det handlade om de sociala
villkoren, enligt deltagarna. Detta géllde arbete, umginge med vinner och andra sociala
engagemang samt forpliktelser gentemot sin egen familj.

Attityder

Negativa attityder fran vardpersonal handlade om hur personalen behandlade ménniskor
med fibromyalgi. Enligt Arnold et al. (2008); Hallberg & Carlsson (1998), Moore (1995)
och Soderberg et al (1999) var dessa méanniskor patagligt krinkta. Studierna bevisar
ocksé att vardpersonalen har daligt grepp om vad fibromyalgi ér for sjukdom (Arnold et
al. 2008; Cudney et al 2002; Hallberg & Carlsson 1998; Moore 1995 and Soderberg et al.
1999). Forutom detta framkom det 1 Hallberg & Carlsson (1998) att personalen sjdlva var
osdkra pa vad fibromyalgi dr for ndgot. Dessutom kénde deltagarna att de inte var
betrodda av virdpersonalen. I Cunningham & Jillings 2006; Moore (1995) och Séderberg
et al. (1999) studier blev de tillsagda att det kunde vara psykologiska problem. I Hallberg
& Carlsson (1998) sa personalen att det inte var ndgonting fel med patienten pa grund av
att det sdg ut som om att patienten inte hade smirta. Patienterna kdnde ocksa att de var
illa behandlade, vilket retade upp dem. De menade att vardpersonalen inte tog sitt ansvar
for att bemota patienterna samt visa respekt. De menar dessutom att det inte var ndgon
1d¢ att ens besdka en vardinstitution eller nagot liknande eftersom man dndé inte blev
betrodd (Hallberg & Carlsson 1998; Soderberg et al. 1999).

“Nobody takes us and our problems seriously’, and ‘I have not
got any help at all... although I have made a suicide attempt”
(Hallberg & Carlsson 1998)

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

Partners beskrev i Paulson et al. (2003) undersdkning, att deras nérstaende hade blivit
illa behandlad utav personalen. Patienterna hade bara blivit tilldelade vérktabletter som
gav biverkningar men ingen uppfoljning hade dgt rum. Detta ledde sedan till virre
situationer, nir personalen sa att det inte var sa farligt, och att det inte egentligen var
nagot fel med patienterna.

I Bernard et al (2000) studie, onskade en tredje del (30.3%) av deltagarna att
sjukvérdspersonalen tog sitt ansvar och inte ignorera ménniskor med fibromyalgi utan
tro pd vad de har att sdger om sina symptom.

“He told me to go home and rest for a while. He said I was
burned out. The shrink said I was depressed before I got sick and
she prescribed Prozac.” (Moore 1995, s. 98)

Attityderna dr dessutom negativa inom sin familj (Arnold et al. 2008; Moore 1995).
Man idr inte betrodd utan att man bara ser sjuk ut (Arnold et al. 2008). Liknande
attityder ar det ocksa bland véanner (Arnold et al. 2008; Soderberg et al. 1999).

Enligt Bernard et al. (2000), har dessa médnniskor daligt stod fran vdnner, allmdnheten

och myndigheter. 1,5 % av deltagarna tyckte att de fick forstaelse for sin sjukdom
medan 85,6 % av deltagarna var Overtygade om att andra méanniskor trodde att de
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overdrev sina symptom. De kénde att effekten av detta hade haft daliga konsekvenser pé
deras hilsotillstdnd. Att inte bli betrodd utav vénner gjorde att deltagarna tappade
sjdlvkénslan vilket paverkade dagliga aktiviteter negativt. Detta i sin tur ledde till annu
sdmre hélsa (Asbring 2001; Bernard et al. 2000).

“I get where I am afraid to complain anymore, cause I think
people are going to walk away from me, cause they are tired of
hearing me.” (Cudney et al 2002, s. 43)

Bernard et al. (2000) skrev i sin studie att mer &n hilften av patienter med fibromyalgi
bad om hjilp med en bittre utbildning, for personalen, for att kunna komma till tals med
sjukdomen. Han tillade ocksa att det behdvdes mer resurser for att kunna utveckla
verktyg for att kunna diagnostisera fibromyalgi.

Problem é&r det inte enbart med sjukpersonal utan ocksé personal som arbetar pa lokala
institutioner (Soderberg et al. 1999). De 6nskade ocksé i Asbrings (2001) och Séderberg
et al. (1999) studier, att kolleger skall ta ett storre ansvar mot ménniskor som har
fibromyalgi samt hur viktigt det &r for omvardnadspersonalen att lira sig om sjukdomen
fibromyalgi (Cunningham & Jillings 2006).

SAMMANFATTNING

Sammanfattningsvis visade denna studie, att undersokningsgruppen hade svarigheter att
bemistra stora delar av sitt dagliga liv. Detta var pa grund av fysiska/psykologiska
svarigheter orsakat av olika symptom, identitetssvarigheter och icke vélbefinnandet ithop
med sociala svarigheter sdsom relationer, arbete, ekonomi, aktiviteter och attityder.
Detta gjorde att individen hade svéart med arbetet, fritiden, familjen, hygienen, och
social forméner som bidrag, samt svérigheter inom sjukvarden. Utdver detta fanns det
brister pa kunskapen om fibromyalgin fran vénner, nirstdende, arbetsmarknaden,
institutioner och vardpersonal vilket ledde till depressioner och &ngest. Det fanns dock
en vilja fran minniskor med fibromyalgi att forbattra situationen i framtiden med béttre
information till allmédnheten.

DISKUSSION

RESULTATDISKUSSION
Nedantill kommer resultatet att diskuteras med utgdngspunkt fran fysiska, psykiska och
sociala Perspektiv.

