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Att leva med fibromyalgi. Litteraturstudie om patientens upplevelse och hantering
av att ha sjukdomen samt sjukskaterskans roll. Examensarbete i omvardnad 10
poang. Malmo hogskola: Hélsa och Samhaélle, Utbildningsomrade omvardnad,
2004.

Fibromyalgi &r ett vaxande problem i dagens samhélle. Det finns bristande kun-
skaper om syndromet inom varden och manga fornekar att det existerar. Syftet med
denna studie var att sammanstélla vetenskaplig kunskap om upplevelsen och pati-
entens hantering av sjukdomen fibromyalgi samt hur sjukskéterskan bast kan be-
mota de drabbade. En litteraturstudie har genomforts, dar tio vetenskapliga artiklar
har granskats. Den teoretiska referensram som anvénts var Doris Carnevalis om-
vardnadsteori, vilken gjorde det majligt att fa fram ett patient och sjukskaéterske-
perspektiv. Resultatet visar att patienter med fibromyalgi var tvungna att genom-
fora vissa livsstilsforandringar eftersom sjukdomen paverkade deras livssituation.
Att inte bli trodd av vardpersonal och omgivning orsakade social isolering och
overgivenhet. Manniskor med fibromyalgi upplevde brist pa stod, information och
bemotande. En bra etablerad kommunikation mellan patient och vardgivare var av
stor betydelse vid utbyte av information. Slutsatsen &r att mer forskning behovs
inom omvardnadsomradet for att kunna oka kunskapen om sjukdomen bland vard-
personalen.

Nyckelord: Fibromyalgi, hantering, litteraturstudie, omvardnad, sjukskoterskans
bemdtande, upplevelse.



LIVING WITH
FIBROMYALGIA

A literature study about the patient’s experience,
dealing with the sickness and the nurse’s role

Daniel Johansson
Dimitri Trofimov

Johansson, D & Trofimov, D. Living with fibromylgia. A literature study about the
patient’s experience, dealing with the sickness and the nurse’s role. Examination
paper in nursing 10 points. Malmo University, Department of Nursing.

Fibromyalgia is an increasing problem in society of today. There is a lack of
knowledge about the syndrome among health care staff and many deny that it ex-
ists. The aim of this study was to compile scientific knowledge about the patient’s
experience and dealing with the sickness fibromyalgia and how the nurse can meet
the affected people in the best way. A literature study has been conducted, where
the scientific standard of ten articles have been closely examined. The theoretical
framework in this study comes from Doris Carnevali. This framework made it pos-
sible to get a perspective from both patients and nurses. The findings of this study
showed that patients with fibromyalgia had to conduct some life changes because
the illness influenced their life situation. People with fiboromyalgia experienced
lack of support, information and respectful treatment. A well-established commu-
nication between the patient and health care staff was very important for the ex-
change of information. The conclusion is that more research is required within the
nursing area to increase the knowledge of the illness among health care staff.

Keywords: Dealing, experiences, fibromyalgia, literature study, nursing, nurse’s
encounter.
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INLEDNING

En avhandling av Chris Henriksson (1995) “Living with fibromyalgia, a study of
the consequences for daily activities” inspirerade oss till detta &mnesval.

Med detta arbete &r det meningen att ta reda pa hur det dagliga livet paverkas av
sjukdomen fibromyalgi, hur individerna hanterar sjukdomen och hur vardpersona-
len kan bemdta dem pa ett respektfullt satt. Manga av dessa manniskor kan inte
arbeta full tid. Detta resulterar i minskad inkomst for individen och 6kade kostna-
der for samhéllet. Darfor &r det vasentligt att understka problemet och upptacka
faktorer som kan paverka individens livskvalitet till det battre (Gullacksen, 1998).

Fibromyalgi &r ett vaxande problem da stressnivan blir allt hdgre med 6kad effekti-
visering pa arbetsmarknaden. Tyvarr finns det fortfarande bristande kunskaper om
syndromet inom varden, da manga fornekar att sjukdomen éverhuvudtaget finns.
Detta leder till att bemotandet av drabbade blir darefter (Gullacksen, 1998).

BAKGRUND

Historik

Redan pa 1700- talet fanns det troligen manniskor som haft symtom och besvar
som liknar fibromyalgins symtom. P& 1950-talet kallades kvinnor med denna sjuk-
dom sa nedlatande som “sveda-brannverk-karringar” (Olin, 2002). Liksom andra
kroniska sjukdomar som t ex kronisk trotthet tog manga medicinska experter inte
fibromyalgi pa allvar utan trodde att ursprunget var kanslomassigt eller psykolo-
giskt betingat och letade darfor efter psykologiska orsaker till symtomen istallet for
att tro pa patienten (Gullacksen, 1998).

Definition

Fibromyalgi &r en kronisk smarta som karakteriseras med utbredd muskelsmarta,
trotthet och ett flertal dmma punkter s k ”tender points” (bilaga 1), dessa refererar
till dmhet som upptrader pa nacken, ryggen, axlar och hofter vid palpation (Nation-
al Institutes of Health, 1999). For att fa diagnosen fibromyalgi ska individen ha en
anamnes pa generell sméarta under mer an tre manader pa samtliga fyra kroppskva-
dranter dar gransen mellan 6vre och nedre kroppshalvan gar vid landryggens borjan
enligt American College of Reumatology (Ericson & Ericson, 2002).

Prevalens och epidemiologi

Fibromyalgi &r en folksjukdom som férekommer i de vasterlandska landerna dar
nio av tio patienter ar kvinnor (Olin & Schenkmanis, 2002). Det &r framfor allt
medelalders kvinnor i lagre sociala grupper som drabbas (Socialstyrelsen, 2001).
Av den manliga populationen &r det 0.5 procent som uppvisar liknande symptom
som 6verensstdimmer med fibromyalgi (Ericson & Ericson, 2002). Prevalensen
ligger mellan ett och femton procent i de olika vasterlanderna. Drygt en fjardedel
av mannen i allmanhet i Sverige ar 1999, 25 ar eller &ldre rapporterade vark i rygg
och/eller skuldror. | fraga om svar vark i rygg eller skuldror var det daremot stora
skillnader mellan aldrarna, fran tva till fyra procent av 16-24 aringarna och 13-14



procent av 55- 64 aringarna. Darefter minskade omfattningen av svar rygg- och
skuldervark, till att 6ka igen vid 75-arsalder (Socialstyrelsen, 2001). Frekvensen av
syndromet Okar kraftigt med stigande alder. Sjukdomen kan férekomma tillsam-
mans med Sjogrens syndrom och reumatoid artrit (Ericson & Ericson, 2002).

Patofysiologi

Etiologin till sjukdomen &r fortfarande okand, men det & mycket som talar for att
sjukdomen skulle kunna utlésas av langvarig pafrestning som stress ofta kombine-
rad med orolig personlighet och hereditet for langvarig smarta och depression (An-
derberg, 1999). Syndromet fibromyalgi debuterar vanligen i 20-50 ars alder (Al-
mas, 2002). Forskare har olika teorier om vad som utl6ser det. Ett flertal forskare
tror att syndromet kan orsakas av skada eller trauma, som kan paverka det centrala
nervsystemet. Fibromyalgi kan associeras med forandringar i den muskuldra meta-
bolismen i form av en minskning av blodflodet, som orsakar trotthet och minskad
ork. Andra tror att syndromet kan utlésas av en infektios faktor som ett virus hos
kansliga manniskor, men en sadan faktor har inte blivit identifierad (National Insti-
tutes of Health, 1999).

Enligt Ericson och Ericson (2002) finns det olika genes till smarta som varierar
fran person till person. Faktorer av ospecifik karaktar som kan tyda pa forandringar
i muskelcellernas mitokondrier har pavisats i tvarstrimmig muskulatur vid muskel-
biopsi. Mellan kontraktionerna ska muskeln normalt vara avslappnad och vilande.
Om aktivitet pagar mellan kontraktionerna kan detta forsamra muskelns mikrocir-
kulation och férorsaka forlangsammad relaxationshastighet mellan kontraktioner-
na. Muskelsmartan forsvinner vid epiduralblockad i ryggmargen vilket talar for att
smartan uppkommer lokalt i muskeln. Smartan ar saledes perifer utan egentligen
central komponent (a a). Fibromyalgi beskrivs ibland som en form av "mjukdels-
reumatism”, men ar inte en inflammatorisk, reumatisk sjukdom och leder inte till
skador pa muskler eller leder (Nystrand & R&hl, 1998).

Hos 90 procent av kvinnor som drabbas av fibromyalgi finns det fordndringar i den
hypotalamiska-hypofysara-adrenokortikala (HHA)-axeln. Neuropeptid Y, oxytocin
och nociceptin — neuropeptider som reglerar smarta och stress ar ocksa férandrade
vid fibromyalgi. Monoaminen serotonin som medverkar som smartmodulator i
nociceptiva smartneuron i ryggmérgens bakhorn ar lagre hos personer med
fibromyalgi &n hos friska (Anderberg, 1999).

Symtom vid fibromyalgi

Enligt Ericson och Ericson (2002) &r smértan vid fibromyalgi lokaliserad till mus-
kulaturen. Véarken kan dock forekomma i leder och skelett. Den kan dven flytta sig
fran en muskelgrupp till en annan och variera fran dag till dag. Smartan ar mest
lokaliserad till nacke, armar, ben, skuldergérdel, rygg och upplevs oftast som mo-
lande vérk. Vissa beskriver smértan som stickande eller brannande. Kraftig mus-
kelsanstréning eller exposition for kyla kan forvarra smartan (a a).

Ovriga symtom vid fibromyalgi kan vara trotthet, somnstorningar, domningar, hu-
vudvark, mag- och tarmbesvar, saimre narminne, svullnadskénsla, allmén stelhet,
kanslighet for lukt, ljus och ljud samt yrsel (Gullacksen, 1998).



Behandling

Behandling av fibromyalgi kraver ett forstaende tankesétt. Lakare, sjukskoterska,
arbetsterapeut, sjukgymnast och patient ska alla spela en aktiv roll i behandlingen
(National Institutes of Health, 1999). Studier har visat att aerobisk trdning som
simning eller gang forbattrar och forstarker musklerna och reducerar muskelvark
och 6mhet. Varme och massage kan ocksa ge en kortvarig smartlindring. Behand-
ling med antidepressiva lakemedel kan stabilisera humaret, forbattra somnkvali-
teten samt verka muskelavslappnande. Individer med fibromyalgi kan gérna prova
pé en kombination av motion, likemedel, fysisk terapi och avslappning (a a). Aven
alternativa smartlindringsmetoder som akupunktur och transkutan nervstimulering
(TNS) kan ge bra effekt (Ericson & Ericson, 2002). En viktig del av behandlingen
ar att upplysa patienten om att fibromyalgi (trots smértorna) ar ett godartat till-
stand, som inte leder till skador pa musklerna, leder eller andra organ (Nystrand &
Rohl, 1998).

Andra vérdefulla behandlingsformer &r deltagande i sméartskola och natverksgrup-
per dar patienterna traffar varandra och kan fa hjalp med avslappning samt under-
visning om hur man kan minska stress i vardagslivet. Dessa behandlingar kan ge ett
bra resultat samt bespara patienterna stort enskilt lidande och minska samhaéllets
kostnader (Anderberg, 1999).

Psykologiska och sociala aspekter

Enligt Almas (2002) kan smartan utvecklas till att bli det huvudsakliga problemet
och maste betraktas som en sjukdom i sig sjalv. Individen kan férsoka att distan-
sera sig fran det smartsamma omradet, vilket kan orsaka att hon avskarmar sig
mentalt fran en del av kroppen. Som tidigare sagts ar somnproblem vanligt hos
patienter med fibromyalgi. Det kan innebéra ett stort problem, da standig somnbrist
gor att den drabbade aldrig kanner sig utvilad. Detta bidrar till att smértupplevelsen
forstarks. Det i sin tur kan leda till okat fysiskt lidande, problem med familjen och
socialt umgange samt minskat sjalvfortroende. | manga fall kan detta dven orsaka
ekonomiska forluster. Vidare leder ofta langvarig smarta till depression, men
ibland kan den basta behandlingen vara att hdva denna. Den drabbade kan uppleva
att hon inte langre ar densamme som forr och omgivningen kan ocksa uppleva per-
sonen som forandrad. Det kan ge upphov till social isolering, beroende pa att andra
manniskor tréttnar pa vad de uppfattar som gnéll. For individen innebéar det en svar
balansgang att kunna tala om att han eller hon har ont utan att uppfattas som gnél-
lig (a a). Smartan paverkar bade det psykiska och fysiska valbefinnandet. Den be-
skrivs som en upplevelse som paverkar hela kroppen. Radsla for smartan kan pa-
verka férmagan att genomfora saker (Schaefer, 1997).

