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Abstrakt

Bakgrund: Fibromyalgi 4r ett kroniskt tillstand som kannetecknas av langvarig smarta vilket kan resultera
i somnstorningar, fatigue, koncentrationsproblem, depression och angest. Sjukdomen drabbar 2% av
Sveriges befolkning. Behandlingsalternativen ar individuella och vardpersonal har stort ansvar gallande
behandling. Okad kunskap om fibromyalgi kan forbéttra varden och minska konsekvenserna sjukdomen
orsakar. Syftet: Att understka personers upplevelse av att leva med fibromyalgi. Metod: En icke
systematisk litteraturstudie med induktiv ansats utifrén 11 vetenskapliga artiklar. Resultat: Utgar fran tre
kategorier och 14 underkategorier som belyser upplevelsen av att leva med fibromyalgi. Kategorierna ar
att bli begréansad, att bli misstrodd och kénna misstro samt att ma béttre. Konklusion; Sjukdomen
begransar dagliga aktiviteter, sociala interaktioner och arbetesformaga. Personer med fibromyalgi har
svart att fa validering for sin sjukdom och utformar olika strategier for att ma bra.
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Introduktion

Problemomrade

Statens beredning for medicinsk- och social utredning (SBU, 2006) beraknar att 40-65 procent
av Sveriges befolkning nagon gang lidit av langvarig smarta. Att leva med kronisk smarta bidrar
till stort lidande for individen och anhoriga samt stora kostnader och konsekvenser for samhallet
(SBU, 2006).

Varldshalsoorganisationen (WHO, 2008) redog0dr att fibromyalgi ar ett kroniskt smartsyndrom
och uppskattar att prevalensen for fiboromyalgi ar mellan tre och sex procent av vérldens
befolkning. | Sverige bedémer SBU (2020a) att tva procent av befolkningen har fatt diagnosen
fibromyalgi. Personer med fibromyalgi behover speciella insatser enligt Socialstyrelsen (2000)
for att kunna leva ett liv med bra livskvalitet trots smarta. Personer med fibromyalgi 16per en
Okad risk for att utveckla en medicinsk och psykosocial problematik till foljd av sitt kroniska
smarttillstand. Sjukdomen é&r ett hinder for en fungerande vardag, den begransar dagliga
aktiviteter, sociala sammanhang och personens arbetskapacitet. Behandlingsalternativen for
personer med fibromyalgi ar mycket individuella och vardpersonal har en vasentlig roll i
behandlingen genom att diskutera smartmekanismer, stresshantering, somnproblematik och

symtom som den drabbade lider av (Socialstyrelsen, 2000).

Socialstyrelsen (2015) menar att inom hélso- och sjukvarden &r det av stor vikt att den sjukes
valbefinnande tas pa allvar vilket kan uppnas genom att se, lyssna, bekrafta och respektera den
sjukes berattelse i vardmotet (Socialstyrelsen, 2015). Alla individer &r beréattigade till en jamlik
vard oavsett sjukdomstillstand (Patientlagen, 2014:821). Det finns ett behov av ytterligare
kunskap, utifran ett patientperspektiv, om hur det ar att leva med ett kroniskt smarttillstand och
vilka faktorer som kan forklara och ge ytterligare forstaelse for hur tillstandet paverkar vardagen.

Upplevelsen av att leva med fibromyalgi ar ett &mne som bor uppmarksammas sa att den



allmanna forstaelse for vilka kanslor och svarigheter denna patientgrupp moter, inte enbart inom

varden utan &ven i samhaéllet.
Bakgrund

Perspektiv och utgangspunkter

Studien utgar ifran ett patientperspektiv dar upplevelsen av att leva med fibromyalgi beskrivs
utifran den lidande personen. Enligt Forsberg (2016) &r en patient en roll som &r utbytbar, medan

en person ar en unik individ med en livshistoria.

Studien tar ansats i Erikssons omvardnadsteori (1994) dar hon beskriver den lidande ménniskan
och hur méanniskan pa olika satt forsoker eliminera lidandet. Eriksson (1994) beskriver i sin teori
att en manniska kan drabbas av tre sorters lidanden: livslidande, sjukdomslidande och
vardlidande. Livslidande uppstar nar en manniska upplever ett hot mot sin hélsa eller existens till
foljd av drastiska forandringar i livet. Livslidande kan generera kanslor sasom hoppldshet,
maktlGshet och uppgivenhet, men daven livslust och viljan att kdmpa. Sjukdomslidande yttrar sig
genom kroppsligt lidande nar ménniskan till foljd av sjukdom kanner smérta eller fysiskt obehag.
Sjukdomslidande kan aven yttra sig genom ett sjalsligt lidande som uppstéar nar manniskan
kanner skam eller fornedring till foljd av sin sjukdom. Eriksson (1994) redog6r for hur
sjukdomslidande kan uppsta nar en manniska forlorar sina formagor, sina vanner och anhériga
samt blir begransad i sociala sammanhang. Smaérta ar en av de vanligaste formerna av
sjukdomslidande och den kroppsliga smértan som personer med fibromyalgi upplever kan
darmed relateras till teorin om den lidande manniskan. Vardlidande uppkommer nar en sjuk
manniska inte far den vard denne &r berattigad, antingen genom krankning av vardigheten,
maktutévning eller fordomelse samt nar forvantningarna pa hélso- och sjukvarden inte
dverensstammer med den vard patienten far. Genom att beskriva lidandet som fenomen kan
Erikssons (1994) teori kopplas till ménniskors upplevelse av att leva med fibromyalgi och deras
erfarenhet av lidande. Att leva med fibromyalgi utgor en risk att drabbas av alla sorters lidanden.