Fysiska & Psykiska perspektiv

Deltagarna i studien forklarade att de hade svért att rora sig i allménhet pd grund av
smaérta eller utmattning (Arnold et al. 2008; Cudney et al. 2002; Cunningham & Jillings
2006; Soderberg et al. 1999). Dessutom kunde utmattning ocksd uppsta under vilken
som helst tid pa dygnet och ibland dven under en hel lang nattvila enligt Arnold et al.
(2008) och Cudney et al. (2002). Stord nattsémn kan ha medfort att denna
sjukdomsgrupp maste ha varit enormt trotta foljande morgon samt i behov av
vilostunder pa dagarna for att orka med dagen. Detta méiste i sin tur ha resulterat i att
dagsrytmen maste ha fordndrats med svarigheter att Gverhuvudtaget kunna leva ett
anstdndigt liv. Ett annat problem var varaktigheten pd smértorna (Arnold et al. 2008;
Cudney et al. 2002; Paulson et al. 2003). Att inte veta nér smirtan uppstar fran dag till
dag, med vilken intensitet, och varaktighet maste kinnas svart. Detta maste ha lett till en
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osdkerhet i tillvaron samt en omdjlighet att planera dagen (Cudney et al. 2002; Paulson
et al. 2003).

En annan orsak till att man inte kunde utféra vissa saker var sidoeffekterna av
medicinerna som ordinerades (Cudney et al. 2002; Cunningham & Jillings 2006;
Paulson et al. 2003). Detta gjorde bland annat att man blev sdmnig eller behdvde
frekventa toalettbesok vilket kunde upplevas genant vilket i sin tur gjorde att man inte
fick lust att utfora aktiviteter. Manga blev oroliga for medicinerna de tog eftersom de
gav sidoeffekter samt att de inte fick korrekta svar fran likare (Moore 1995; Soderberg
et al 1997; Soderberg et al 1999). Detta minskade livsglddjen och livskvaliteten. En
grupp hade forsokt alternativa metoder med viss framgang medan den andra gruppen
uppfattade alternativa metoder som ett misslyckande (Cunningham & Jillings 2006;
Hallberg & Carlsson 1998).

Smirta, utmattning och sidoeffekter resulterade i depressioner (Arnold 2001; Bernard et
al. 2000; Cudney et al. 2002). Symptomen fOr detta var koncentrationssvarigheter
(Fallon et al. 1999), viktforluster (Moore 1995), nedsatt sexintresse (Arnold 2001;
Hallberg & Carlsson 1998). Att forlora vikt kan leda till andra problem som anorexi
(Moore 1995) och koncentrationssvérigheter kan orsaka olyckor. Enligt Bernard et al.
(2000) hade over hélften inte haft depressioner innan de fick fibromyalgin. Detta méiste
vél dnda vara ett bra bevis pa att depression har ett samband till fibromyalgi. Patienterna
upplevde sina kroppar som nagonting nytt efter alla problemen de hade haft (Arnold et
al. 2008; Asbring 2001), vilket dndrade deras identitet. Detta méste ha lett till en dkad
depression. Fastdn att ménga klarade av att kontrollera depressionen, samt dven se
positiva sidor av fibromyalgin (Asbring 2001), var de flesta 4nda paverkade negativt av
denna sjukdom. Att inte kunna ha kontroll pa egna tillvaron maste ha varit jobbigt
(Cudney et al. 2002; Hallberg & Carlsson 1998; Paulson et al. 2003) samt lett till
mentala problem (Cudney et al. 2002). Aven om ingen tog livet av sig i studierna var
det 4ndd manga som ténkte pa det (Bernard et al. 2000; Hallberg & Carlsson 1998).
Enligt Bernard et al. (2000) ledde detta till minskad aktivitetsbegidran. Med andra ord
hade man ingen lust att gora ndgonting. Men det fanns ocksd ménniskor med
fibromyalgi som tyckte att man maste ga framat (Asbring 2001; S6derberg et al. 1999).

Sociala Perspektiv

Manga av deltagarna hade deltagit flitigt med sina vénner och sldktingar samt haft ett
bra familjeliv, innan sjukdomen, pa ett tillfredstéllande sétt (Asbring 2001; Paulson et
al. 2003; Arnold et al. 2008). Dessutom hade de haft hus, bil och varit pa semestrar
(Asbring 2001; Moore 1995; Cunningham & Jillings 2006). Detta kunde de gora pa
grund av att de hade ett jobb. Att bli insjuknad med fibromyalgi &ndrade pd detta
(Cudney et al. 2002; Cunningham & Jillings 2006). Forutom att forlora arbetet fick de
borja reducera tiden som de dgnade med familjen och vianner (Asbring 2001; Bernard et
al. 2000; Soderberg et al 1999). Detta gjorde att sociala aktiviteter och familjeaktiviteter
fick stillas in (Arnold et al. 2008, Asbring 2001; Bernard et al. 2000; Hallberg &
Carlsson 1998 ; Soderberg et al 2002). Dessutom fick den andra partnern forsoka
kompensera frdnvaron av hjélp av den som var sjuk nér det géllde huvudansvaret om
husarbetet och ta hand om barnen (Paulson et al. 2003; Moore 1995). Detta resulterade
oftast 1 osdmja mellan familjemedlemmarna som manga génger ledde till skilsméssor
(Arnold et al. 2008; Cudney et al. 2002: Moore 1995). Barnen fick flytta isdr fran
fordldrarna och hus fick siljas med ekonomiska forluster (Arnold et al. 2008; Asbring
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2001). Ny bekantskap var svar att hitta eftersom detta oftast kostade pengar i aktiviteter
(Asbring 2001: Bernard et al. 2000). Dessutom var man ju arbetslos.

