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Abstract

Background: Fibromyalgia is a chronic disease that is difficult to treat and diagnose. The illness is
of unknown etiology. The majority of the ill is women. Aim: The aim of this study was to describe
women s experiences of living with long term pain associated with fibromyalgia. Method: A
literature -based study was performed. The database Cinahl was used in the search process. This
study includes 11 qualitative articles that have been analysed by a review template. The analysis
resulted in two categories “experiences of a changed me” and “experiences of social life” with six
subcategories. Results: The consequences of fibromyalgia were that the family life, spare time, social
life and working life changed in different ways. The articles also showed that women with
fibromyalgia did not receive the understanding they needed from their families or the environment.
Conclusion: Women with fibromyalgia feel that they do not get understanding from the outside
world. It is important that health care professionals understand and acknowledge these individuals
subjective experiences so that they can give professional care and support.
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Inledning

Fibromyalgi &r en vanlig sjukdom. Det uppskattas vara mellan 0,5% och 5% av den vuxna
befolkningen 6ver 18 ar i véstvarlden, som har fibromyalgi (Arnold, Clauw, Dunegan & Turk, 2012).
Det ar ett problem runt om i vérlden och samtidigt som insikten om fibromyalgi 6kar i samhallet
soker fler patienter vard for langvarig smarta relaterat till fibromyalgi. Trots detta har ldkare ofta svart
att tolka symtombilden hos patienter med fibromyalgi och bedémer att smartan beror pa psykisk
ohélsa. Patienter kanner sig ofta dvergivna av sjukvarden eftersom de inte far ratt behandling.
Forfattarna till arbetet vill fa en okad forstaelse for vad patienter med fibromyalgi upplever och hur
smartan paverkar deras liv. Det ar viktigt att som sjukskoterska ha kunskap och kunna bemota dessa
patienters sjukdomsupplevelse och lidande pa basta mojliga satt samt for att kunna anpassa
omvardnaden till deras behov.

Bakgrund

Fibromyalgi - allmant om sjukdomen

Benamningen fibromyalgi &r relativt ny fastan tillstandet har beskrivits genom flera decennier i
medicinsk litteratur. Ar 1904 inférde William Gowers namnet fibrositis for att kunna benamna
muskelvark i allmanhet. Termen fibrositis innebar inflammation i fibros muskelvédvnad som orsaken
till muskelvarken (Williams & Clauw, 2009). Det finns dock motséttningar och andra kliniker holl
inte med William Gowers utan ansag istallet att muskelvarken kom fran muskelspéanning eller fran
psykogen reumatism. Muskelspanningen representerar sjukdomen som ett funktionellt problem och
psykogen reumatism representerar i sin tur sjukdomen som ursprung fran ett psyKkiatriskt tillstand.
Senare har diskussioner forts om det ar fysiska problem som ligger till grund for sjukdomen eller om
det ar psykisk ohélsa som orsakar besvaren hos personer med fibromyalgi (Williams & Clauw, 2009).
Senare kom forskare fram till att sjukdomen ar reumatologisk (Clauw, 2009). Begreppet som anvéands
for sjukdomen idag &r fibromyalgi och det etablerades av Smythe och Moldofsky i mitten av 1970 -
talet. Den nya benamningen pekar mer pa att sjukdomen utgor en smarta for personen snarare an
inflammation i bindvaven (Clauw, 2009). Trots manga ar av forskning om fibromyalgi behovs det
fortfarande mer. Pa grund av komplexiteten i sjukdomen &r det svart att tacka den brist pa kunskap
som finns (Martinez, 2014).

Fibromyalgi &r en vanlig sjukdom som dar kronisk (Lindell, Bergman, Petersson, Jacobsson &
Herrstrom, 2000). Enligt Wierwille (2012) &r det fler kvinnor &n man som drabbas av sjukdomen.
Jamfors forhallandet mellan kvinnor och mén som drabbas ar det en man per sju kvinnor som
insjuknar. Enligt Clauw (2009) ar orsaken till fiboromyalgi okdnd men ett antal faktorer spelar in.
Genetiska faktorer ar en orsak till att patienter far sjukdomen och barn till nagon med fibromyalgi har
atta ganger sa stor risk att utveckla sjukdomen. Dessa barn ar ocksa allmént mer kansliga for smarta
an andra ménniskor. Né&r genetiska faktorer finns med i sjukdomsbilden spelar alltid miljofaktorer in
som en utlosande faktor. Psykiskt och fysiskt trauma samt infektioner ar exempel pa miljéfaktorer
som kan utlosa eller forvarra sjukdomen. Det har visat sig att dven psykologiska faktorer spelar in for
vem som insjuknar av sjukdomen, dessa kan vara stress- och arbetsrelaterade problem samt angest
(Clauw, 2009).

Hos personer med fibromyalgi finns det forandringar i hur det centrala nervsystemet behandlar
smartsignaler. Dessa andringar orsakar en lagre smarttroskel eftersom hjarnan forstarker kanslan av
smérta. Det finns &ven forskning som visar att dessa forandringar i centrala nervsystemet har effekt
pa somn och humarsvangningar, vilket forklarar en del av symtombilden (Arnold et al., 2012).



Symtom

De priméra symtomen for fibromyalgi utgdors av smarta, stelhet, minskad muskelstyrka samt 6kad
muskeltrétthet. Till foljd av dessa symtom kan bland annat fatigue, somnrubbningar, stress, angest
och depression forekomma (Wierwille, 2012; Martinez, 2014). Kognitiva storningar besvérar
personer med fibromyalgi och dessa innefattar bland annat minnes- och koncentrationssvarigheter.
(Martinez, 2014). Personer som har sjukdomen kan ha gastroinitiala problem som irritable bowl
syndrome. Huvudvérk, ansiktssmarta, backensmaérta, problem med urinvdgar samt besvar med
underlivet hos kvinnor som till exempel vestibulit ar ocksa symtom dessa kan uppleva (Williams &
Clauw, 2009). Smartan ar huvudsymtomet for sjukdomen och det symtom som besvarar de flesta, det
paverkar dven hur personerna kan leva sina liv (Wierwille, 2012).

