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Abstrakt

Syftet med studien var att undersoka vilka copingstrategier personer med
diagnosen fibromyalgi anvédnder for att hantera sin smérta i dagliga livet.
Urvalet bestod av étta personer med diagnosen fibromyalgi. Data insamlades
med hjélp av kvalitativa intervjuer och analyserades med hjilp av latent
innehallsanalys. Tvé huvudkategorier identifierades, praktiska och
emotionella/-sociala copingstrategier med underkategorierna att be om hjalp,
att anvianda hjalpmedel, att vila, att anvinda varme, litt trdning, att planera sitt
levnadssitt efter smértan, att inta smértstillande likemedel, att ta hand om sig
sjalv, acceptans, att tinka positivt och att ha socialt stod. Kunskapen om vilka
copingstrategier som anvinds dr viktigt for att hélso- och sjukvirdpersonal ska
kunna hjdlpa personer med fibromyalgi att identifiera och utveckla adekvata
copingstrategier.
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Introduktion

Fibromyalgi (FM) ar ett komplicerat och svardiagnostiserat kroniskt smarttillstind som framst
drabbar kvinnor (Sylvain & Talbot, 2002). Det har ldnge funnits en misstro bland hélso- och
sjukvardspersonal gentemot personer med fibromyalgi och deras symtom. Intresset for
sjukdomen har dock 6kat och den har idag blivit accepterad som en diagnos (Olin, 2002;
Asbring & Nirvinen, 2002). Flertalet personer med fibromyalgi har levt med méngarig
smirta och har ofta haft flera kontakter med sjukvarden innan diagnos kunnat faststillas
(Paulson, Norberg & Danielson, 2002a). Konstaterandet om en langvarig somatisk sjukdom
innebér ofta en kris som kan stricka sig 6ver en lang tidsperiod. Oro och osékerhet 6ver hur
sjukdomen kommer att paverka ens liv skapar angest och gor den sjuke sarbar (Tamm, 2002).
Personer med fibromyalgi lever med smérta, trétthet och somnstorningar i varierande
omfattning som véxlar frdn dag till dag. Detta paverkar i hog grad det dagliga livet och gor att
rutiner och vanor behdver dndras (Socialstyrelsen, 2000:03; Paulson, Danielson & Soderberg,
2002). Personer som lever med kronisk smérta behover hjilp att skapa en ny bild av sig sjidlva
och hitta nya mél 1 livet (Santavirta, 1997). Enligt Tamm (2002) kan védrdgivare hjilpa
personer med fibromyalgi att organisera sitt dagliga liv pa ett mer l4tthanterligt sétt. Personer
med fibromyalgi anvénder en variation av copingstrategier for att hantera sin smarta. I
relation till vilka copingstrategier som anvénds paverkas livskvaliteten positivt eller negativt
(Soderberg, 1999; Dysvik, Natvig, Eikeland & Lindstrem, 2004). For att kunna tillgodose
patientgruppens behov och stodja dem i deras situation dr det viktigt att vardgivare kénner till
den sjukes copingstrategier. Schaefer (1997) skriver 1 sin studie att sjukskoterskor kan hjidlpa
fibromyalgipatienter att leva med sjukdomen genom att ldra dem urskilja hdlsomonster. Detta
tyder pé att det r av stor vikt for sjukskdterskor och annan hélso- och sjukvardspersonal att

ha kunskap om hur personer med fibromyalgi hanterar sin smérta i det dagliga livet.

Bakgrund

Fibromyalgi (FM) ér ett kroniskt smérttillstind som framforallt kdnnetecknas av utbredd
smarta, dmhet, morgonstelhet, sémnstérning och uttalad trétthet. Andra vanligt
forekommande symtom &r minnes- och koncentrationssvarigheter, stressintolerans och

huvudvirk (Werner & Strang, 2005). Vid FM pégar vérken stidndigt och den flyttar sig runt



mellan olika delar av kroppen. Smaértan varierar i styrka fran dag till dag och ar ofta svér att
forutsdga. Fysiska och psykiska pafrestningar ger oftast mer vérk (Anderberg, 1999; Olin,
2002). Patienterna upplever en onormal trotthet och kraftloshet i musklerna som gor att de
orkar mindre och manga tvingas gora en del anpassningar pa arbetet och/eller i hemmet
(Werner & Strang, 2005). En del patienter upplever att trottheten och kraftlosheten ar varre én
virken. Aven trotthetskiinslan varierar frin dag till dag och ir svér att forutse. Den ér oftast
mest markant p4 morgonen dé de flesta dven kédnner sig mycket stela (Olin & Schenkmanis,
1996). Att leva med smérta, trotthet och somnstorning kan fa psykiska konsekvenser sdsom
isolering, depression och ldg sjilvkénsla (Dysvik et al., 2004; Henriksson, 1995). Detta

riskerar 1 sin tur paverka personernas livskvalitet och arbetsformaga (SOU 1996:135).