Att fa hjilp med ovanstdende problem var inte litt eftersom att man séllan var betrodd
(Arnold et al. 2008; Hallberg & Carlsson 1998, Moore 1995 och Soderberg et al 1999).
Sjukvardspersonal forstod inte problematiken med denna sjukdom och dirmed beméttes
patienter med fibromyalgi pa ett otillfredsstéllande sétt (Arnold et al. 2008; Cudney et al
2002; Hallberg & Carlsson 1998; Moore 1995; Soderberg et al. 1999). De skickade
patienterna till olika stéllen eller gav dem tabletter for att bli av med dem”. Med andra
ord orkade inte personalen att lyssna pa klagande patienter inklusive att personalen inte
visste hur man behandlade drendet. Forslag fran patienterna for att forbéttra relationen
mellan patienter och véardpersonal, var att vardpersonalen skulle forbéttra sina
kunskaper om fibromyalgi (Bernard et al. 2000). Dessutom kunde informationen ha
forbéttras 1 allmédnhet om fibromyalgi. Detta skulle kunna ha gjort att institutioner som
forsékringskassan skulle ha haft en battre forstaelse for denna sjukdomsgrupp (Asbrings
2001; Hallberg & Carlsson 1998; Soderberg et al 1999). Med samma argument skulle
man ocksd kunna forbéttra arbetsvillkoren och relationerna pa arbetsmarkanden
(Asbrings 2001); Bernard et al. 2000; Soderberg et al. 1999). Man skulle kunna ha
anpassa arbetet till personen som lider av fibromyalgin istéllet. Alla dessa forbattringar
samt information till familjemedlemmar skulle ocksd kunna forbéttra
familjerelationerna (Arnold et al. 2008; Moore 1995).

METODDISKUSSION

Det fanns bade positiva och negativa sidor om utforandet av en litteraturstudie.
Fordelarna var att man inte behdvde gé& utanfor universitetet for att fi tag i den
information som man sokte. Det var ganska latt att anvdnda databaser och man behdvde
inte soka ndgra tillstdnd fran nagra etiska organisationer. Det fanns ocksa resurser med
villig personal fran biblioteket som man kunde radfraga om man behdvde hjdlp med
databaserna eller med att hitta tidskrifter. Fordelen med databassdkning var att man
kunde vara specifik med sin litteratursokning samt att man kunde spara en hel del tid.
En annan fordel kan vara att man fér en insikt frén olika studier och pa ett sitt kan fa ett
bittre sammanhéngande svar. Nackdelen med litteraturstudien var att det kdndes en
aning opersonligt eftersom ndgon annan redan hade gjort den ursprungliga forskningen.
Ett annat problem ér att informationen ar andrahandsdata enligt Polit & Beck (2006). De
menar att ingen datakélla 1 forsta hand &r likvérdig skapad (undantag finns som till
exempel dodsintyg). Det vill sdga att informationen som jag fick frdn en artikel inte
nddviandigt var lika palitlig som den i en annan artikel nér det géllde trovdrdigheten och
giltigheten. Aven olika etiska aspekter kan forekomma (Polit & Beck 2006). Hur vet
jag, om det inte har forekommit mutor for att fa ett onskvért (bias) resultat. Kanske ett
foretag ville sdlja TENS apparater, eller nya likemedel till mdnniskor med fibromyalgi.
Informationen dndras ocksé desto langre ifran forstahandkdllan man kommer. Slutligen
kan man vél sdga att i den primira forskningen, alltsd intervjuerna, fanns det en risk for
‘Hawthorne Effekten’ vilket menas att deltagare dndrar beteende nir de dr iakttagna
(Polit & Beck 2006).

Till att borja med, var det essentiellt att hitta en rétt fraga, for att huvudtaget kunna fa
tag i svaret som soktes. FOr att gora detta pd ett effektivt sétt anvidndes databaser. Det
material som var intressant var det som handlade om ménniskor med fibromyalgi och
som inneholl ord som kunde bidra till att jag kunde besvara fragan: att forsta hur det ar
att leva med fibromyalgi och dess effekt pa det dagliga livet. De databaser som
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anvindes (CINAHL, PubMed och AMED) var forknippade med medicinska yrken som
sjukskoterskor, sjukgymnaster med flera. Andd kiindes det bist, som
sjuskoterskestudent, att i forst hand vélja artiklar som var skrivna av sjukskdéterskor,
dven om det dr nodvindigt att kunna ta del av varandras kunskaper som yrkesutbildad.
For att hitta det ndodvdndiga innehallet i artiklarna for att besvara frdgan anvindes
sOkord. Dessa sokord, eller delvis synonymer, var till god hjdlp for att hitta artiklarna.
Huvudordet ”fibromyalgi” behdvdes begrdnsa med abstract” for att inte uppkomma i
varje artikel dér fibromyalgi var ett utfyllnadsord. Men déremot var det 6nskvért att {4
med ord eller meningar som var relaterat till livssituationen med fibromyalgi,
exempelvis ’living”. Darfor soktes dessa ord over hela filtet med funktionen all text”.
Att anvinda andra sokord 4n de som anvéndes kunde ha hjdlpt att fa ner antalet traffar.
Men det kunde ocksé ha forsvérat letningen. Det kanske tar ldngre tid att hélla pd med
att byta sokord dn att dverblicka négra extra artiklar. Allting &r relativt men i det hér
fallet kdndes det rétt.

Alla artiklarna som var valda, var alla skrivna pd engelska. Tyska eller franska skulle ha
kunnat ha anvints men sprakkunskapen i dessa sprak var begrinsade med tanke pa
tidsbegriansningen. I alla andra sprék fanns det inga sprakkunskaper fran forfattarens
sida och inga var skrivna pd svenska. Med samma argument, med tidsaspekten,
anvindes “Linked Full Text” for att man inte skulle behdva vénta in artiklarna. Ingen
visste med tillforlit hur l&ng tid det skulle ta att f4 artiklarna frdn andra foretag. Ett
hjidlpmedel for att spara tid var att anvinda Abstract Available”. Med detta redskap
kunde man Overblicka det vidsentliga av vad artikeln handlade om. Héar fanns det
mojligheten att vilja relevanta artiklar for syftet. Tidsbegransningen 1995 — 2008 var
vald for att dels fa en inblick i det nya men ocksaé i det gamla. Det var intressant med det
alderdomliga eftersom fibromyalgin har haft diverse fordndringar historiskt nér det
géller diagnos, behandlingar och synsétt. Nya artiklar dr viktiga for att utvecklingen gér
fort. Det ar darfor viktigt att manniskor med fibromyalgi far del av denna information sé
fort som mojligt for att kunna kontrollera eller bli av med lidandet. Begransningen “peer
reviewed” nyttjades for att fi den bésta tillforlitliga information. Detta gérs med en
ingdende granskning frén en eller flera kritiker. Nackdelen med denna metod é&r att en
kritiker mdjligtvis kan bli paverka av sina egna idéer eller karridr, medvetet eller
omedvetet. Enligt The Parliamentary Office of Science and Technology (2002), finns
det ett ndra samband mellan vetenskap och industri vilket gor att det finns risker for
svindleri pd grund av finansiella intressen. Eftersom “peer reviewed” bygger pa en
Omsesidig fortroende mellan forskare kan det uppstd konflikter mellan &rlighet och
finansiella intressen/karridrer. Dessutom finns det risk att kritiker héller sig till sddant
som redan har blivit bevisat fran tidigare forskning. Med andra ord finns det faror att ny
viktig information avisas (Polit & Beck 2006). Vad som inte anvédndes var “truncation”
och “wildcard” for att utdka artikelsokandet ytterligare. Skélet for detta var att urvalet
var relativt bra samt tidsbegrinsningen. En ytterligare funktion, “related articles”,
anvindes som PubMed hade till fogande. Dar hittades tvd nya artiklar som passade in i
studien.