Bemotande och omvardnad for personer med fibromyalgi

Enligt Almas (2002) ar smarta per definition en subjektiv upplevelse. Nar sjuksko-
terskan bemoter individer med langvarig smarta, har hon en dnskan att hjalpa dem
att fa lindring. Da ar det viktigt att patienten kanner att hon blir tagen pa allvar. Det
hander ofta att fibromyalgismartor &r mycket svara att identifiera och att koppla
ihop med nagon sjukdom, déarfor maste sjukskoterskan tro pa vad patienten sager
(a a). Kénslomassigt stod utgor en viktig del av sjukskoterskans arbete, for att
skapa en tillitsfull relation med patienten (Long et al, 2002).

Enligt Almas (2002) bor sjukskoterskan vara klar dver att de atgarder hon kan bi-
dra med inte i sig kan bota patienten utan endast lindra. Darfor &r det viktigt att
personen sjélv tar ansvar for en del av behandlingen och att sjukskoterskan stottar



och hjalper till med det den drabbade foretar sig, for att fa hogre livskvalitet trots
smartan. Sjukskoterskan kan hjélpa individen att lara sig leva med smértan (a a).

Véletablerad kommunikation utgor en vasentlig del i omvardnaden av ménniskor
med fibromyalgi (Almas, 2002). Sjukskoterskan bor uppréatthalla forbindelsen med
familjen. Hon utgor oftast den forsta kontakten nar den vill ha information eller rad
om sjukdomen (Long et al 2002). Enligt Almas (2002) &r det viktigt att ta emot den
information som patienten formedlar, &ven om den framstar som obegriplig. Om
vardpersonalen godtar individens beskrivning av symtom och stéller nagra fragor
om hur hon upplever smartan, kan en allians med henne skapas. Detta éppnar moj-
ligheter till samarbete om ténkbara I6sningar, dar patienten sjalv kan komma fram
till vilka atgarder som kan hjélpa (a a).

Sjukskoterskans ansvarsomrade
"Enligt (SFS 1982:763) Halso- och sjukvardslagen skall halso- och sjukvard

bedrivas sa att den uppfyller krav pa en god omvardnad. Detta innebar att:
varden skall vara av god kvalitet och tillgodose patientens behov av trygghet
i varden och behandling.
Varden ska vara lattillganglig.
Varden ska bygga pa respekt for patientens sjalvbestimmande och integritet.
Varden ska framja goda kontakter mellan patienten och hélso- och sjukvard-
personalen.
Varden och behandlingen skall sa langt som majligt utformas och genom-
foras i samrad med patienten.”

Enligt (SOSFS 1993:17) socialstyrelsens allméanna rad om omvardnad inom halso-
och sjukvard skall omvardnad planeras och genomforas sa att patientens sjalvstan-
dighet respekteras och behovet av sakerhet och integritet tillgodoses. Omvardnads-
arbete skall beframja halsa och forebygga ohélsa, aterstalla och bevara hélsa utifran
patientens mojligheter och behov, minska lidande samt att ge mojligheter till en
vardig dod. Ett respektfullt bemdtande ar grundlaggande for sjukskoterskans om-
vardnadsatgarder. Dessa omfattar bland annat vagledning och radgivning som ar
mycket viktigt for patient och anhériga. Sjukskdéterskans ansvarsomrade innefattar
ansvar for omvardnaden, att atgarder planeras, genomfors och utvarderas. Hon har
dessutom ansvar for att dessa atgarder sker i samverkan med andra personalgrup-
per.

SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Syftet
Syftet ar att sammanstalla vetenskaplig kunskap om upplevelsen av att leva med
sjukdomen fibromyalgi samt hur sjukskoterskan bast kan beméta de drabbade.

Fragestallningar
1. Hur upplever och hanterar individer med fibromyalgi sin sjukdom?
2. Pa vilket satt kan sjukskoterskan bast bemota de drabbade?



TEORETISK REFERENSRAM

Individens livskvalitet ar beroende av formagan att uppratthalla en effektiv och
tillfredstallande balans mellan det dagliga livets krav samt de inre och yttre resurser
som finns tillgangliga for att tillgodose kraven. Teorin beskriver det 6msesidiga
beroendet mellan dagligt liv och funktionell formaga som en balansgang. Det pre-
senteras i en krav och resurs modell, dar den pa ena sidan visar kraven individen
har pa sig och pa den andra sidan individens resurser. Enligt denna modell ska va-
gen vara i balans (Carnevali, 1996).

KRAV RESURSER
Aktiviteter - Upplevelser Inre resurser:

Fardigheter, motivation,

Héndelser - Upplevelser =h!
kommunikation m fl

Férvantningar - Forpliktelser

Yttre resurser:
o ) Ekonomi, bostad, vanner,
Tro, varderingar, 6vertygelser teknologi, transport m fl

7
\gfg,

Figur 1. Halsorelaterad balans i det dagliga livet (Carnevali, 1996). Bilden ar
modifierad av forfattarna.

Omgivning

Sjukskoterskans roll bestar av att hjalpa individer och familjer att balansera kraven
och resurser i det dagliga livet. Att bem&ta manniskor pa ett respektfull satt och
genom att tro pa vad patienten sager, att stodja samt informera individen om sjuk-
domens patofysiologi och olika behandlingar kan sjukskéterskan forstarka perso-
nens resurser och minska det krav som &r negativt for personens livssituation. Detta
gor att vagens skalar balanseras jamt (Carnevali, 1996). Patienter med fibromyalgi
har krav pa sig som ar svara att uppfylla. Teorin beskriver hur krav och resurser
kan paverkas for att 6ka livskvaliteten. Darfor valdes Carnevalis omvardnadsteori.

METOD

Studien har utformats som en litteraturstudie. En litteraturstudie innebér att det
undersokts och granskats vad som redan finns skrivet om ett amne. Artikelgransk-
ningen har utgatt ifran Polit et al (2001) kriterier som sager att litteraturstudie bor
utga ifran ett forskningsproblem och ur problemet véxer fragestallning samt syfte
fram (bilaga 2).

Efter granskningen av de vetenskapliga artiklarna applicerades Carnevalis (1996)
omvardnadsteori angaende krav och resurser med hansyn till hur det dagliga livet
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paverkades av sjukdomen samt hur sjukskéterskan kan bemota dessa personer och
deras anhoriga.

Litteratursékning och genomférande

Sokning efter material till studien utfordes via foljande databaser: Elin, PubMed,
Cinahl och Medline. Stkorden som presenteras i tabell 1 skulle finnas i artikelns
titel eller abstrakt. En del artiklar bestélldes fran Hélsa och Samhalles bibliotek och
en del kopierades fran vetenskapliga tidskrifter. Utokad litteratursokning gjordes pa
foljande webbadresser: Nursingsociety, Dagensmedicin, New England Journal of
Medicin och The Lancet men utan betydelsefullt resultat. Totalt hittades 18 rele-
vanta artiklar. Atta artiklar exkluderades pa grund av irrelevans till studiens syfte.
De artiklar som uteslots beskrev forhallandet mellan lakare och patient eller mer
medicin &n omvardnad.

Tabell 1. Artikelsokning relaterade till sokord och begransningar i databaserna
PubMed, Elin, Cinahl och Medline.

Soksystem och sokord Begransningar | Antal traffar| Antal lasta| Antal anvanda
PubMed
Fibromyalgia and experiences 1995-2004 28 4 3
Fibromyalgia and daily life English 41 1 1
Fibromyalgia and stress Adults 87 1 1
Fibromyalgia and consequences 10 1 1
Elin
1995-2004
Fibromyalgia and nursing English 5 3 1
Fibromyalgia and pain Adults 161 2 1
Cinahl
1995-2004
Fibromyalgia and care English 14 3 0
Adults
Medline
Fibromyalgia and experiences 1995-2004 6 1 1
Fibromyalgia and interaction English 30 2 1
Adults
Totalt 382 18 10

Artikelgranskning och analys

Analysen genomfordes i tva delar. | den forsta delen har en induktiv innehalls-
analys anvants enligt Polit et al (2001). Det forsta som gjordes var att finna sa
manga meningsbarande enheter och begrepp i materialet som var intressanta for
fragestallningarna. | marginalen av textflodet skrevs det s k memos eller minnesan-
teckningar for att underlatta grovsorteringen av materialet. Varje forfattare for sig
kategoriserade sedermera samma text oberoende av varandra. Darefter agde dis-
kussion rum for avstamning av val av kategorier tills samstammighet radde.

Bearbetning av resultatet skrevs i sammanh&ngande text. Urval av citat till katego-
rier valdes ut ur textmassan och dversattes till svenska. Detta for att styrka trovér-
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digheten i textflodet. Till varje kategori applicerades sedermera Carnevalis om-
vardnadsteori, dar den kunde anvéndas.

RESULTAT

Innehallet fran tio artiklar har anvants for att besvara fragestallningarna och presen-
tera resultatet. Nio kvalitativa och en kvantitativ artikel har granskats. Den kvanti-
tativa artikeln togs med i studien for att den var relevant for fragestallningen. Vid
granskning av artiklarna har sex olika kategorier framkommit. Dessa ar: kansla av
social isolering, kénsla av maktloshet, kénsla av dvergivenhet, fordndrad livssituat-
ion, stéd och information samt bemoétandet och kommunikation. | slutet av varje
enskild kategoribeskrivning redovisas appliceringen och anvandningen av Carne-
valis modell.

Upplevelse och hantering av sjukdomen

Kéansla av social isolering

I den kvalitativa intervjustudie av Hallberg och Carlsson (2000) dar 22 kvinnor
ingick redovisades att de som var mycket socialt aktiva innan sjukdomen brét ut
berattade att deras sociala umgangesliv hade paverkats i negativ riktning. Det var
svart att planera nagonting da smartan kom utan forvarning, vilket orsakade mins-
kat socialt umgénge. Samma resultat framkom i en annan kvalitativ intervjustudie
av Soderberg et al (1999) som baserades pa 14 kvinnors berdttelser. En del av de
14 deltagare i den kvalitativa studien av Paulson et al (2003) beskrev att det var
viktigt for dem att kunna tréffa sina vanner, men nufortiden deltog de séllan i soci-
ala sammankomster p g a radsla for att fa mer ont vid aktiviteter och bli en belast-
ning for omgivningen. Deltagarna kunde bara umgas med ett begransat antal van-
ner. Den sociala gemenskapen var av stor betydelse, men fick andra former an in-
nan. | Henrikssons (1995a) kvalitativa studie som bestod av 40 kvinnliga deltagare
och dar intervjuer anvandes visades att en bidragande faktor till tillbakadragande
och ensamhet var omgivningens negativa attityder och forestallningar om patien-
tens tillstand. Att inte bli tagen pa allvar och att kénna sig osynlig ledde till att del-
tagarna utvecklade livsproblem som nedstamdhet med &ven depression vilket orsa-
kade social isolering. En kvinna uttryckte sig pa foljande satt:

"Nar jag har smarta och har bestamt att traffa nagon brukar jag séga till
personen att jag glomt dagen for traffen. Jag drar en vit 1ogn for att slippa
traffa folk.”(Hallberg & Carlsson, 2000, s 6)

Social isolering paverkar de inre och yttre resurserna hos individen. De kan vara av
personlig karaktar som forandringar inom familjen vid fester, resor eller hélsorela-
terade som en ny diagnos eller en behandling. Patientens férmaga att delta i aktu-
ella och framtida handelser férhindras p g a sjukdomen vilket leder till att hélso-
problem uppstar. | Carnevalis modell knyts dessa aspekter till ” krav eller aktivitet-
upplevelser” och héndelser-upplevelser”(Carnevali, 1996).
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Kansla av maktloshet

| studien av Hallberg och Carlsson (2000) d&r 22 kvinnor med fibromyalgi deltog
visade det sig att smarttillstandet innehdll mycket mer &n att ha ont. Den orsakade
aven fysisk dysfunktion som t ex minskad rorlighet, muskelsvaghet, trotthet och
utmattning. Konsekvensen av detta hade stor betydelse och gav kénsla av maktlos-
het da begransningar i vardagslivet blev sa tydliga. Vissa poangterade att det kan-
des som inget hopp fanns och de alltid kommer att leva med smértan. Detta kata-
stroftdnkande reflekterade en kansla av hoppldshet som &r relaterad till psykisk och
fysisk dysfunktion. En studiedeltagare uttryckte sig pa féljande vis:

"Det finns inget att gora at smartan. Det ar bara att stanna kvar i sangen till
smaértan forsvinner. Ibland stannar jag kvar i sdngen hela dagen for att det
finns ingen bot mot smartan /.../ .”(Hallberg & Carlsson, 2000, s 6)

Kansla av 6vergivenhet

Det framgick i en kvalitativ intervjustudie av Hallberg och Carlsson (2000) att en
sarskild svarighet i att leva med smértan och de andra symtomen, var att de varie-
rade. Samma resultat rapporterades i en kvalitativ intervjustudie av Paulson et al
(2001) med 14 manliga deltagare dar svara och latta faser definierades. Vid latta
faser kande sig deltagarna hoppfulla vilket 6kade aktivitetsnivan. Kéanslan av hopp-
l6shet uppstod nar svara faser intradde. | en kvantitativ studie av Séderberg et al
(1997) beskrev de 30 kvinnliga deltagarna att smartan kandes outhéardlig vilket pa-
verkade deras dagliga liv och de ké&nde sig hjalplésa. | Paulsons et al (2002) kvali-
tativa intervjustudie som bestod av 14 manliga deltagare framkom det att omgiv-
ningen reagerade oftast med misstro angdende deras symtom och darfor hade del-
tagarna kansla av minskad trovardighet och upplevelsen att inte bli trodd. Delta-
garna lade ner mycket psykisk energi i sokande av diagnos och blev daligt bemotta
av sjukvardpersonal som havdade att symtomen var av psykologisk art. Detta ledde
till tvekan for att soka professionell hjalp Samma resultat kom Henriksson (1995a)
fram till i sin studie dar 40 kvinnor deltog. Det konstaterades att kansla av bekréaf-
telse spelar avgorande roll for att kunna ga vidare i sin livsbearbetning. Detta resul-
terade i hopploshet. | studien av Soderberg et al (1999) som baserades pa 14 kvin-
nor beréttelser beskrev de drabbade pa olika satt sin uppfattning av att andra mén-
niskor misstrodde dem och deras verklighet av smérta och lidande. Det resulterade
i att manniskor med fibromyalgi hade svarigheter att slappna av, sémnsvarigheter
och en tendens att drabbas av depression. Denna attityd av misstro fanns bade hos
medmanniskor samt vardpersonal. Att inte bli trodd och sjukdomens osynlighet
uttrycktes pa féljande vis:

”Om du inte ser ut som en sjuk person sa kan du inte vara sjuk.”(Soderberg
et al, 1999, s 581)

| studien av Paulson et al (2003) dar 14 kvinnor intervjuades visade det sig att
misstro och tvivel fran omgivningen beskrevs som en svar belastning och tog
mycket energi fran deltagarna vilket ledde till ensamhet.

Misstro och hoppléshet orsakar obalans i Carnevalis omvardnadsmodell. Individen
kanner sig misstrodd som leder till minskning av ens inre resurser vilket orsakar
obalans mellan krav och resurser. Denna balansrubbning medfor att individens
livskvalitet minskas som &r en negativ faktor for att kunna uppratthalla énskvart
hélsotillstand (Carnevali, 1996).
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Forandrad livssituation

I Henrikssons (1995b) kvalitativa studie tydliggjorde de 40 kvinnorna att smarttill-
standet innebar att det maste accepteras och hanteras i alla delar av livet av den
drabbade. For detta utvecklade de olika strategier for att klara av den férandrade
livssituationen. Da de hade mer kontroll Gver sin situation kunde de disponera sina
aktiviteter efter sitt halsotillstand. De hade besvéar med att klara av dem dagliga
hushallssysslorna, da det tog langre tid &n normalt. Detta kravde grundlig dagspla-
nering och hjalp fran évriga familjemedlemmar. Den praktiska hjalpen i hemmet
ledde till minskad smérta och trétthet. En kvinna yttrade sig pa féljande vis:

”Jag utfor bara det som &r noédvéndigt, jag kastade ut mattorna /.../ det ar
lattare att torka av smutsen/.../ Jag stryker inte langre, jag upptéckte att det
finns uppgifter som inte dr nédvandiga langre, det fungerar anda.”
(Henriksson, 1995b, s 81)

Kvinnorna i Henrikssons (1995a) kvalitativa studie redovisade att det familjemons-
ter som funnits innan besvaret borjade avgjorde hur smarttillstandet kunde integre-
ras i familjelivet. Vissa familjemedlemmar hade svart att accepterar den livsstils-
forandring som orsakades av sjukdomen. Detta orsakade minskat socialt umgange,
isolering och stress. Det var omgjligt att leva i samma tempo som innan sjukdo-
men. Livsstilsforandring och begransningar i det dagliga livet orsakade friktion i
familjen. | vissa forhallanden talade man inte sa mycket om smartproblematiken.
Makarna kunde inte i detta 1age stddja varandra. Spanningar i familjen 6kade och
partnern kande sig uttrakad, da hon fick sakta ned i alla aspekter av det dagliga
livet. Under livsstilsomstallningen var det av stor betydelse for en del av deltagarna
att ha nagon att prata fortroligt med. Oftast namndes modern eller en syster, som
den fortrogna. Det var lattare att prata med nagon utomstaende &n med maken.
Samma resultat visades i studien av Paulson et al (2003) dar 14 deltagare ingick.
Enligt Séderberg et al (1999) gav smarttillstandet upphov till stressituationer som
gav osakerhet, utanforskap och oro. | Henrikssons (1995b) studie beskrevs ocksa
copingstrategier som de drabbade utvecklade som bidrog till att smarttillstandet sa
smaningom integrerades i livet. Forandrad livssituation omfattade sméarthantering
som senare dvergick till vardaglig anpassning, att leva med ett nytt normaltillstand
i livet. Darfor utvecklades strategier som korta viloperioder under dagen, &ndrad
arbetsstéllning, flera korta raster, prioritering av uppgifter, minskade arbetsuppgif-
ter och arbetstidsforkortning. Arbetslivet hade en central roll i livsstilférandringen
eftersom det paverkade sociala och ekonomiska férhallanden. Att ha en yrkesroll
och kanna tillhérighet var viktiga behov. I studien av Hallberg och Carlsson (2000)
redovisades att de 22 deltagarna utvecklade olika strategier for att kunna fordndra
sin livssituation. Latt fysisk aktivitet som promenader, cykling och massage anvan-
des. En kvinna forklarade sin forandrade livssituation pa foljande sétt:

”Nu nér jag arbetar fem timmar, fungerar det béattre for nu kan jag komma
hem, vila en stund och sedan vara vénligare nar resten av familjen kommer
hem /.../.” (Henriksson, 1995b, s 83)

For att kunna uppna balansen mellan krav och resurser maste kraven fran omgiv-
ningen minskas. Deltagarna kunde uppna tillfredstéllelse och effektivitet i sitt dag-
liga liv genom att anvanda yttre resurser som t ex vanner och teknologi pa ett effek-
tivt satt (Carnevali, 1996).
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Sjukskdterskans roll

Stod och information

I Sylvain och Talbots (2002) kvalitativa studie genomférdes djupintervjuer med sju
kvinnor. Det framkom att vardpersonal bor lyssna noga pa patientens beskrivning
av smarta och tro pa henne. Kvinnorna upplevde brist pa stod och forstaelse fran
bade omgivningen och sjukvarden. Det definierades tre avgdérande faktorer som
sjukskaterskan borde utga ifran i sitt arbete. Dessa faktorer ar att tro pa patienten,
stddja och informera. | sjukdomsforloppet var det emotionella stddet i form av om-
tanke, varme och forstaelse som patienten vardesatte mest. Det emotionella stodet
bestod av att lyssna, visa forstaelse for patientens smartor och uppmuntra. Det av-
gorande i en positiv stodfunktion var att bli trodd. Detta innebar att den egna be-
doémningen och upplevelsen av situationen respekterades. Deltagarna poangterade
att stod och information fran vardpersonalen borde genomforas vid diagnosens
tidpunkt, for att kunna fa kontroll Gver sin situation. En kvinna beskrev detta pa
féljande vis:

"Det ar vid tidpunkten for diagnosen da vi behdver hjalp och stod for att
lara oss att kunna fa kontroll Gver vara symptom och att kunna ga
vidare.” (Sylvain & Talbot, 2002, s 269)

Henriksson (1995a) tog upp i sin intervjustudie dar 40 kvinnor ingick att erhalla
information och fa rad om t ex lindring vid smartan och/eller forslag till behandling
var viktigt. Det visade sig att det gar at mycket tid for att fa information om
fibromyalgi. Det visade sig att information och undervisning till patient och anho-
riga om sjukdomen utgor en grundlaggande sten i sjukskdterskans arbete. Hon &r
den som tar kontakten med andra yrkesgrupper inom hélso- och sjukvarden. In-
formation som formedlas maste vara korrekt. Deltagarna rapporterade att de upp-
levde frustration da specialisterna inte kunde stélla diagnos och forklarade att sym-
tomen var av psykologisk art. Samma resultat redovisades i Paulsons et al (2002)
intervjustudie.

For att utveckla en bra relation till klienterna ar det viktigt att sjukskoterskan i bade
ord och handling malmedvetet informerar om de specifika omradena for individer,
familjer och grupper som har bést nytta av att vanda sig till sjukskoterskan i hélso-
angelagenheter. Det ar ocksa viktigt att sjukskoterskan upptrader sa att de upp-
muntrar patienter och anhoriga att k&nna tilltro till sjukskoterskans kompetens som
vardgivare inom omvardnadsomradet (Carnevali, 1996).

Bemo6tande och kommunikation

I en kvalitativ studie av Soderberg et al (1999) framgick det att skapa en fortroen-
defull relation mellan sjukskaterskan och patienten, att visa att man tror pa patien-
ten och tar deras besvar pa allvar, att lyssna pa vad patienten sager, att visa respekt
och forstaelse for patientens lidande ar viktiga aspekter som ingar i definitionen av
bemotandet. Enligt Paulson et al (2002) intervjustudie dar 14 deltagarna ingick
visade det sig att deltagarna kande sig oprofessionellt bemdétta da de fick smartstil-
lande utskrivet utan andra rad. Kénslan av att vara uttittad, ointressant patient och
att vardpersonalen tappat intresse for dem resulterade i kanslan av ensamhet. Dar-
emot gav professionellt bemdtande upplevelsen av forhoppningar for tillfriskande.
Betydelsen av att bli trodd &ven om det inte fanns ”objektiva fynd” var av starkt
varde. Drabbade upplevde sig daligt bemétta da de inte blev trodda nar de sokte
hjalp for sina symtom. | en kvalitativ intervjustudie av Steihaug och Malterud
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(2003) med 31 kvinnor framkom det att kommunikation var ett redskap som sjuk-
skoterskan anvénde i sitt arbete. Den var mer an utbyte av information. Det var en
interaktion mellan tva eller flera individer som tolkade och forstod varandra pa ett
korrekt satt. I motet mellan sjukvardpersonal och individ hade bade verbal och icke
verbal kommunikation stor betydelse. Budskapet fran sjukskoterskan till patient
paverkade forhallandet mellan dem, da samre formedling orsakade att patienterna
kénde sig daligt bemétta.

Kommunikation ingar i individens inre resurser som ar formagan att bli forstadd pa
ett effektivt sétt och att forsta andra. Kommunikation och bemétande pa ett bra och
trovardigt satt kan starka individens inre resurser. Detta kan paverka deras hélsore-
laterade dagliga liv, yttre resurser, kanslan av tillfredséllelse i sin tillvaro och tkad
livskvalitet (Carnevali, 1996).

DISKUSSION

Metoddiskussion

En litteraturstudie har anvants for att besvara fragestallningarna. Inom ramen av
detta projekt var en litteraturstudie fordelaktig da en empirisk studie kraver annu
mer tidsplanering samt kan aven vara ekonomiskt kostsam. Visserligen tillfor en
litteraturstudie ingen ny vetenskaplig kunskap. Men den kan vara mycket anvand-
bar som verktyg i det dagliga arbetet som sjukskoterska da den sammanstaller vik-
tig vetenskaplig kunskap for omvardnadsarbetet.