Fibromyalgi

Fibromyalgi ar ett kroniskt smartsyndrom som kéannetecknas av langvarig, generaliserad smarta
och vark i kroppen. Sjukdomen ar vanligare bland kvinnor och personer med fibromyalgi har en
Okad smartkénslighet vilket medfér symtom som sémnstérningar, fatigue,
koncentrationsproblem, depression och angest. Fibromyalgi &r en komplex sjukdom med
paverkan pa hela personens liv, daribland arbetslivet, familjelivet, den sexuella halsan och
livskvalitén (Mandl & Bala, 2016). Fibromyalgi finns inte separat klassificerat i WHO (2008)
databas, men beskrivs som ett fenomen av kronisk icke malign smarta. SBU (2020a)
diagnoskriterier for fiboromyalgi &r smarta och vark i musklerna med en varaktighet pa minst tre
manader. Smartan ska vara belagen i alla fyra kroppskvadranter och smarta vid palpation pa 11
av 18 bestamda punkter pa kroppen. Grundorsaken till sjukdomen ér till stor del okand, daremot
har forskare pavisat att orsakerna inte beror pa psykiska eller sociala faktorer. SBU (2020a)
redogor vidare for hur fibromyalgi férutom individuellt lidande &ven orsakar
samhaéllskonsekvenser. Personer med fibromyalgi kan behdva smaértrehabilitering,
langtidssjukskrivning och hjalp att aterga till arbetet. Till féljd av tidskravande insatser,
kostnader for vardresurser och produktionsbortfall vid sjukskrivningar beraknas fibromyalgi

kosta mer an andra muskuloskeletala sjukdomar och kroniska tillstand.

Livskvalitet

WHO (2012) definierar livskvalitet som individens tolkning av sin livssituation utifrén sina
forvantningar, forutsittningar, intressen, mal och problem i forhallande till sitt sociala och
kulturella sammanhang. Begreppet d4r omfattande och beror pa ett komplext sétt fysisk och
psykisk hilsa, kdnsla av sjdlvstidndighet, sociala relationer, omgivande miljo och personliga
overtygelser. Oliveira et al. (2019) redogdr hur manniskor med fibromyalgi vittnar om att
smartan sjukdomen medfor paverkar livet och resulterar i forsamrad livskvalitet. Livskvaliteten
blir samre till foljd av upplevelsen av oro, angest, radsla, kanslan att vara begransad och kénslan

av hopploshet eftersom det inte finns nagot slut pa situationen.

Smarta

The International Association for the Study of Pain (IASP, 2017) definierar smérta som en

plagsam sensorisk och kansloméssig fornimmelse relaterat till potentiell eller faktisk



vavnadsskada. Enligt Norrbrink och Lundeberg (2021) ar manniskans formaga att kanna smarta
en livsviktig dverlevnadsformaga, eftersom det ar kroppens snabbaste varningssystem som

varnar for hot, informerar om skada eller aktiverar reflexer.

Molin & Bergh (2019) menar att langvarig smarta skiljer sig fran den akuta och dessa bor
betraktas som tva olika tillstand. Langvarig smarta uppkommer till foljd av akut smérta som
overgar i langvarig smarta och ar kvarvarande i 6ver tre manader. Faktorer som paverkar
smartupplevelsen &r individuella skillnader sdsom alder, kon, 6vriga sjukdomar och psykisk

ohalsa.

Smartans paverkan pa vardagen

Norrbrink och Lundeberg (2021) menar att langvarig smarta kan resultera i symtom som
forsamrad somnkvalitet, sénkt sinnesstdmning, minskad daglig aktivitet och delaktighet,
forsamrat minne, inlarnings- och koncentrationsformaga, vilket gemensamt resulterar i social
isolering och forsamrad livskvalitet. Férutom det individuella lidandet kan langvarig smarta dven
ge samhallskonsekvenser i form av vardkostnader, sjukersattning och uteblivna resurser pa grund
av oférmaga till arbete. Socialstyrelsen (2010) lyfter ytterligare smartans konsekvenser i form av
att personer med langvarig smarta i rérelseorganen rekommenderas sjukskrivning pa heltid i flera

manader.

Henriksson (1995) framhaver de manga konsekvenserna som medfoljer av att leva med kronisk
smarta. Det framgar att flertalet personer som lider av fibromyalgi har smarta och muskeltrotthet
under 90 procent av dagen, vilket &r ett funktionshinder fér en fungerande vardag. Intensiteten
och varaktigheten pa smartan férandras fran en dag till en annan och &r véldigt individuell.
Vidare beskriver Oliveira et al. (2019) hur deltagarna i forskarnas studie berattade om sina liv
med fibromyalgi. Sjukdomen resulterar enligt deltagarna till negativa konsekvenser saval fysiskt,
psykiskt och socialt. Genom kroppsligt lidande blir vardagen mer besvarlig, vilket resulterar i
stress, oro, depression, maktléshet och isolering. Med stéd av Socialstyrelsen (2000) forekom det
bade fysisk eller psykisk stress i familje- och arbetssituationer hos 6ver halften av personer med
fibromyalgi. Sjukdomen begransar vardagen hos personer med fibromyalgi genom att férsvara

dagliga aktiviteter och dar rutiner behdver anpassas utefter symtomen.