De tolv artiklarna var granskade flera ganger for att véirdera kvaliteten pa artiklarna.
Detta genomfordes stegvis med olika mallar och instruktioner frdn universitetet, som
var vérdefullt 1 arbetet. Dessutom bidrog dessa mallar, instruktioner till att man kunde
maximera potentialen med att f& med det bésta tinkbara material som mgjlig, samt
mojligheten att utesluta icke relevant material. Mallarna tog upp till exempel urvalet,
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syftet pd studien, vilka médtningsmetoder som anvinds, med mera. Mallarna och
instruktionerna gjorde ocksé att man sparade vérdefull tid samt fick en bra struktur pa
arbetet. Med tidigare resonemang om ’peer reviewed” kunde detta ocksa vara ett bra
sdtt att bedoma tidigare kriterier om forskningsdugliga artiklar. Till sist anvéndes
kondensering, abstrahering, kodning och temabildningar, som Burne & Grove (2005)
foreslog. Att anvinda teman kéndes pd ndgot sitt att man fick en bra dverblick pa
problemet. Om man ddremot bara hade koncentrerat sig pd en enskild detalj 1 stéllet,
kunde detta ha lett till att man hade missat relevanta saker och dédrmed ocksé en skillnad
pa hela perspektivet. Tabeller for att samla information anvéndes for att det kéndes bra
att ha en bra dverblick vad som gjordes vilket ocksa rekommenderades av Garrish &
Lacey (20006).

Kvalitén pd de utvalda artiklarna var olika med bade positiva och negativa synpunkter.
Antalet deltagare/urval varierade fran 8 1 en artikel till 270 1 den som var mest. For
denna orsak, kindes det inte alltid att antalet deltagare var tillrdckligt. Men & andra
sidan, fanns det deltagare fran olika delar av virden med olika etniciteter i artiklarna
samt att det inte fanns begrénsningar pd vare sig kon eller élder. Detta uppfattades utav
forfattaren tdmligen representativt fastin en majoritet av deltagare var kvinnor. En
artikel handlade dessutom om hur det ar att leva med fibromyalgi ute pd landet. Skall
man vara kritisk kan man siga att det inte fanns nagon artikel fran ett icke-industriellt
land. Aldern p4 artiklarna var blandade men det tycktes inte finnas nigra forindringar
bland artiklarna pd grund av argéngen, utan problemen med fibromyalgi var fortfarande
desamma. Med andra ord kompletterade artiklarna varandra pi ett tillfredstédllande sétt.
Forutom detta hade artiklarna manga referenser som gjorde att artiklarna kindes vil
genomforda. Tio av artiklarna var kvalitativa och tvd var kvantitativa. Det mesta i
artiklarna handlade om omvéirdnad med det fanns lite medicinskt som komplement
vilket gjorde det mer komplett. Etiska aspekter var diskuterade i artiklarna och kindes
tillfredstdllande. Skall man vara nagot negativ till artiklarna 2, 7, 10 och 12 saknades
diskussioner angdende metodens brister och nackdelar samt att artikel 7 inte diskuterade
validiteten. Artiklar som var utrensade under hela bedémningsprocessen var artiklar
som hade 14gt forskningsmetodsranking, eller artiklar som inte var vetenskapliga, samt
artiklar som hade fibromyalgi som utfyllnadsord.

Att vara student och ensam fOrfattare hade ocksd for- och nackdelar. Enligt Burnad
(1996) kan det vara bra att vara ensam i en litteraturstudie. Han menar att tva eller flera
deltagare kan fa en negativ effekt pa resultatet. Han fortsétter att skriva att det dr en stor
sannolikhet att studenter fran samma grupp/studie vill komma upp med olika listor med
ord i temaformuleringen. Ddremot att vara en novis student innebédr att man har
begransade kunskaper vilket ockséd begréinsar tillforlitligheten i en studie. Emellertid &r
detta en larningsprocess som maste bli gjord pa ett korrekt sitt for att kunna gagna sévil
patienter och kollegor i framtiden (Polit & Beck 2006). Ett exempel péd detta dr att
tillsammans kunna forsta patientens lidande.

For att sammanfatta metoddiskussionen kan man konstatera att en del av planeringen
handlade om tidsbegransningen for att bli klar med arbetet i tid och om att
sdkerhetsstdlla den hogsta tinkbara kvalitén pd studien. For att spara tid anvéindes
funktioner som “Linked Full Text” for att begrinsa letandet av artiklar och “peer
reviewed” for att sékerstilla hog kvalitet. Dessutom anvédndes mallar, for att kunna syna
tillvigagéngssittet i de tolv artiklarna samt tabeller i denna studie for att se tydligt och
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klart vad som hade blivit utfort. Resultatet kéindes bade representativt, palitligt och
trovardigt fastdn mer tid hade varit dnskvird.

