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Abstrakt

Bakgrund: Fibromyalgi orsakar smarta men dven en rad andra symptom. Halso- och
sjukvardspersonal kan komma i kontakt med dessa patienter i manga av vardens omraden,
darfor ar det av stor vikt att personalen har forstaelse for vad sjukdomen kan innebara for
dessa patienter. Syfte: Syftet var att belysa patienters upplevelser av att leva med
fibromyalgi. Metod: En litteraturdversikt med kvalitativ metod och induktiv ansats gjordes.
Sokningarna genomfdrdes i databaserna PubMed och Cinahl och sammanlagt 11 artiklar
inkluderades i resultatet. Resultat: Resultatet visade att manga patienter upplevde brist pa
stod och kunskap, de upplevde sig bli misstrodda och att de inte blev sedda. De uppgav att
livet forandrades i samband med sjukdomen, familjeférhallanden samt relationer
paverkades och dven det sociala livet. Att behdva acceptera ett forandrat liv var svart for
manga och manga upplevde dven en standig kamp i vardagen. Diskussion: Genomgaende
upplevde patienterna i samtliga studier ett bristande stdd fran halso- och sjukvardspersonal
samt ibland dven fran den egna familjen och narstdende. Behovet av bra stdd och att bli
tagen pa allvar fran bade sjukvard samt av andra runt omkring ar en betydelsefull pusselbit
for att patienter med fibromyalgi for att kunna leva i en vardag med livskvalitet.

Slutsats: Eftersom patienter med fibromyalgi ofta har negativa upplevelser till foljd av
sjukdomen ar det av stor vikt att halso- och sjukvardspersonal har en forstaelse for deras
upplevelser for att kunna bemdta dem pa ratt satt och darmed kunna skapa en god
vardrelation. Vidare forskning skulle kunna bidra till snabbare diagnostisering samt
tillrackligt stod, vilket kan underlatta patienternas kamp i vardagen.

Nyckelord: Fibromyalgi, kronisk smarta, levda erfarenheter, litteraturdversikt, misstro,
patientupplevelser.
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Bilaga 1: Oversikt av inkluderade artiklar



Introduktion

Att leva med fibromyalgi innebar stor pafrestning pa allt som hor till det dagliga livet och
paverkar ofta patientens vélbefinnande och livskvalitet (Rowe, Sirois, Toussaint, Kohls,
Nofer, Offenbacher & Hirsch, 2019). Att kdnna sig sedd, lyssnad till samt tagen pa allvar av
bade familj och narstdende samt halso- och sjukvarden ar betydande for valbefinnande hos
patienter som lever med kronisk smarta (Socialstyrelsen, 2015). For att kunna bemdta samt
varda patienter med fibromyalgi &r det av stor vikt att halso- och sjukvardspersonal har

forstaelse for hur det ar att leva med sjukdomen.

Bakgrund

Att leva med fibromyalgi ar att leva med kronisk muskuloskeletal smarta som karaktaristiskt
infinner sig utbredd pa stora delar av kroppen (Klareskog et al., 2011, refererad i Mandl &
Bala, 2016, s. 508). Forutom kronisk smarta foljs d@ven sjukdomen ofta av en rad andra
symtom sasom trotthet, humor- och sémnstérningar, samre koncentration och
minnesfunktion for att ndmna nagra (Sluka & Clauw, 2016). Likasa upplevd hyperalgesi, det
vill sdga 6kad upplevd smarta av sddant som i vanliga fall &r smartsamt, och allodyni som
innebar upplevd smarta av sddant som i vanliga fall upplevs som smartfritt (a.a).

Aven fast klinisk beskrivning av symtom vid fibromyalgi har funnits sedan drhundraden
tillbaka finns det an idag inga laboratorietester som ligger till grund for diagnostisering
(Wolfe et al. 1990; Hauser & Fitzcharles, 2018). For att f& diagnosen fibromyalgi maste forst
all annan somatisk forklaring uteslutas samt ett visst antal kriterier uppfyllas for att en
diagnos ska kunna stéllas av ldkare (Hauser & Fitzcharles, 2018). Behandling vid fibromyalgi
bestar av att lindra symtom, fradmja livskvalitet samt att bibehalla bade fysisk och psykisk
funktion, vilket gor att det ar av stor vikt vid bemétande och omvardnad av patienter med

fibromyalgi att gora detta med ett helhetsperspektiv (a.a).

Enligt sjukskoterskans kompetensbeskrivning ska sjukskoterskan kunna identifiera
omvardnadsdiagnoser och patientens behov av omvardnad utifran ett helhetsperspektiv,
detta som en del i omvardnadsprocessen. Behoven prioriteras sedan efter patientens

resurser, problem och sjukdomsbild (Svensk Sjukskoterskeforening, 2017). Enligt Peterson



(2007) har sjukskoterskan en viktig roll i omvardnaden av patienter med fibromyalgi.
Peterson anser att det ar viktigt att sjukskoterskan har en forstaelse for de fragor och
problem som sjukdomen medfor hos de drabbade. Det dr aven viktigt att sjukskoterskan har
kunskaper for att ge rad och végledning gallande lindring av symptom hos patienter som
upplever otillracklig symptomlindring (Peterson, 2007; Poindexter, 2017; Ryan, 2012). Det ar
av stor vikt att sjukskoterskan ar lyhord for patientens behov och férsoker skapa en relation
med fortroende mellan sig och patienten eftersom fibromyalgi ofta paverkar patientens
livskvalitet (Poindexter, 2017; Rowe et al.,2019). Tron pa halsa samt fortroende for halso- och
sjukvardspersonal gynnar bade livskvalitet och behandling efter diagnos hos patienter med
fibromyalgi, medan goda behandlingsresultat istéllet uteblir och livskvaliteten blir
forsamrad for patienter med negativ instéllning till halso- och sjukvardspersonal (Rowe et al.
2019). Poindexter (2017) menar att det ar nodvandigt att sjukskoterskan tar sig an patienter
med fibromyalgi for att kunna ge bade psykiskt och fysiskt stod, eftersom detta ger mojlighet

till att utveckla strategier for att kunna tillgodose patienternas behov.

Personcentrerad vard innebar att hélso- och sjukvardspersonal ska forsta och forklara
patientens situation samt planera varden efter patientens behov, resurser och 6nskemal for
att framja delaktighet. Patientens beréttelse tillsammans med 6vriga undersokningar ligger
till grund for vardplanen och patienten ses som en medmaéanniska med férmagor och behov.
En individs formagor och egenskaper kan forstarkas, forminskas eller negligeras av andra
och detta gor det viktigt med ett dmsesidigt fortroende mellan patient och sjukskoterska
samt en medvetenhet om att vardrelationen dr asymmetrisk. Den professionella kunskap
som halso- och sjukvardspersonal har innebar makt och ansvar, darfor ska det balanseras
mot patientens autonomi och integritet (SBU, 2017). Enligt Masi, White och Pilcher (2002) ar
det av vikt att prioritera personcentrerad vard vid motet med patienter med fibromyalgi. De
menar att det kan vara fordelaktigt for att minska kontroverser gallande behandling och
behandlingsresultat, likasa blir det ldttare att erbjuda patienterna specificerade vardprogram

eftersom att man da lattare kan identifiera varje enskilt behov hos patienterna.