Bemotande fran varden

Eriksson (1994) beskriver hur ett vardlidande kan uppsta da relationen mellan patienten och
halso- och sjukvarden inte utformas pa ett personcentrerat satt, utan i stallet avpersonifierar
patienten och enbart vardar en diagnos. Ett sadant arbetssatt skadar saval vardarens samvete,
patienten och nérstaende. Molin och Bergh (2019) menar att en god vardrelationen ar nédvéndig
for att patienten inte ska kanna sig misstrodd eller missforstadd. Eftersom smarta ar en
upplevelse bara den drabbade sjalv kan uppskatta ar det viktigt att legitimera patientens ké&nslor
och utga fran att deras berattelser ar sanna. God omvardnad vid smarttillstdnd innebar ett lyhort
och respektfullt bemo6tande. Vidare menar Molin och Bergh (2019) att en validerande attityd och

en god kommunikation ar en viktig forutsattning for en god smartbehandling.

Armentor (2017) beskriver att det vanligaste problemet i studien ansags vara misstro och
skepticism mot fibromyalgi. Vardpersonal ifragasatte deltagarnas symtom och det blev varre nar
olika prover gav normala resultat. En deltagare fick hora att hon egentligen inte var sjuk utan
formodligen var deprimerad, at en felaktig kost, rorde sig for lite eller var stressad. Att
sjukdomen inte syns pa utsidan upplevs bidra till att vardpersonal och narstaende inte har
forstaelse for den sjukes situation. Climent-Sanz et al. (2021) beskriver hur deltagarna lider av
somnsvarigheter till foljd av fibromyalgi och samtliga rapporterar ett missnoje 6ver vardens
bemotande. Enbart en av deltagarna rapporterar att hon blivit informerad om att de
somnsvarigheter hon upplevde var ett symtom pa fibromyalgi. Deltagarna uppgav att de fatt
dalig hjalp med hanteringen av problemen och deltagarna véande sig istallet till internet eller

seminarier for att lara sig effektiva hanteringsstrategier.

Rodham et al. (2010) belyser ytterligare missnoje med sjukvarden. Respondenterna upplevde
svarigheter att skilja fibromyalgisymtomen fran andra symtom och hade en forvantan av att bli
hjalpa av sjukvarden. Nar sjukvardspersonalen inte heller kunde sérskilja deras symtom fran
fibromyalgi upplevde deltagarna en besvikelse. Vidare redogér Rodham et al. (2010) hur
deltagarna upplevde en kénsla av forlorad identitet, vilket forvéarrades av negativa attityder,
misstro och oftrstaelse fran saval professionella inom varden som 6vriga medméanniskor.
Deltagarna beréttade hur de standigt behover réttfardiga sjukdomens existens och det har gjort

dem bestorta och frustrerade, eftersom sjukdomen i sig redan var besvarlig att hantera.



Delaktighet i rollen som patient

Den svenska hélso- och sjukvardslagen (HSL, 2017:30) redogor att respekt for patientens
sjdlvbestimmande och integritet ska vara grunden inom varden. HSL (2017:30) understryker
dven att patienten ska ges forutsittningar och mojlighet att vara delaktig 1 beslut gillande den
egna varden. Enligt Patientlagen (2014:821) har patienten rétt till information om sin sjukdom
och om olika behandlingsforslag samt att vard- eller behandlingsatgarder ska utgé fran patientens
onskemal och individuella forutsattningar. SBU (2017) lyfter fram att patientdelaktigheten
kinnetecknas av en relation mellan patient och vardgivare samt att hélso- och sjukvardspersonal

behdver 1dmna Over sin makt for att delaktigheten i rollen som patient ska kunna uppnas.

Behandlingsalternativ vid fibromyalgi

Socialstyrelsen (2000) redog6r hur behandlingsalternativen for personer med fibromyalgi ar
mycket individuella och att vardpersonal tillsammans med patienten bor finna ratt behandling.
Uden-Kraan et al. (2008) och Ashe et al. (2017) undersokte upplevelsen av att delta i
stodgrupper med andra patienter med fibromyalgi. I Uden-Kraan et al. (2008) har stodgrupper
som ett behandlingsalternativ visats paverka hur patienten uppfattar sin egen sjukdom genom en
forbattrad acceptans. Ytterligare forbéttrades relationen med vardpersonalen genom att
sjalvkinslan 6kat 1 samband med stodgrupperna. Generellt upplevde deltagarna sig mer
forberedda infor vardbesdken och blev mer delaktiga. Aven Ashe et al. (2017) synliggér positiva
aspekter kring stod och att kunna dela tankar kring behandlingar, men belyser ocksa aspekten av

svarigheten av att se andra med fibromyalgi som forsamrats.