Diagnos

Det finns inga tester for att diagnostisera fibromyalgi, tillvagagangssattet for att komma fram till
diagnosen kréaver grundliga lakarundersokningar och uteslutning av andra sjukdomar (Ryan, 2013).
Den breda symtombilden & en bidragande faktor till att diagnosen ar svar att satta men
diagnostiseringen forsvaras ocksa av att varden och lakarkaren har bristande kunskap om sjukdomen
eller inte vet att den existerar (Wierwille, 2012).

De forsta kriterierna som publicerades for sjukdomen kommer fran American College of
Rheumatology ar 1990 och galler an idag (Jacobson et al., 2015). Kriterierna innebar att personen har
en historia av utbredd smarta och att de har minst 11 av 18 édmma punkter vid undersdkning.
Inférandet av dessa kriterier fran American College of Rheumatology har gjort att diagnostiseringen
for fibromyalgi blivit avsevart lattare och sjukdomen har blivit mer standardiserad (Clauw, 2009).
Trots de positiva resultaten av kriterierna finns det vissa negativa foljder av dem. Kriterierna har inte
tillracklig bredd for att fanga helheten av den sjukdomsbild som patienterna erfar. Feltolkningar av
fibromyalgi sker pa grund av detta, exempelvis finns uppfattningar om att fibromyalgi endast ar en
smartsjukdom eller att sjukdomen alltid forknippas med psykisk sjukdom. Detta gor att personer med
fibromyalgi inte kanner sig sedda av varden (Williams & Clauw, 2009). De émma punkterna som &r
med i kriterierna fran American College of Rheumatology antyder att det finns vissa specifika stallen
dar punkterna ar lokaliserade pa patientens kropp, dessa kallas kontrollpunkter och anvéands for att
kunna satta diagnosen. De patienter som kanner smarta pa andra punkter &n dessa kontrollpunkter
anses ha psykisk ohdlsa som grund for sina smartor istallet for fibromyalgi da de inte lever upp till
kraven for kriterierna (Williams & Clauw, 2009).

Behandling

Fibromyalgi ar en kronisk sjukdom och darmed kan tillstandet inte botas. Symtomen gar att lindra
genom att anpassa behandlingen till individen, dock kan ingen behandling lindra alla symtom
samtidigt, olika metoder for olika problem behdver tillampas. Genom fysisk tréning, kognitiv
beteendeterapi, atgarder for att forbattra somnen och medicinsk behandling. Dessa metoder kréaver att
personerna &r aktivt involverade och har motivationen till att géra férandringar i sin livsstil (Arnold
etal., 2012).

Smarta

Enligt Grieve och Schultewolter (2014) definieras langvarig smarta som den smarta som finns kvar
efter den normala tiden for lakning. Langvarig smarta forekommer i sjukdomar dar lakande inte sker
och smartan har varit ihallande i minst tre till sex manader for att klassificeras langvarig. Denna sorts
smarta blir istallet for bara ett symtom ett eget medicinskt tillstand i sig.

Liu (2014) beskriver i sin studie att smérta &r en subjektiv upplevelse som har olika dimensioner och
ar individuell for varje person. Smarta ar ett komplext &mne och &r ett av huvudsymptomen for
fibromyalgi (Ryan, 2011). | Kklinisk praxis ar smarta en utmaning och detta galler speciellt for
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fibromyalgi da det inte bara ar fraga om smarta utan ett annorlunda framtradande av den. Typen av
smarta som uppkommer i samband med fibromyalgi passar inte nagon definition av skada eller
funktionsstérning. Formen som smartan ofta tar &r brannande eller gnagande och &r spridd diffust
over hela kroppen (Wierwille, 2012). Denna smérta orsakar forsamrad livskvalitet och ett lidande pa
olika plan for patienterna (Ryan, 2013).

Teoretisk referensram

Livskvalitet och lycka

Enligt Nordenfelt (1991) identifieras livskvalitet med lycka, vélbefinnande, harmoni och
tillfredsstéllelse. Livskvalitet beskrivs som ett subjektivt upplevt valbefinnande men ocksa som ett
mangdimensionellt begrepp som é&r svardefinierat. Manniskans valbefinnande ar dven beroende av
objektiva forhallanden, till exempel var halsa, yrkesliv, familjeliv och bostadsforhallanden.
Livskvalitet har med varden av valmaende att gora och &r individuellt for personen i fraga. Lycka och
livskvalitet kopplas ihop. Lycka ar en kansla och kan infinna sig hos individer som har mycket att
gladjas at i livet. Dock kan lycka infinna sig utan att personen vet orsaken till kanslan, men det finns
hela tiden nagot forhallande som personen kanner som gynnsamt for sina 6nskemal. Denna insikt ar
da grunden till valbefinnandet och lyckan som i sin tur leder till en sorts livskvalitet for individen
(Nordenfelt, 1991).

Lidande

Enligt Eriksson (1994) ar lidandets “vad” en gata som troligen aldrig kommer kunna besvaras, da det
ar unikt for varje manniska som erfar upplevelsen. Det beskrivs som en kamp mellan det onda och
det goda. Beroende pa vilken livssituation en person befinner sig i gar denne in i kampen eller ger
upp. Lidande ar nagot negativt och ont men &ven nagonting som méanniskan utsatts for och maste leva
med. Lidande och smarta bidrar till nedsatt formaga till handling (Eriksson, 1994). Rehnsfeldt och
Eriksson (2004) beskriver att lidande ar av avgorande betydelse for livet, och kan fullstandigt forandra
personens syn pa livet. Enligt Kasen, Nordman, Lindholm och Eriksson (2008) kommer en persons
lidande inte endast ur sjukdomen utan &ven ur de brister som finns i varden. Det lidande kallas for
vardlidande och innebér till exempel att personens vardighet kranks av vardpersonal eller att man
kanner sig overgiven. Ett meningslost lidande som kan undvikas genom adekvata atgarder av
vardpersonalen (Kasen et al., 2008).