Halldorsdottir (1996) betonar i sin teori “caring and uncaring” vikten av en god relation

mellan patient och sjukskoterska for att en god vard ska kunna ges, denna teori utgar fran



vardandet sett ur ett patientperspektiv. Halldorsdottir menar att det ar viktigt att som
sjukskoterska mota patienten “ddr hen dr” i sitt sammanhang, bade inre och yttre. Det inre
sammanhanget handlar om patientens upplevda behov, férvantningar, tidigare upplevelser
samt att som sjukskoterska identifiera patientens sarbarhet och vardbehov, medan det yttre
sammanhanget berdr den miljo som patienten befinner sig i. I sin teori beskriver
Halldorsdottir (1996) tva olika aterkommande metaforer; bron och viggen, dér bron
symboliserar Oppenhet i kommunikation och anknytning till patienten, vilket gor att
patienten upplever sjukskoterskan som omtanksam i vardmotet. Bron utvecklas genom ett
omsesidigt fortroende och anknytning mellan sjukskoterska och patient, viktigt ar att
sjukskoterskan har en balans mellan professionell intimitet och professionell distans samt
visar respekt och medkaénsla for patienten. Viiggen symboliserar negativ eller ingen
kommunikation med patienten samt avsaknad av en vardande instdllning vid métet, vilket
ses som ett ovardande mote. Vid ett ovardande moéte upplever patienten inkompetens och
likgiltighet hos sjukskoterskan vilket skapar misstro och simre anknytning dem emellan.
Halldorsdottir betonar dven att det ar viktigt att patienten far ta emot en professionell vard
eftersom det ger 0kat valbefinnande och 6kad upplevd héilsa samt ger en kédnsla av

empowerment, detta eftersom sjukskoterskor ar en viktig kélla for empowerment.

Definitioner

“Att leva med” innebaér i den har litteraturdversikten att med detta belysa hur sjukdomen
paverkar de drabbade samt hur de upplever det dagliga livet.

“Halso- och sjukvardspersonal” i den har litteraturdversikten innefattar alla typer av
professioner inom yrket som patienter med fibromyalgi kan tinkas komma i kontakt med

vid, eftersom det dr patientupplevelser denna litteraturdversikt handlar om.

Problemformulering

Sjukskoterskan kan komma att méta patienter med fibromyalgi inom manga av halso- och
sjukvardens alla omraden. Det ar darfor viktigt att sjukskoterskan har en god forstaelse for
hur det ar att vara drabbad av fibromyalgi samt hur de ska bemétas pa basta satt. En 6kad
forstaelse for patienters upplevelser av att leva med fibromyalgi ger all hilso- och

sjukvardspersonal 6kade mojligheter att bidra till en god vard.



Syfte

Syftet var att belysa patienters upplevelser av att leva med fibromyalgi.

Metod

Design

Detta arbete har utformats som en litteraturdversikt. Litteraturdversikter gors for att fa en
uppfattning om ett amne och den kunskap som finns inom detta (Polit & Beck, 2017, s. 88).
Denna litteraturdversikt ska dven bidra med argument for vidare forskning (a.a). Relevanta
vetenskapliga artiklar med kvalitativ ansats sammanstélldes och analyserades for att sedan
utgora litteraturoversiktens resultat. Arbetet gjordes med en induktiv ansats med slutsatser
fran levda erfarenheter, vilket Polit och Beck (2017, s. 81) beskriver att en induktiv ansats ska

ha.

Inklusions- och exklusionskriterier

Inklusions- och exklusionskriterier anvands for att definiera och avgransa den population
som ska inga i en studie (Polit & Beck, 2017, s. 250). Artiklar som inkluderades i resultatet
skulle svara mot syftet med denna litteraturdversikt, vara skrivna pa engelska, vara
originalartiklar och inte dldre an tio ar. De skulle dven innehalla ndgon typ av etiskt
overvagande samt belysa problemet fran ett patientperspektiv. Deltagarna i studierna skulle
vara drabbade av fibromyalgi samt vara i vuxen alder, bade kvinnor och man

inkluderas. Studierna skulle beddmas vara av hog eller medel kvalitet for att inkluderas.
Artiklar som bedomdes vara av lag kvalitet exkluderades. Likasa artiklar som inte var
originalartiklar, samt sddana som belyste problemet ur annat perspektiv an patientens, t.ex.

ndrstaende eller 6vrig hélso- och sjukvardspersonal.

Litteratursdkning
Litteratursokningen paborjades i september 2020. Vetenskapliga artiklar relevanta for syftet
sOktes i databaserna Pubmed och Cinahl, som enligt Polit och Beck (2017, s. 92-95) ar

lampliga databaser for @mnen inom omvardnad. En sa kallad helikoptersokning gjordes for



att fa en 6vergripande bild av forskningen som finns publicerad samt for att ta reda pa om
sOkningarna dr relevanta for syftet (Friberg, 2017, s. 147). I Cinahl gjordes 1 sokning med en
avgransning pa 10 ar och sokorden som anvandes var: fibromyalgia OR fibromyalgia
syndrome AND living with AND life experiences OR lived experience, varav fibromyalgia
och life experiences var Cinahl Headings och fibromyalgia syndrome, living with och lived
experiences anvandes som fritextord for att bredda sokningen. I Pubmed gjordes totalt 2
sOkningar med avgransning 10 ar och free full text. Vid ena sokningen anvandes dessa
sOkord: fibromyalgia AND living with AND lived experiences och vid den andra sokningen
anvandes sokorden: fibromyalgia AND living with AND experience. Sokordet fibromyalgia
ar MeSH-term och de andra anvandes som fritext for att bredda sokningen. De booleska
operatorerna AND och OR kan anvandas for att koppla ihop soktermerna, dessa anvands for
att bredda eller avgransa sokningen, AND avgransar medan OR breddar sokningen (Polit &
Beck, 2017, s.91). Totalt 11 artiklar valdes ut fran samtliga databaser, varav 9 artiklar hittades

fran Pubmed och 2 fran Cinahl. (Se oversikt av sokvagar tabell 1).



Tabell 1

Oversikt av sékvigar

Databas Sékord Avgr. Antal 1* 2% 3* 4 Antal Artikel
Datum traffar valda
artiklar
Cinahl Fibromyalgia 10 ar 46 46 10 6 2 2 Briones-Vozmediano, E., Vibes-
OR Cases, C., & Goicoleab, I. (2016);
20200917
fibromyalgia Juuso, P., Séderberg, S., Olsson,
syndrome M., & Skir, L. (2014).
AND living
with AND life
experiences
OR lived
experience
PubMed Fibromyalgia 10 ar, 19 19 6 5 4 4 Ashe, S. C., Furness, P. J., Taylor,
20200917 AND living fulltext S. J., Haywood-Small, S., &
with AND Lawson, K. (2017); Taylor, A. G.,
lived Adelstein, K. E., Fischer-White, T.
experiences G., Murugesan, M., & Anderson, J.
G. (2016); Juuso, P., Skér, L.,
Olsson, M., & Soderberg, S. (2011);
Wuytack, F., & Miller, P. (2011)
PubMed Fibromyalgia 10 ar 58 58 15 10 5 5 Sallinen, M., & Mengshoel, A. M.
20200917 AND living (2019); McMahon, L., Murray, C.,
with AND Sanderson, J., & Daiches A. (2012);
experience Paxman, C. G. (2019); Sallinen, M.,

Kukkurainen, M. L., Peltokallio,
L., Mikkelsson, M & Anderberg U.
M. (2012);Diviney, M., & Dowling,
M. (2015)

*Urval 1: Artiklarnas titel lastes, Urval 2: Artiklarnas abstrakt lastes, Urval 3: Hela artikeln léstes, Urval 4: artiklarna kvalitetsgranskades.