Prevalensen for fibromyalgi ligger mellan 1.5 och 10.5 procent varav 90 procent &r kvinnor
(Anderberg, 1999). Sjukdomen forekommer i alla aldrar men majoriteten dr mellan 20 och 50
ar (Soderberg, 1999). Medeldldern d& man far diagnosen ar 40-45 &r men sjukdomen
debuterar vanligtvis i yngre alder. Etiologin bakom sjukdomen &r okdnd men det finns olika
forklaringsmodeller (Socialstyrelsen, 2000:03). Hypoteser som framforts dr stérningar i
muskelmetabolismen, centralnervos storning och neuroendokrin dysfunktion (Werner &
Strang, 2005). Lindberg och Iwarsson (2001) skriver att det idag finns starka bevis for att
fibromyalgi orsakas av en rubbning 1 smértféornimmelsen och att det foreslas att det finns en
defekt i sméartmoduleringssystemet. Det har dven framforts psykologiska samband, dir
forskare diskuterat om symtomen vid fibromyalgi 4r orsakade av psykologiska mekanismer
eller om de psykologiska avvikelserna dr en normal reaktion pa langvarig smarta (Werner &
Strang, 2005). Soderberg (1999) skriver emellertid i sin studie att forskare framhéller att det

inte finns tillrdckliga grunder for att tro att fibromyalgi skulle vara en psykisk sjukdom.

Det finns idag inget diagnostiskt test for att objektivt diagnostisera fibromyalgi men American
College of Rheumatology (ACR) har utformat diagnoskriterier. Kriterierna som krévs ar
minst tre manaders generell smérta och smirta vid palpation av minst 11 av 18 émma punkter
(tender points) (Socialstyrelsen, 2000:03). Katz, Wolfe och Michaud (2006) diskuterar
problematiken kring de kriterier ACR utformat och menar att diagnossystemet ensamt inte ar
tillrdckligt for att diagnostisera sjukdomen. Svérigheten &r att sjukdomens manga symtom gor
att fibromyalgi vid ett tillfdlle kan diagnosticeras men inte vid ett annat. Forskare har idag
framfort att trotthet, kognitiva storningar och andra symtom &r viktigare kdnnetecken for

fibromyalgi dn de “tender points” som i huvudsak utgor kriterierna for diagnosen (a a).
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Problematiken kring symtomen samt att sjukdomens orsak &r oklar medfor att det kan uppsta
svérigheter nér personer med fibromyalgi s6ker vird (Paulson, Norberg & Danielson, 2002). I
en intervjustudie av Asbring och Nérvinen (2002) visade resultaten att kvinnor (n=25) med
fibromyalgi upplevde att deras vardgivare inte tog deras skildringar pa allvar. Enligt
kvinnorna verkade véardgivare snarare betrakta dem som om de simulerade sina besvir. Detta

gjorde att de upplevde en 6kad pafrestning av att leva med sjukdomen (a a).

Behandling

Det finns ingen effektiv behandling mot fibromyalgi. Den behandling som féorekommer &r
dels medicinsk och dels innebirande olika rehabiliteringsprogram. Den medicinska
behandlingen dr symtomatisk och omfattar bland annat behandling av smirta, somnstdrningar
och eventuell depression. De flesta patienter har trots dessa behandlingar kvarstdende smarta
och anger ofta att smértan ligger mellan 4 och 8 pa VAS-stickan (visuell analog skala)
(Socialstyrelsen, 2000:03). Andra behandlingsalternativ som visat sig ha viss positiv effekt ar
kognitiv beteendeterapi, kroppskédnnedomsdvningar, avslappning, trdning i
varmvattenbassing, lagintensiv fysisk traning och arbetstekniktrining. De
rehabiliteringsprogram, som innebér olika kombinationer av dessa behandlingsformer, har
visat sig ge symtomlindring, framforallt hos patienter med svarare former av fibromyalgi
(Werner & Strang, 2005). Socialstyrelsen (2000:03) skriver i en rapport att multidisciplinidra
program med pedagogiska och kognitiva inslag gav god effekt pa livskvalitet. I programmen
diskuterade man individens olika reaktioner pd smirta, stresshantering och strategier for att
kunna kontrollera smértan samt konsekvenserna av smérta i det dagliga livets aktiviteter.
Personal som ingick i programmen var ldkare, arbetsterapeut, sjukgymnast, kurator,
sjukskoterska eller annan personal som hade tillrdckliga kunskaper for att forsta och forklara
problematiken bakom ldngvarig smérta. Sjukskdterskan var enligt rapporten den som
lampligen diskuterade till exempel symtom, smartmekanismer, stresshantering och
smirtproblematik. Sjukskoterskan hade ofta ocksa en dvergripande funktion med ansvar for
den administrativa delen av programmet och kontakten med kursdeltagare (a a). Nielson och
Jensen (2004) visade med sin studie att personer med fibromyalgi (n=198) fordndrade bide
tankesatt kring smérta och anvéindandet av copingstrategier efter att de genomgatt ett
multidisciplindrt smértprogram. Under behandlingen blev de hjélpta genom att hitta nya

copingstrategier. Nielson och Jensen (2004) menar i enlighet med Socialstyrelsens rapport



(2000:03) att multidisciplindra smértprogram effektivt minskade de pafrestningar som

smirtan orsakade hos personer med fibromyalgi.

Coping

Att leva med fibromyalgi kan fa stora konsekvenser for det dagliga livet och kan innebéra
flera forandringar for individen (Paulson, Danielson & Soderberg, 2002). For att kunna
hantera den nya livssituationen méaste individen léra sig att leva med sjukdomen (Sylvain &
Talbot, 2002). Coping &r ett begrepp som beskriver olika kognitiva och beteendemaéssiga
metoder for att hantera pafrestande situationer (Hertting & Samuelsson, 2000; Lazarus &
Folkman, 1984). Lazarus och Folkman (1984) definierar coping som en “’stindigt fordnderlig
kognitiv och beteendemissig strivan att klara av specifika yttre och/eller inre krav som
uppfattas péafrestande och som Gverstiger personens resurser” (s.141). Coping ses som en
process som fordndras efter situation och &r en 6msesidig relation mellan person och miljo. Pa
det sétt en person hanterar olika situationer ar delvis bestimt av de resurser han eller hon har,

sadsom hilsa, energi, problemlosningsformaga och socialt stod (Lazarus & Folkman, 1984).