Problemformulering

Manga ar av forskning ligger bakom dagens kunskap om sjukdomen fibromyalgi, sjukdomen ar
vanligt forekommande och den gar inte att bota. Det finns inga tester for att satta en diagnos och
vardpersonal har bristande eller obefintlig kunskap om sjukdomen som gor att den é&r
svardiagnostiserad. Personer som har fibromyalgi kanner sig inte uppméarksammade av varden da det
blir feltolkningar av sjukdomen, lakare misstolkar dem och deras symtom. For att minska vardlidande
for patienten ar det viktigt for vardpersonal att kunna vidta atgarder som far dem att kdnna sig
vardefulla och sedda. Det mest centrala problemet for de som har fibromyalgi &r smarta, vilket
paverkar livskvaliteten och orsakar lidande. Det ar fler kvinnor 4n mén som drabbas av sjukdomen
och darav ar det intressant att endast fokusera pa kvinnorna. Forfattarna av arbetet vill fa en
overskadlig bild av hur kvinnor upplever langvarig smarta vid fibromyalgi.

Syfte
Syftet med studien &r att beskriva kvinnors upplevelser av att leva med langvarig smarta relaterad
till fibromyalgi.



Metod

Forfattarna har gjort en litteraturbaserad studie, for detta anvandes Fribergs (2012) anvisningar for
litteraturbaserade studier. En litteraturbaserad studie som grundar sig i analys av kvalitativ forskning
anvands for att fordjupa forstaelsen for ett valt fenomen dar det fokuseras pa patienternas upplevelser
och erfarenheter (Segesten, 2012b).

Litteratursokning

Artiklar till studien soktes genom att anvénda databaserna Cinahl och Pubmed. Cinahl &r en databas
som inriktar sig pa omvardnad och Pubmed inriktar sig pa bade omvardnad och medicinska omraden.
En systematisk litteratursokning bor baseras pa flera databaser for att fa fram ett brett resultat av
artiklar (Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2011). Friberg (2012) beskriver att genom det valda
fenomenet formuleras lampliga s6kord. Eftersom det var upplevelser av smarta vid fibromyalgi som
skulle undersokas borjade sokningen i Cinahl med sokorden “Fibromyalgia”, “Experience” och
“Chronic pain” da dessa sokord relaterades till syftet. Darefter utvecklades fler sokord for att fa mer
material. Enligt Ostlundh (2012) kan databaserna bara ta fram artiklar som innehaller endast just de
ord som skrivs in, darfor togs synonymer fram till de s6kord som redan anvénts. Efter att ha last
artiklar som kommit fram i tidigare sokningar upptécktes dven fler anvandbara sokord. “Long term
pain”, “Pain”, “Daily life”, “Perspective” och “Life experiences” var sokord som tillkom och
kombinerades sedan i olika sokningar. Begransningar som anvéndes i sokningarna var kvinnor, peer
reviewed, engelska och artiklar publicerade mellan aren 2005-2015.

Sokningen i Pubmed bérjade pa samma satt som den forsta sokningen i Cinahl med stkorden
“Fibromyalgia”, “Experience” och “Chronic pain”. De begransningar som anvandes for sokningarna
i Pubmed var artiklar publicerade mellan aren 2005-2015, kvinnor och engelska. De sokningar som
gjordes i Pubmed gav dubbletter av de artiklar som redan framkommit i sokningen i Cinahl eller sa
svarade de inte till syftet.

For att utoka materialet gjordes ytterligare sékningar i Cinahl och Pubmed med samma sékord som
innan men med begransningen artiklar fran ar 2000 istallet for ar 2005.

Sokprocessen se Bilaga I.

Urval

Friberg (2012) beskriver att det dr av vikt att avgransa litteratursokningen for att lasaren ska forsta
hur de slutgiltiga artiklarna har valts. Avgransningar som innefattar inkludering och exkludering
maste goras for att kunna hitta passande material till studien, detta astadkommer forfattarna genom
en noggran genomgang av sokningar som passar till det valda amnet (Friberg, 2012). Urvalet av
artiklar inkluderade studier med kvinnor som har fatt diagnosen fibromyalgi och som belyste
upplevelsen av hur vardagslivet paverkades. Enstaka artiklar dar bade man och kvinnor ingick i
studien inkluderades om det gick att sortera ut kvinnornas upplevelser for sig. Artiklar med enbart
mén som deltagare eller om det inte gick att urskilja kvinnornas upplevelser exkluderades eftersom
denna malgrupp inte svarade till syftet. Artiklarna skulle vara publicerade tidigast ar 2005 for att fa
aktuella studier, for att utoka materialet begransades sokningarna sedan till ar 2000. Endast artiklar
som var skrivna pa engelska inkluderades da det ar ett sprak som forfattarna beharskar. Polit och Beck
(2012) menar att forfattaren ska valja sitt huvudsprak i forsta hand och fler sprak om de beharskas.
Kvantitativa artiklar exkluderades och kvalitativa inkluderades pa grund av att syftet var att fa
forstaelse for upplevelser. Sokningarna i Cinahl resulterade i 11 artiklar. Artiklarnas kvalitet
granskades genom en granskningsmall av Willman et al. (2011) som har omarbetats av institutionen
for halsovetenskap pa Hogskolan Vast. De artiklar som valts ut blev godkanda enligt mallen, se bilaga
I11. Willman et al. (2011) beskriver att mallen gar att modifiera for att den ska passa studien i fraga,
forfattarna gjorde avvagningen att ett utav inklusionskriterierna for studien var att artiklarna skulle fa
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grad | eller grad Il i poangsystemet. Enligt Friberg (2012) &r det viktigt att artiklarna granskas for att
kontrollera att de ar trovardiga och kan anvéndas i studien.