Slutord

Det kidndes som om tiden for detta projekt har varit for lite vilket resulterade att man
inte kunde sitta ner och analysera utan tidspress. Detta kunde leda till misstag nir det
géller bade tolkningen och uppskrivningen av arbetet menar forfattaren. Det uppfattades
ocksd att det inte fanns skél med att komplettera med en extra medarbetare eftersom
detta kunde medfora att man kom till olika slutsatser under analysfasen. Om mer tid
hade tilldtits skulle det ha varit intressant att titta pd hur andra icke-industriella l&nder
tar upp problemen med fibromyalgin. Detta skulle d& naturligtvis bli nésta steg. Om
deras sitt vore bra, skulle man kanske kunna fora in det 1 var kultur, utbildningar och
omvardnad. Nér det géller att bli béttre i framtiden pé att utfora studier kommer jag i
fortsdttningen att granska hur studier dr gjorda. Detta &r ocksd ett krav inom
sjukskoterskeyrket. Det ér viktigt att forskningen fortgar och under tiden ar det viktigt
att alla tar sitt ansvar och gor sitt bédsta for ménniskor som exempelvis lider av
fibromyalgi. Slutligen har denna studie varit ett inldrningstillfalle och forhoppningsvis
kommer det att bli littare nista gng.
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BILAGOR
Artikelpresentation

Referensnummer: 1

Forfattare: Arnold LM. Crofford LJ. Mease PJ. Burgess SM. Palmer SC. Abetz L. Martin
SA.

Titel: Patient perspectives on the impact of fibromyalgia.

Tidskrift: Patient Education and Counselling. 2008, 73, 114-120

Land: USA.

Syfte: Att frambringa och bedoma viktiga symptom samt hur dessa paverkar det dagliga
livet utifran patientens syn.

Metod: Intervjuer med ménniskor som var diagnostiserad med fibromyalgi enligt
”American College of Rheumatology (1990) Criteria” (ACR). Intervjuerna var inspelade
pa band med 6ppna frdgor. Metoden var induktiv med kodningssystemet. Tabeller
anvandes. Deltagarna var tvungna att prata engelska och delta i tva timmar om det
behovdes.

Urval: 48. kvinnor i sex olika grupper. Alla var tvungna att vara minst 18 ar. Uteslutna
var de som hade livshotande sjukdomar, okontrollerad psykisk sjukdom eller
horselproblem.

Antal referenser: 22.

Referensnummer: 2

Forfattare: Asbring P.

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

Tidskrift: Issues and Innovation in Nursing Practice. 2001, 34, 3, 312-319

Land: Sverige.

Syfte: Att beskriva hur kvinnor med kroniskt trétthetssyndrom (CFS) och fibromyalgi
(FM) skapar nya forestdllningar om sin identitet relaterad till sin sjukdom samt hur de
klarar av att stdr pall for den nya identiteten.

Metod: Deltagarna var intervjuade med semistrukturerade fragor fran en fragemall om
olika teman/dmnen. Amnena var sjukdomshistoria, idéer om sjukdomen, konsekvenserna
av sjukdomen och strategin av att klara av det dagliga livet. Intervjuerna togs oftast i
behandlingsrum men dven hos deltagarnas hem, arbetsstéllen, kaféer och vid en FM
institution. Intervjuerna var samlade pa kassettband och transkriberat ordagrant. Analysen
var utford stegvis. Forst var intervjuerna uppldsta med Oppenhet for synpunkter av
materialet. Sedan ldstes texten upp ytterligare en ging for att identifiera och gruppera
centrala teman som avspeglade frdgorna/syftena. Teman jimfordes for att kunna urskilja
liknelser och skillnader mellan teman samt att den var kontinuerligt gjord. Samtidigt var
forskarnas teoretiska anteckningar (eftertankar och hypoteser/antaganden) nedskrivna.
Efter alla intervjuer, teman och de teoretiska anteckningarna anvdndes for att forma
kategorierna. Systematisk analys av intervjuerna var ocksd gjorda, med en konstant
jamforelse metod, som analyserade intervjuerna genom att jamfora en incident med
tidigare observerande incidenter. Kategorierna dndrades en aning och fOrfinades efter
extra ldsande, skrivande och ténkande. Slutligen, teoretiska koncepter var jamforda med
kategorierna, som var hittades 1 de empiriska data.



Urval: 25 kvinnor - 12 med CFS och 13 med FM. Deltagarna var i aldrarna 32 — 65. 15
var sjukskrivna, 5 arbetade deltid, 1 heltid, 1 pensiondr och resten arbetslosa 11 var
ensamstaende.

Antal referenser: 36.

Referensnummer: 3

Forfattare: Bernard AL. Prince A. Edsall P.

Titel: Quality of Life Issues for Fibromyalgia Patients.

Tidskrift: College of Rheumatology. 2000, 13, 1, 42-50

Land: USA.

Syfte Att samla information fran patienter med FM om livskvaliteterna, effekter av FM,
strategi/upplaggning att klara av FM, samt vad de forvintar sig av omvardnadspersonal.
Metod: De tre foreningarna var utvalda slumpvis fran en lista utgiven av riksforbundet
Fibromyalgi. Detta var for att f4 en helhetsbild 6ver hela USA, och om vissa regioner har
olika alternativa behandlingar. Gruppledarna for foreningarna var kontaktade genom
telefonsamtal. Ett mote var arrangerat dér frageformuldret var utgivna till gruppledarna.
Gruppledarna fyllde i formuldren som sedan skickades tillbaka med posten. Fridgorna
belyste befolkningsstatistik, karakteristiska FM symtoms, sov problem, depression,
missbruksproblem, arbetsrelaterade problem samt om man har varit utsatt for kemiska
eller andra hélsorisker. Frdgornas typ var: Oppna, flervals, ja & nej, uppskattningsfragor
och ”Check All That Apply” fragor (en typ av flervalsfragor). Validiteten var kontrollerad
av en panel av experter inom omradet samt att en pilotstudie var gjord.

Urval: 270 méanniskor fran 3 olika grupper fran 3 olika stater.

Antal referenser: 48

Referensnummer: 4

Forfattare: Cudney SA. Butler MR. Weinert C. Sullivan T.

Titel: Ten rural women living with fibromyalgia tell it like it is.

Tidskrift: Holistic Nursing Practice. 2002, 16, 3, 35-45

Land: USA.