Urval, relevansbeddmning och kvalitetsgranskning

Urvalsprocessen skedde i fyra steg (bilaga 1, tabell 1). Det forsta steget var att ldasa artiklarnas

titlar, i Pubmed lastes totalt 58 stycken och i Cinahl 46 stycken. Nasta steg var att lasa

abstrakt pa artiklarna vars titlar svarat mot litteraturdversiktens syfte, 21 stycken lastes i



Pubmed och 10 stycken i Cinahl. I de fall dar artikelns abstrakt visade sig vara relevant
utifran syfte och inklusionskriterier lastes hela artikeln, det motsvarade 15 stycken i Pubmed
och 6 stycken i Cinahl. Sedan bedomdes artiklarna gallande relevans enligt mallen
“Utvardering av metoder i hélso- och sjukvarden” (SBU, 2014). Artiklarna som bedémdes
vara relevanta kvalitetsgranskades enligt Friberg (2017, s. 187-188). Enligt Fribergs mall finns
14 fragor gallande kvalitativa artiklar, for att uppfylla hog kvalitet skulle minst 12 av dessa
besvaras med “ja” och artiklar som besvarade minst 10 fragor med “ja” bedomdes ha
medelhog kvalitet. Artiklar som besvarade minst 11 fragor med “ja” bedomdes ha hog
kvalitet och de som besvarade minst 9 fragor med “ja” hade medelhdg kvalitet. Utover detta
skulle d@ven foljande krav uppfyllas: Ett tydligt beskrivet syfte, en metod dar urval och
dataanalys beskrivs tydligt, innehalla ett etiskt Overvagande samt ett tydligt resultat. Se

oversikt av inkluderade artiklar i bilaga 2.

Analys

Infor analysen diskuterades det kvalitativa materialet vid gemensamma traffar for att se till
att det hade uppfattats korrekt. Det hade dven gjorts en 6versiktstabell (Bilaga 2, tabell 2) for
att kunna se over artiklarna pa ett mer overskadligt satt (jmf Friberg, 2017, s. 47). En manifest
innehallsanalys enligt Graneheim och Lundman (2004) gjordes och analysmetoden lastes
forst igenom och diskuterades sedan gemensamt. Vid genomforandet av analysen lastes de
11 utvalda artiklarna upprepade génger, bade enskilt och gemensamt. Eftersom samtliga
artiklar var skrivna pa engelska var det nodvandigt att Oversétta artiklarna for att fa god
forstaelse for hela materialet. De meningsbarande enheter som matchade syftet valdes forst
ut fran de inkluderade artiklarna. Meningsenheterna samlades sedan i ett dokument dar de
kondenserades till kortare meningar utan att forlora den centrala betydelsen. Dessa
omvandlades sedan till koder. Koderna tilldelades farger beroende pa innehall, de som
liknade varandra gillande innebord fargades med samma farg. Sedan placerades koderna in

i subkategorier och till sist kategorier. Tva kategorier med totalt sex subkategorier framkom.



Tabell 2
Exempel av kvalitativ analys

och styr dig”, och att det kdnns som
att kroppen stanger av en. Kéansla av
en odvervinnerlig kamp mot
sjukdomen.

upplevde en odvervinnerlig
kamp mot sjukdomen.

Meningsbirande enhet Kondensering av Kod Subkategori | Kategori
meningsbirande enhet

Hilso- och sjukvéardspersonal var Haélso- och sjukvardspersonal | Upplevelse av Upplevelse av att | Brist pa

ibland oforstaende respektlosa, och | var respektlosa och trodde att inte bli tagen | bli misstrodd. kunskap

trodde inte pa deltagarna. En ldkare | inte pa varken deltagarna pa allvar. och stod.

hade sagt “There are believers and non- | eller pa sjukdomen.

believers and I am a nonbeliever, so

we’re not going to talk about that.”

En splittring mellan kropp och sinne | Deltagarna upplevde En Upplevelse av en | Paverkan

forklarades av deltagarna. De sjukdomen som en splittring | odvervinnerlig standig kamp i pa det

beskrev sjukdomen som “nagot som | mellan kropp och sinne, kamp mot vardagen. dagliga

sitter fastspand pa dig och begransar | kdnde sig begransade och sjukdomen. livet.

Etiska Odvervdaganden

Det ar viktigt att ha ett etiskt 6vervdgande i samband med att en litteraturdversikt gors.

Enligt Helsingforsdeklarationen (2013) maste omsorgen om individen alltid ga fore

vetenskapens och samhaillets intressen. Vidare nimns i samma deklaration att samtycke till

forskningen ska lamnas i samband med genomforandet. Med detta i atanke beslutades att

endast artiklar som ar etiskt godkanda inkluderas i denna litteraturoversikt, detta eftersom

det enligt Wallengren och Henricsson (2012) 6kar studiernas vetenskapliga vérde. I arbetet

gjordes det yttersta for att sdtta eventuell forforstaelse at sidan for att resultatet inte

omedvetet skulle forvrangas pa grund av forutfattade meningar om fenomenet. Vid

oversdttning till svenska av samtliga artiklar anvandes lexikon vid bristande sprakkunskap,

detta for att undvika att delar av texten skulle bli feloversatt.

Resultat

Resultatet bestod av 11 kvalitativa studier som beskrev hur patienter upplevde hur det var

att leva med fibromyalgi och hur det paverkade deras dagliga liv. Det som framkom i

resultatet var att patienterna upplevde bristande stod och kunskap, upplevelser av att bli

misstrodd och att inte bli sedd, patienternas dagliga liv blev ocksa paverkat i form av




paverkade familjeférhallanden och relationer, forlust av det sociala livet, svarigheter med

acceptans samt upplevelse av en standig kamp i vardagen.

Tabell 3

Kategorisering av resultat

Kategori Subkategori

Bristande st6d och kunskap Upplevelse av att bli misstrodd
Upplevelse av att inte bli sedd

Paverkan pa det dagliga livet Paverkade familjeférhallanden och relationer
Forlust av det sociala livet

Acceptans

Upplevelse av en standig kamp i vardagen

1. Bristande stod och kunskap

1:1 Upplevelse av att bli misstrodd

Negativa erfarenheter av kontakt med halso- och sjukvardspersonal var en genomgaende
kansla hos patienterna, de kopplade detta till brist pa forstaelse och kunskap om diagnosen.
Detta gjorde dven att patienternas fortroende for hélso- och sjukvarden paverkades negativt
(Ashe, Furness, Taylor, Haywood-Small & Lawson 2017; Diviney & Dowling, 2015;
McMahon, Murray, Sanderson & Daiches, 2012; Taylor, Adelstein, Fischer-White,
Murugesan & Anderson, 2016; Wuytack & Miller, 2011). Patienterna tyckte att det tog lang

tid att bli diagnostiserad med fibromyalgi, bland annat eftersom de ofta blev misstrodd och
ej tagen pa allvar. (Diviney & Dowling, 2015; Sallinen & Mengshoel, 2019; Taylor et al., 2016;