Analys

Analysen ar utformad efter Fribergs (2012) femstegsanalys. Kvalitativ analys gors enligt Polit och
Beck (2012) for att identifiera framtradande teman och monster bland upplevelser och erfarenheter.
Artiklarna lastes flera ganger utan forutfattade meningar. Fokus var pa artiklarnas resultat for att fa
en forstaelse for vad de handlade om. Nyckelfynden i artiklarna identifierades och lastes extra noga
for att fa en forstaelse for vad de innebar. Resultatet i varje artikel sammanstalldes sedan och
oversattes for att fa en dverblick och for att kontrollera om det svarade mot studiens syfte. Att skapa
en Oversikt av materialet ar viktigt for att lattare kunna se vad som ska analyseras i texten (Friberg,
2012). Resultat fran de olika artiklarna som hade likheter lades ihop och sorterades i olika dokument
for att kunna skapa kategorier och subkategorier. Dessa grupperingar l&stes sedan for att hitta den
gemensamma namnaren och pa sa sétt kunde kategorierna namnges. Enligt Polit och Beck (2012)
bryts innehallet forst ner for att darefter kunna se vad de olika delarna representerar och vilken
gemensam namnare som finns. Enligt Friberg (2012) ska syftet for studien finnas i atanke under hela
processen for att inte fa med irrelevant material och hamna pa sidospar, detta tankesatt anvandes av
forfattarna under analysen. For att forklara de nya kategorierna gjordes beskrivningar utifran
artiklarnas resultat. Friberg (2012) beskriver att texten kan tolkas pa olika satt samt att det ar latt att
motséga sig sjalv, darfor lastes texten igenom av forfattarna for att undvika detta.

Resultat

Analysen resulterade i tva kategorier och sex underkategorier som beskriver kvinnors upplevelser
langvarig smarta i samband med fibromyalgi (tabell 1). Foljderna av smartan vid fibromyalgi var
enligt kvinnorna att familjelivet, fritiden, det sociala livet och arbetslivet forandrades pa olika sétt.
Kvinnorna hade olika satt att hantera sin sjukdom och de upplevde att de inte fick den forstaelse fran
omvarlden de behoévde (Juuso, Skér, Olsson & Sdderberg, 2013; Kengen Traska, Rutledge,
Mouttapa, Weiss & Aquino, 2012; McMahon, Murray, Sanderson & Daiches, 2012).

Tabell 1. Oversikt over resultatets kategorier och subkategorier

Anpassa Anpassa Isollering till foljd | Att inte vdga | Pafrestningar i | Bekréaftelse
sjukdoment till | livet till av sjukdomen vara sig sjalv | nara relationer | fran andra
livet sjukdomen manniskor

Upplevelser av ett forandrat jag

Hos kvinnorna med fibromyalgi férdndrades livet nér de insjuknade och detta gjorde att de var
tvungna att &ndra tankesatt infor livet. Kvinnorna forsokte fortsatta leva livet som de gjort innan trots
smartorna eller sa valde de att ratta sig efter sjukdomen (Juuso, Skér, Olsson & Soderberg, 2013;
Kengen Traska, Rutledge, Mouttapa, Weiss & Aquino, 2012; McMahon, Murray, Sanderson &
Daiches, 2012).

Anpassa sjukdomen till livet

For att bibehalla livskvaliteten och for att kunna leva ett sa normalt liv som méjligt forsokte kvinnorna
att fortsatta med sitt liv i samma takt som innan de fick fiboromyalgi (Hallberg & Carlsson, 2000;
Juuso et al., 2013). Att vara pa jobbet bland friska manniskor gjorde att kvinnorna kande att de kunde
ignorera sin sméarta och glomma att de hade problem. De upplevde att de kunde ldgga smartan bakom
sig och vara friska manniskor for en stund (Palstam, Gard & Mannerkorpi, 2013).
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En aterkommande faktor som paverkade livskvaliteten hos kvinnor med fibromyalgi var aktivitet.
Kvinnorna upplevde att smartan minskade vid aktivitet for att de var upptagna med att géra nagot de
tyckte var roligt (Liedberg, Eddy & Burckhardt, 2012; Palstam et al., 2013; Juuso et al., 2013;
Hallberg & Carlsson, 2000). Kvinnorna k&nde sig battre genom att tvinga sig sjalva till att vara aktiva
trots deras smaérta. Att till exempel vattna blommorna eller damma lindrade inte smértorna, men det
fick kvinnorna pa battre humor da de gjorde nagot som fick dem att k&nna sig normala (Juuso et al.,
2013). Andra studier visade pa att kvinnorna upplevde att smartan kunde lindras genom att de
fokuserade pa annat 4n smartan (Kengen Traska et al., 2012; McMabhon et al., 2012; Schaefer, 2005;
Raheim & Haland, 2006; Palstam et al., 2013; Hallberg & Carlsson, 2000). Det var dock svart att
uppna den nivan av avslappning om smartan var alldeles for stor (Kengen Traska et al., 2012;
McMahon et al., 2012).

Anpassa livet till sjukdomen

Kvinnorna forstod att de var tvungna att lyssna pa sin kropp nar den talade till dem genom smaértan
(Mengshoel & Heggen, 2004; Raheim & Haland, 2006). Smartan blev varre nar kvinnorna blev
stressade eller upprorda och for att minska smértan behdvde de sakta ned farten i livet och ta en sak
i taget (Mengshoel & Heggen, 2004; Schaefer, 2005; McMahon et al., 2012; Juuso et al., 2013). En
ny forstaelse for smartan uppkom hos kvinnorna och de beskrev att de lart sig vad som forvarrar
smartan och undvek da detta, det var en prioritering i livet som paverkade livskvaliteten bade positivt
och negativt. Kvinnorna upplevde sig mer begrénsade i livet samtidigt som de kande en tkad
livskvalitet nér livet fungerade efter prioriteringar och planering (Mengshoel & Heggen, 2004;
McMahon et al., 2012).

Att inse vad som var viktigt i livet var stdndigt narvarande for kvinnornas planering. De ville lagga
sin tid och energi pa att gora betydelsefulla saker som att t.ex. umgas med barnen istallet for att ha ett
perfekt stadat hem for att behalla en god livskvalitet (Kengen Traska et al., 2012; Juuso et al., 2013).
Kvinnorna upplevde svarigheter med att andra sitt levnadsatt da de inte kunde leva som tidigare nar
de var friska. Kvinnorna upplevde att det var svart att hitta en ny balans i livet som fick dem att leva
pa ett satt for att forhindra smarta (Schaefer, 2005).