Syfte: Var att 6ka pa forstaelsen for personella upplevelser av 10 kvinnor som lever pa
landet med FM, som dr baserad pa teoretisk konstruktion av adaptation av kronisk
sjukdom och socialstod.

Metod: Telefonforbindelse anvindes for att ta in information dér alla kunde ta del utav
diskussionerna (ungefar som att sitta runt ett bord). Dator anvéindes for att samla upp
informationen som var sagt. Meningsutbytandet var analyserat for att fa ut de
dominerande teman av hur individerna med FM hanterade sin sjukdom. Informationen var
standigt jamfort analytiskt. Varje géng ett avsnitt/stdlle/mening var kodad, var det jaimfort
med andra avsnitt/stille/mening som hade blivit likt kodad for att forsdkra soliditet. Den
induktiva etappen innebar sokning for ord som var relaterade till "att klara av/sta pall” for
en som lider med FM.

Urval: 10 kvinnor med fibromyalgi (FM) var utvalda fran en lista fran foreningen
“kvinnor till kvinnor”. Dessutom var 70 kvinnor med cancer, diabetes, multipel skleros,
och reumatoid artrit (inklusive de 10 FM) utvalda i studien. Kvinnorna med FM var fran
38 till 55 &r med ett medelvérde pa 49. De bodde minst cirka 50 km frin en storre titort.
De levde pa mindre stillen sdsom mindre bebyggelse med ett genomsnitt pd 5200
personer samt pd bondgardar.

Antal referenser: 21.

Referensnummer: 5



Forfattare: Cunningham MM. Jillings C.

Titel: Individuals’ descriptions of living with fibromyalgia.

Tidskrift: Clinical Nursing Research. 2006, 15, 4, 258-273

Land: Kanada.

Syfte: Att fa fram hur upplevelsen &r att leva med fibromyalgi.

Metod: Intervjuer 45 minuter till 2 timmar. Sedan foljdes ytterligare intervjuer. Alla
intervjuer var inspelade. Forskarna skrev ocksid ner, med en giang efter intervjuerna,
deltagarnas beteende.

Urval: 8 deltagare — 1 man och 7 kvinnor. Alder 30 — 70 &r.

Antal referenser: 47.

Referensnummer: 6

Forfattare: Fallon J. Bujak DI. Guardino S. Weinstein A.

Titel: The fibromyalgia impact questionnaire: a useful tool in evaluating patients with
post- lyme disease syndrome.

Tidskrift: American College of Rheumatology. 1999, 12, 1, 42-47

Land: USA.

Syfte: Att forsoka faststdlla om man kan anvénda ett frageformuldr som ar avsett till att
testa fibromyalgi kan anvéndas for att bedoma Lyme borrelios (PLDS).

Metod: Patienterna fyllde i en moderniserad “fibromyalgi effekt formuldr” (FIQ) som
bestod av 21 fragor (19 gamla och 2 nya). De tio forsta frigorna var utvirderade
tillsammans for att fi en enhetlig/ensiffrig maétstock ndr det gillde den fysiska
forsvagningen. Den fysiska mitningen fokuserades pa féorméagan av patienterna att utfora
stora muskeluppgifter. Varje 6vning véirderades med ett podngsystem fran O till 3 (0 =
inga problem att utfora uppgifterna; 3 = kunde inte utféra uppgifterna). Fraga 11 tog upp
hur ménga dagar patienterna hade matt bra den senaste veckan. Fraga 12 mitte hur ménga
dagar patienterna hade varit tvungna att stanna hemma fran jobbet den senaste veckan.
De kvarvarande 7 fragorna besvarade patienternas arbetsforméga, smdirta, utmattning,
symtom efter somn, stelhet, angest och depression. Hér anvidndes "VAS” skala 0 — 10.
Fragorna 12 och 13 besvarades inte alls om de inte jobbade utanfér hemmet. Fraga 20
handlade om ”“ADL” och frdga 21 svarade p& minne/koncentrationsproblem.
Administrationen med maétningen var utféord pd samma sitt som ar foreskrivet av
Burchardt et al. Instruktionerna var forklarade men det fanns ocksa tillgang till hjdlp om
man ville fraga om nagot oklart. Data var kodad och inskriven pa datorn och analyserad
med SPSS/PC-V6.0 mjukvara. Grupperna var jamforda med varandra med en
signifikansnivda P < 0,05. Tre omrdden var synade i analysen och interpretationen av
resultatet: 1) vilken grad av besittning "FIQ” invértes palitlighet for de har patienterna; 2)
vilken utstrickning “FIQ” besatt innehallet och begreppsvaliditet; 3) likheter och
skillnader mellan FM och "PLDS” patienter med “FIQ.

Urval: 13 patienter med “PLDS”; 18 patienter med fibromyalgi; 16 kontrollpersoner
(n=47

Antal referenser: 17.

Referensnummer: 7

Forfattare: Hallberg LRM. Carlsson SG.

Titel: Psychosocial vulnerability and maintaining forces related to fibromyalgia.
Tidskrift: Scandinavian Journal of Nursing Science. 1998, 12, 95-103

Land: Sverige.

Syfte: Att undersdka hur 22 kvinnor med fibromyalgi (FM) upplever FM, smaérta
(inklusive uppkomst/ursprung) samt hur smarta paverkar familjen och det sociala livet.



Metod: Informella intervjuer, 6ppna fragor Vid analysen anviandes “’grounded theory” for
att utveckla koncepter, hypoteser och teorier, grundad pd empirisk data. Data var
nedbruten till diskreta delar som etiketterades. Sedan jamfordes likheterna och
skillnaderna mellan de maérkta delarna, De var sedan uppdelade i de beskrivande
kategorierna. Till sist var dessa beskrivande kategorier jimforda med varandra for att
forsoka reducera data och for att hitta grundsatsens huvudsak (psykosocial sérbarhet &
uppritthélla styrka). Nar resultatet var klart anviandes relevanta litteraturer.