Wauytack & Miller, 2011). I en studie fick patienterna gora tester, men da inget kunde pavisas

utifran dessa ledde det till att halso- och sjukvardspersonalen bara trodde att deras symtom
var inbillning. En del patienter spekulerade om att en fibromyalgidiagnos bara sattes for att
fa tyst pa folk (McMahon et al. 2012). Patienterna i studien av Ashe et al. (2017) hade
forvantningar om att deras symtom skulle bli tagna pa allvar, bli erbjudna stod kring
symtomlindring och fa veta vad de kunde forvinta sig av sjukdomen, men fick manga
ganger uppleva bristfalligt stod fran halso- och sjukvardspersonal pa grund av misstro.
Fibromyalgi har en viss samsjuklighet med andra sjukdomstillstand vilket tillsammans med

misstro till patienterna samt den otydlighet gdllande att identifiera symtom tillhérande


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Miller%20P%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21929763
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Wuytack%20F%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21929763
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Miller%20P%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21929763

fibromyalgi, gjorde det svart att veta vilka symtom som passade in pa fibromyalgi och vilka
som var mer kopplad till andra sjukdomstillstand (Ashe et al., 2017; Sallinen, Kukkurainen,
Peltokallio, Mikkelsson & Anderberg, 2012). I en studie var det en patient som forklarade att
ingen lakare denne hade traffat hade visat nagot intresse for dennes medicinska historia.
Patienten hade forsokt hjalpa ldkaren med diagnostisering genom att berdtta detaljer om
sjukdomshistorien men ldakaren var ointresserad av detta och patienten dnskade att hen hade

traffat en lakare som forstod och tog detta pa allvar (Diviney & Dowling, 2015).

Allméanhetens okunskap om fibromyalgi gjorde att patienterna kande sig misstrodd, ej
lyssnad pa samt ej tagen pa allvar av andra i sin omgivning (Ashe et al., 2017; Juuso, Skar,
Olsson & Soderberg, 2011; Taylor et al., 2016). For flertalet patienter var uppfattningen av att
vara lat och att klaga i onddan ett vanligt satt att bli bemott pa av andra runt omkring sig
(a.a). Att konstant bli ifragasatt och ej tagen pa allvar ledde till att manga patienter kdnde
kanslor av frustration, ilska och sorg men dven att kdnna sig dalig och dum (Juuso et al.,
2011). Bristande stod fran sin partner som inte forstod allvaret i deras sjukdomstillstand och
ej trodde pa nar de kdnde sig dalig var dven det ett vanligt fenomen (McMahon et al., 2012;
Paxman, 2019). Patienterna i studien av Juuso, Soderberg, Olsson och Skar (2014) kdnde en
stor anvandning av att ha kontakt med nagon form av fibromyalgiférening pa grund av
bristen av kunskap fran allméanheten, dar de kunde ta stod i varandra, diskutera fibromyalgi

samt dela med sig av egna och andras upplevelser av sjukdomen.

1:2 Upplevelse av att inte bli sedd

Manga av patienterna uttryckte det som att de levde med en osynlig sjukdom (Ashe et al.,
2017; Diviney & Dowling, 2015; McMahon et al., 2012; Taylor et al., 2016). Det forekom att
patienterna ifragasatte om sjukdomen verkligen fanns eftersom att vagen till diagnos var
lang och svar samt avsaknad av behandlingsrutiner som fungerar (Ashe et al., 2017). Att
patienterna fick gora méanga tester hos halso- och sjukvarden utan att nagot kunde pavisas
forstarkte kanslan av osynlighet. Det faktum att sjukdomen inte syns utanpa och att folk runt
omkring inte fOrstar patienternas lidande pa grund av deras symtom gjorde att patienterna
upplevde depression, ilska, skuld, frustration samt minskat sjalvfértroende (McMahon et al.,

2012). Det var jobbigt for patienterna att behdva beratta for alla runt omkring hur de
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egentligen madde, ménga ganger pa grund av att de upplevde att folk i deras omgivning

inte riktigt tog dem pa allvar (Ashe et al., 2017; Taylor et al., 2016).

2. Paverkan pa det dagliga livet

2.1 Paverkade familjeférhallanden och relationer

Det var vanligt forekommande att patienter med fibromyalgi upplevde att deras
familjeforhallanden hade forandrats i samband med sjukdomen. Patienterna upplevde att
det var svart att kunna ta hand om sina barn pa samma satt som forut vilket gav dem
skuldkéanslor (Ashe et al., 2017; Briones-Vozmediano, Vibes-Cases & Goicoleab, 2016;
Paxman, 2019; Sallinen & Mengshoel, 2019; Taylor et al., 2016; Wuytack & Miller, 2011). I

vissa fall blev rollerna omvéanda, att barnen var tvungna att lara sig hjalpa foraldern med
olika saker samt ldra sig att skota hushallet (Briones-Vozmediano et al, 2016). Det var svart
for patienterna att skota hushallet pa det sitt som de gjorde innan sjukdomen, vilket ledde
till att resten av familjen fick ta ett storre ansvar pa det omradet, detta vackte skuldkénslor
hos patienterna och de kiande sig som en borda for familjen (Ashe et al., 2017; Briones-

Vozmediano et al, 2016; Juuso et al., 2014; Paxman, 2019; Sallinen & Mengshoel, 2019;

Wauytack & Miller, 2011). Fibromyalgi med dess symtom orsakade ofta sjukskrivning eller
anpassning av arbetssituationen, vilket ledde till stor ekonomisk forandring i familjen (Ashe
et al., 2017, McMahon et al, 2012; Paxman, 2019; Sallinen & Mengshoel, 2019; Sallinen et al,
2012; Wuytack & Miller, 2011). I och med detta f6ljde en stor oro infor framtiden hos

patienterna, gallande hur de skulle klara sig ekonomiskt och kunna forsorja familjen (Ashe et

al., 2017; Sallinen et al, 2012; Wuytack & Miller, 2011).

Ofta gjorde symtomen att patienterna behovde mer tid for sig sjdlva och pa grund av daligt
maende kunde dem vara oavsiktligt otrevliga mot personer i narheten (Ashe et al., 2017;
Sallinen & Mengshoel, 2019). Det var svart fOr vissa patienter att forklara deras humor och
varfor de inte langre orkade gora vissa saker eller varfor nagot litet kunde trotta ut dem sa

mycket De kidnde sig ofta missforstadda av till exempel deras partner som ibland beskyllde

11


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Wuytack%20F%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21929763
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Miller%20P%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21929763
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Wuytack%20F%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21929763
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Miller%20P%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21929763
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Wuytack%20F%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21929763
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Miller%20P%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21929763
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Wuytack%20F%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21929763
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Miller%20P%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21929763

dem for att ha gatt hemma hela dagen utan att fatt nagot gjort (Briones-Vozmediano et al,
2016; Paxman, 2019). Patienterna uppgav att stodet fran familj och narstaende var viktigt for
dem dven om det manga ganger var jobbigt for dem att be om hjalp (McMahon et al, 2012;
Juuso et al., 2014; Paxman, 2019; Sallinen et al, 2012). Vikten av bade praktiskt och
emotionellt stod fran sin partner ar betydelsefullt i forhallandet for bade patienten och

dennes partner (Wuytack & Miller, 2011). Vissa av patienterna upplevde det som att deras

partner antingen var missnojd eller uttrakad relaterat till deras sjukdomstillstand (Briones-
Vozmediano et al, 2016; Paxman, 2019). Smarta vid beroring, daligt humor, trotthet och
begransad rorlighet ar vanligt forekommande hos patienter med fibromyalgi, vilket kan leda
till att relationen mellan patienten och dennes partner tar skada eller till och med orsaka

uppbrott i forhallandet (Briones-Vozmediano et al, 2016; Paxman, 2019; Wuytack & Miller,

2011). Patienterna kunde ocksa kdnna skuld och skam Over att inte kunna vara den man eller
hustru som de upplevde forvantades av dem och det gav daligt samvete (Briones-

Vozmediano et al, 2016; Paxman, 2019).