Det finns olika copingstrategier for att bemaéstra svara pafrestningar. Lazarus och Folkman
(1984) skiljer mellan problem- och kanslofokuserad coping. Problemfokuserad coping
innebar att personen direkt eliminerar de krav som finns i situationen, i de fall dir situationen
upplevs mojlig att fordndra. Kénslofokuserad coping anvinds for att hantera kdnslomissiga
reaktioner 1 situationer ddr man upplever att problemet inte gar att 16sa (Lazarus & Folkman,
1984; Dysvik et al., 2004). Lazarus och Folkman (1984) nimner olika former av problem- och
kanslofokuserad coping dér den forstndmnda omfattar copingstrategier sdsom att definiera
problemet, utveckla alternativa 16sningar och véga alternativens for- och nackdelar. De
kénslofokuserade copingstrategierna omfattar undvikande-, bagatelliserande- och

distanserande beteende samt selektiv uppmérksamhet och positivt jamforande.

Antonovsky (1991) utvecklade den salutogena modellen dér “kénsla av sammanhang”
(KASAM) édr det centrala begreppet. KASAM utgors av komponenterna begriplighet,
hanterbarhet och meningsfullhet som forhaller sig till varandra och skapar en helhet (a a).
Antonovsky (1991) menar att hur individen hanterar pafrestande situationer beror pa graden

av “kénsla av sammanhang”. Vidare menar han att graden av KASAM ir avgorande for



individens héilsa. Individer med hog grad av KASAM kan befinna sig i en pafrestande

situation men dnda uppleva situationen begriplig och hanterbar (a a).

Dysvik et al. (2004) fann i en litteraturgenomgéng att personer med kronisk smérta ofta hade
en negativ uppfattning av sin situation och mojlighet att hantera smarta vilket gjorde att de
tenderade att forlita sig pd kidnslofokuserad coping. De undersokta studierna visade att
problemfokuserad coping kan minska péfrestningen och ge bittre vilméaende (a.a). Lazarus
(2006) poédngterar emellertid att man inte bor stéilla problem- och kinslofokuserad coping mot

varandra utan se dem som tva delar i copingprocessen dir de kompletterar varandra.

Coping ir ett komplext begrepp som det rader inkonsekvens kring (Santavirta, 1997).
Forskare och forfattare har enligt Santavirta (1997) utvecklat olika termer for ndgot som
egentligen dr samma sak. Det finns fler kategoriseringar av coping som begrepp dn de Lazarus
och Folkman (1984) presenterar. Brown och Nicassio (1987) kategoriserar coping som
antingen aktiv eller passiv. De ser aktiv coping som de strategier som anvinds av personer
med kronisk smérta for att f4 kontroll 6ver smartan eller for att kunna fungera trots smértan.
Passiv coping dr strategier som innebdr att ge upp kontrollen 6ver smaértan till andra eller 14ta
andra omraden 1 livet ogynnsamt paverkas av smértan (a a). Snow-Turek, Norris och Tan
(1996) ser inte aktiv- och passiv coping som varandras motsatser utan som tva fristaende
konstruktioner. Andra strategier som presenterats &r sjalveffektivt (self-efficient) kontra
hjalplost (helpless) beteende och en inre (internal) kontra yttre (external) kontroll av smértan
(Hallberg & Carlsson, 2000)

Jensen, Turner, Romano och Strom (1995) har utvecklat Chronic Pain Coping Inventory
(CPCI), ett instrument som méter i vilken utstrickning smértpatienter anvander
copingstrategier. Instrumentet méter atta vanligt forekommande copingstrategier vid kronisk
smérta med de engelska begreppen guarding, resting, asking for assistence, relaxation, task
persistence, exercise/stretch, seek support och coping self-statements. Forfattarna menar att
genom att fordndra sina copingstrategier och anvénda olika former av strategier far personer
med kronisk smérta en mer funktionell vardag (a a). Dysvik et al. (2005) menar i likhet med
Jensen et al. (1995) att valet av strategi, 1 forhdllande till situationen, ar nyckeln till effektiv
coping. Personer med kronisk smérta kan behova hjilp av hélso- och sjukvérdspersonal att
hitta adekvata sétt att hantera sin vardag. Sjukskdterskan har, till skillnad fran andra

yrkesgrupper, med sitt omvardnadsperspektiv pa kronisk smérta och coping och sitt holistiska



synsdtt en viktig funktion i vard av smirta (a a). Sjukskdterskor behdver saledes ha kunskap
om den smértproblematik som préglar sjukdomen fibromyalgi och hur personer med

fibromyalgi genom adekvat coping kan bli hjdlpta med sin smérta i vardagen.

Syfte

Syftet med studien var att undersdka vilka copingstrategier personer med diagnosen

fibromyalgi anvédnder for att hantera sin smérta i dagliga livet.

Metod

Kvalitativa intervjuer anvindes som metod for datainsamling. En kvalitativ ansats anvéinds {for
att genomgédende beskriva och forklara ett fenomen (Polit & Beck, 2006). Den kvalitativa
forskningsintervjun anvinds enligt Kvale (1997) for att beskriva och tolka teman i
intervjupersonens upplevelser av tillvaron. Genom intervjun kan respondenten med egna ord

formedla sin situation utifran sitt eget perspektiv (a a).