Att ga fran en aktiv person som haft manga bollar i luften till att inte kunna gdéra nagonting utan
smarta paverkar livskvaliteten negativt (Mengshoel & Heggen, 2004). Kvinnorna upplevde att
kroppen kandes vardelos, att den inte tillhorde dem sjalva pa grund av smartan fran fibromyalgin.
Kroppen kandes som deras varsta fiende (Raheim & Haland, 2006). Kvinnorna upplevde att kroppen
och sjalen var en enhet, nar kroppen kéandes vardelos med sméarta som fanns dar hela tiden, paverkades
sjalen (Liedberg et al., 2012). Att ha langvarig smarta gjorde att kvinnorna upplevde att de inte hade
ett liv. De stallde sig fragan vad meningen med livet var nar de inte kunde gora nagot (McMahon et
al., 2012). Langvarig smarta vid fibromyalgi forhindrade kvinnorna att ha intressen som de hade
alskat tidigare, det upplevde kvinnorna paverkade livskvaliteten, livet blev begransat. De beskrev till
exempel att de inte langre kunde vara med i nagon lagsport, rida pa hastar, vandra eller cykla pa grund
av smartan. De kunde inte heller resa pa samma satt da mycket stillasittande var smartsamt (Arnold
et al., 2008).

Smartorna relaterat till sjukdomen var en av bitarna som kunde gora det omdgjligt for kvinnorna att
arbeta, de blev da tvungna att sluta jobba. Detta ledde i de flesta fall till en samre ekonomisk status
(Liedberg et al., 2012; Arnold et al., 2008). Kvinnorna menade pa att arbete bidrog till dkad
livskvalitet, att arbetet var meningen med livet (Palstam et al., 2013; Liedberg et al., 2012). En del
utav kvinnorna behovde inte sluta arbeta helt men behévde ga ner i arbetstid, vilket ocksa forsamrade
ekonomin. Kvinnorna upplevde att det innebar en osékerhet att vara sjukskriven och att de behdvde
rutinerna som blir nar det fanns ett arbete att ga till (Schaefer, 2005). Smértan i kroppen forhindrade
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inte bara kvinnorna fran att arbeta utan de fick ocksa kiampa med att till exempel kora bil, ta hand om
sig sjalva och hushallet, att de hela tiden behovde kampa paverkade livskvaliteten (Arnold et al.,
2008).

En del av kvinnorna beréttade att de tyckte att ett positivt tankeséatt och att kdnna tacksamhet Over det
som de har i livet hjalpte dem mycket (McMahon et al., 2012; Raheim & Haland, 2006; Palstam et
al., 2013; Juuso et al., 2013; Cudney, Butler, Weinert & Sullivan, 2002). Det kunde ha varit vérre, de
levde fortfarande och hade hela sin kropp att anvanda. Dessa tankesatt gjorde att kvinnornas
valmaende blev battre (McMahon et al., 2012).

Upplevelser av det sociala livet
Att ha ett socialt liv hade betydelse for kvinnorna och smértan paverkade det sociala livet bade positivt
och negativt (Cudney et al., 2002; Hallberg & Carlsson, 2000).

Isolering till foljd av sjukdomen

Ett socialt liv var viktigt for livskvaliteten enligt kvinnorna med fibromyalgi men de upplevde att de
blev isolerade pa grund av sin sjukdom och smaérta. De upplevde att deras sociala kontakter forsvann
och forklarade att detta inte gjorde det lattare att leva med sjukdomen (Arnold et al., 2008). Nar
kvinnorna hade ont kénde de att de inte kunde halla jamna steg med andra och detta ledde till en
kansla av utanforskap (Liedberg et al., 2012). En hel dag sangliggandes pa grund av smarta var inte
ovanligt. Nar inte kvinnorna kande sig involverade i livet s& kom kanslan av att inte hora till,
utanforskapet sankte livskvaliteten enligt dem (Raheim & Haland, 2006; Liedberg et al., 2012).
Kvinnorna upplevde uppgivenhet dver livet och ville endast vara sangliggande hela dagarna for att
vanta ut smartan och tyckte att det var bast att stanna livet, de k&nde hoppléshet (Hallberg & Carlsson,
2000; Raheim & Haland, 2006).

Att inte vaga vara sig sjalv

Kvinnorna upplevde att det var manga som tvivlade pa att de hade ont och detta gjorde att de héll
inne sina kénslor (Cudney et al., 2002; Hallberg & Carlsson, 2000). De berédttade om en mask, ett
paklistrat ansiktsuttryck som de satte pa sig nar de skulle ut i samhallet, for att se starka ut. De
pressade sig sjélva till att ta sig ut men ville inte visa for samhéllet att de led av sméarta genom att
halla en god min (Kengen Traska et al., 2012). Kvinnorna ville inte att de som inte upplevde samma
symtom som dem skulle fa veta vad de led av eftersom de ansag att det fanns sa manga som inte hade
forstatt deras upplevelser. Utomstaende undrade hur en kvinna som sag frisk ut for dgat kunde vara
oférmoégen att till exempel arbeta, de forstod inte hur kvinnorna upplevde smértan inombords
(Hallberg & Carlsson, 2000). Darfor gomde kvinnorna sina kanslor sa lange de var ute bland andra
méanniskor (Kengen Traska et al., 2012; Hallbeg & Carlsson, 2000). Huméret hos kvinnorna bestod
ofta av irritation och sorg pa grund av att de blev misstrodda av omvarlden (Cudney et al., 2002;
Hallberg & Carlsson, 2000). Kvinnorna fick till sig att de utnyttjade situationen och anvénde
sjukdomen som en ursakt till att slippa undan arbete och istéllet ligga i séngen hela dagarna. Detta
gjorde dem mycket frustrerade (Schaefer, 2005).