Forlust och isolering var ord som beskrev patienternas férandrade relationer i samband med
sin fibromyalgi, da det var vanligt att narstdende och véanner ej hade full forstaelse for hur
sjukdomen paverkar och forsvarar livet for dem (Ashe et al., 2017; Diviney & Dowling, 2015;
Taylor et al., 2016). Detta ledde ofta till att de tog avstand till dem som inte hade forstaelse
for deras sjukdom och istéllet lade sin energi pa dem som brydde sig och intresserade sig
over deras maende (Ashe et al., 2017; Taylor et al., 2016). Relationer férandrades dven
eftersom patienterna inte orkade umgas pa samma satt eller i samma utstrackning langre,
samt pa grund av att det var svarare att planera in aktiviteter med familj och vanner da
patienterna inte visste hur sjukdomen skulle te sig pa den inplanerade dagen (McMahon et
al, 2012; Taylor et al., 2016). Manga patienter kande sig dven lattirriterade och hade svart att
hélla humoret uppe, vilket dven det tarde pa deras relationer samt gjorde det jobbigt att
umgas med vanner (Ashe et al., 2017). Andra forandringar kunde innebéra att de antingen
isolerade sig hemma tillsammans med sin partner eller deras partner borjade hitta pa

aktiviteter eller umgas med folk utan dem (Briones-Vozmediano et al, 2016).

2:2 Forlust av det sociala livet
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I flera av studierna uppgavs det av patienterna med fibromyalgi att sjukdomen hade
paverkat deras sociala liv (Ashe et al., 2017; Diviney & Dowling, 2015; McMahon et al, 2012;
Sallinen & Mengshoel, 2019; Taylor et al., 2016; Wuytack & Miller, 2011). Patienterna menade

att de tappade det sociala livet eftersom de inte langre orkade traffa folk och dgna sig at
fritidsaktiviteter som man tidigare hade gjort (Diviney & Dowling, 2015; McMahon et al,
2012; Sallinen & Mengshoel, 2019; Taylor et al., 2016). De patienter som en gang varit
tvungna att sluta med en fritidsaktivitet for att de inte langre orkade eller klarade av det
undvek att prova pa det igen pa grund av rddsla att annu en gang misslyckas (Wuytack &
Miller, 2011). I studien av Sallinen & Mengshoel (2019) framkom att patienterna som
fortfarande klarade av att arbeta la all sin energi pa arbetet och orkade darfor inte socialisera
sig utanfor arbetet, det var nagot de hade lart sig acceptera. Att patienternas sociala liv
forandrades pa grund av att man inte langre orkade gjorde att de upplevde ensamhet och
ledsamhet (Wuytack & Miller, 2011). I studien av Juuso et al. (2011) framkom det vara
vanligt att patienterna distraherade sig fran smartan med till exempel promenader eller
handarbete. De kdnde att detta var betydande for att kunna tanka bort smartan samt andra
symptom, dessutom gav det en kédnsla av normalitet i vardagslivet, &ven om de fick
forvarrade symtom efter anstrangningen som det innebar. Aven i studien av Wuytack &
Miller (2011) upplevde patienterna det positivt att ha nagot att sysselsdtta sig med, genom

detta upplevde de sig aterfa en mening med livet.

2.3 Acceptans

Behovet av att kdnna sig till nytta var viktigt for manga patienter med fibromyalgi och det
var svart att acceptera att livet inte langre var som innan sjukdomen (Sallinen & Mengshoel,
2019; Juuso et al., 2011; McMahon et al., 2012; Briones-Vozmediano et al., 2016). Manga
patienter kdnde djup frustration och skuld av att inte langre kunna vara sjdlvstandiga
hemma, de kdnde det som att de hade forlorat sin autonomi pa grund av att de var tvungna
att lata kroppen bestimma vad de kunde och orkade gora, vilket paverkade bade stolthet
och sjalvkansla hos patienterna (Sallinen & Mengshoel, 2019; Juuso et al., 2011; Briones-
Vozmediano et al, 2016). Flera patienter i studien gjord av Sallinen och Mengshoel (2019)
kadnde aven stor frustration och hade svart att acceptera det faktum att behdva leva pa

sjukpenning fran och med nu, da de hade haft som mal att arbeta hela livet. Patienterna i
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studien av Taylor et al. (2016) upplevde att bristen pa fysiska markorer for sjukdomen inte
bara ledde till en lang vag till diagnos utan d@ven gjorde att de kénde det svart att acceptera,
lara sig om och anpassa sig till sin sjukdom, eftersom de fick utsta sddan misstro samt

oforstdaende under en lang tid.

For manga kvinnliga patienter var det svart att acceptera att de behovde slappa den roll som
partner, fordlder, van och individ, som de hade haft innan sjukdomen. Oférmdgan att inte
kunna gora lika mycket som tidigare samt att behdva anpassa sig for att fa vardagen att
fungera ledde till skuldkanslor (Briones-Vozmediano et al, 2016; McMahon et al., 2012).
Vissa av dessa patienter kunde inte acceptera att vara tvungna att ge upp och lyssna pa
kroppen, sa de fortsatte att pressa sig till att orka med allt som innan. De gjorde detta for att
allt skulle vara som vanligt, trots att de i efterhand fick lida for det (McMahon et al., 2012).
Flertalet kvinnliga patienter struntade d@ven i de rdd och rekommendationer de fatt fran
hélso- och sjukvarden, for att de inte kunde acceptera den anpassning som var nédvandig

relaterad till deras sjukdomstillstand (Briones-Vozmediano et al, 2016).

Patienterna jobbade hart for att lyckas finna en acceptans samt hitta strategier for att hantera
sjukdomen och anpassa den till deras nya vardag. Lugnare tempo f0r att inte Gveranstranga
sig, att hela tiden lyssna pa kroppen och forsoka acceptera att ej langre kunna leva som
tidigare. Vissa patienter upplevde att de var tvungna att prioritera det viktigaste for varje
dag och att resten fick vanta (Briones-Vozmediano et al, 2016). Att leva med fibromyalgi
kravde att patienterna engagerade sig annu mer f0r att planera sina dagar och det som skulle
goras, detta medforde dven en rddsla for att inte klara av det som planerats. De blev dven
tvungna att acceptera att utforandet av det som gjordes kanske inte blev helt perfekt och som
de hade 6nskat (Juuso et al., 2014). En svarighet med att planera sina dagar hade att gora
med att patienterna inte visste i forvag hur de skulle ma eller hur mycket de skulle klara av

dagen som de planerat infor (Sallinen et al., 2012; Wuytack & Miller, 2011).