Ashe et al. (2017) beskriver att smartmedicinering var en balans mellan att fa god smartlindring
och att kunna fungera i vardagen. Somliga deltagare uttryckte radsla éver toleransutveckling och
ville darfor inte ta for mycket beroendeframkallande lakemedel. Strategier utan biverkningar som
tycktes hjalpa saval humoret som symtomen var enligt deltagarna aromaterapi, avkopplande
musik, varma bad eller en varmekudde. Akupunktur ansags aven effektivt men nackdelen med
det var bristen pa kontinuerlig behandling. Nackdelar med icke farmakologiska behandlingar var

att deltagarna sjalva fick betala for dessa, vilket belastade deras ekonomi.



Relationen till anhoriga

Socialstyrelsen (2019) definierar anhorig som en person som vérdar eller stodjer den som é&r sjuk.
Bestdmmelsen giller for psykiska eller fysiska funktionsnedséttningar, 1dngvariga psykiska eller

fysiska sjukdomar och missbruks- eller beroendeproblematik.

Socialstyrelsen (2000) lyfter fram att fibromyalgi gor intryck pa bade den drabbade och den
nérstdende och dynamiken mellan dessa. Relationen till anhoriga paverkas genom att tillvaron
fordndras dar arbetsuppgifter behdver omfordelas, gemensamma aktiviteter kan inte 1dngre
genomforas och vanor behdver anpassas. | likhet med Socialstyrelsen (2000) pavisar Soderberg
et al. (2003) i sin studie att narstaendes relation paverkas av att leva med en partner som lider av
fibromyalgi. Enligt Rodham et al. (2010) beré&ttade kvinnorna med fibromyalgi att de inte kan
gora lika mycket som tidigare, vilket bidragit till rollforandringar mellan deltagarna och deras

partners.

Vidare papekar Socialstyrelsen (2000) att om samlevnadsproblematik foreligger kan personen
som lider av fibromyalgi tillsammans med sin partner diskutera igenom behandlingsalternativen
med vardpersonal. Armentor (2017) menar att eftersom sjukdomen kan innebéra en osakerhet
och kunskapen kring den &r begransad kan det vara svart for utomstaende att forsta den.
Henriksson (1995) finner i enlighet med SGderberg et al. (2003) att deltagarna och anhoriga i
studierna betonar behovet av 6kad information och kunskap kring fibromyalgi. Enligt
Patientlagen (2014:821) ska patientens narstaende fa medverka och delta i varden av anhorig,
utifran att situationen tilldter och att bestimmelser kring tystnadsplikt och sekretess inte

motsétter det.

Enligt Rodham et al. (2010) studie beskriver deltagarna att symtomen vid fibromyalgi var
oforutsagbara och osynliga for andra, vilket upplevdes som svart att hantera och gav en kansla av
frustration. Aven Armentor (2017) belyser att sjukdomens osynlighet blir en utmaning for saval
den sjuke som for personerna i dennes liv. Henriksson (1995) aterger att flertalet av deltagarna
med fibromyalgi inte vill att omgivningen ska veta att de har sjukdomen och de svérigheter som
medfoljer. Problem med nérstdende har visats forvirra symtomen av fibromyalgi, som

somnstorningar och smérta. Med stéd av Rodham et al. (2010) beréttar deltagarna att de forlorat
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manga vanner och att det sociala natverket hade krympt, trots att den sjuke forsokte uppratthalla
en front av normalitet for omvérlden. Oliveira et al. (2019) beskriver vidare hur deltagarna

rapporterade att reaktionerna fran omgivningen och nérstaende vid vissa tillfallen var priglat av
misstro och tvivel. Relationen till familjen berdrs genom att familjemedlemmar kan ha problem

med att forstd och acceptera begransningarna som sjukdomen orsakar.

Syfte

Syftet med litteraturstudien &r att undersdka personers upplevelse av att leva med fibromyalgi.

Specifika fragestallningar

Hur paverkas livet for personer med fibromyalgi?
Hur hanterar personer med fibromyalgi sina symtom?
Hur upplever personer med fibromyalgi bemotandet inom hélso- och sjukvarden?

Hur paverkar sjukdomen det sociala livet?

Metod

Forfattarna har genomfort en icke systematisk litteraturstudie med en induktiv ansats for att
besvara studiens specifika fragestéllningar, vilket Kristensson (2014) anser ldmpligt da det finns
ett avgriinsat syfte for att pd bista sitt finna adekvat och limplig litteratur. En fragestallning
beskrivs enligt SBU:s metodbok (2020) vara viktigt for en god litteratursokning och forfattarna
har darmed utformat en sokstrategi som innefattar fyra fragestallningar. Fragestallningen avser
att utgd ifran syftet och analyseras utifran sina respektive delar. En litteraturstudie 4r enligt
Kristensson (2014) beskrivet som en forskningsdversikt inom ett begrénsat vetenskapligt omrade
som kritiskt granskar, viarderar och sammanstiller ett resultat av redan genomford forskning. En
icke systematisk litteraturstudie har till syfte att vid datainsamlingen sammanstélla enbart négra

fa relevanta artiklar och utesluta resterande (Kristensson, 2014).