Bade kvalitativa och kvantitativa artiklar ingick i undersokningen. Det var till for-
del att nio av tio artiklar var kvalitativa eftersom intervjuerna med 6ppna fragor
anvants i dessa studier. Det bidrog till djupare forstaelse for hur den som har sjuk-
domen fibromyalgi kanner sig samt besvarar denna underséknings fragestallningar.
En annan fordel var att artiklarna representerade personer fran Sverige, Kanada och
USA. Detta skapade en mer representativ bild av patientens upplevelse av sjukdo-
men i vastvarlden. Samtliga artiklar som anvandes i studien var publicerade i ve-
tenskapliga tidskrifter och de uppfyllde urvalskriterier enligt Polit, Beck och Hung-
ler (bilaga 2), som borde ge denna sammanstallning en viss tyngd. Vid databassok-
ningen forekom forskarnas namn ofta vilket kan tyda pa att forskarna har intresse
och djupa kunskaper i amnet. Detta kan &ven oka artiklarnas trovérdighet. | denna
undersokning kan det vara en nackdel att en del av artiklarna ar skrivna av samma
forfattare. 1 vetenskapliga studier bor kunskapen baseras pa olika forfattares resul-
tat, men det ar valdigt fa som forskar om fibromyalgi pa ett kvalitativt sétt.

Inga stora problem tillstétte da sokorden gav manga artiklar som var anvandbara
och da behdvde inga extra sokord tillaggas. Vissa artiklar som verkade vara rele-
vanta kunde inte tas med p g a att de ej var tillgangliga i Norden och det var eko-
nomiskt ogenomforbart. Om artiklarna togs med kunde det ge en &nnu mer repre-
sentativ bild av upplevelsen av fibromyalgi i varlden.

Aven om fibromyalgi betraktas som en kvinnlig sjukdom ar det viktigt att ta reda
pa mannens upplevelse. Sjukdomen bor ses utifran méns och kvinnors perspektiv. |
studien redovisas endast en liten del hur man paverkas av sjukdomen p g a begran-
sat forskningsmaterial. Undersékningen skulle vara mer fullstandig om hélften av
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artiklarna hade inkluderat mén. Inom ramen for utfort arbete fanns det inte tid for
granskning av fler &n tio artiklar. Det &r mojligt att annu fler artiklar kunde ha Okat
studiens tillforlitlighet.

Att presentera artiklar som referat med kritisk granskning som bilagor ger lasaren
nddvéndig information om artiklarna och dess vérde, vilket underlattar att ta del av
resultatet. De flesta artiklarna tog upp allt som avsags att studera.

Under analysprocessen kandes det nddvandigt att handledaren skulle ta del av varje
steg av analysen for samstammighet av materialet och val av kategorier och dér-
med hoja reabiliteten av resultatet. Val av citat var ytterligare ett satt att styrka tex-
ten i resultatet och darmed 6ka trovardigheten. Alla citat Gversattes fran engelska
till svenska av forfattarna. Carnevalis omvardnadsteori valdes for att resultaten
pavisade handelser i dagliga livet dar resurserna inte var tillrackliga for att méta
kraven.

Resultatdiskussion

Med hjalp av fragestallningar har en inblick astadkommits, i hur individer med
fibromyalgi har det och hur vardpersonalen ska bemota dem. Utifran fragestall-
ningarna har svar erhallits och darmed uppnatt syftet med studien. De redovisade
artiklarna kan konstatera att livskvaliteten forandras for patienter med sjukdomen
fibromyalgi. De flesta artiklarna visar att smarta, trotthet och depression kommer
till foljd av sjukdomen.

Henriksson (1995a) papekar att smérta och trotthet kan leda till att den drabbade
isolerar sig fran samhallet. Smartan gor att manniskan befinner sig i ett kontinuer-
ligt och forandrat skeende. Detta pastaende styrks av Almas (2002), som tar upp att
manniskor med fibromyalgi befinner sig i en ond cirkel. Smérta orsakar sémnbrist
pa natterna och detta leder till 6kad trétthet pa dagen. Aktiviteterna under dagen
paverkas negativt i denna bemérkelse, vilket stods av Schaefer (1997). Nya be-
démningar och varderingar av sjukdomen gors standigt utifran det aktuella sam-
manhanget. Individens sjalvfortroende kan minska och man borjar tro att smarttill-
standet inte kan paverkas. Allt detta leder till psykosomatiska besvar och kan gora
att individen bdrjar anvanda lakemedel och alkohol som ett satt att hantera smérta.
Detta styrks av studien som gjorts av Hallberg och Carlsson (2000), som papekar
att man utvecklar olika hanteringsstrategier. De benamner alkohol, 1akemedel och
sjukskrivningar som olika strategier att tillampa i smarthantering. Sjukskrivningen
som pa kort sikt kan forbattra halsotillstdndet och minska smértan kan spela en
negativ roll om det missbrukas. Detta leder till passivitet, depression och ned-
stamdhet. Den sociala gemenskapen med vannerna borjar vagas upp i forhallande
mot smartans intensitet. Eftersom individens sjalvfortroende minskas och en de-
pression kan utvecklas &r det sjalvklart att man véljer att stanna hemma i stallet for
att traffa sina vanner. Denna upptackt kan grunda sig pa Carnevalis (1996) teori
modell. Patientens inre resurser forsamras, da kraven blir storre an resurser. For att
hava obalansen bor individen minska faktorer som leder till forsémring av ens inre
resurser. | likhet med Almas (2002) har Soderberg et al (1999) kommit fram till hur
depression och nedstdmdhet kan vara livsproblem for manniskor med fibromyalgi.
Detta kan bero pa att manniskan som lider av sjukdom kan vara irriterad pa omgiv-
ningens negativa attityd. Carnevali (1996) betonar att omgivningen spelar en viktig
funktion i patientens liv och resurser. Darfor bor storsta vikt laggas vid koppling
till det dagliga livet till funktionell férmaga. En viktig aspekt vid langvarig smarta
ar 6vergangen fran att betrakta tillstandet som tillfalligt till bestaende. Upplevelsen
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av detta kan leda till utveckling av depression och isolation fran omgivningen. Men
i andra hand kan depression orsakas av andra faktorer. Manga kvinnor drabbas av
depression i medelaldern och detta symtom kan vara aldersrelaterat och orsakat av
hormonfdréndringarna under menopausen. Problem som forsémrad ekonomi, for-
svagat natverk och mojlighet till att fortsatta arbetet 6kar risken for problem i var-
dagslivet och i framtiden. Negativa attityder fran omgivningen forstarker indivi-
dens tillbakadragande vilket pavisas i Soderbergs et al (1999) studie.

Nar smarttillstandet dominerar i personens livssammanhang forsvinner hoppet att
leva utan smarta. Paulsson et al (2001) beskriver att ménniskor med fibromyalgi
kan kanna sig bade hoppfulla och maktlosa eftersom smarta har varierande karak-
tar. Detta stods av resultatet i Hallberg och Carlsson (2000), som visar hur smértan
forandras bade i intensitet och hur den kéanns. Det kan bero pa att manniskor lever i
stdndig ovisshet om ndr smartan kan trada in. Den blir den centrala delen i livet
som hindrar att aterstalla en god halsa. Personerna kan kanna sig maktlosa eftersom
de inte kan paverka sitt halsotillstand. Da den kanslan utvecklas kan individerna
inte kanna nagon motivation i livet, vilket paverkar arbetet och familjen. Manni-
skornas sociala natverk forsamras och deras fortroende for sjukvarden minskas,
vilket leder till att de inte vill prova olika behandlingsmetoder. Foljden kan bli
minskade majligheter for tillfriskande. Denna tolkning kan styrkas av Almas
(2002) och Carnevali (1996) som poangterar att individens sinnerstdmning kan ge
en indikation pa hur han/hon upplever sitt emotionella tillstand.

| studien av Henriksson (1995a) visas att bli trodd och bekraftad utgor en viktig del
av social funktion i det att personen namnger sina besvar i olika sammanhang.
Detta bekraftas av Soderberg et al (1997, 1999), som intygar att misstro fran om-
givningen utgor ett hot mot integriteten. Att fa diagnosen ar ett valdigt viktig steg
for att kunna ga vidare i behandlingsprocessen och att fa ett erkannande att man ar
sjuk. Misstro fran omgivningen och sjukvarden stéarker ytterligare upplevelsen av
overgivenhet och maktloshet. Att inte fa bekraftelse kan minska personens sjalvbe-
démning, vilket i sin tur kan minska tilltron till egna férmagan och bendgenheten
att ta utmaningar i sitt forandringsarbete. Individens jagupplevelse forsvagas. Detta
kan orsaka att man borjar tvivla pa sitt eget forstand da andra inte tar deras smarta
pa allvar. Denna tankegang kan ocksa redovisas i Almas (2002). Carnevali (1996)
beskriver att yttre resurser har ett stort intresse for hur individen ska kunna bli be-
kréaftad i sin tillvaro.

Liksom Henriksson (1995b) beskriver olika strategier som utvecklas i syfte att
klara av det dagliga livet har Hallberg och Carlsson (2000) kommit fram till att
individer maste gora livsstilsforandringar p g a de funktionsnedséattningar som
sjukdomen medfor. Da kraven inte kan uppfyllas maste vissa forandringar genom-
foras, for att kunna uppna balans i det dagliga livet. Manniskorna forsoker leva ett
sa normalt liv som mojligt, trots att vissa krav maste genomforas. Men innan dess
bor individen acceptera begrénsningarna i livet och darigenom o6ka sin livskraft for
forandringsarbetet. 1 Henrikssons (1995b) och Paulsons et al (2003) studier pape-
kas det att familjen alltid ar involverad i de livsstilsférandringar som genomfors.
Detta bekréftas av Séderberg et al (1999). Resultatet kan tolkas som att individens
formaga att utfora vissa uppgifter begransas som fljd av sjukdomen. Uppgifterna i
hemmet maste anda utforas, darfor maste évriga familjemedlemmar involveras. En
konflikt kan d& uppsta och personen kan kanna sig skyldig till denna. Livssituat-
ionen kan vara svar att forandra om patienten kanner att han/hon ar en belastning
for familjen. Carnevali (1996) redovisar att vid forandringar i hélsotillstandet, ar
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risken stor att de normala sjalvforvantningarna och férvantningarna som olika per-
soner har pa varandra inte ar férenliga med sjukdomen.

Sylvain och Talbot (2002) tar upp stodet som en avgdrande roll i bemdtandet av
patienterna. Det betonas att patienterna behdver mycket stod, bekraftelse och upp-
marksamhet vid tiden for diagnosen. Darfor bor sjukskoterskans arbete ha sin ut-
gangspunkt i patiensens upplevelser och iakttagelser. Tillsammans kan hon och
individen klargdra hur hon/han kanner sig och upplever sina smartor. Sjukskaoters-
kan bor forsoka satta sig in i patientens situation och ge det stéd och uppmuntran
som behovs. Om patienten har en optimistisk attityd medfor det att det blir lattare
att anpassa sig efter radande omstandigheter, medan en negativ installning till livet
leder till forsamring. Detta bekréftas av Paulson et al (2002) och Henriksson
(1995a). | Almas (2002) redovisas det att nar sjukskoterskan gor upp en omvard-
nadsplan dar lindring av smértan och stod utgér en huvudmalsattning bor hon stélla
fragor som: kan patienten lara sig att leva med smartan och acceptera att smartan
kommer att vara en del av hennes vardag &ven i framtiden framfor sig. 1 Sylvain
och Talbots (2002) studie framgar det att hela familjen involveras och darfor bor
stor vikt laggas vid information till anhoriga, vilket &ven Long et al (2002) kom
fram till. Sjukskdoterskan ar den person som tar kontakt med patientens anhériga
och informerar dem om férandringarna som sjukdomen orsakar. Hon koordinerar
vardtagarens behov av olika radgivare. Information ar viktigt for patientens ut-
veckling efter diagnosen och sjukdomens konsekvenser. Carnevali (1996) poéngte-
rar att patientens psykosociala och andliga valbefinnande kan uppnas genom for-
staelse av dynamiken bakom de svarigheter i det dagliga livet som en individ eller
familj upplever.