Urval

Inklusionskriteriet for att ingé i studien var att personen hade diagnosen fibromyalgi och var
mellan 18-65 ar. Urvalet bestod av atta personer varav sju rekryterades fran tva
fibromyalgiforeningar i sodra Sverige. Den attonde respondenten rekryterades genom
”snowball sampling”. Det innebér att en respondent, som anses vara ldmplig for studien,
rekommenderar en annan respondent (Polit & Beck, 2006). Respondenterna utgjordes av étta

kvinnor i &ldrarna 23-60 &r med diagnosen fibromyalgi.



Datainsamling - intervju

For att & en beskrivning av hur personer med fibromyalgi hanterade sin smirta i dagliga livet
samlade forfattarna in data genom semistrukturerade intervjuer. Intervjuerna genomfordes i
deltagarnas hem och pégick 1 40-60 minuter. En intervjuguide (bilaga 1) anvéndes vid
intervjun. Intervjuguiden fokuserade pa hur personerna, utifran olika infallsvinklar, hanterade
sin smérta 1 dagliga livet. Frigorna var av 6ppen karaktir dir respondenten hade mgjlighet att

svara med egna ord. I forekommande fall stédlldes ocksé foljdfragor.

Genomfdrande

Respondenterna rekryterades genom kontakt med de aktuella fibromyalgiforeningarna.
Skriftlig information delades ut 1 samband med foreningarnas mote. De som visade intresse
och gav skriftligt samtycke till att medverka (bilaga 2) kontaktades darefter for
overenskommelse om tid och plats for intervju. Intervjuerna spelades in som ljudfiler i MP3-

format och skrevs sedan ut ordagrant av forfattarna.

Analys

Latent innehallsanalys anvidndes for att analysera intervjumaterialet. Analysmetoden innebér
att texten lises igenom for att hitta den underliggande meningen varpa kategorier utformas
(Polit & Beck, 2006). Analysen skedde i olika steg enligt Burnards (1991) metod dir
utskrifterna till att borja med lastes igenom samtidigt som anteckningar gjordes. I nésta steg
skedde en 6ppen kodning dar stodord och korta fraser antecknades 1 marginalen pa
intervjuutskrifterna och déirefter utformades kategorier. Varje intervju analyserades enskilt av
forfattarna for att uppnd ett mer objektivt resultat. Forfattarna gick dérefter tillsammans
igenom kategorierna och grupperade dem under olika rubriker. Rubriker med tillhdrande text
klipptes ut ur transkriberingen och sammanfordes i ett nytt dokument. Intervjuerna listes ater
igenom fOr att granska att kategorierna dverensstimde med innehéllet. Liknande rubriker togs
sedan bort och elva kategorier kunde urskiljas. Forfattarna kunde sedan efter vidare analys

urskilja tva huvudkategorier.



Etisk avvagning

Studien beviljades av Véardvetenskapliga etiknimnden vid Lunds universitet (diarienummer
VEN A112-05). Vid en intervjustudie &dr det viktigt att undersdkarna tar hinsyn till de
individer som delar med sig av egna erfarenheter. Personer som blir intervjuade hamnar ofta i
ett utsatt 1age och kan uppleva det pitringande att intervjuas om personliga angeldgenheter.
Deltagarna fick ge skriftligt samtycke till att medverka i studien (bilaga 2) och informerades
om att de nir som helst kunde vélja att avbryta deltagandet. Materialet hanterades
konfidentiellt och kunde inte néds av obehoriga. Endast forfattarna och deras handledare har
tagit del av ljudfilerna och intervjuutskrifterna. Anonymitet sdkrades genom att intervjuerna

avidentifierades. Efter godkénd examination kommer intervjumaterialet att forstoras.

Resultat

Tva huvudkategorier med sammanlagt elva underkategorier identifierades under
analysprocessen. De tva identifierade huvudkategorierna var praktisk anpassning och
emotionell- och social anpassning. I huvudkategorin praktisk anpassning ingick
underkategorierna: att be om hjélp, att anvanda hjélpmedel, att vila, att anvanda varme, latt
traning, att planera sitt levnadssatt efter smartan och att inta smartstillande Iakemedel. De
underkategorier som ingick i emotionell- och social anpassning var: att ta hand om sig sjalv,

acceptans, att tdnka positivt och att ha socialt stod.

Praktisk anpassning

Att be om hjalp

Att be om hjdlp var en strategi respondenterna anvinde for att underlétta vardagen. Vissa hade

dock svarigheter med att ldra sig be vinner och familj om hjélp och att det upplevdes svart att

inte kunna vara sjdlvstindig. En respondent sa:
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’N&, men alltsa har man alltid klarat sig sa vill man fortsatta klara sig... det ar svart att be
om hjélp, men det har jag insett att det maste jag (paus). D& ar det bra att man har vissa
vanner kvar som man kan be om hjalp och... nar det ar tunga grejor och sa dér... och

storhandla framforallt.”

Samtliga respondenter hade tagit kontakt med hélso- och sjukvarden for att bli hjélpta med sin
smirtproblematik. Flertalet hade kontakt med sjukgymnast och arbetsterapeut och ett fatal
hade dven kontakt med massageterapeut och osteopat. Respondenterna upplevde
smirtlindring av att 14ra sig basal kroppskédnnedom, avslappning, olika sorters massage och

andra 6vningar och behandlingar.