Urval: 22 kvinnor, alder 22-60. Alla patienterna hade ofta varit sjukskrivna bade korta
och langa perioder orsakade av smarta. 12 var dterbesdkspatienter pd en smirtmottagning
pa det reumatologiska sjukhuset. Kvinnorna var metodiskt utvalda enligt alder, skolldngd,
smértlangd (tid), hur manga barn samt civilstdnd.

Antal referenser: 39.

Referensnummer: 8

Forfattare: Moore K.

Titel: Struggling to maintain balance: a study of women living with fibromyalgia.
Tidskrift: Journal of Advanced Nursing. 1995, 21, 95-102

Land: Sverige.

Syfte: Att kartldgga balansen hos kvinnor med fibromyalgi.

Metod: Snobollsurval. Intervjuerna var dver telefon. Diskussion och upplevelser var
delade och validerade. En del intervjuer var bandade och dversatta med ord, en del var
genast nedskrivna fran anteckningsblocket och minnet till en dator. En del fragor som hur
har livet dndrats sedan du var diagnos med fibromyalgi; att vara en kvinna, hur har dina
upplevelser varit att leva med fibromyalgi? Nir de delade svaren mellan deltagarna sa
hade de lottdragning. Fenomenen var vérk, trotthet kénsla, fysiskt, psykiskt, ekonomiskt
och sociala bitarna.

Urval: 36 personer.

Antal referenser: 20.

Referensnummer: 9

Forfattare: Paulson M. Nordberg A. Soderberg S.

Titel: Living in the shadow of fibromyalgic pain: the meaning of female partners'
experiences.

Tidskrift: Journal of Clinical Nursing. 2003, 12, 235-243

Land: Sverige.

Syfte Att belysa inneborden att leva som kvinnopartner till en man med FM smirta.
Metod: Fenomenologiskt/hermeneutiskt tillvigagangssétt anvéndes, inspirerad av
Ricoeur 1996 for att kunna tolka intervjuer. Deltagarna var uppmanade att prata Gppet om
att vara en partner till en man med fibromyalgi som hade smérta. Under tiden som
intervjuerna pagick, klargjorde man, utforskade man, samt stélla foljefrdgor ndr det
behovdes sdsom: ”Can you tell me a little more?” or ”Can you give me a specific
example?” Intervjuerna var inspelade pa kassettband och dverférda noggrant. Intervjuerna
genomfordes i kvinnornas hem, forskarnas kontor eller Gver telefon efter deltagarnas
onskemadl. I det forsta stadiet av tolkningsprocessen var intervjuerna noga avldsta flera
ginger for att fa helhetsbilden av innehéllet. I det andra stadiet (strukturanalysen) fans det
flera steg for att forklara texten. Texten var delad i mindre delar fran hela meningar.
Dessa “mindre delar” som hade liknande budskap placerades tillsammans i relationen
med syftet av studien. Varje “mindre del” var sedan ombildad/transformerad genom
kondensering och abstrahering for att kunna ge formulerade betydelse angdende
deltagarnas upplevelse av att leva med en man med FM smirta. Den “formulerade



betydelsen” var sedan relaterad till varandra, reflekterade och organiserad till tre teman
och atta subteman baserade pa likheter och skillnader 1 betydelsen/inneborden.

Urval: Urval: 28 individer i parrelation. Studien var utford i ett sjukhus som arbetade
inom omradet reumatologi. Kriterium for deltagarna var att man var en kvinna med en
man som var drabbad med smirta enlig “American College of Rheumatology
1990 Criteria” (ACR). Efter tilldtelse utav médnnen ringde forskarna upp ménnens
fruar/partners och meddelade/forklarade dem om projektet samt om de ville vara med (n =
14). Alla 14 var med och kvinnornas alder var mellan 35 -53 ar (median = 45) samt att de
hade levt ihop fran 6 — 26 ar. 3 rapporterade att de hade kroniskt hdlsoproblem men resten
tyckte att de var i bra fysisk form. 6 kvinnor jobbade heltid, 6 deltid, en var ledig och en
var fortidspensionerad.

Antal referenser: 35.

Referensnummer: 10

Forfattare: Soderberg S. Lundman B. Nordberg A.

Titel: Living with fibromyalgia: Sense of coherence, perception of well-being, and stress
in daily life.

Tidskrift: Research in Nursing & Health. 1997, 20, 495-503

Land: Sverige.

Syte: Att beskriva “kédnslan av sammanhang” (SOC) nir det giller fibromyalgi (FM);
uppfattning av vilbefinnande och daglig stress hos kvinnor med FM i jamforelsen med
“friska” kvinnor samt att undersdka/bestimma om SOC ir relaterad till nivdn av kéinslan
fran stress och vilbefinnande.

Metod: Fragorna bestod av 10 subskalor med 7 olika moment. Varje moment anvénde ett
5-poédng system dar deltagarna indikerade om de var ndjda eller missndjda. Podngen for
varje skala var mellan 0 — 35. Desto hogre podng man fick, ju mer stress av det dagliga
livet hade man. Stressmallen bestod av: ”Typ A beteende som indikerar personliga drag
sdsom ha brattom, irriterad med mera. Overstimulerande vilket avspeglade personens
ansvar med mera. Understimulerande vilket indikerade olika aspekter av livet i egenskap
av ensidig anférande och si vidare. Sjalvaktning som visade hoga interna drag eller
orealistiska krav som exempels. Livsstil som fokuserade pa att ha en bra balans mellan
arbete och fritid, inte ha roligt och dylikt. Daliga vanor sdsom dilig mat konsumtion, att
inte trina med mera. Andring i det privata livet sdsom familjemedlemmar som har gatt
bort, skilsméssor och sa vidare. Privatsituationer sasom ekonomi och vinner. Symtom och
smarta i egenskap av huvudvirk, muskelsmérta med mera. SOC mallen bestod av tre
dimensioner: 1) Helheten som bestod av 11 olika saker; 2) Att kunna klara av som bestod
av 10 olika saker; och 3) Meningsfullhet som bestod av 8 kategorier. De olika omradena
var presenterade i ett 7-podng system. Podngmdjligheten var 29 — 203 dédr den hogsta
podngen visade hogsta SOC. Vilbefinnande skalan var en ”bipoldr adjektiv skala”.
Exemplen var ndjdhet mot missnéjdhet; oberoende mot oberoende med mera. Skalan var
en 100 mm linje mellan polerna. Deltagarna var uppmanade att sitta fingret (svara) pa
denna linje var som de tyckte beskrev deras situation eller kdnsla. Procedur och analys:
Kvinnorna med FM var undersokta av en ldkare for att godkdnna FM. Dérefter fick de en
SOC skala, vélbefinnande skala och en stresskala vilket de fyllde in forsta veckan. De
friska kvinnorna fyllde in en "Typ A” skala. Median pa Typ A, hos kvinnorna, var 13,5
med ett kvartilavstand mellan 8,00 — 23,25. For en frisk kvinna var detta snitt 15 (11,5 —
19,25). 30 friska kvinnor var valda pé ett snitt pa 10 eller mer. Efter detta, fick den friska
gruppen ocksa komplettera stresskalan, SOC skalan och vilbefinnandeskallan. Median
med en icke-parameterisk test anvindes mestadels. Median var splittrad for att tillvdrka