Paulson et al (2002) och Soderberg et al (1999) har kommit fram till att oprofess-
ionellt bemotande fran sjukvarden ar vanligt. Detta ar orovackande da det ar sjuk-
skaterskans uppgift att visa respekt och forstaelse. Enligt Gullacksen (1998) kan
allt detta bero pa att vardpersonalen har begransade kunskaper om fibromyalgi.
Sjukvarden kanske prioriterar bort sjukdomar som &r okanda och satsar resurser pa
livsviktiga sjukdomar. Detta kan leda till sémre bemdétande. Vidare kravs det
mycket energi fran patienten att soka vard, da det ar svart att exakt beskriva smar-
tans lokalisation och hur den kéanns. Darfor ar det viktigt att fa ett bra bemotande av
personalen vilket stods av socialstyrelsen (SOSFS 1993:17). Kéanslan av oprofess-
ionellt bemotande kan orsakas av att patienterna inte kanner sig bli tagna pa allvar.
Det kan ge negativ syn pa sjukvarden. En annan orsak &r att det inte ges utrymme
for patientens sjalvbestammande. Trotthet som &r ett vanligt symtom vid fibromy-
algi, kan orsaka att individen inte orkar sta pa sig. Individens integritet kan hotas.
Bra bemétande kan forstarka personens sjéalvbild vilket bekraftas av Carnevali
(1996).

| studien av Steihaug och Malterud (2003) papekar de att kommunikation &r en
vasentlig del i omvardnaden. Det visas att icke verbal kommunikation ocksa ar en
informationskalla. Kommunikationen hjalper till att formedla kunskap och att
skapa en bra relation mellan sjukskéterskan och patienten. Detta &r kanske inte
forvanande da kommunikation utgér en grundlaggande faktor for informationsfor-
medling. Smértuttryck kan genom olika beteende monster férmedla information
om patientens tillstand. Detta bekraftas av Almas (2002) samt av Long et al (2002)
som sager att sjukskoterskan ska etablera en god kommunikation inte bara med
patienten utan daven med familjen. Det kan kopplas till Carnevalis (1996) omvard-
nadsteori, som belyser hur sjukdom kan paverka kommunikationsformagan eller
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sattet att kommunicera. Darfor ar bade verbal och icke verbal kommunikation av
stor betydelse for att kunna ge en bra omvardnad.

Slutsats

Fibromyalgi &r inte accepterat av all vardpersonal och orsaken till sjukdomen &r
fortfarande okand. Darfor behovs ytterligare forskning. Det ar viktigt att vardper-
sonalen far 6kade kunskaper om sjukdomens karaktar for att kunna ge ett bra be-
motande, god omvardnad och korrekt information. Denna studie belyser hur viktigt
bemaotande och att tro pa patienten &r i sjukvarden. Studien okar kunskapen om hur
individerna upplever och hanterar sin sjukdom. Resultatet av denna studie kan
anvandas i praktiken.
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Bilaga 1

Lokalisation av "tender points”

Ur Nystrand & Rohl (1998, s 56)
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Bilaga 2

MALL FOR ARTIKELGRANSKNING

Enligt Polit m fl (2001) Essentials of Nursing Research- Methods, Appraisal and
Utilization. Philadelphia: Lippincott.

Titel:
Ska vara tydlig och avspegla innehallet.

Abstrakt:
Ar en kort beskrivning av artikeln. Det innehaller cirka 100 till 200 ord med frage-
stallning, syfte, resultat samt vad studiens anvandningsomrade ér.

Introduktion:

Satter in lasaren i problemomradet och ger bakgrund till den valda problemstall-
ningen. Den ska innehalla forskningsfraga, syfte, beskrivning av teoretisk referens-
ram och varfor det finns behov av studien.

Metod:

Bor berétta for lasaren om vilket vetenskapligt synsétt forfattarna har. Det beskri-
ver tillvagagangssatt vid intervjuerna, observationerna, etiska aspekter redovisas,
resultatets tillforlitlighet och beskrivning av urval och dataanalys.

Resultat:
Ska vara logisk och relaterad till problemet. Det ska presenteras vad som fram-
kommit i studien.

Diskussion:
Ska innehalla en tolkning av resultatet, vilka begransningar som fanns samt bety-
delsen for forskning och praktik. Har dras &ven slutsats om studiens mening.

Referenser:
Ska innehalla forteckning 6ver den litteratur som forskarna anvant i studien.

23



Bilaga 3

ARTIKELREFERAT OCH GRANSKNING

Artikel 1.

Titel: Men’s descriptions of their experiences of non-malignant pain of fiboromyal-
gia type.

Forfattare: Paulson, M, Danielson, E, Larsson, K, Norberg, A

Publicerad: Scandinavian Journal of Caring Sciences

Artal: 2001

Syfte: Att samla mans beskrivningar av deras erfarenheter av icke malign smarta av
fibromyalgi och pa sa satt uppna djupare forstaelse av detta fenomen.

Urval: Antal deltagare var 14. Inklusionskriterier var foljande:

Deltagarna skulle vara i aldern 41 till 65 ar, av svensk harkomst eller ha liknande
kulturell bakgrund.

Fatt diagnosen fibromyalgi (FM) enligt American College of Rheumatology
(ACR).

Bortfall: Inget.

Metod: Kvalitativ studie dar 6ppna fragor anvandes under intervjuerna. Fyra man
intervjuades i sina egna hem, nio pa forskarnas mottagning och en genom telefon.
Intervjuernas langd spelades in pa band och varade 40 till 120 minuter. Deltagarna
informerades om syftet med studien och lamnade sitt godk&nnande fore studiens
borjan. Studien var godkand av Etiska Kommittén pa Medicinska Fakulteten,
Umea Universitet, Sverige. Analytisk induktion anvandes med syfte att identifiera
olika teman. Alla intervjuer lastes forst for helheten. Materialet delades sedan i
olika teman. Temat om erfarenheter analyserades forst. Materialet om behandling
och omsorg sparades for senare analys.

Resultat: Tva olika teman presenterades. Forsta handlar om uppfattning om smart-
vandring. Smartan kan vara lokal av kort eller lang varaktighet som sprider sig till
hela kroppen. Lokal smarta kan lindras genom fysisk traning men inte utbredd
smarta vilket paverkar det dagliga livet. Smartan &r komplicerad och beskrivs vara
som varst pa rygg, nacke, ben, kna och hoger armbage.

Andra temat handlar om smartans lugna och svara faser. Deltagarna kande sig nast-
an helt friska i lugna faser och kunde leva normalt. | svara faser paverkades deras
valbefinnande negativt. Smartan beskrevs som skrammande, dnda bad de inte om
hjéalp och jobbade som vanligt.

Diskussion: Studien visade att man upplevde smartan bade kroppsligt och kanslo-
massigt. Kvinnors symtom sags vara relaterade till psykologiska faktorer vilket
man inte vill kdnnas vid.

Professionell sjukvardspersonal upptackte att man reagerar negativt nar de far dia-
gnosen, da diagnosen troligen orsakas av psykologiska problem. Fynden visar att
man pratar om smartan som bade oroar dem samt inte. Smérta som oroade dem
ledde till nedsatt fysisk styrka och reducerad mobilisering. Icke oroande smarta
paverkade inte deras mobilisering. Da det var svart fér man att beskriva kroppslig
smarta anvandes ett metaforiskt sprak. Det framgick att det var lattare for man att
leva med smarta i en omgivning dar inga krav stalldes pa dem. Svara faser varvas
med latta faser. Vid svara faser ar smartan outhardlig vilket paverkar deras dagliga
liv. Mannen kande frustration varje gang en svar fas borjade och de kunde inte lita
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pa sin kropp. Vid lugna perioder sarskilt vid varmt vader fanns en kansla av lattnad
I det dagliga livet.

Kritisk granskning

Titel: Relevant, speglar innehallet val. Abstrakt: Ger bra beskrivning av proble-
met som ska undersokas, innehaller metod, syfte och resultat. Introduktion: Bely-
ser bra centralt fenomen, innehaller syfte, betydelse och behovet av undersokning
och koppling till tidigare studier. Teoretisk referensram saknas. Metod: Forfattarna
beskriver kortfattat och bra tillvagagangssatt vid intervjuerna. Inkluderings-och
exkluderingskriterier finns. Resultatets tillforlitlighet presenterades samt analys av
data. Resultat: Mycket lattlast, logisk och problemrelaterad. Det presenteras i tva
teman. Diskussion: Tolkning av resultaten finns samt férslag hur de nya kunskap-
erna kan anvandas kliniskt. Hanvisning till tidigare forskning finns fast inte under-
sokningens begransningar. Referenser: Ar relevanta, dock anvands manga artiklar
fran 1980-talet.

Artikel 2.

Titel: Men living with fibromyalgia-type: experiences as patients in the Swedish
health care system.

Forfattare: Paulson, M, Norberg, A, Danielson, E

Publicerad: Journal of Advanced Nursing

Artal: 2002

Syfte: Man som lever med fibromyalgi smarta: upplevelsen av att vara patient i
svenska sjukvardssystemet.

Urval: Alla deltagare uppfyllde ACR kriterierna for FM. Nitton patienter som led
av kronisk smarta med varaktighet mellan fyra och 24 ar tillfrdgades. Medelaldern
var 48 ar. Alla man fick behandling pa sjukhuset. Att vara gift eller sambo var ett
krav. Alla var svenskar med liknande kulturell bakgrund.

Bortfall: En deltagare var ej intresserad att delta i studien. De andra fyra vill inte
delta p g a deras sambos ovillighet. Fjorton stycken fanns kvar i studien.

Metod: Alla medverkande gav sitt samtycke till att delta i studien vilket godkandes
av chefsdverldkaren pa sjukhuset och av den Etiska Kommittén pa universitetet i
Umea. Studien var kvalitativ. Datainsamling skedde genom intervjuer med 6ppna
fragor som spelades in pa band och varade mellan 40 och 120 minuter. Intervjuerna
agde rum enligt deltagarnas 6nskemal. Analysen gjordes genom att data delades
fran borjan in i tre olika teman som bestod av generell, speciell och kompletterande
vard. Kategorierna skapades med meningsfullt innehall.

Resultat: Analyserna av insamlade data ledde till fem olika huvudteman vilka an-
vandes som stomme for att presentera resultaten. Dessa fem huvudteman var att
deltagarna kéande sig:

1. radda for att folk ser pa mig som en gnéllspik.
2. som en forsoksgris.

3. hoppfull

4. forsummad

5. inga férhoppningar for tillfriskande

Tema 1.

Méan som hade FM uthardade mycket smarta innan de vagade soka professionell
hjalp. Vissa man fortsatte sitt arbete tills de blev sa utmattade att de blev intagna pa
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sjukhus med hjalp av ambulans. Under sjukskrivningsperioden ville mannen sa fort
som mojligt tillbaka till sitt arbete. Vikten av att klara av sina uppgifter hade stor
betydelse for dem. De hade svart med att forklara smartan och var ovilliga att prata
Oppet om smartans intensitet. De var réadda for att folk skulle betrakta dem som
jobbiga.

Tema 2.

Har visas att man hade dubbla kanslor angaende medicinsk behandling. Dels ville
de fa behandling men kénde dels samtidigt att de var utsatta for flera olika behand-
lingar. De flesta behandlingarna gav inget resultat och var tidskravande. De sokte
andra behandlingsformer men dessa gav inte omedelbar forbattring. Att genomga
dessa kostsamma behandlingar k&ndes oviktigt. De tyckte att de blev oprofession-
ellt bematta da de fick smartstillande utskrivet utan nagra andra rad.

Tema 3.

Har beskrivs deltagarnas forhoppningar for tillfriskande efter lang véantan och be-
sok hos olika specialister. Efter manga besok till olika specialister upplevde méan-
nen att de blev tagna pa allvar och detta gav dem foérhoppningar om tillfrisknande.

Tema 4.

Detta tema illustrerar ménnens upplevelser av att vara uttittade och ointressanta.
Efter atskilliga besok pa sjukhuset da inget botemedel hittades, tappade sjukvard-
personalen intresset for dem. Detta resulterade i kdnslan av ensamhet.

Tema 5.

Handlar om deltagarnas erfarenhet av smartlindring utan tillfrisknande. De var
overtygade att behandling pa en speciell vardavdelning hjalpte dem att hantera dag-
liga smartor. Information om hur de kan utfora fysisk traning hemma och pa arbetet
kéandes meningsfullt. Fokusering pa annat som lasning, lyssna till musik och pro-
menader ledde till smartlindring.

Diskussion: Vantetiden for behandling spelade en avgdérande roll eftersom smértan
som mannen uthardade dagligen paverkade deras villbefinnande och halsa. Manga
behandlingar utan resultat bidrar till att manga ar ovilliga att fortsatta besoka la-
karmottagningar och slutar medicinera vilket minskar smartlindringen. Vardperso-
nalen bor lyssna noga pa mannens beskrivning av smarta eftersom man har svart att
uttrycka sig om sina smartupplevelser. Vid bra omvardnad kanner sig méannen
trodda och respekterade som individer. Det visade sig att patienter med FM beho-
ver mycket stod och forstaelse for sina smartor fran vardpersonal. Aven om delta-
garna inte fick erfara en kénsla av tillfrisknande upplever de att smartorna minskas
vid sysselséttning.