2:4 Upplevelse av en standig kamp i vardagen
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Patienterna upplevde fibromyalgi som ett livsdominerande sjukdomstillstand som kraver
stottning och trovardighet for att kunna genomlevas (Juuso et al., 2011). I flera av studierna
beskrev patienterna livet med fibromyalgi som en splittring mellan kropp och sjal dar de
saknade kontroll 6ver dessa tva. De upplevde sig vara begransade och styrda av sjukdomen
samt fick kdnslan av att bli pausad fran livet Ashe et al., 2017, McMahon et al., 2012; Sallinen
et al., 2012). Vissa patienter upplevde kropp och sjdl som en osammanhédngande helhet som
inkrdktade pa deras vardagsliv och begransade dem (Juuso et al., 2011). En patient upplevde
sig vara fast i ett fangelse efter att ha fatt sjukdomen och att denne hade varit tvungen att ge
upp det “fria” livet (Sallinen & Mengshoel, 2019). Livet med fibromyalgi upplevdes av
manga patienter som en standig kamp for att behalla sitt tidigare satt att leva (Ashe et al.,
2017; McMahon et al., 2012; Taylor et al., 2016). Ibland upplevde patienterna att deras “jag”
och identitet hade forandrats i samband med sjukdomen (McMahon et al., 2012; Taylor et al.,

2016; Wuytack & Miller, 2011). Flera patienter kimpade for att inte identifiera sig med

sjukdomen utan att fortsatta se sig sjdlv bakom den (Taylor et al., 2016).

Diskussion

Metoddiskussion

Denna litteraturdversikt gjordes med en kvalitativ design med en induktiv ansats. En
induktiv ansats innebar enligt Polit och Beck (2017, s. 81) att en observation av ett specifikt
amne sker och sedan dras generella slutsatser, vilket kan ses som en styrka till det valda
syftet. En deduktiv ansats hade istéllet inneburit att fynden fran studierna testas mot en teori
och att specifika forutsagelser hade utvecklats fran generella data (Polit & Beck, 2017, s. 725).
En deduktiv ansats for att besvara detta syfte hade varit en svaghet eftersom det

hade kunnat innebéara att delar av resultatet f0ll bort och inte anvandes, vilket hade lett till

ett sndvare resultat med mindre innehdll om helheten for syftet.

Litteratursokning gjordes bade med och utan avgransningen “free full text”, detta for att fa
sa manga relevanta traffar som mojligt. Det visade sig att en intressant artikel som hittats
under litteratursokningen inte fanns tillganglig i fulltext, men efter mailkontakt med

forfattaren till studien sa mottogs artikeln for att sedan bli inkluderad i litteraturdversiktens
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resultat. Att gora litteratursokning utan avgransning “free full text” sags darfor som en

styrka eftersom att denna artikel inte skulle ha hittats annars.

Begreppet trovardighet handlar enligt Polit och Beck (2017, s. 724) om att utvardera
palitligheten i kvalitativa studier, sett till huruvida data som insamlats kan ses som sann.
Overforbarhet handlar om huruvida fynden fran kvalitativ forskning kan éverforas till andra

grupper eller situationer (Polit & Beck, 2017, s. 747).

Kvalitetsgranskningen av artiklarna skedde genom att artiklarna delades upp mellan
forfattarna vilket skulle kunna minska palitligheten i litteraturéversikten. Daremot
diskuterades och jamfordes sedan resultaten av den fardiga kvalitetsgranskningen, vilket
darmed gjorde att palitligheten stiarktes i och med att bada forfattarna sékrade dess kvalitet.
Det kan ses som en styrka att endast studier som inte var adldre dn 10 ar inkluderades, detta
eftersom det 6kar det vetenskapliga vardet da endast aktuell forskning anvénds, enligt Polit
och Beck (2017, s. 91) bor forskning dldre an 15 ar inte anvandas. Vid kvalitetsgranskningen
visade det sig att ingen av artiklarna som granskades var av lag kvalitet och darfor valdes
samtliga 11 artiklar ut. Detta kan ha berott pa att de artiklar som vid forsta genomgéang av
den hela artikeln verkade vara av god kvalitet och darfor gick vidare till granskning. Enligt
Polit och Beck (2017, s. 497) saknas det enligt kvalitativ metod direktiv for hur ménga studier
som kravs for att utgora ett resultat och det beror pa huruvida antalet ses som tillrackligt
utifran vilket information som efterfragas. I detta fall ansags informationen fran dessa 11

studier som tillracklig for att kunna arbeta fram ett resultat.

Reflektion kring hur studierna har genomforts ar viktigt vid genomforandet av en
litteraturdversikt och under arbetets gang har det forekommit reflektioner om deltagarnas
situationer. Ett exempel ar att deltagarna har gett sitt medgivande till den aktuella studien.
Det visade sig att deltagarna i samtliga studier som inkluderades i resultatet hade gett sina
medgivanden till medverkan och dessutom innehallit etiska 6vervaganden, vilket utgor en
styrka med denna litteraturstudie eftersom det okar det vetenskapliga vardet (Wallengren &

Henricsson, 2012, s. 492).
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Att likheter mellan studierna som utgjorde resultatet fanns, visar att manga patienter med
fibromyalgi i det stora hela hade lika upplevelser. Detta innebar att resultatet kan ses som
palitligt. Om resultaten fran de olika studierna istallet hade skiljt sig at och ifall det hade
saknats likheter skulle det ha betytt att resultatet inte kan overforas till patienter med
fibromyalgi generellt sett. Studierna som anvénts i resultatet ar utférda i olika lander, vilket
visar pa att upplevelserna kan vara desamma oavsett patienternas nationalitet, detta dkar

overforbarheten.

Resultatdiskussion

Syftet med denna litteraturoversikt var att belysa personers upplevelse av att leva med
fibromyalgi. Huvudfynden i resultatet visade att patienterna upplevde det svart att
acceptera och anpassa sig till sin sjukdom, pa grund av den negativa paverkan det har pa
deras dagliga liv. De upplevde dven méanga ganger otillrackligt stod och misstro bade fran
familj, personer runt omkring samt héalso- och sjukvardspersonal. Denna upplevelse av
misstro och att inte bli tagen pa allvar ledde till upplevelse av bristande stod och kunskap
om sjukdomen, da patienterna forvéantade sig hjalp och stod fran sjukvarden. Fibromyalgi

paverkade storre delar av patienternas vardagliga liv.