11



Urval

Eftersom rapporten fokuserar pa upplevelsen av att leva med fibromyalgi valde forfattarna att
enbart inkludera kvalitativa studier. Kristensson (2014) menar att kvalitativa intervjuer stravar
efter att fa en variation i urvalet och kring upplevelserna om det valda &mnet. Inklusionkriterier
for litteraturstudien var vetenskapliga artiklar med medelh6g-hog kvalitet enligt SBU:s
granskningsmall for kvalitativa studier (2020b). Ytterligare inklusionskriterier for urvalet var
publikationsar mellan 2011-2021, forfattade pa engelska och studier som hade ett etiskt
resonemang. Forfattarna valde att inkludera studier vars deltagare ar bade méan och kvinnor,
oberoende av etnicitet och alder for att darigenom fa med fler perspektiv. Litteraturéversikten
utgar enbart fran personen som har eller har haft symtom liknande diagnosen fibromyalgi och av
den orsaken ar vardpersonalens och narstdendes upplevelser av fibromyalgi uteslutna. Samtliga
artiklar forutom tva har haft ett resultat som utgar ifran pa kvalitativa intervjustudier. En studie
utgick ifran skrivna berattelser pa ett forum och en annan studie bestod av 6ppna fragor i en

enkat.

Forfattarna granskade under genomlasningen av artiklarna kvaliteten pa studierna med
granskningsmallen fran Statens beredning for medicinsk och social utvéardering (SBU, 2020b).
Granskningsmallarna utgor enligt Friberg (2017) ett stdd for att kritiskt granska och finna styrkor
och svagheter i en studie. Granskningsmallen (SBU, 2020b) &r anpassad till artiklar som avser
undersoka patientupplevelser och berér omradena syfte, urval, datainsamling, analys och resultat.
Graderingen mallen utgar ifran &r ja, nej, oklart eller ej tillampbart. Beroende pa svaren far
artiklarna en lag-, medelhdg- eller hog kvalitet. I mallen fanns dven en rad punkter som beskriver
hur respektive omrade bor granskas. Utifran forfattarnas kompetens har forfattarna graderat
studiens artiklar och kom fram till att de 6vervégande bestod av ja-svar, vilket motsvarade

medelhdg-hog kvalitet.

Datainsamling

I litteraturstudien har databaserna CINAHL och PubMed anvints. Databasen CINAHL &r enligt
Ostlundh (2017) en databas med frimst omvardnadsvetenskapliga artiklar och databasen

PubMed innehaller medicinska och omvardnadsvetenskapliga artiklar. Kristensson (2014) lyfter
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det positiva med att anvénda olika sokbaser eftersom respektive databas har olika inriktning och
innehall. Sékorden som anvindes i CINAHL var foljande: “Fibromyalgia [MeSH]” AND
“Patient attitudes [MeSH]” AND “experience” OR “attitude” OR “ self efficacy” OR “emotions”
OR “ quality of life” OR “ social behaviour” (bilaga 1). For att finna ytterligare studier
tillampades féljande sdkord i PubMed: "Fibromyalgia"[MeSH] AND "Life change events
[MeSH]” AND “experience” OR “attitude” OR “ self efficacy” OR “emotions” OR “ quality of
life” OR “ social behaviour” (bilaga 2). Datainsamlingen skedde mellan 15 november - 21

november 2021.

For att koppla ihop flera sékord med varandra anvandes ordet AND, vilket Ostlundh (2017)
menar kallas for Boolesk sokterm och anvindes for att bredda sammanlinkade s6kord. Aven den
booleska soktermen OR anvindes i sokningen vilket Ostlundh (2017) beskriver anvands for att
bredda sokningen och ger traff pa antingen bada eller ndgot av sokorden. Subject Headings
anvandes i sokschemat i CINAHL och MeSH-termer anvandes i PubMed, vilket enligt Willman
(2016) &r en sokstrategi for att finna &mnesord som bestar av underordnade sokord.
Anvéndningen av Subject Headings och MeSH-termer redogor William (2016) 6kar chansen for
att tacka in det specifika amnesomradet och inte missa relevanta artiklar. | sokschemat anvéandes
dven sokord i fritext vilket enligt Ostlundh (2017) breddar antalet traffar i sokningen. Ostlundh
(2017) anser vidare att Subject Headings eller Mesh-termer i kombination med sokord i fritext
ger det mest dnskvarda sokschemat da det ger relevanta traffar och minskar risken for att missa

potentiella vetenskapliga artiklar. Darav anvandes denna kombination vid artikelsokningarna.

For att finna relevanta artiklar laste bada forfattarna forst igenom alla titlar som framkom i
sokningen pa respektive databas. Titlar som tydligt antydde att artikeln hade en kvantitativ metod
eller innehdll fler diagnoser én diagnosen fibromyalgi valde forfattarna att exkludera direkt. Om
titeln indikerade att artikeln hade en kvalitativ metod laste forfattarna artiklarnas abstract. Om
det fortfarande verkade relevant for att belysa upplevelsen av att leva med fibromyalgi gick
forfattarna vidare och l&ste artiklarna i fulltext. Det resulterade i 15 genomlésta artiklar, varav
fyra artiklar exkluderades. Tre artiklar dverensstamde inte med litteraturstudiens syfte och en var

dubblett som forekom i bada databaserna.
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Data analys