Kritisk granskning

Titel: Ger bra information om studien men den &r ganska lang. Abstrakt: Informa-
tiv men anger mycket vagt forklaring av studiens konsekvenser. Introduktion: Ger
en bra bakgrund till vald problemstélining och hénvisar till tidigare forskning.
Syfte och Oversikt dver relaterad litteratur finns, men teoretisk referensram saknas.
Metoden: Beskriver urval och redovisning av etiska aspekter. Resultatens tillforlit-
lighet presenteras samt beskrivning av hur forfattarna gick till vaga nér de analyse-
rade data. Resultat: Delas upp i fem olika teman. Representationen ar tydlig och
bra. Diskussion: Resultatet tolkas samt ger forslag pa framtida forskning. Talar
inte om nagra begransningar. Referenser: Ar relevanta och aktuella.
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Artikel 3.

Titel: Part process analys: a qualitative method for studying provider-patient inter-
action.

Forfattare: Steihaug, S, Malterud, K

Publicerad: Scand J Public Health

Artal: 2003

Syfte: Studerar forhallande och émsesidig paverkan mellan patienterna och vard-
personal samt mellan deltagarna i behandlingsgrupp for kvinnor med kronisk mus-
kel smérta.

Urval: Deltagarnas antal var 31. Alla var kvinnor som led av kronisk muskel-
smarta.

Bortfall: Inget.

Metod: Studien var kvalitativ. Part Process Analysmetoden anvéndes i studien.
Metoden forutsatter att videoinspelning anvands under studiens gang. Vid analyse-
ring delas data in i tre olika nivaer av kommunikation. Forsta niva omfattar muntlig
kommunikation, andra niva ar icke verbal kommunikation och sista niva ar forsta-
else av hur kommunikation formas mellan deltagarna och vardpersonal.

Resultat: Illustration av kanslorna som paverkas av verbal och icke verbal kommu-
nikation. Uppfattning om budskap fran vardpersonalen och den respons som ges till
patienterna paverkar forhallandet mellan dem.

Diskussion: Schibbye’s Part Process Analys Method visade att kommunikation
som verbal och ej verbal spelar avgérande roll i behandlingen av patienter med
FM. En av de starka sidorna med Part Process Analys &r att uppmarksamheten di-
rekt riktas mot icke verbal kommunikation. Ord kan bli tolkade pa olika satt darfor
har icke verbal kommunikation stor betydelse i interaktionen mellan sjukvardper-
sonal och patienterna. Det behdvs for att kunna forsta den mening som laggs i ord i
olika situationer.

Kritisk granskning

Titel: Ar relevant och aterger de huvudvariabler som varit foremal for forfattarnas
intresse. Abstrakt: Innehaller syfte, metod, resultat, och vilka konsekvenser dessa
upptackter har for sjukvarden. Introduktion: Satter in lasaren i &mnet, beskriver
teoretisk referensram som anvands i studien, berattar om hur fynden kan anvéndas i
praktiken och har anknytning till tidigare forskning. Syfte saknas. Metod: Har
stora brister. Det gdr inte att utlasa att undersokningen ar godkénd av Etiska Kom-
mitté. Deltagarnas bakgrund framgar inte i metoden och bortfall beskrivs inte. For-
fattarna klarlagger bra hur analysen av data genomfordes. Resultatens tillforlitlig-
het presenteras inte i undersokningen. Resultat: Innehaller mycket illustrativa ci-
tat. Det ar mycket vagt och det ar svart att utlasa om vilket resultat som har upp-
natts i undersokningen. Diskussion: Innehaller tolkning av resultatet, beskriver
begransningarna och ger forslag till framtida undersokningar. Referenser: Ar rele-
vanta fast en del av den vetenskapliga litteraturen ar nagorlunda gammal.

Artikel 4.

Titel: Living with Fibromyalgia: Sense of Coherence, Perception of Well-Being,
and Stress in Daily Life.

Forfattare: Soderberg, S, Lundman, B, Norberg, A

Publiserad: Research in Nursing and Health

Artal: 1997
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Syfte: Beskriver hur kvinnor med FM upplever kanslan av sammanhang
(KASAM), hur de uppfattar sitt valbefinnande och stress i dagliga livet i jamforelse
med friska kvinnor. Bestdmma om KASAM har relation till stress och vélbefin-
nande.

Urval: Det rekryterades 30 kvinnor med FM som alla uppfyllde ACRs kriterier for
diagnosen och 30 friska kvinnor som inte hade en historia av k&nda kroniska sjuk-
domar. Kvinnor med FM var i genomsnitt 45,2 ar gamla och har haft FMsymtom
med varaktighet fran 2 till 20 ar eller langre. De hade bott pa rehabiliteringscenter i
tre veckor och fatt fysisk traning och information om sjukdomen. De friska kvin-
norna var i genomsnitt 41,3 ar gamla. Ingen av deltagarna hade andra rorelsesjuk-
domar som osteoartrit eller historia av trauma.

Bortfall: Inget.

Metod: Undersokningen ar kvantitativ med deskriptivt tvarsnittstudiemonster. |
studien anvénds tre instrument. FOr att kunna mata stress i dagliga livet anvéands
Stress-Keys frageformular som &r utvecklat med hjéalp av Preventive Health Ser-
vice for Public Employees in Sweden. Sences of Coherence Scale (KASAM) til--
lampades for att kunna mata KASAM. Vélbefinnande mattes med hjalp av Well-
Being Scale. Signifikant niva var p< 0,05. Deltagarna var informerade om studiens
syfte och gav sitt medgivande for att kunna vara med. Data analyserades med hjélp
av Mann-Whitney test for att kunna gora gruppjamforelser. Median och nonpara-
metrik test tillampades vid analysering av data p g a de flesta variabler inte var
normalt fordelade. Median splitting utnyttjades for att kunna skapa grupper med
hog och lag KASAM for att jamfora valbefinnande och stress i det dagliga livet.

Resultat: Det rapporterades inga signifikanta resultat mellan olika grupper i forhal-
lande till KASAM: s poangvarde. Median for KASAM: s poangvarde var 143,5
(rackvidd 121-184) bland kvinnor med FM och 147,5 (rackvidd 114-180) bland
friska kvinnor. Det upptécktes signifikanta skillnader pa Stress- Key. Det visade
sig att kvinnor med FM hade svarigheter med att slappna av och upplevde samre
somn i jamforelse med friska kvinnor. Analys av vélbefinnande demonstrerade att
kvinnor med FM kande sig mer hjalpldsa, drabbades av depressioner oftare och
kande sig mer beroende och sjuka &n friska kvinnor.

Diskussion: Det visade sig att bada grupperna befann sig pa nastan samma niva i
KASAM, gallande valbefinnande och stress. Brist pa skillnaden i KASAM kan
forklaras med att kvinnor med FM blev undersokta pa rehabiliteringscenter dar de
fick information om smartlindring, fick behandling, traning och stod. Faktorn att
kvinnor med FM rapporterade mer problem med sémn och avslappning verkar lo-
giskt darfor att huvudsymtomen med FM &r smarta och trétthet. Aven om kvinnor
med FM visade sig mindre hoppfulla, kdnde sig mer nedstdmda, beroende och
sjuka befann sig anda dessa varden med undantag av beroende och sjuklighet pa en
positiv niva. Det kan tyda pa att de utvecklade framgangsrika smarthanteringsme-
toder eller fornekade de problem som sjukdomen medfor.

Kritisk granskning

Titel: Ar relevant men ganska lang. Abstrakt: Beskrivning av studien ar kortfat-
tad. Den innehdller syfte, metod och resultat. Introduktion: Ger bra inledning till
det forfattarna avser att studera. Det finns fragestallning och syfte i undersékning-
en. Overskadlig dversikt 6ver relaterad litteratur samt forklaring hur resultatet kan
utnyttjas i praktiken Metoder: Beskriver urval men redovisar inte etiska aspekter.
Redogor for hur forfattarna gick till vaga och vilka statistiska metoder som tillam-
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pades. De métskalor som har anvénts &r validerade. Resultat: Presenterar de fynd
som gjordes. Det innehaller tabeller och figurer fast tabellerna &r svarttolkade. Dis-
kussion: Innehaller bra tolkning av resultat samt aterkoppling till tidigare forsk-
ning. Studiens begransningar ar inte redovisade. Referenser: Ar aktuella och rele-
vanta.

Artikel 5.

Titel: Struggling for Dignity: The Meaning of Women’s Experiences of Living
with Fibromyalgia.

Forfattare: Soderberg, S, Lundman, B, Norberg, A

Publicerad: Qualitative-health-research

Artal: 1999

Syfte: Att forklara meningen av kvinnors upplevelser av att leva med FM.

Urval: 14 kvinnor med FM enligt ACR kriterier som har blivit behandlade pa en
reumatisk klinik pa ett stort sjukhus i norra Sverige deltog i studien. Medelaldern
var 43,3 ar och haft symtom mellan 1-25 ar. Kvinnornas utbildning varierade mel-
lan nio ars grundskola och universitetsutbildning. De flesta av deltagarna var gifta,
tre var skilda. Nio av deltagarna arbetade deltid, tva heltid och tre var arbetslosa.
Bortfall: Tjugo kvinnor tillfragades. Fjorton valde att delta i studien.

Metod: Kvalitativ undersokning med fenomenologisk-hemeneutisk ansats. Delta-
garna informerades via brev om studiens innehdll. De blev garanterade att delta-
gandet var frivilligt och att de kunde dra sig ur studien nar som helst. Medverkan-
dena blev intervjuade med Gppna fragor och materialet spelades in pa bandet. In-
tervjuerna utfordes av forskarna och varade mellan 15 till 60 minuter. Studien god-
kdndes av den Etiska Kommitté vid Umed universitet. Deltagarna garanterades
anonymitet och konfidentiellitet. Materialet analyserades induktivt.

Resultat: Tre huvudteman med subgrupper syntes i resultatet. Forsta huvudtemat
beskrevs som minskad frihet med foljande subgrupper som trétthet och minskad
energi, kroppssmaérta, begrdnsad ekonomi och andrad daglig livssituation. Kropps-
smartan beskrevs som utbredd och vandrande smarta som involverade hela krop-
pen. Upplevelsen av trotthet var lika pafrestande for kroppen som smartan. Mins-
kande energi orsakade nedsattning av dagliga aktiviteter. Kvinnorna blev tvungna
att anpassa sina dagliga aktiviteter i forhallande till sitt sjukdomstillstand. Saker
som hushallsarbete tog langre tid och hjalp fran 6vriga familjer medlemmar behov-
des. Aven det sociala umganget minskades p g a reducerad energi.

Andra huvudtemat avspeglar hot mot integriteten i form av forlust av trovérdighet
och sjukdomens osynlighet. Kvinnorna kande sig inte trodda nér de sokte hjélp for
sina symtom. Deltagarna upplevde att de blev daligt bemoétta och att deras symtom
var av psykologisk art.

Tredje huvudtemat belyser stravan efter forstaelse och lindring. Detta tema fram-
kom ur tva subgrupper, sokning efter forklaring och underlattning och planering av
dagliga aktiviteter i forhallande till sjukdomen. Har beskrivs deltagarnas kanslor
nér de provade olika behandlingar i lindringssyfte.

Diskussion: Det visade sig att dagliga livet paverkas av sjukdomen FM. Deltagar-
nas upplevelser kan ses som en kamp for att uppna lindring av kroppsliga upplevel-
ser av sjukdomen. Frihet i livet paverkas av kroppsforandringar, férandringar i dag-
liga livet och forandringar av den ekonomiska situationen. Ett liv med FM innebér
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smarta, utmattning, glémska och koncentrationsproblem. Minskad trovérdighet,
sjukdomens osynlighet, brist pa kunskap om FM och en negativ attityd fran sam-
héllet framstalldes som ett hot mot integriteten. Moten med sjukvarden orsakade en
kansla av misstro.

Kritisk granskning

Titel: Speglar innehallet bra. Abstrakt: Syfte presenteras inte. Metod, resultat och
implikationer for framtiden redovisas kort och bra. Introduktion: Innehaller de
kriterier som den ska férutom teoretisk referensram som redovisas i metoden.
Metod: Innehaller alla kriterier forutom resultatets tillforlitlighet. Resultat: Pre-
senteras i tre huvudteman och dess underteman. Detta framstélls ostrukturerat da
det &r svart att veta vad som ar huvudteman och underteman. Diskussion: Resulta-
tet tolkas, forslag till vidare forskning anges inte och studien begrénsningar ar inte
beskrivna. Koppling till forskning finns. Referenser: Ar relevanta, vissa lite val
gamla.