grupper med hog och ldg SOC for att kunna jaimforas med vélbefinnande och daglig
stress. Man-Whitey provning anvindes for att jimfora grupperna.

Urval: 30 kvinnor med FM (enligt “American College of Rheumatology
1990 Criteria”) samt 30 friska kvinnor med “Typ A” beteende. Ett protokoll anvinds for
beddémningen av Typ A personlighet. Aldersnittet for FM var 45,2 4r (standard deviation
[SD] = 7,0). De hade haft FM symtom emellan 2 — 10 ir (en kvinna viste inte). Ingen hade
nagon underliggande sjukdom som osteoatrit eller tidigare trauma. Kvinnorna med FM
var inneboende i ett rehabilitationscenter mandag till fredag under tre veckor och fick
fysisk trining med instruktion om smirthantering samt deltagande i en stodgrupp. Aldern
for de friska var 41,3 &r (SD = 6,6). Frisk var definierad att man inte hade nadgon kénd
kronisk sjukdom och beddmd efter en svarsberittelse. Deltagarna i den friska gruppen var
kontorsarbetare, studenter och vardpersonal.

Antal referenser: 44.

Referensnummer: 11

Forfattare: Soderberg S. Lundman B. Nordberg A.

Titel: Struggling for dignity: The meaning of women’s experiences of living with
fibromyalgia.

Tidskrift: Qualitative Health Research. 1999, 9, 575-587

Land: Sverige.

Syfte: Hur det &r att leva med fibromyalgi.

Metod: Fenomenologisk/hermeneutisk inspirerad av Ricoeur (1996). Intervjuerna var
bandinspelade fore ldtt behandling pa en 6ppenvardsklinik. Intervjuerna fokuserades pa
kvinnornas upplevelse hur det ér att leva med FM. Detta gjordes med strukturerade fragor.
Interpretationen borjade med en enklare Oversyn for att fi en Overblick Over
informationen. Texten var list minga génger for att f& en Overskddlig idé frén varje
deltagare och av det fullstindiga materialet. Texterna var sedan analyserade en efter en for
att forsta intervjuerna. Texterna var sedan uppdelade i mindre smé delar frdn meningar,
paragrafer eller fran flera sidor med samma innehdll enligt malet/syftet med studien.
Meningarna var sedan transformerade genom kondensering och abstrahering som
formulerade meningar angdende kvinnors livs upplevelser. De formulerande delarna av
meningarna var sedan relaterade till varandra och organiserade till subteman och teman
baserade pa likheter och skillnader i betydelse och innebdrd. Teman och subteman var
ingdende sammanvidvda men kunde ocksa ses som separerade enheter/sjalvstandigheter
vilket avspeglade manga dimensioner av livs upplevelser av fibromyalgi. 3 stora teman
och 8 subteman var identifierade angdende kvinnors livs upplevelser med fibromyalgi.
Urval: 14 kvinnor frén ett sjukhus. Aldern var mellan 35 — 50 ar. De flesta var gifta, 3
hade skiljt sig. 2 arbetade heltid, 9 arbetade deltid och 3 arbetade inte als.

Antal referenser 51.

Referensnummer: 12

Forfattare: Soderberg S Lundman B. Nordberg A.

Titel: The meaning of fatigue and tiredness as narrated by women with fibromyalgia and
healthy women.

Tidskrift: Journal of Clinical Nursing. 2002, 11, 247-255

Land: Sverige.

Syfte: Hur kvinnor med fibromyalgi upplever trétthet och utmattning.

Metod. Tillvdgagangssittet var fenomenologisk/hermencutisk intervju influerad av
franske filosofen Ricoeur. Metoden var ocksa &alderanpassad. Genomsnittdldern for
patienterna med fibromyalgi var 46,8 medan genomsnittet for den friska gruppen var 46,3.



Tidsperioden varade i tre 4r. Bandspelare anvindes for intervjuerna. Intervjuerna startade
forst med en godtrogen tolkning for att skapa sig en fornuftig bild av problemen. Sedan
konstruerades fragor utifrdn den konsekventa och dverstimmande delar an meningarna.
Till slut sammanfattade man hela tolkningen av hela texten tillsammans med forskarna
och deras kunskaper.

Urval: Mélmedvetet urval av 25 kvinnor som hade diagnos fibromyalgi. De hade blivit
rekryterade frén ett rehabilitationscenter (n=20) och frdn en reumatologisk klinik (n=5).
De andra 25 friska var studenter, kontorsarbetare och vardpersonal.

Antal referenser 36.

Bild

ey WY

Palienten anviander falende tecken fr alika hypar av smdnla;
MMM = Matande, HHR = Huggande, skdande, TTT = Teekande
EB8 = Grdnnands,  FPP = Pulzarande, ultands, 1 = lands
B85 = Sinkands, VYW = suidande. A44 = Apnat

AAL = har aiitia ant, Ar i (Rt hela kraopon,
Ar g gt hodan Lax | duschien ool vid bandhing.
Har ofta svulimadskansiz | hels droppen,

Referens (bild)
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