Data analysen genomférdes genom integrerad analys. Kristensson (2014) foresprakar denna
analysmetod for att fa ett tydligt och lattéverskadligt resultat. Vidare menar Kristensson (2014)
att den integrerade analysen bast gérs genom att gora analysen i olika steg. De tre stegen utgar
ifrdn genomlasning av det vetenskapliga materialet, finna likheter och skillnader, kategorisering
och slutligen sammanstélining av resultatet under kategorierna. | enlighet med Kristenson (2014)
integrerade analys har forfattarna i det forsta steget last artiklarna ett flertal ganger for att bilda
sig en uppfattning kring innehallet och det gjordes gemensamt for att minska risken for egna
tolkningar. Forfattarna identifierade utifran artiklarnas resultat likheter och skillnader, genom att
utga fran artiklarnas kategorier- och underkategorier. | det andra steget diskuterade forfattarna
vilka delar av artiklarnas resultat som var av relevans, samt besvarade studiens syfte och
fragestallningar. Utifran resultaten sammanstélldes kategorier och de artiklar som berérde
samma amne hamnade under en kategori. Nagra @mnen i resultaten som éverensstamde med
litteraturstudiens syfte var symtomhantering och begransningar for att hantera vardagen, hur
sociala relationer paverkades av sjukdomen och upplevelsen av varden. Se bilaga 3 som exempel
pa hur forfattarna har kategoriserat en text till en kategori. Det tredje steget innebar en

sammanstallning av resultatet under respektive kategori.

Forskningsetiska avvagningar

Under studiens gang har forfattarna samtalat och reflekterat kring forskningsetiska principer.
Forfattarna har forfattat texten i litteraturstudien sjélva och a&r medvetna om reglerna for
plagiering och akademisk hederlighet. Enligt Vetenskapsradet (2002) bér en artikel innehélla
samtyckeskravet, informationskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet, vilket innebér
att deltagarna gett medgivande till sitt deltagande samt fatt muntlig och skriftlig information
kring studien. Forskarna ska i studierna dven bevara deltagarnas konfidentialitet och integritet.
De vetenskapliga artiklarna som anvandes som underlag i litteraturstudien innehaller alla etiskt
resonemang dar etiska dvervéganden redogjorts, vilket Kristensson (2014) menar gor studierna

etiskt forsvarbara.
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Resultat

Litteraturstudien omfattades av 11 vetenskapliga studier. Analysen resulterade i tre kategorier
som belyste olika aspekter av upplevelsen av att leva med fibromyalgi. Kategorierna var att bli
begréansad, att bli misstrodd och att kdnna misstro samt att ma béattre. Forfattarna utformade dven
underkategorier men valde att integrera dessa i en sammanhangande text eftersom omradena var

Overskridande.

Upplevelsen av att leva
med fibromyalgi

Att bli misstrodd och att

kdnna misstro R

Att bli begrinsad

Aterfd kontroll
Smarta .
Undvikande
Orkesloshet Miszndje .
Distraheras
Emotionellt instabil Ensamhet .
Optimism
Férlarad kontroll Osikerhet
Balans
Ridsla ) -
Socialt stod
“x .-"'l L. e ., A

Figur 1. | figuren presenteras en dverblick dver kategorier respektive underkategorier. Overst i
figuren redovisas litteraturstudiens syfte, foljt av kategorierna att bli begrénsad, att bli misstrodd

och kanna misstro samt att ma battre. Nederst i figuren presenteras underkategorierna.

Att bli begransad

I denna kategori inkluderades olika aspekter av fibromyalgi och hur det paverkade individernas

liv utifrdn symtomen. Underkategorierna som identifierades var smarta, fatigue, emotionellt
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instabil, forlorad kontroll och riddsla. Sjukdomen begrénsade individer med fibromyalgi och hade

inflytande 6ver deras liv.

McMahon et al. (2012) aterger hur deltagarna med fibromyalgi upplevde sin sjukdom som en
osynlig fiende. En deltagare forklarade att sjukdomen gav en falsk kénsla av trygghet. Sallinen et
al. (2012) beskriver hur kvinnorna i sin studie upplevde sig ha tappat kontrollen 6ver sin kropp
och livet. En del kvinnor med fibromyalgi upplevde sjukdomen som obotbar och nigot de
accepterat och fortsatte kdmpa med. Deras liv var béttre nu dn for ndgra ar sedan, men de

upplevde fortfarande vardagen som en kamp.

Paxman (2021) beskriver att symtomen for fibromyalgi kan vara savél fysiskt som psykiskt
pafrestande. Deltagarna beskrev smirta som ett forekommande symtom dér allt i vardagen gav
deltagarna smérta. Symtom strackte sig dven bortom smértan dér deltagarna kunde kinna
ensamhet och 6vervildigande kinslor. McMahon et al. (2012) uppméarksammar att nagra
deltagare hade en negativ instillning till framtiden dér det framkom att de inte kunde forestilla
sig att leva sitt resterande liv med den smértniva de upplevde for tillfdllet. Kengen-Traska et al.
(2012) kartldagger att kronisk smarta var nagot som deltagarna nimnde som det vérsta symtomet
och var det som definierade en dalig dag. Andra ansag att fatigue och trétthet var det som bidrog
mest till en dalig dag och ledde till oonskade kénslor. Savil Paxman (2021) och Kengen-Traska
et al. (2012) aterger att deltagarna var kénsliga for beréring som kunde ge smaérta. I Kengen-
Traska et al. (2012) framkom att det fanns tillféllen dar dven kldderna pa kroppen gjorde ont.
Aven ridslan for berdring resulterade i ett undvikandebeteende som paverkade deltagarnas
sociala interaktioner och relationer. Bade Vincent et al. (2016) och Sallinen et al. (2012) redogér
for hur deltagarnas smérta och symtom paverkades av yttre omstandigheter, exempelvis

véiderforandringar.