Artikel 6.

Titel: Synergy towards health: a nursing intervention model for women living
with fibromyalgia, and their spouses.

Forfattare: Sylvain, H, Talbot, L

Publicerad: Journal of advanced nursing

Artal: 2002

Syfte: Att utveckla en modell av omvardnadsatgarder som baserar sig pa fakta,
som framkommit av kvinnliga patienter med FM, deras makar och sjukskoterskor.
Urval: Tre grupper valdes ut for att delta i studien. Sju kvinnor med FM, fyra ma-
kar och fyra sjukskoterskor. Lakare, sjukgymnast, kommunal administratdr och
avdelningsforestandare anvéandes for att bredda kompetensen. Kvinnornas medel-
alder var 50 ar och haft symtom i snitt i 12 ar. Makarnas medelalder var 53 ér.
Sjukskoterskornas medelalder var 48 ar och de hade utdvat sitt yrke i snitt i 25 ar.
Bortfall: Inget.

Metod: Studien har en kvalitativ forskningsdesign med ett hermeneutiskt tillvaga-
gangssdtt och ar darfor baserad pa tolkning av deltagarnas livsuppfattningar. Data-
insamling genomfardes under en 14manaders period 1999 genom individuella,
grupp och validitetsintervjuer. De individuella intervjuerna spelades in pa band,
gruppintervjuerna videofilmades och validitetsintervjuerna per telefon ett par
veckor efter de andra intervjuerna for att 6ka trovardigheten. Projektet godkéndes
av den etiska kommittén pa universitetet i Montreal. Skriftligt godkénnande er-
holls av samtliga deltagare efter en forklaring av studiens syfte och deras réttig-
heter.

Resultat: Forskarna presenterar resultatet fran de tre grupperna sedan i tre teman.
Kvinnorna konstaterar att en intervention ska besta i att tro, stodja och félja upp
omvardnaden. Interventionen ska aga rum vid tidpunkten for diagnosen. Idag ar
den bristfallig. Ett erkdnnande fran sjukskoterskan var ocksa viktigt. Deltagarna
beskrev att en professionell intervention ska leda dem mot sjélvhjélp och person-
lig utveckling. Det ultimata malet &r att kunna omvandla en paniksituation till en
situation av kontroll och valbefinnande. Den personliga utvecklingen var viktig
for att kunna fa kontroll 6ver sin hélsa, att klara av stress och fa kontroll éver
smartan.
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Intervjuerna av makarna gav information om hur sjukdomen paverkar det dagliga
livet. Det som framkom tydligast var tva olika sorters stod som kvinnorna behov-
de. Dessa var hjalp med sysslorna i hemmet och psykologiskt stod. Det psykolo-
giska stodet var att lyssna, forsta och stodja. Hjalp i hemmet namndes mest.

Av sjukskaterskorna framkom det att hjalp fran sjukvarden erbjods i snitt tva ar
efter diagnosen och endast till ett fatal personer. Kriteriet att fa hjalp bestod i att
vara bunden till hemmet p g a nedsatt autonomi. VVardpersonalen var 6verens om
att tidig intervention ar nédvandig. Interventionen ska kretsa kring tre teman,
namligen stod och utbildning och att tro pa patienten. Med stod menas att lyssna,
uppmuntra och etablera kontakter med andra yrkesgrupper inom halso- och sjuk-
vard. Utbildning ska prioriteras da 6kad kunskap leder till 6kad kontroll och stér-
kande sjalvfortroende for kvinnorna. All sjukvardspersonal var 6verens om att en
tidig intervention, dkad konsultation mellan olika yrkesgrupper och battre utbild-
ning for vardpersonal var satt att forbattra varden.

Interventionen innehdll tre teman:

-tro

-stod

-undervisning

Under alla intervjuer framkom det att tro pa kvinnornas upplevelse av smartan var
det viktigaste. Ibland tvivlade kvinnorna pa att de verkligen hade ont. Att tro pa
kvinnorna var det basta sattet att fa dem i en riktning mot battre halsa. Blir de inte
trodda kan det leda till en férsamring.

Stod i form av hjélp med hushallssysslor namndes ofta. Praktisk hjalp i hemmet
ledde till minskad smadrta och trétthet. En kvinna sa att det som hjalper mig mest
ar hemtjanst en gang i veckan

Enligt kvinnorna och deras makar gick det at mycket tid till informationssékning
om FM. Fynden indikerar pa att utbildning om sjukdomen till vardpersonal ska
prioriteras. Information och undervisning till patient och anhérig om sjukdomen,
hur det dagliga livet paverkas, behandling och stressreducering ar nédvandigt.

Diskussion: Studien visar att professionellt stod for FMpatienter &r nddvéndigt.
Dagens sjukvard bidrar inte till detta. Kvinnorna kréaver att bli horda, tagna pa
allvar, fa stod, fa tid till diskussion och erhalla information. I verkligheten blir de
ignorerade och forsummade. Att fa smartan erkand av sig sjalv, familj och vard-
personal dr en borjan pa en process, som tillater patienten att ta kontroll Gver
sjukdomen och strava mot béttre hélsa. Det professionella stodet ar viktigt da pa-
tienten stravar efter att bli erkdnd som ménniska.

Kritisk granskning

Titel: Centrala fenomenet och population beskrivs pa ett bra satt. Talar om vad
studien handlar om. Abstrakt: Innehaller syfte/fraga, bakgrund, metod och resul-
tat. Innehaller dock mer an 200 ord. Introduktion: Beskriver det centrala feno-
menet som studerats. FOrfattarna redovisar varfor en teoretisk referensram inte
anvants. Forklaring till varfor studien behdvs och referenser till tidigare forskning
finns med. Metod: Beskriver metod, design och insamlingsmetoder pa ett tydligt
sétt. Etiska aspekter redovisas. Resultat: Redogér for vad varje grupps resultat
och sedan i teman. Tydlig beskrivning av populationen.
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Diskussion: Bra sammanfattning som hor ihop med resultaten. Studiens begrans-
ningar redovisas. Referenser: Manga referenser som ar bade gamla och nya och
som verkar relevanta.

Artikel 7.

Titel: Coping with fibromyalgia.

Forfattare: Hallberg, L, Carlsson, S.

Publicerad: Scandinavian Journal of Caring Sciences

Artal: 2000

Syfte: Fibromyalgipatienters upplevelser av att leva med kronisk smarta och hur
de klarar av situationen.

Urval: 22 kvinnor mellan 22-60 ar. Alla deltagare uppfyllde kriterierna for FM
enligt ACR.

Utbildningsniva mellan 7 och 15 ars skolgang. 19 av kvinnorna var gifta eller
sambo. Samtliga kvinnor hade varit sjukskrivna kortare eller langre perioder. Ur-
valet var mer strategiskt an slumpmassigt for att f en mer representativ bild av
kvinnor med FM.

Bortfall: Inget.

Metod: Studien ar kvalitativ. Kvinnorna informerades bade muntligt och skriftligt
om studien. Deltagandet var frivilligt och skriftligt medgivande kravdes och er-
holls. Allt skedde konfidentiellt. Intervjuer med 6ppna fragor anvandes och varade
i cirka 1-1, 5 timme. De Gppna fragorna gav kvinnorna friheten att tala fritt om
deras sjukdomsupplevelse. Intervjuerna spelades in pa band och analyserades en-
ligt Grounded Theory metoden. Studien godkéndes av den etiska kommittén pa
medicinska avdelningen vid Géteborgs Universitet.

Resultat: Tre teman framkom ur materialet:

-subjektivt smartsprak som lokalisation och psykosomatiska symtom.
-olika satt att hantera smértan.

-uttryck for smarta — affektiva reaktioner och beteendeforéndringar.

Kvinnorna beskrev att flera delar av kroppen och ibland hela paverkades av smar-
tan, dar smartan flyttar sig dagligen. Smértan ar oftast molande eller brannande
och oférutségbar. Konsekvenserna blir att patienterna blir tvungna att leva for
dagen. Smartan planerar dagen och framtiden. Psykosomatiska symtom som sva-
righeter att hitta ord for att uttrycka kanslor var vanligt. Vid svar smarta paverka-
des det dagliga livet i stor utstrackning. Promenader utesléts p g a vérkande fot-
ter. Nedsatt styrka i hander och armar resulterade i svarigheter att lyfta och béra
foremal. S6mn, koncentrations och minnesstorningar namndes ofta vilket medfor-
de minskat engagemang och att inte kunna svara adekvat pa tilltal.

Undvika att mota andra ménniskor ndmndes ofta. Att ha smérta och ett mote
samma dag ledde oftast till en vit 16gn, for att undvika personen och motet. Detta
ledde till minskat deltagande i sociala tillstallningar. Olika sétt att hantera smértan
var smartstillande, alkohol och sjukskrivning. En annan strategi att klara av smar-
tan var tillbakadragande. Det finns ingenting att gora at smartan, utan det ar bara
att stanna kvar i sangen tills den ar 6ver. Manga kvinnor poangterade att det inte
fanns nagon bot och att de alltid kommer att leva med smarta. Det har katastrof-
tankandet reflekterar en kansla av hoppldshet och nedsatt kontroll 6ver smartan.
Katastroftdnkandet &r relaterat till hdg grad av fysisk och psykisk dysfunktion.
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Att leva med smarta varje dag ledde till irritation, som ibland gick ut 6ver famil-
jen. Kvinnorna blev ocksa irriterade dver manniskor som tvivlade pa deras smart-
upplevelse eller inte kunde forsta hur tillsynes friska manniskor inte kunde jobba.
Det framgick klart och tydligt ur intervjuerna att smartan paverkar humoret. Oftast
blev konsekvenserna en depression.

Diskussion: Studien visar att kvinnorna var upptagna av smértan, de blev sjélv-
centrerade. Att leva med FM bestar oftast i kontinuerlig smarta som paverkar alla
aspekter i livet. Livet styrs av smartan och manga strategier anvands av kvinnorna
for att klara av situationen. Strategier som promenader, cykling, massage och pla-
nering av dagen anvandes.

Kritisk granskning

Titel: Studien handlar mer om smaérta &n coping. Populationens beskrivning sak-
nas. Abstrakt: Syfte finns med, men inte fragestallning. Metod och resultat redo-
visas pa tillfredsstallande satt. Implikationer for framtiden beskrivs lite. Intro-
duktion: Det centrala fenomenet och syfte finns med. Forfattarna redovisar till
tidigare forskning och vad som saknas i dessa. Den teoretiska ramen beskrivs i
metodavsnittet. Metod: Metod och design finns med. Tydlig beskrivning av in-
samlingsmetod och deltagare. Etiskt tillstand redovisas. Resultat: Beskrivs i te-
man som ar lattlasta. Diskussion: Stammer 6verens med resultatet. Studiens be-
gransningar och implikationer for framtida forskning redovisas inte. Referenser:
Manga relevanta referenser, dock nagra som éar lite vl gamla.

Artikel 8.

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

Forfattare: Paulson, M, Norberg, A, Séderberg, S

Publicerad: Journal of Clinical Nursing

Artal: 2003

Syfte: Forklara meningen med att vara en kvinnlig partner till en man med
fibromyalgi.

Urval: 14 partners blev intervjuade om deras upplevelser. Kvinnorna skulle vara
gifta eller samboende med en man med FM, enligt ACRs kriterier. Kvinnornas
medelalder var 44.5 ar. Sex stycken arbetade full tid, sex arbetade halvtid, en var
ledig frén sitt jobb och den sista var fértidspensionerad. Atta av kvinnorna bodde
pa landet och resten i stader. Utbildningsnivan var spridd mellan nio ars grund-
skola till hégskoleutbildning.

Bortfall: Inget.

Metod: En fenomenologisk hermeneutisk riktning inspirerad av den franske filo-
sofen Ricoeur anvandes. Denna riktning anvandes da forskarnas mening var att
forklara upplevelser. Intervjuer med éppna fragor anvéandes. Deltagarna fick tala
fritt om deras upplevelser. Foljdfragor stalldes. Intervjuerna agde rum enligt del-
tagarnas 6nskemal och spelades in pa band. Alla deltagare gav sitt tillstand att fa
vara med i studien. Alla garanterades att bli behandlade konfidentiellt. Den etiska
kommittén vid Umeas universitet godkande studien. Analysen av resultatet dela-
des in i tre faser. Forsta fasen tolkas varje intervju for att fa en helhet. Andra fasen
delades texten in i olika teman. | den sista fasen tolkas alla fynd i sin helhet.