Pafrestningar i nara relationer

Partnern som fick dra det storre lasset hade enligt kvinnor med fibromyalgi upplevts som oférstaende
infor situationen. Partnern kunde anklaga kvinnan for att inte gora nagot i hemmet och kande att hen
fick gora alla sysslor som har med barnen och hemmet att géra (Raheim & Haland, 2006; Arnold et
al., 2008). Kvinnorna forsokte att inte visa sina kénslor for familjemedlemmarna for att inte gér dem
oroliga eller ledsna (Cudney et al., 2002). Familjen méarkte dock &nda nar kvinnorna hade ont genom
att hora pa rosten eller att se ansiktsuttryck hos kvinnorna, vilket gjorde att kvinnorna kande sig som
en borda for familjen, som att de drog ner dem (Hallberg & Carlsson, 2000). Kéansligheten for
berdring hos kvinnorna var extrem da en skrynkla pa lakanet eller ett veck i mattan kunde kannas
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smartsamt (Kengen Traska et al., 2012). Manga kvinnor ville inte ha narkontakt eller bli rérda av
nagon annan eftersom det kunde orsaka smarta for dem. Darfor undvek kvinnorna néarkontakt och
detta drabbade &ven eventuellt partnern som blev negativt paverkade eftersom kvinnorna till exempel
inte kunde kramas eller ha sexuellt umgénge pa grund av smartan (Arnold et al., 2008; Kengen Traska
et al., 2012). Irritation och ilska var kanslor som kvinnorna upplevde pa grund av smartan, detta
paverkade ocksa familjen pa ett negativt satt da kanslorna kunde tas ut pa dem (McMahon et al.,
2012; Hallberg & Carlsson, 2000). Smartan framkallade frustration da den kunde vara obeveklig,
varierande, alltid finnas dar och vara vart som helst och 6verallt. Att smartan framkom i sddana former
gjorde att allt socialt liv paverkades inklusive familjerelationerna som i sin tur kunde bli anstrangda
(Hallberg & Carlsson, 2000).

Bekraftelse fran andra manniskor

Vanner och bra sociala relationer var en viktig faktor for att kvinnorna skulle kunna kéanna valmaende.
Trots att omgivningen inte forstod sjukdomen och smartan sa kunde kvinnorna kénna att det var skont
och rogivande att ha kul och skratta med sina vanner (Juuso et al., 2013). Att kvinnorna ké&nde sig
lyssnade pa upplevdes mycket positiv och gjorde att kvinnorna fick battre valmaende. Nar kvinnorna
kande sig behovda fran barn eller andra narstaende fick livet 6kad mening och lycka (Palstam et al.,
2013; Juuso et al., 2013). Upplevelsen av att k&nna sig behdvd och uppskattad utav sina
arbetskollegor 6kade livskvaliteten enligt kvinnorna (Palstam et al., 2013).

Umgange med andra kvinnor som hade fibromyalgi sags som mycket vardefullt (Kengen Traska et
al., 2012; Hallberg & Carlsson, 2000; Juuso et al., 2013). Stodgrupper uppskattades av kvinnorna da
det uppevdes givande att traffa andra som hade liknande symtom (Kengen Traska et al., 2012; Juuso
et al., 2013). De kunde da dela erfarenheter och tankar som de inte fatt utlopp for nagon annanstans.
Att fa en sadan bekraftelse fran andra kunde underlatta for kvinnorna att ta sig igenom svara perioder
med smarta, vilket ofta saknades fran andra som inte hade forstaelse for sjukdomen till exempel
familjen (Kengen Traska et al., 2012).

Diskussion

Metoddiskussion

Studien &r litteraturbaserad och grundar sig i analys av kvalitativ forskning. Eftersom syftet med
studien var att undersoka kvinnors upplevelser ansags metoden att analysera kvalitativ forskning vara
lamplig da Friberg (2012) menar att metoden skapar forstaelse for en person och dennes livssituation.
Artiklarna som anvands i studien soktes genom datbaserna Cinahl och Pubmed eftersom
vetenskapliga artiklar inom omvardnad skulle anvandas. En litteratursokning bor baseras pa flera
databaser for att fa bredd i artikelutbudet (Willman et al., 2011). Enligt Friberg (2012) ligger
utgangspunkten for att formulera sokord i det valda syftet. For att hitta relevanta artiklar utgick
forfattarna fran syftet nar de gjorde sokningarna i Cinahl och Pubmed och anvénde sékord som hérde
ihop med det.

Engelska artiklar anvands till studien eftersom forfattarna beharskar detta sprak. Trots detta kan
misstolkningar ske eftersom forfattarnas modersmal ar svenska och det kan enligt Polit och Beck
(2012) vara svart att Oversatta exakt ratt ord som ar i artiklarna till ett annat sprak. For att minska
risken for misstolkningar laste forfattarna materialet enskilt och diskuterade sedan innebdrden i
artiklarna for att kontrollera att samma uppfattning hade bildats. De ord forfattarna inte forstod slogs
upp med hjalp av lexikon. Segesten (2012a) menar att om endast artiklar fran ett sprak anvands, i
detta fall engelska, kan artiklar som svarar till syftet skrivet pa annat sprak ga forlorade. Engelska ar
dock vetenskapens officiella sprak och de flesta artiklar gar att finna pa engelska (Segesten, 2012a).
Sokningarna begransades till endast kvinnor eftersom det ar denna grupp som oftast drabbas av
fibromyalgi (Morin, 2009). Avgransningar gors for att problemomradet inte ska bli for stort (Friberg,
2012). Begransningen 10 ar tillbaka i tiden sattes forst. Efter denna sokning behdévde materialet utdkas
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och begransningen 15 ar tillbaka i tiden sattes, vilket gav ytterligare tre artiklar som ansags vara
relevanta att ta med i studien trots aldern pa artiklarna. Friberg (2012) menar att vetenskapligt material
ar farskvara och aldre artiklar kan paverka resultatet. Polit och Beck (2012) menar dock att sokningen
inte endast bor begransas till de allra senaste arens forskning, detta for att fa ett brett utbud.
Begransningen peer reviewed anvandes i sokningen, vilket innebér att artiklarna som inkluderades
har blivit granskade och fatt forslag pa andringar innan de publicerades i de vetenskapliga
tidskrifterna, vilket okar trovardigheten (Polit & Beck, 2012). Artiklarnas kvalitet granskades ocksa
genom en granskningsmall fran Willman et al. (2011) som har omarbetats av institutionen for
halsovetenskap pa Hogskolan Vast. Mallen kan formas efter varje enskild artikel genom att till
exempel utesluta fragor som inte passar in pa artikeln, forfattarna valjer ocksa sjalva om de vill
anvanda poangsystem eller inte (Willman et al., 2011), vilket forfattarna i detta fall gjorde. Styrkan
med poédngsystemet &r att kvalitetsbrister pekas ut, svagheterna &r att undervérdering eller
Overvardering av vissa faktorer kan ske (Willman et al., 2011). Forfattarna kvalitetsgranskade
artiklarna var for sig for att sedan diskutera resultaten av granskningarna. Nér fler an en person
kvalitetsgranskar artiklarna okar trovérdigheten (Polit & Beck, 2012).