Sallinen och Mengshoel (2021) beskriver att symtomet kognitiva svarigheter identifierades som
bland annat svérigheter att finna ord, tillfdlliga minnesproblem och koncentrationsproblem.
Mainnen vittnade om att minnesproblematiken kunde kopplas till smirta, fatigue och délig somn,
men ibland férekom den utan ndgon koppling till vriga symtom. Nar symtomen kom utan

forstéelig anledning upplevdes de svarare att hantera och forebygga. Att genomfora aktiviteter

16



blev svarare med en intensiv smirta och dessutom storde sméartan deras mentala kapacitet, men
ndr smartan inte var niarvarande upphorde de kognitiva problemen. Deltagarna beskrev dven en
radsla for att deras kognitiva problem skulle bli vérre i framtiden, men var smértan kontrollerad
ansdg minnen att minnet inte skulle behdva bli paverkat. For att minnesproblemen inte skulle bli
ett besvir kravdes dock en 6kad anstrangning. Méannen i Sallinen & Mengshoel (2019) studie
upplevde dven minnesforlust och minnesluckor som inte var forknippat med andra symtom utan
kom ovéntat. Det fanns en ridsla att minnesbristen berodde pé en allvarlig orsak sdsom tidig

demens.

Vincent et al. (2016) kartlagger deltagarnas beréttelser om att det fanns en viss skillnad mellan
vanliga symtom fran fibromyalgi och sa kallade fibromyalgiutbrott. Smértan var mer intensiv
och kontinuerlig, vilket gjorde den svérare att hantera. Den fortsatte dessutom &ven efter vila och
efter intag av mediciner. Karakteristiska drag var influensaliknande virk i1 kroppen, utmattning,
smadrta, trotthet och dvriga symtom sdsom koncentrationssvarigheter, stelhet, svullnad,
huvudvirk, sensitivitet for berdring och emotionell instabilitet. Deltagarna identifierade stress,
Overprestation, somnsvarigheter och délig somnkvalitet samt viderfordndringar som priméira
orsaker pa forsdmringen. Stress var ndgot gemensamt hos de flesta deltagarna och det kunde vara
relaterat till arbete, familj och fritid. Overanstringning kunde innebira fysisk aktivitet och dkat
aktivitetsmonster med sociala evenemang eller resor och nér det skedde utan ndgon form av vila
kunde det utlosa en forsamring av symtomen. Kengen-Traska et al. (2012) beskriver dven
symtomet fibromyalgiutbrott dar stress kunde forvirra stelheten 1 kroppen eller orsaka
feberliknande- och influensaliknande symtom. Deltagarna tog dven upp att de pa en bra dag var

forsiktiga och ville inte gora for mycket eftersom det kunde leda till att fibromyalgi forsdmras.

Saval Grape et al. (2017) som McMahon et al. (2012) redogor for hur deltagarna fore de blev
sjuka varit véldigt aktiva, medan nu efter insjuknandet inte klarade av att genomfora nadgonting.
Grape et al. (2017) lyfter deltagarnas upplevelse av fatigue och trétthet. Vid insjuknandet i
fibromyalgi gjorde den tilltagande fatiguen det omojligt att fortsétta leva livet som tidigare.
Deltagarna upplevde en orovéckande trotthet som ignorerades for att kunna fortsitta genomfora
aktiviteter inom hemmet och arbetslivet. Med tiden tenderade trottheten att bli mer synlig,

frekvent och forekom under léngre perioder. En deltagare beskrev att dagarna blev mer krédvande
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och att aktiviteterna blev svarare att genomfora. Grape et al. (2017) redogér vidare for hur en
paralyserande fatigue innebar en trétthet som inte ldngre gick att ignorera. Det talades om en
overvildigande trotthet, som paverkade alla aspekter av livet. Deras livssituation fordndrades dar
de endast kunde genomfora de basala dagliga aktiviteterna. Kvinnorna berittade om en osédkerhet

kring framtiden med langa sjukskrivningar och en sjukdomskénsla.

Sallinen et al. (2012) lyfter att en forutséttning for att deltagarna kunde arbeta &r att tiderna och
arbetsuppgifterna anpassades efter deras behov. Det fanns stéindigt en osékerhet och ridsla
gillande arbetet och det handlade alltid om att leta efter nista tillfilliga jobb. Aven ménnen i
Sallinen & Mengshoel (2021) upplevde en stor rddsla over att bli av med jobbet. Paxman (2021)
skildrar deltagarnas berittelse om att det kunde vara utmanande att hantera vardagliga
arbetsuppgifter, sdvil inom som utanfér hemmet. Sjukdomen péverkade arbetslivet genom att
deltagarna anvinde ménga sjukdagar, semesterdagar eller fick ga ner i tjinst. Vissa av deltagarna

hade slutat arbeta helt och det betraktades av deltagarna som skamfullt.