Resultat: Att leva med en man med FM innebdr ett annorlunda liv. Det var omogj-
ligt att leva i samma tempo som innan sjukdomen. Mannen hade litet talamod,
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vilket paverkade barnen. Kvinnorna beskrev att familjelivet blev begransat och
beroende av mannens smarta. For att makarna inte skulle bli isolerade och passiva
deltog kvinnorna i ménnens aktiviteter som fiske och promenader. Mannen di-
stanserade sig ifran smartan nar partnern deltog i dessa sysselsattningar. Partnerna
kénde sig tvingade till att visa hansyn till mannen, vilket paverkade familjelivet.
Det var svart att planera nagonting da smartan kom utan férvarning. Konsekven-
serna blev att kvinnan fick ta huvudansvaret for hushallssysslorna. Paren umgicks
med ett begransat antal vanner, da smartan forvarrades ju fler de traffade. Detta
orsakade minskat socialt umgénge. Ménnen behévde regelbunden vila och deras
sarbarhet for stress medférde att partnern blev uttrakad och fick sakta ned i alla
aspekter av deras liv. Kvinnorna var tvungna att distansera sig sjalva, for att sta ut.
En del pratade med sin syster eller mamma om sin livssituation. Andra jobbade
Over for att slippa komma hem. Kvinnorna fick ta det mesta ansvaret i familjens
dagliga liv. Mannens begransningar i det dagliga livet orsakade friktion i familjen.
Alla undersokningar och att inte bli trodd paverkade mannen negativt. Respektive
var den i forhallandet som fick vara stark samt ge stod och uppmuntran. Det dag-
liga livet kunde inte langre tas for givet, vilket orsakade spanningar i forhallandet,
minskade aktiviteter tillsammans och mindre socialt umgange. Att varje dag ha
ansvaret for familj och hem ledde till utmattning. Kvinnorna kande sig ensamma
da mannen hade en férmaga att inte vilja prata.

Diskussion: Studien visar att kvinnorna var tvungna att ge stoéd och uppmuntra till
aktiviteter, annars forsamrades mannens tillstand. D& méannens smarta tog all de-
ras energi, fanns det ingen tid Over till sig sjalva, vilket gjorde dem olyckliga. For
att fa stod och uppmuntran pratade de med en nara slakting. For att sta ut och di-
stansera sig fran mannens smarta jobbade de dver. Att standigt ha ansvaret gav
upphov till utmattning. Mannens ovilja att prata astadkom ensamhet.

Kritisk granskning

Titel: Bra titel som speglar fenomenet och populationen. Abstrakt: Anvéander
ordet summering istéllet for abstrakt, vilket ar lite forvillande. Forskningsfraga,
metod och resultat sammanfattas bra. Implikationer redovisas i introduktionen och
inte i abstraktet. Introduktion: Innehaller det centrala fenomenet. Syftet beskrivs
tydligt. Forfattarna skriver att det inte finns nagon tidigare forskning inom detta
omrade. Teoretisk referensram redovisas i metod och inte har. Forklaring till var-
for studien behdvs finns med. Metod: Beskriver vilken metod som anvénts for att
besvara fragan. Design, mat- och insamlingsmetod beskrivs bra. Resultat: Presen-
teras i teman. Resultatet ar logiskt och relaterat till problemet. Diskussion: Be-
skriver bra vad forfattarna kommit fram till. Kliniska implikationer om hur resul-
tatet kan anvandas i varden redovisas pa ett bra sétt. Studiens begransningar finns
med. Referenser: Bade gamla och nya har anvants som verkar relevanta.

Artikel 9.

Titel: Living with Continuous Muscular Pain- Patient Perspectives.

Part 1: Encounters and Consequences.

Forfattare: Henriksson, C

Publicerad: Scandinavian Journal of Caring Sciences

Artal: 1995

Syfte: Att fa reda pa hur det ar att leva med FM och hur det paverkar det dagliga
livet.

Urval: Fyrtio vita kvinnor. Tjugo stycken boende i USA och tjugo i Sverige.
Kvinnornas alder var mellan 16-57 ar. Trettio var gifta eller ssmmanboende, tio
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var ensamboende. Tjugo var arbetsldsa, nio arbetade full tid och elva jobbade del-
tid. Alla kvinnor hade diagnosen FM enligt ACR:s kriterier.
Bortfall: Inget.

Metod: Studien ar bade kvalitativ och kvantitativ. Intervjuerna var semistrukture-
rade och baserades pa Occupational Case Analysis Interview and Rating Scale
(OCAIRS). Denna modell undersoker viktiga faktorer for att forsta vad det kravs
for prestation for att genomfora dagliga aktiviteter. Intervjuerna varade mellan 35-
50 minuter och utfordes av forfattaren. En kvalitativ analys av materialet anvén-
des for att forsta kvinnornas situation. Patienterna gav sitt samtycke till att bli in-
tervjuade pa band. Materialet blev sedan transkriberat till dataprogrammet The
Ethnograph.

Resultat: Visade ingen skillnad mellan USA och Sverige. Majoriteten av kvin-
norna rapporterade att det tog manga ar innan de fick diagnosen. Denna véntan
upplevdes som en destruktiv period, da de slussades fran en specialist till en annan
utan att fa ndgon ny information om sina symtom. Det var frustrerande att ha
smadrta och vara utmattad, da specialisterna var oférmdgna att stalla diagnos. Oft-
ast fick de forklarningen att symtomen var av psykologisk art. Informationen de
fick av sjukvarden om symtomen inte stamde 6verens med deras egen uppfattning
om sitt hélsotillstdnd. Omgivningen reagerade oftast med misstro och tvivel an-
gaende smartupplevelse. Familjemedlemmar hade svart att acceptera den livsstils
forandring som orsakades av sjukdomen. De var tvungna att dverta sysslor som
kvinnan inte langre klarade av. Symptomen orsakade begrénsningar av dagliga
aktiviteter. Vanliga uppgifter som kravde normal styrka och muskeluthallighet
som t ex matlagning och stadning var svart att klara av. Uppgifterna kunde ge-
nomforas men det tog l&ngre tid &n normalt och detta orsakade 6kad anstrangning
for kroppen. Arbetet var viktigt for de flesta kvinnorna. Det gav sociala kontakter
och personlig tillfredstallelse.

Diskussion: Studien visade att kvinnorna upplevde brist pa stod och forstaelse. Pa-
tienterna har alltid smarta och att alla aktiviteter kraver extra anstrangning var svart
for omgivningen att forsta. Orsaken till detta kan vara att smarta och trétthet har
vanliga symtom for de flesta ménniskor. Trotthet och utférande av dagliga uppgif-
ter &r en verklighet for alla kvinnor, men for fibromyalgipatienter &r det stressfak-
torn som Okar smértan. Patienterna kan genomfdra de flesta aktiviteter men det tar
langre tid. Sjukvardspersonal har begransad kunskap om foljderna av sjukdomen
och kan darfor inte forsta deras situation. Konsekvenserna av detta upplevs i form
av begransade motorik vilket paverkar alla dagliga aktiviteter. Det sociala um-
ganget minskas p g a smarta och trotthet samt att forhallandet med maken paver-
kas. For att klara av hemmet behovdes hjélp fran familj eller slakt. En tidig diagnos
kan resultera i minskad oro, angest och en bekréaftelse pa att smartan finns.

Kritisk granskning

Titel: Lagom lang och aterger innehallet. Abstrakt: Har ett klart syfte, redovisar
vad forfattarna kommit fram till i sin undersdkning. Metodbeskrivningen ar vag.
Implikationer for framtiden finns. Introduktion: Visar lasaren vad studien kom-
mer att handla om. Saknar teoretisk referensram men innehéller syfte. Oversikt
Over relevant litteratur och tidigare forskning om &mnet redovisas. Metoder: Tyd-
lig beskrivning av deltagarna, intervjuer och matinstrument. Reabilitet, validitet
och etiska aspekter rapporteras inte. Resultat: Redovisas pa ett begripligt satt, in-
nehaller beskrivande information och relaterad till problemet. Diskussion: Stam-
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mer bra dverens med olika teman som presenteras i resultatet. Studiens begrans-
ningar finns inte. Implikationer finns. Referenser: Ar relevanta i forhallande till
artikelns publiceringsar.

Artikel 10.

Titel: Living with Continuous Muscular Pain-Patient Perspectives

Part 2: Strategies for Daily Life.

Forfattare: Henriksson, C

Publicerad: Scandinavian Journal of Caring Sciences

Artal: 1995

Syfte: Att undersoka, analysera och beskriva hur kvinnor med FM Klarar av sitt
dagliga liv trots sina begransningar orsakade av tillstdndet. En jamforelse mellan
kvinnor i USA och Sverige.

Urval: Alla kvinnor var vita. Tjugo stycken bodde i USA och tjugo i Sverige. Indi-
vidernas alder varierade mellan 16 och 57 ar. Trettio stycken var gifta eller sambo-
ende och tio stycken bodde ensamma. Tjugo var arbetsldsa, nio arbetade fulltid och
resten deltid. Alla deltagare hade diagnosen FM enligt ACR: s kriterier.

Bortfall: Inget.

Metod: Undersokningen ar bade kvalitativ och kvantitativ. Intervjuerna var semi-
strukturerade och baserades pa Occupational Case Analysis Interview and Rating
Scale (OCAIRS). Denna modell undersoker viktiga faktorer for att forsta vad det
kravs for prestation for att genomfora dagliga aktiviteter. Intervjuerna varade mel-
lan 35-50 minuter och utfordes av fOrfattarna. En kvalitativ analys av materialet
anvandes for att forsta kvinnornas situation. Patienterna gav sitt medgivande till att
bli intervjuade pa band. Materialet blev sedan transkriberat till dataprogrammet
The Ethnograph.

Resultat: Kvinnorna anvéande olika strategier for att klara av sina dagliga aktivite-
ter.

Rutiner: Symtom som svullnad, smarta och stelhet var mest patagligt pa morgonen.
Morgonrutiner tog langre tid och flera timmar behévdes for att bli fardig. Rutinan-
passning som att stiga upp flera timmar innan jobbet var darfér ett maste. Korta
viloperioder under dagen behdvdes for att orka med resten av dagen.

Ergonomisk hénsyn: Det framgick att kvinnorna inte var kapabla att genomfora
samma uppgift pa jobbet eller hemmet i mer &n 30 minuter. Andrad arbetsstallning
och korta raster behovdes.

Planering: Att skriva dag- och veckoschema var nédvandigt for att fa kontroll Gver
sin situation.

Assistans fran andra: Sysslor som tvattning, stadning och tunga lyft kravde hjélp
fran 6vriga familjemedlemmar.

Prioritering: Uppgifter som var smartframkallande och uttréttande som t ex onddigt
gaende i trappor skots upp. Endast de mest nodvandiga uppgifter fullféljdes.

Fysisk aktivitet: Kvinnorna forsokte hitta lampliga motionsformer. Lattare fysisk
aktivitet som promenader minskade smartan.

Andring av livssituation: Vissa kvinnor genomforde radikala forandringar i livet
for att fa en ny start. For att minska hushallsarbetet flyttade de till mindre hus eller
lagenhet. Arbetstidsforkortning, byte av jobb eller minskade arbetsuppgifter var
satt att forbattra livssituationen.

Diskussion: Studien visar att fibromyalgi fordndrar individens liv. De flesta uppgif-
ter &r tidskravande for ménniskor med FM. Detta orsakar praktiska problem, kon-
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flikter och irritation under hela dagen, som i sin tur leder till stress och kénslan av
otillracklighet. Kvinnorna behover oftast hjalp fran évriga familjemedlemmar for
att klara av dagliga uppgifter. Arbetssituationen maste anpassas efter individens
behov.

Kritisk granskning

Titel: Ar kort och bra. Beskriver centrala fenomenet och population. Abstrakt:
Metod, resultat, syfte och implikationer redovisas kort och koncist. Introduktion:
Syfte och beskrivning av centrala fenomenet finns med. Forfattarna skriver att ing-
en tidigare forskning finns. Teoretiskt ramverk saknas. Metod: Tydlig beskrivning
av deltagarna, intervjuer och matinstrument. Studiens tillforlitlighet och etiska
aspekter redovisas inte. Resultat: Presenteras i manga teman som hanger ihop med
patienternas hantering av sjukdomen. Innehaller manga bra citat fran deltagarna.
Diskussion: Relatering till fynden ar bra. Implikationer for hur resultaten kan an-
vandas i varden redovisas. Undersokningens begransningar saknas. Referenser: Ar
relevanta och aktuella i férhallande till artikelns publiceringsar.
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