Enligt Polit och Beck (2012) finns det svagheter i en analysprocess da forskarna behover vara helt
insatta i materialet for att de ska kunna fa forstaelse och bygga teorier. Forfattarna diskuterade och
laste materialet flera ganger for att fa forstaelse. Artiklarna som valdes ut var godkénda av en etisk
kommitté och detta ar enligt Polit och Beck (2012) viktigt for att skydda deltagarna. Forfattarna
kontrollerade ocksa att deltagarna gett sitt medgivande for att vara med i studierna. Personer ska
enligt Polit och Beck (2012) behandlas med respekt och ha en egen vilja genom hela studien.
Deltagare far inte vara utsatta for onddig skada eller obehag.

Enligt Polit och Beck (2012) &r dverforbarheten till for att se om studien kan tillampas i andra fall,
detta handlar ocksa om att se studiens trovardighet. Forskarnas uppgift r att ha detaljerad information
for att lasaren ska kunna avgora om resultatet gar att dverfora till andra sammanhang. Detta innebéar
att det ar lasaren av studien som 6verfor resultatet. | litteraturbaserade studier starks 6verforbarheten
nar resultaten i artiklarna visar pa liknande berattelser (Polit & Beck, 2012). Forfattarna har
sammanstallt resultat fran flera olika studier som visar pa liknande upplevelser. Resultatet av studien
skulle kunna 6verforas till andra kvinnor med till exempel langvariga sjukdomar dar symtomen inte
syns pa utsidan. Studien skulle bidra till att utomstaende kan fa en okad forstaelse och kunskap for
dessa kvinnors upplevelser.

Resultatdiskussion

Upplevelser av ett forandrat jag

Studiens resultat visar att fibromyalgi paverkar arbetslivet for den insjuknade vilket Nordenfelt,
(1991) menar ar en del i manniskans valbefinnande och livskvalitet. Kvinnorna beskriver i resultatet
att deras situation pa arbetet forandras, de behdver arbetet for att kanna sig behdvda och for att kunna
tdnka pa ndgot annat dn smartan. Ett arbete eller en sysselsattning som ar anpassat till individen &r
ofta positivt for livskvaliteten (Liedberg & Bjork, 2014). Enligt Liedberg och Bjork (2014) ar det
viktigt att dven arbetskollegor och arbetsgivare har kunskap om sjukdomen for att kunna hjélpa
personen med fibromyalgi. Blir den fysiska och psykiska belastningen for stor ar det risk att
symtomen forvarras (Henriksson, Liedberg & Gerdle, 2005; Liedberg & Bjork, 2014). Kvinnor som
pa arbetet far forstaelse for sin sjukdom har stor chans att fortsatta arbeta istéllet for att bli sjukskrivna
(Henriksson, Liedberg & Gerdle, 2005). Erbjuden utbildning bor finnas till hands for arbetsplatser
enligt Liedberg & Bjork (2014) da fibromyalgi ar en kronisk sjukdom som alltid kommer paverka
personen i fraga inom arbetslivet.

| resultatet framkommer det att kvinnorna upplever att kroppen kanns som deras fiende och de far
forsoka anpassa sig till sjukdomen. De har svart att fortsatta med de aktiviteter de hade innan de
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insjuknade. Detta gor att livskvaliteten sanks da Nordenfeldt (1991) menar att personer som inte kan
gora det som tidigare varit en viktig del av livet sanker valmaendet och darmed livskvaliteten.

Resultatet visar att kvinnorna ar ensamma med manga kanslor i sin sjukdom. De lér sig saker pa egen
hand om deras sjukdom, vilket ar positivt da de behdver kanna vad som fungerar for dem. Ryan
(2013) papekar att kvinnor behdver mer stottning av sjukvarden for att fa tidigare och battre forstaelse
for sin sjukdom. Bristen pa stod fran sjukvarden kan forklaras med att fibromyalgi, trots sin stora
utbredning bland befolkningen, ar svartolkad och vardpersonal har bristande kunskap om sjukdomen.
Personerna blir darfor ofta missforstadda inom varden (Williams & Clauw, 2009). Mer uthildning
och information fran vardpersonal nar kvinnorna far sin diagnos &r av varde for att slippa onddigt
lidande menar Egeli, Crooks, Matheson, Ursa & Marchant, (2008). Studiens resultat visar att
kvinnorna tycker det &r svart att hitta en balans i hur de kan anpassa sig till de forandringar som
fibromyalgi medfor. Egeli et al. (2008) visar i sin artikel pa samma sak och att varden méjligtvis kan
hjdlpa dem med detta genom att bli mer utbildade inom omradet och darefter arrangera
informationsméten eller terapigrupper for personer med fibromyalgi. Sjukdomen behéver bli mer
uppmarksammad inom varden och med ¢kad forskning kan patienterna bli hjalpta pa fler satt an de
kan i dagens lage (Egeli et al., 2008).