Att anvanda hjalpmedel

For att underlétta vardagen och forebygga smérta anvande respondenterna olika hjdlpmedel.
Det var allt ifran att anpassa hemmets moblering till att anvénda sig av TENS- apparat,
tempurmadrass och rullator. En respondent berdttade om hur hon anpassat hemmets

moblering for att forebygga smairta:

”... jag har som ni ser har, teven placerad och soffan placerad sa att jag kan ligga ner och
titta pa teve med huvudet rakt fram, valdigt viktigt, jag klarar inte att sitta mycket, jag ligger
juoch laser...”

En annan respondent sa:

»Ja, det ar det enda som hjalper, varme och sedan TENS, men da ser man ju ut som nagon, ja

jag vet inte vad med alla sladdar som sticker ut. Jag forsoker undga det sa mycket som
mojligt, samtidigt som att det &r det enda som hjalper”
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Att vila

Samtliga respondenter uppgav att vila och att ta det lugnt var viktigt for att forebygga smérta
och kraftloshet. Att vila en stund varje dag gjorde att de orkade ta sig an dagen men dven att

de tog det lugnt hela dagar for att lattare klara av dagar med flera aktiviteter.

... jag far planera in exakt allt jag ska gora och jag har véldigt mycket "’varannan-dags-
ork™, sa ska jag gora nanting en dag sa vet jag att jag maste se till att jag kan vila en dag

innan och dagen efter...”

Respondenterna betonade ocksa vikten av att hitta en balans i dygnsrytmen genom att inte vila

for mycket pd dagen.

”Mm, det har jag lart mig... det ar pa nat satt som om den byggs upp, den onda cirkeln om
jag helt ger upp, gar i vila, om jag kanske bara har sovit en tre-fyra timmar sa hjalper det
inte att jag gar och lagger mig och sover, da forstarker jag den har onda cirkeln under hela
dygnet, s& dar har jag lart mig, for min del i alla fall, att jag klarar den har dagen om jag

bara star ut, inte gar och lagger mig och sover utan forsoker normalisera det anda...”

Att anvanda varme

Virme var liksom vila ett sétt att lindra smérta for samtliga respondenter. Flera av
respondenterna anvédnde sig av en virmedyna nér de hade ont i kroppen och en del av
respondenterna borjade dagen med att stélla sig i en varm dusch eller ldgga sig i ett varmt bad

for att fa igdng rorligheten.
... ibland &r det sa svart att jag maste anvanda varme, jag tar en jattevarm dusch eller om

det ar ryggen och skulderbladen sa ligger jag med varmedyna och om det &r nacke och axlar

sa har jag en sadan vetepase som man varmer upp i mikron...”
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Latt traning

Flera respondenter beréttade att mjuka rorelser och létt trdning lindrade smértan och bevarade
rorligheten. Korta promenader, vattengympa, dans och styrketrdaning var olika traningsformer

som namndes.

... i borjan var det mest att jag lag stilla, vagade inte réra pa mig, anvande bara varme, men

nu vet jag att ju mer jag rér pa mig desto béttre... latta rorelser, inte tunga, héftiga...”

”Jag har gatt pa vattengympa da och da i manga ar nu och det funkar bra for det ar varmt
vatten. | vattnet kdnner man inte att man har ont, man kan utfora alla rérelser... och det

kanns inte, man ar sa latt ocksd, s det ar fantastiskt.”

Att planera sitt levnadssétt efter smartan

Aktiviteter sdsom att stida och tvétta eller ndjen planerades ofta av respondenterna for att
motverka smirta. Flera av dem visste att om de inte planerade och delade upp goromal, utan

gjorde for mycket en dag skulle de ha mer smérta nésta dag.

”Men just det ar forandringen val, jamfort med forr da, jag delar upp allting (paus). Om jag
kanske tvéttade varannan vecka da, sa tvattar jag varje vecka nu. Det blir mindre tvétt, det
blir mindre att bara ner i tvattstugan, det blir mindre och hénga. Jag tar allt pa en gang, jag
samlar inte s mycket langre (...) Det &r mer att det blir oftare jag gor saker och ting sa att
det inte ska bli sa jobbigt nar jag gor det.”

Att begrinsa dagens aktiviteter och vid vissa tillfdllen undvika folksamlingar och social
kontakt, angav flera av respondenterna som strategier for att klara av sin situation. De
upplevde att de ibland avbokade sadant de bestdmt sedan tidigare for att det inte skulle fa

konsekvenser i efterhand. En respondent uttryckte sig:

... jag kan aldrig lova sa mycket, med mina vanner till exempel, att vi ska tréaffas och géra
nagot, jag later det alltid hanga i luften, vi far se hur jag kanner mig, jag lovar inte, vi

hors...”
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Flera av respondenterna berittade om hur de d4ven undvek sddant som de upplevde gav mer
smérta. De undvek framforallt att ga ut i kallt och bldsigt viader, men ndmnde dven att de
undvek tunga lyft och kroppshallningar som de visste gav smirta. Flera av respondenterna
uttryckte dessutom vikten av att bo pa nedre plan, ha nira till busshallsplats och mataffar for

att lattare klara av vardagen.
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Att inta smartstillande lakemedel

Det var vanligt att respondenterna intog smartstillande likemedel med férhoppning om att
lindra smértan. Négra av dem tog ldkemedel regelbundet medan andra tog dem vid enstaka

tillfallen nar smértan var som varst.