Hallddrsdottir (1996) beskriver i sin teori att sjukskoterskans ska mota patienten i sitt
sammanhang. Detta galler bade att identifiera patientens vardbehov och sarbarhet samt att
lyssna till dess upplevda forvantningar. I foreliggande resultat kan tankas att detta skulle
vara relevant vid motet med patienter med fibromyalgi. Eftersom patienter upplevde
misstro av hélso-och sjukvarden ar det viktigt att mota deras behov av bekraftelse och
identifiera deras sarbarhet, detta skulle med stor sannolikhet gora att patienterna madde
battre eftersom de da skulle slippa kdnna sig misstrodd. Vidare i resultatet framkom dven att
patienterna upplevde att halso- och sjukvardspersonal varken var lyhord eller visade
intresse for deras sjukdomsberéttelse. Detta kan kopplas till Hallddérsdottirs (1996) begrepp
vaggen som symboliserar negativ eller avsaknad av kommunikation med patienten och ses
som ett ovardande moéte. Ovardande moten menar Halldorsdottir orsakar att patienten
upplever att sjukskoterskan ar inkompetent och likgiltig, detta skapar misstro och samre

anknytning dem emellan (a.a). Inkompetens i det hér fallet kan kopplas till att patienterna
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upplevde att hélso- och sjukvarden hade for lite kunskap om vad sjukdomen innebar for de
som drabbats. Om sjukskoterskan istdllet vagar mota patienten dér hen &r och vagar
kommunicera med patienten kan bron utvecklas, det innebar ett dmsesidigt fortroende och

anknytning mellan sjukskoterska och patient.

Eftersom patienterna upplevde sig bli misstrodda och tyckte sig leva med en osynlig
sjukdom sa dr det extra viktigt att som sjukskoterska bekrafta patienternas upplevelser och
inte visar misstro. Som Rowe et al. (2019) skriver gynnar fortroendet f6r hdlso- och
sjukvardspersonal bade livskvalitet och behandling efter diagnos. I féreliggande resultat
framkom att patienterna hade daligt fortroende for hélso- och sjukvardspersonal i och med
att de ofta blev misstrodda, vilket kunde var en anledning till de flertalet negativa
upplevelser som de hade. Patienterna upplevde dven bristfilligt stod av vardpersonal, om de
istallet hade fatt gott stod av dessa hade patienterna kanske fatt mer kraft att acceptera och
hantera bade symtom och fibromyalgins paverkan pa livet. I studien av Schaefer (2004)
beskrevs det att sjukskoterskans bekraftelse av patienternas erfarenheter och upplevelser ar

avgorande for att patienterna ska kunna uppna en god livskvalitet i vardagen.

Det bristande stod och bekréftelse som patienterna upplevde i foreliggande resultat
kopplade dem bland annat till att sjukvardspersonalen saknade kunskap. Att istallet traffa
vardpersonal med tillracklig kunskap skulle kunna fa patienterna att kdnna sig bekraftad,
respekterad och tagen pa allvar (Paulson, Norberg & Danielsson, 2002). I foreliggande
resultat beskrevs en del patienter uppleva att de inte blev sedd pa grund av deras
svardefinierade symtom, detta ledde @ven att behandling uteblev for vissa av patienterna.
Detta styrks dven av Schaefer (2004) som visade pa att patienter med fibromyalgi fatt erfara
utebliven behandling till £6ljd av att deras symtom inte verkade trovardig pa grund av

sjukdomens osynlighet och otydlighet.
Enligt den personcentrerade varden ska hélso- och sjukvardspersonal kunna forsta samt

forklara patientens situation (SBU, 2017). Och med tanke pa att foreliggande resultat visade

att fibromyalgi paverkar hela patienternas liv ar detta darfor extra viktigt.
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Det pavisades i studien utford av Lobo, Pfalzgraf, Giannetti och Kanyongo (2014) att bland
annat patienterna med fibromyalgi som hade samre fortroende for halso- och
sjukvardspersonal upplevde signifikant mer smarta; ju hogre fortroende de hade, desto
mindre smarta upplevdes. Detta forhdllande handlar mer om en sa kallad placeboeffekt av
fortroendet, dar den minskade smartan var ett resultat av patienternas tro pa att halso- och
sjukvardspersonalen trodde pa och brydde sig om dem samt deltog i att forbattra deras halsa
(Lobo, et al., 2014). Men detta gor det dnnu tydligare att ett vardande mote fran halso- och
sjukvardspersonal samt patientens upplevelse av sin egen vard ar av stor vikt for

hanteringen av en sadan sjukdom samt patienternas livskvalitet.

Foreliggande resultat visade pa att relationer paverkades i samband med sjukdomen, vilket
aven redovisas i studierna av Kool, van Middendorp, Boeji och Greenen (2009) samt Lempp,
Hatch, Carville och Choy (2009). I dessa studier upplevde patienterna sorg over att vara
begransade i umganget med nara och kéra (a.a). Lempp et al. (2009) beskrev att patienterna
upplevde det svart att kunna planera in sociala aktiviteter och umgéangen, eftersom de inte
visste hur de skulle komma att ma just den dagen. En del patienters narstdende och vanner
hade svart att forsta att det till exempel inte var latt for dem att anpassa sjukdomstillstandet
till alla dagliga planer och aktiviteter (Lempp et al., 2009; Kool et al., 2009). Det redovisades
aven i studien skriven av Armentor (2017) att det forekom att patienter undvek sociala
interaktioner och sammanhang for att slippa denna oforstaelse samt slippa forklara sig for

personer som inte kunde forlika sig med deras pastddda krampor.

I foreliggande resultat beskrevs att familjeférhallanden och relationer paverkades, detta
styrks av Galvez-Sanchez, Duschek och Reyes Del Paso (2019) som beskriver att symtomen
som patienter med fibromyalgi hade orsakade forandringar i relationer. Detta eftersom att
patienterna pa grund av till exempel smarta vid berdring och daligt humor orsakade att man

i relationen blev osams och i vissa fall ledde det dven till att relationer avslutades.
Det beskrevs dven i resultatet att patienterna forsokte dgna sig at ndgon form av aktivitet for
att distrahera sig fran sjukdomens symtom och i studien av Paulson et al. (2002) redovisades

aven detta. Vidare i denna studie uppgav patienterna att nagot sa enkelt som att lyssna pa
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musik gjorde att de upplevde mindre smarta eftersom de da blev distraherade och kunde

tankte pa nagot annat (a.a).

I foreliggande resultat beskrivs att patienterna upplevde en standig kamp och att deras
sjalvbild forandrades. Detta styrks av Galvez-Sanchez et al. (2019) som redovisar att
patienter med fibromyalgi kimpade for att orka med vardagen samt att de upplevde en
negativ sjdlvbild pa grund av det faktum att de inte orkade med det dem tidigare klarat av.
Det kan tankas att patienter med fibromyalgi beh6ver ndgon form av samtalskontakt, till
exempel en psykolog eller kurator, som kan hjélpa patienterna att dels bli hord, men dven
hjdlpa dem med att hitta olika copingstrategier som fungerar for just dem, s att de lattare
kan hantera livet med fibromyalgi. Detta &r ett behov som sjukskoterskan ska kunna

upptdcka vid patientmotet.

“Caring must not be a matter of words or talk; it must be genuine, and show itself in action”
citerar Halldorsdottir (1996) i sin teori och detta &dr en viktig del i sjukskoterskans arbete i ett
patientmote. Att genuint visa att som sjukskoterska ser och hor patienten samt tar dennes
upplevelser pa allvar ar betydelsefullt for om vardtillfallet kommer att handla om ett
vardande eller ett ovardande mote. Det ar viktigt att som sjukskoterska forsta vad patienter
med fibromyalgi gar igenom, da de paverkas negativt pa s manga plan i vardagen. Att ha
en medvetenhet om hur viktigt det ar att skapa en vardande relation, sa att patienten far
fortroende for sjukskoterskan och kanner sig sedd samt @ven upplever att sjukskoterskan har
ett genuint intresse av att vilja hjalpa dem i sitt sjukdomstillstand. Eftersom det ovan
beskrevs att ett bra fértroende och upplevelsen av tillrackligt med stod fran halso- och
sjukvarden var associerat med att patienterna kunde upplevde mindre smarta, vilket 6kar

deras upplevda livskvalitet, och detta tack vare ett stottande och vardande bemdtande.