Upplevelser av det sociala livet

I resultatet framkommer att kvinnorna kanner sig utanfor pa grund av ofdrstaelse bland omgivningen.
De kanner ocksa hopploshet kring livet eftersom omgivningen inte tror pa att de ar sa sjuka som de
egentligen ar. Om aven sjukvarden Gverger kvinnorna sa skapas ett onddigt lidande, vilket enligt
Kasen et al. (2008) innebar ett vardlidande som kan undvikas. Nilsen och Anderssen (2014) menar
att nar patienterna inte far ratt hjalp av sjukvarden kanner de sadan hoppldshet att de ger upp med att
soka hjalp. Enligt Socialstyrelsen (2005) ska patienter bli bemétta med respekt och da kravs det att
sjukvarden har formagan till empati och forstaelse vilket i sin tur kan bidra till minskat lidande for
patienten. Det ar en utav sjukskéterskans grundlaggande ansvarsomrade, att lindra lidande hos en
patient (Socialstyrelsen, 2005). Resultatet visar daremot pa att kvinnorna istéllet hittar stodet hos
personer i liknande situationer. Aven Chen (2012) visar pa att personer med fibromyalgi behéver stod
fran utomstaende som har samma sjukdom. De behdver prata om kanslor och allt som hor dartill med
manniskor som forstar dem. Enligt van Uden-Kraan, Drossaert, Taal, Shaw, Seydel och van de Laar
(2008) ar framsta anledningen till att delta i stodgrupper for personer med fibromyalgi att kunna k&nna
igen sig och fa forstaelse fran gruppen. Personerna kanner sig mindre ensamma nér de inser att det
finns andra som kanner likadant. Enligt S6derberg, Strand, Haapala och Lundman (2003) blir det inte
bara en stor omstéllning i livet for de personer med fibromyalgi utan &ven for de anhoriga.
Informationssamtal for anhdriga behdvs for att de ska kunna fa forstaelse for sjukdomen.

Resultatet visar pa att kvinnorna upplever att de isolerar sig pa grund av sin smarta vilket gor att det
sociala umganget forsvinner. Enligt Ryan (2013) har familj och psykologiska faktorer stor paverkan
pa personer med fibromyalgi. Negativa tankar kan bli till ett hinder for forandring vilket leder till ett
undvikande beteende. Enligt Rehnsfeldt och Eriksson (2004) kan lidandet forandra en persons syn pa
livet fullstandigt. Antingen gar personen in i kampen med lidandet eller sa ger personen upp och later
lidandet ta Over Eriksson (1994). | resultatet framkommer det att kvinnorna upplever en Okad
livskvalitet nar de kanner sig behdvda av familjen, da far livet mening och de kénner lycka. Kvinnorna
upplever att det ar viktigt att de kan ha roligt ihop med sin familj och véanner trots att dessa inte forstar
sjukdomen. Enligt Nordenfelt (1991) ar en persons livskvalitet och lycka beroende av bland annat
familjeliv, for att kunna uppna en hog livskvalitet och kanna lycka i livet sa kravs ett tillfredsstallt
familjeliv. Kvinnorna upplever att livet far mer mening och att de har mycket att gladjas at nar
familjen &r ndrvarande, enligt Nordenfelt (1991) kan lycka infinna sig hos de som har mycket att
gladjas at i livet.
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Slutsatser

Livet forandras for kvinnorna nér de insjuknar i fibromyalgi och gor att de blir tvungna att &ndra
tankesatt infor livet. Kvinnorna forsoker att fortsatta leva livet som de gjort innan trots smartorna. De
kan ocksa valja att anpassa livet efter sjukdomen. Genom att fortsatta med livet som det var bibehalls
livskvaliteten enligt kvinnorna. De kvinnor som later sjukdomen bestamma 6ver dem tycker daremot
att livet inte ar vart ndgonting och sag sin kropp som sin stérsta fiende. Smartan gor sa att kvinnorna
isolerar sig eftersom de inte orkar bemota omvarlden och delta i sociala sammanhang pa grund av
ofdrstaelse fran andra. Isoleringen leder ofta till utanférskap och kénslor av ensamhet. Kvinnorna
upplever det positivt att de garna umgas med andra kvinnor i liknande situation da de kan fa stéttning
och upplever forstaelse. Kvinnorna upplever att familjen kanns ofdrstaende och tror att kvinnorna
anvander sin sjukdom som en ursakt for att slippa till exempel vardagssysslor i hemmet. Viktig aspekt
i att fa okad livskvalitet var att kénna sig behdvd och uppskattad fran sina narstdende och
arbetskollegor.

Slutsatser som kan dras utifran studien ar att fibromyalgi begransar kvinnornas vardag. Omgivningen
har for lite kunskap om sjukdomen for att kunna forsta hur kvinnorna kanner. Kvinnorna déms ofta
av omgivningen pa grund av oférstaelsen inom bade arbete och fritid.

Praktiska implikationer

For att kunna lindra lidande hos kvinnor med fibromyalgi behdvs kunskap om de ké&nslor de har. Inom
omvardnaden &r det viktigt att inte doma och att dra forhastade slutsatser om personen. Detta kan
studien hjalpa till med da den visar att det finns manga olika individuella upplevelser. Genom att ta
del av studien kan bemdtandet mot kvinnorna inom varden utvecklas eftersom vardpersonalen kan fa
en storre forstaelse for kvinnornas erfarenheter. Forstaelse for smartpaverkan hos kvinnorna kan gora
sa att kvaliteten pa varden okar eftersom en 6verskadlig bild tydliggor vikten av att fa bekraftelse och
forstaelse.

Forslag till fortsatt kunskapsutveckling inom sjukskdterskans

kompetensomrade

Studiens resultat visar manga olika upplevelser och kénslor kring sjukdomen fibromyalgi. Sjukdomen
ar enligt tidigare forskning komplex och svar att upptécka i dagens lage. Symtomen &r svara att tolka
och sjukdomsbilden ar bred. Fibromyalgi kan inom dagens sjukvard ses som endast en psykisk ohalsa,
vilket den bevisligen inte dr. Forfattarna anser att det finns en del forskning pa upplevelser hos
kvinnor i denna kategori, men for att kunna forsta kvinnornas upplevelser &r det aktuellt att mer
forskning kring sjukdomens bakgrund, diagnostik och symtom gors. Detta kénner forfattarna att de
behéver mer kunskap om for att kunna varda och stétta dessa personer pa béasta satt och for att lindra
lidandet som kvinnor med fibromyalgi uttrycker att de upplever. Kénnedom om sjukdomen kan géra
sa att forskning om sjukdomen vécks till liv eftersom fler personer far reda pa att sjukdomen existerar
och att den ar ett vaxande problem i samhéllet. Finns inte kunskapen om sjukdomen i grunden kan
det vara svart att ta till sig kvinnornas upplevelser av den.
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