Satter pa kaffe och sedan tar jag mina smartstillande och sedan sitter jag och laser
tidningen i 6ver en timme. Alltsa jag ror mig inte fran fatoljen nar jag val har satt mig med en
kaffekopp (paus)... och da har medicinen borjat verka lite grann, det ar da jag kénner att jag
lite kan fungera (...) och da har det gatt ungefar tva timmar, da ar klockan elva och da
kénner jag att medicinen har verkat fullt ut och da kénner jag hur ont jag har den dagen. Har
smartan slappt hyfsat da har jag en hyfsad dag, har den inte gett med sig ar det en jattekass
dag, for jag har nastan alltid lika ont nér jag vaknar pa morgonen”

Det framkom &ven att de flesta av respondenterna upplevde att smértstillande likemedel inte

har ndgon effekt.

»Jag tar snallt de dar Alvedonen ibland for att atminstone tro att det hjalper. Det har val

kanske nagon liten effekt men inte mycket...”

Emotionell och social anpassning

Att ta hand om sig sjalv

Flera av respondenterna upplevde att de liattare kunde hantera sin smérta sedan de lirt sig att
lyssna pé sig sjdlva och kénna efter vad som dr viktigt. Genom att sétta grianser och vilja vad
man vill géra upplevde respondenterna att de tog hand om sig sjélva. En respondent sa:

”Jag ar hemma, bara tar det lugnt, forsoker tanka att det finns inga ’masten”, ingenting jag
ska gora... da kanner jag efter om jag har lust att lasa till exempel, eller bara sitta och titta

pa teve...”.

En annan respondent uttryckte sig pa liknande sitt:
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Det underléattar for mig, att jag har skalat av alla de har ’ska”, alla ”masten”... i smartan
och i mitt satt att leva...”

Acceptans

Att forsoka lédra sig leva med och vénja sig vid smértan var ett sitt for respondenterna att
acceptera sin situation. Flera av respondenterna upplevde att detta var svart men hade med

tiden insett betydelsen av acceptans for att hantera smértan, en respondent sa:

»Ja det ar det jag har haft mycket svart for, men det borjar ga bra nu att acceptera min

situation men det ar jattesvart...”.

En annan respondent uttryckte det pé liknade sitt:

... jag har vant mig ocksa mycket mer... att inte bry mig om, stanga av kanslan... tanker jag
pa det far jag ont men jag kan ocksa fa mig glomma bort det, man vanjer sig... s& smartan

hindrar mig mycket mindre i det jag vill gora...”

Att tanka positivt

Manga av respondenterna upplevde att de genom hoppet om att bli bittre och genom positiva
tankar lattare kunde st ut med sin smérta. De forsokte att inte grubbla for mycket utan istéllet

gora nagot at situationen.

... men det &r jobbigt, men jag forsoker, det som raddar mig &r att jag ar en glad manniska
och jag skrattar at elandet (...). Jag tror att nu for tiden skrattar folk sa lite och ju mindre
man skrattar sa kan man ga in i sin smarta och kanna ’usch vad jobbigt det ar idag™ och

’jag orkar ingenting”...”
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Genom att fokusera pa annat 4n smartan upplevde flera av respondenterna att de pa ett béttre
sétt kunde hantera sin smérta. Nigra av dem framholl att det dr betydelsefullt att gora

glidjefyllda aktiviteter for att inte ”gd in i sin smérta”. En av kvinnorna sa:

Det ar sadant som hjalper, tanka pa annat an smartan. For att sa lange man tanker pa
smartan sa kanns den.” Hon siger ocksé: “Att jag anda fortsatter kdampa. P& nat satt kan jag

da anda stanga ute smartan lite, genom att koncentrera mig pa andra saker.”

Att ha socialt stod

Det var enligt respondenterna av stor vikt att ha ett socialt ndtverk for att fa stdd i sin
situation. Flera av dem upplevde att samtal med familj, vinner eller personer i samma

situation utgjorde ett viktigt stod. En respondent sa:

... traffa andra och prata om sin sjukdom, det &r ocksa jatteviktigt att kdnna att den som jag
pratar med k&nner pa samma satt, hon vet vad jag pratar om. For har man inte upplevt det s&
kan man forsoka forstd men ingen vet hur svart det ar, men det ar mycket bra med sadana héar
sjalvhjalpsgrupper och samtalsgrupper eller stédgrupper, (...) men jag tycker det ar sa viktigt
just att kunna prata, det goda samtalet ar viktigare an tabletter manga ganger.”

Diskussion

Metoddiskussion

Syftet med studien var att undersdka vilka copingstrategier personer med fibromyalgi
anvinder for att hantera sin smaérta i1 dagliga livet. Forfattarna valde att anvdnda en kvalitativ
metod for att den skapar mojligheter att fa en djupare forstaelse for vilka copingstrategier
respondenterna anvédnde for att hantera smarta. I den kvalitativa studien ar maélet att hitta den

underliggande meningen och se en mangfald i1 verkligheten (Polit & Beck, 2006).
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Mottagandet fran de bada fibromyalgiféreningarna var positivt och medlemmarna uttryckte
intresse for studien. Deltagarnas instillning till studien utgjorde en god grund for intervjuerna
som kunde genomfOras avslappnat i deltagarnas hem, en for dem trygg och vilkénd miljo. En
intervjuguide anvandes som underlag vid intervjuerna. Intervjuguidens utformning bidrog till
att frambringa den information som soktes for studiens syfte. Intervjuerna spelades in som
ljudfiler i MP3-format vilket gjorde att forfattarna kunde koncentrera sig pa samtalet med
respondenterna och mojliggjorde en exakt utskrift av intervjuerna. Kritik som har framf{orts
mot den kvalitativa intervjun dr att den inte &r objektiv da den bygger pé ett manskligt
samspel (Kvale, 1997). Graneheim och Lundman (2004) papekar vikten av att reflektera over
den interaktion som sker mellan den som intervjuar och den som blir intervjuad och att det
kan paverka resultatet. Under intervjuerna och i analys av texterna har forfattarna reflekterat
over den egna forforstielsens eventuella paverkan pé resultatet. Dd ingen av forfattarna har
privat erfarenhet av sjukdomen kunde de ha ett 6ppet forhallningssétt. P4 s sétt kan den egna

forforstaelsens paverkan anses vara liten.