Slutsats

Fynden i foreliggande resultat visade att stora delar av patienternas liv paverkades i och
med sjukdomstillstdndet. Att uppleva sig misstrodd av bade hélso- och sjukvardspersonal,

familj och narstaende samt personer i allmanhet var vanligt forekommande. Likasa paverkan
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pa det dagliga livet, paverkade familjeférhallanden och relationer, forlust av sociala
relationer, acceptans av sjukdomen samt upplevelse av en standig kamp.

Det ar ofta en lang vag till att fa en fibromyalgidiagnos, vilket gor att det tar lang tid innan
patienterna far bekraftelse pa och stod for deras symtom. Detta kan i sin tur dven leda till att
det tar langre tid att borja lara sig att acceptera och anpassa sig till sin sjukdom. Denna
litteraturoversikt bidrar till bredare forstaelse for hur sjukskoterskor kan stotta dessa
patienter pa vagen till samt efter en fibromyalgidiagnos. Med forskning och kunskap om
bade sjukdomen i sig samt hur negativt paverkad patienterna blir, kan vidare forskning
kanske bidra till att de snabbare far bade en diagnos samt tillrackligt med stod. Vilket kan

underldtta deras kamp i vardagen enormt.
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Oversikt av inkluderade artiklar.
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Artal (bortfall) Analys
Land
Ashe, S. C.,, Att undersoka livs- och En kvalitativ studie 14 deltagare Kvalitativa intervjuer. De teman som framkom av resultatet var: Hog
Furness, P. J., behnadlingserfarenheten hos Tolkninesf Jogisk anal fiktiv fibromyalgi, en okonventionell
Taylor, S. J., manniskor med fibromyalgi ) ONIMESIENOMENOIOBISK anatys. vardupplevelse, aterskapa stodnatverk,
Haywood- for att upplysa utvecklingen utmaning gallande arbetsidentiten, hot
Small, S., & av behandlingar som bade ar mot familjedynamiken och kamp och
Lawson, K. effektiva och acceptabla for acceptans.

anvandarna.
(2017)
Storbritannien
Briones- Studien undersokte hur En kvalitativ studie 13 deltagare Fordjupade kvalitativa intervjuer. 7 teman identifierades utifran intervjuerna ~ Medel
Vozmediano, konsroller formar kvinnors Tematisk anal som speglar deltagarnas kéanslor av skuld,
E., Vibes- upplevelser av att leva med ©0) ematisk analys. frustration och att inte kunna fortsétta
Cases, C., & fibromyalgi och hur det fullfdlja de forvantningar som kvinnor har
Goicoleab, L. paverkar deras privatliv. i hemmet och att kunna ta hand om andra.
(2016)
Spanien

Att undersdka den levda En kvalitativ studie 9 deltagare Fenomenologiska 0ppna intervjuer. Resultatet avsldjar effekterna av Hog
Diviney, M & erfarenheten hos manniskor ) fibromyalgi pa ménniskors liv och behovet
Dowling, M. diagnostiserad med ©) Analys enligt Van Manen (1990). av att bli hord och att f3 ett

fibromyalgi. personcentrerat stod.
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Juuso, P., Skar,
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& Soderberg
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Juuso, P.,
Soderberg, S.,
Olsson, M &
Skér, L.

(2014)

Sverige

McMabhon, L.,
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Sanderson, | &
Daiches A.

(2012)
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Sallinen, M.,
Kukkurainen,
M. L,
Peltokallio, L.,
Mikkelsson, M

Syftet var att klargora
betydelsen av smarta i det
dagliga livet hos kvinnor med
fibromyalgi.

Studiens syfte var att beskriva
betydelsen av att ha
nagonstans att vianda sig till
med sin fibromyalgi.

Syftet med denna studie var
att undersoka hur individer
med fibromyalgi forstar sin
sjukdomsupplevelse och
integrerar den med sitt
vardagliga liv.

Att undersoka manniskor med
lang erfarenhet av fibromyalgi
och for att na en djupare
forstaelse for hur manniskor
tolkar orsaker och
konsekvenser av olika

En kvalitativ studie 15 deltagare
©

En kvalitativ studie 17 deltagare
©)

En kvalitativ studie 10 deltagare
©)

En kvalitativ studie 20 deltagare
©)

Intervjuer.

Analys enligt hemeneutisk tolkning.

Fokusgruppsdiskussioner.

Tematisk innehallsanalys.
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Narrativ analys

Narrativa intervjuer.

Narrativ analys.

Resultatet visade att betydelsen av smarta
for dessa kvinnor upplevdes som att leva
med en dubbel borda; leva med en
aggressiv, oforutsdgbar smarta samtidigt
som att inte bli betrodd av andra pa grund
av den osynliga sjukdomen.
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3: Invasion av fibromyalgi; Du kdnner dig
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fibromyalgi; gora sysslor i ett monster. 5:
Pagaende kamp; jag vigrar att ge efter for
sjukdomen.

3 st kategorier framkom i resultatet:
Vardagsliv, kumulativt liv och trasigt liv,
som ringade in personernas upplevelser
av sjukdomen och hur de tolkar orsaker
och konsekvenser av olika livshandelser.

Hog

Hog

Medel
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Finland
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livet och arbetsférmagan hos i
(2019) - upplevdes som grundldaggande.
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Norge

En kvalitativ studie 20 deltagare Semistrukturerade intervjuer. 5 kategorier framkom i resultatet: Hog
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Taylor, A G Syftet var att fa inblick i (0) Kvalitativ innehallsanalys. uPP e\ie serav ?r ust kansior avadsia
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. ’ deltagarnas upplevelser och . e .
E., Fischer- . . stigmatisering av sjukdomen och
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samre livskvalitet.

(2016)
USA

Att utforska hur fibromyalgi En kvalitativ studie 50 deltagare Intervjuer. Resultatet delades in i foljande Hog
Paxman, C. G.  beskrivs av dem som drabbats Tematisk anal kategorier:Den personliga upplevelsen av

av sjukdomen. ©) ematisk analys att leva med fibromyalgi , kampen
(2019) att slutfora vardagliga och professionella

uppgifter och en begransad férmaga
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Wuytack, F &
Miller, P.

(2011).

Belgien

Att fa en battre forstaelse for
den subjektiva upplevelsen av
fibromyalgi, med fokus pa
tillstandets personliga,
yrkesmassiga och sociala
paverkan pa patienternas liv.

En kvalitativ studie

6 deltagare
©

Semistrukturerade intervjuer.

Tematisk analys.

att utfora konsroller. Deltagarnas
berittelser visar att de strdvar efter att
synliggora sin sjukdom for att inte
uppfattas som lat eller konstig.

Naéstan alla deltagare hade slutat arbeta Hog
och orsakat kédnslor av vardeldshet och

forlust av identitet. Fritidsaktiviteter

paverkades ocksa kraftigt. Fibromyalgi

sdgs forandra familjebanden, varav vissa
forstarktes medan andra brots.
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