Den kvalitativa innehallsanalysen fokuserar pd kontexten i intervjun och att {4 en forstaelse av
skillnader och likheter inom den (Graneheim & Lundman, 2004). Latent innehéllsanalys
enligt Burnard (1991) anvindes for att analysera materialet. Metoden valdes for att den ar
tydlig och strukturerad, vilket underléttade analysprocessen. Materialet arbetades igenom
grundligt med hjilp av analysmetodens olika steg, vilket gav en béttre forstaelse av texten. Ett
steg 1 analysmetoden genomfordes inte da det var tidskrdvande i relation till studiens
omfattning. Steget innebér att man validerar resultatet genom att nigra av respondenterna gor
en beddmning av forfattarnas kategorisering. Respondenten tittar pd kategoriernas lamplighet
i relation till sin berittelse. Kategoriernas &ndamalsenlighet sékrades istdllet genom att ha de
fullstdndiga intervjuutskrifterna och ljudinspelningarna tillhands nér kategorierna utformades.
Detta var ett alternativt steg i metoden som mojliggor att man kan ga direkt tillbaka till

intervjuutskriften eller ljudinspelningen om ndgra oklarheter uppstér.

En kvantitativ metod hade gett ett storre urval och en mdjlighet att generalisera fynden. Det
var emellertid inte studiens fokus att generalisera utan att fa en djupare forstaelse av
problemet. Kvalitativa studiers tillforlitlighet (trustworthiness) bedoms utifran kriterierna
trovardighet (credibility), beroende (dependability), objektivitet (confirmability) och
overforbarhet (transferability) (Polit & Beck, 2006). Graneheim och Lundman (2004) menar

att tillforlitligheten (trustworthiness) 0kar om resultaten presenteras sé att alternativa
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tolkningar kan uppfattas. Vidare menar de att en text kan innefatta en méngd olika inneborder.
Enligt Graneheim och Lundman (2004) kan forskarens personliga historia inverka pa analys
och tolkning av texten. For att styrka studiens trovérdighet laste forfattarna igenom
intervjuutskrifterna oberoende av varandra och citat hdmtades fran flera respondenter for att
illustrera resultatet. Tva av intervjuerna listes dessutom igenom av handledare for att pa sa vis

ytterligare inhdmta en asikt kring resultatet.

Urvalet i studien &r litet och det gir dérfor inte att dra nagra generella slutsatser. Den
kvalitativa metodens syfte dr emellertid inte att generalisera utan att hitta den underliggande
meningen och se en méangfald 1 verkligheten. Den hir studien har emellertid bidragit till en
okad forstaelse kring vilka copingstrategier som personer med fibromyalgi anvinder for att

hantera sina smirta i dagliga livet.

Resultatdiskussion

Den hir studien visade att personer med fibromyalgi anvénde bade praktiska och emotionella/

-sociala copingstrategier for att lindra smérta och underlétta sin vardag.

De praktiska copingstrategierna innebar att respondenterna utférde specifika handlingar for att
hantera sin smérta i dagliga livet. Respondenterna hade funnit olika copingstrategier for att
praktiskt anpassa sitt leverne efter sin fordndrade situation. Att be om hjélp, att anvanda
hjalpmedel, att vila, att anvanda varme, latt traning och att planera sitt levnadssatt efter
smértan var copingstrategier som flertalet respondenter anviande. Copingstrategin att inta
smartstillande lakemedel anviandes ocksa, men manga av dem upplevde ingen effekt av
analgetikan. Anvindandet av emotionella- och sociala copingstrategier sdsom att ta hand om
sig sjalv, acceptans, att tdnka positivt och att ha socialt stod hjélpte respondenterna att
hantera den psykiska pafrestningen i vardagen. Genom att ha en positiv instéllning till livet,
att lyssna pa sig sjilv och sin kropp och att acceptera sin situation kunde respondenterna
paverka upplevelsen av smirtan. Att ha socialt stod var for samtliga respondenter viktigt for
att hantera sin vardag. Stod fran familj, vinner och personer i samma situation gav

respondenterna den trygghet de behdvde for att klara av att leva med smérta.
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Samtliga respondenter kombinerade praktiska copingstrategier med emotionella- och sociala
copingstrategier. Resultatet visade emellertid att det fanns en variation i vad respondenterna
anvénde fOr strategier, nagra anvédnde praktiska copingstrategier mer frekvent medan andra
anviande emotionella- och sociala copingstrategier i storre omfattning. Detta tyder pa att det
finns en individualitet 1 anvdndandet av copingstrategier. Studien visade dven att valet av
copingstrategi var beroende av situationen och att respondenterna med tiden férdndrat sina
copingstrategier och funnit nya strategier for att lattare hantera sin vardag. Det hade varit
intressant att i framtiden undersoka vad som ligger bakom dessa individuella skillnader och
hur coping fordndras over tid. Det hade kunnat ske med ett storre urval i en kvantitativ

longitudinell studie eller 1 mer djupgaende kvalitativa intervjuer.

Lazarus och Folkmans (1984) och Brown och Nicassios (1987) olika kategoriseringar av
copingbegreppet anvinds i flera olika studier (Dysvik et al., 2004; Hallberg & Carlsson, 2000;
Lofgren, Ekholm & Ohman, 2006; Snow-Turek et al., 1996). Begreppen problemfokuserad
coping och aktiv coping anvinds ibland synonymt och pd motsvarande sitt anvinds ibland
dven kénslofokuserad coping och passiv coping. Flera studier har visat att problemfokuserad-
och aktiv coping associerades med en béttre anpassning till kronisk smérta medan
kinslofokuserad- och passiv coping associerades med sdmre anpassning (Dysvik et al., 2004;
Hallberg & Carlsson, 2000; Snow-Turek et al., 1996). I en studie av Hallberg och Carlsson
(2000) framkom det att personer med fibromyalgi i storre omfattning anvinde
kénslofokuserad coping for att hantera smérta. De menade att detta inte var Gverraskande da
Lazarus och Folkman (1984) visar pa att kdnslofokuserad coping dominerar 1 de situationer
som dr svdra att fordndra. Foreliggande studie tar inte stdllning till om ndgon form av coping
verkade mer positivt for respondenterna. Det var inte mdjligt att genomfora och var inte heller

studiens syfte.

Resultatet fran den hér studien stimmer vél 6verens med resultat frén tidigare studier. Detta
visar en studie av Lofgren et al. (2006) som med hjélp av kvalitativa intervjuer utvecklade en
modell for hur personer med fibromyalgi hanterade sin situation. Modellen bestér av tre
kategorier dir huvudkategorin, the constant struggle, beskriver de strategier som
respondenterna anvinde for att hantera sjukdomens symtom och dess konsekvenser. Ovriga
kategorier dr dels sorgeprocessen (grieving process) som ses som en forutsittning for att
utveckla strategierna och dels socialt stod (social support) som underlattar anvindandet av

strategierna. De strategier som ingick i huvudkategorin the constant struggle, var att njuta av

20



livet (enjoying life), ta hand om sig sjalv (taking care of oneself), positivt tdnkande (positive
thinking), att satta granser (setting limits), anvédnda smértan som vagledare (using pain as a
guide), kreativa losningar (creative solutions), lara sig/ ha kunskap (learning/ being
knowledgeable) och balansgang (“walking a tightrope”). Lofgren et al. (2006) menade att de
strategier kvinnorna i studien anvénde var av aktivt slag. Urvalet i foreliggande studie

anvéande ocksé flera aktiva copingstrategier for att hantera sin smérta i vardagen.

Det finns emellertid en komplexitet i begreppen aktiv- och passiv coping. Snow- Turek et al.
(1996) diskuterade i sin studie att en copingstrategi inte nodvandigtvis dr antingen aktiv eller
passiv. De menade att individuella olikheter paverkar strategiernas eftektivitet och gav som
exempel att strategin att be och hoppas for att lindra smérta kan vara passiv for en del
smértpatienter men en aktiv strategi for andra. I foreliggande studie har till exempel
copingstrategin att vila ocksa tva sidor och kan tolkas som passiv i den bemérkelsen att
personen anvénder strategin for att inget annat hjdlper, men aktiv pa sa sétt att personen viljer

att vila for att de vet att det dr ett adekvat sitt att forebygga smaérta.

Den hér studien kan tillsammans med tidigare studier tillfora ny kunskap och tillféra
ytterligare detaljer kring vilka copingstrategier personer med fibromyalgi anvénder for att
hantera smérta i dagliga livet. Kunskapen skulle d4ven kunna bidra till utvecklingen av mer
effektiva rehabiliteringsprogram. Sjukskdterskor kan med sitt omvardnadsperspektiv hjdlpa
personer med fibromyalgi att identifiera och utveckla adekvata copingstrategier. Det &r da
betydelsefullt att kunna urskilja varje individs specifika behov av copingstrategier. For att
personer med fibromyalgi pa egen hand ska kunna klara av att hantera vardagen krivs ett
kunskapsutbyte mellan denna person och sjukskoterskan. Stodjande omvérdnad och
patientundervisning &r viktiga komponenter for att ge personer med fibromyalgi mdjlighet att

kontrollera sin smarta.

I en framtida studie hade det varit intressant att genomfora en kvantitativ undersokning om
vilka copingstrategier personer med fibromyalgi anvinder. P4 sé sitt kunde man se om denna
studies resultat kan appliceras pa en storre grupp manniskor. Det hade ocksa varit av intresse
att undersoka vilka copingstrategier personer med fibromyalgi anvinder fore och efter

genomganget smartrehabiliteringsprogram.
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Bilaga 1 (2)

Intervjuguide

e Hur ldnge har du haft diagnosen fibromyalgi?

e Beritta om din smérta.

e Beritta om hur sméirtan har paverkat dig och ditt liv.

e Beritta om hur du hanterar din smarta 1 dagliga livet.
-Kan du beskriva hur en dag kan se ut nédr du kianner sméirta?

-Kan du beskriva hur en dag kan se ut nér du inte kdnner smérta?
e Hanterar du smirtan annorlunda nu &n tidigare?

e Vad anser du hilso- och sjukvarden behdver kédnna till om din smaérta for att kunna hjélpa

dig?
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Bilaga 2 (2)

MEDICINSKEA FAKULTETEN
Lumidi wnivariivet

Jag har fétt information om intervjustudien som ska genomforas om hur personer med

fibromyalgi hanterar sin smérta 1 dagliga livet.

Jag vill medverka i studien []

Jag vill inte medverka i studien []

Datum och namnteckning
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