Sallinen och Mengshoel (2019) redovisar att deltagarna berdttade om sina liv i termer dé och nu.
Termen da skildrar tiden fore sjukdomen och termen nu syftade till deras nuvarande funktion och
deras oforméga att behélla en roll i arbetslivet. Omstédllningarna pé arbetet innebar en dvergang
till mindre fysiskt belastande uppgifter, minskad arbetstid eller byte av yrke. Deltagarna
berittade om att de var tvungna att acceptera begransningarna. | enlighet med Sallinen och
Mengshoel (2019) beskriver McMahon et al. (2012) hur deltagarna reflekterade 6ver sina liv
innan de blivit sjuka och dver vilka personer de hade blivit med sjukdomen. Livet med
sjukdomen omfattades av nedsatt fysisk- och yrkesmissig forméga samt kognitiv funktion.
Sallinen och Mengshoel (2019) skildrar hur deltagarna likstéllde den minskade formagan med en
tidig aldrandeprocess och deltagarna hade en kénsla av att kroppen inte klarade av det sinnet
ville. Nagra deltagarna forsokte anpassa aktiviteterna till sjukdomen, men eftersom de nu var
svarare att genomfora resulterade det i att deltagarna istallet gav upp sina intressen som de

tidigare fann ngje i.

Sallinen & Mengshoel (2019) understryker att fibromyalgi hade inflytande pa personens

yrkesmaissiga, personliga och sociala liv. Sjukdomen belastade relationen till partnern och
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barnen, eftersom det inte fanns nagon energi eller ork att delta i hemmet. Den aspekten
uppmadrksammas ocksa av deltagarna i Paxman (2021) som forklarade att sjukdomen paverkade
familjelivet. Deltagarna kimpade for att bidra i hemmet, men trots det blev det en ojdmn
fordelning av arbetet. I Kengan Traska et al. (2012) dterges att familjen och vinnerna hjélpte

deltagarna att slutfora uppgifter dem sjilva hade svart att avsluta.

Symtomet fibromyalgiutbrott menar Vincent et al. (2016) inte bara paverkade den fysiska
kroppen, utan ocksa psykiska, emotionella och sociala aspekter. Deltagarna rapporterade en dkad
intensitet av kdnsloméssiga reaktioner och svarigheter med humoéret. Sallinen & Mengshoel
(2021) lyfter hur symtomet minnesproblematik skapade pinsamma situationer for deltagarna pa
jobbet, exempelvis nédr de glomde bort namnet pa en kollega eller hur de utférde enkla
arbetsuppgifter. Deras roll i arbetsgruppen hade dndrats drastiskt sedan deras
minnesproblematiken borjade. Enligt Sallinen et al. (2012) hade deltagarna i manga fall inte
pratat eller berdttat om sina svérigheter eller om sjukdomen for sina kollegor, vénner eller
partner. Orsaken var framst att deltagarna inte ville tynga andra eller att dem sjélva kéinde skam

eller vardeloshet.

Att bli misstrodd och kdnna misstro

I denna kategori lyfts vad personer med fibromyalgi hade for erfarenhet och uppfattning av
sjukvérden. Personerna skildrade den negativa upplevelsen av att inte bli betrodda och att deras
diagnos ifragasattes. De underkategorier som identifierades var missndje, ensamhet och

osakerhet.

McMahon et al. (2012) redogor for hur deltagarna beréttade om perioden fram till diagnosen och
hur deras symtom gradvis forsdémrades. Symtomen var svara att forklara och symtomen varierade
frén dag till dag. Till en borjan forsokte deltagarna ignorera sina symtom, men nir symtomen
okade och forvérrades var de tvungna att soka medicinsk vérd. Deltagarna fick genomfora flera
tester for att forst utesluta andra tillstdnd och dérefter borjade enstaka deltagare att ifragasétta sig
sjélva och tankte att de inbillade sig. Andra upplevde samtidigt under denna tid att de standigt
klagade och att de inte blev betrodda. Det fanns en svarighet hos deltagarna att f& validering for

sin sjukdom eftersom de ség friska ut. Sallinen och Mengshoel (2019) aterger ytterligare hur
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deltagarna upplevde att mdten med véarden priglades av negativa attityder. Aven Paxman (2021)
uppger att personer med fibromyalgi motte misstro fran sjukvéarden i form av att de fick hora att
deras sjukdom var inbillad. Deltagarna medgav att en fibromyalgi diagnos kunde legitimera
upplevelsen av att vara sjuk och utan diagnosen blev deras symtom forsummade. Att inte ha en
diagnos gjorde livet svarare for deltagarna, eftersom det hade inflytande pa bade personliga och

professionella relationer samt deras vdlméende och sjélvbild.

Bade Sallinen och Mengshoel (2019) och Sallinen et al. (2012) redogér for diagnostiken av
fibromyalgi och likstiller den som en pafrestande och ldng process som tog manga ar innan
diagnosen bekriftades. I Sallinen och Mengshoel (2019) och McMahon et al. (2012) var
reaktionerna pa diagnosen valdigt olika. En deltagare reagerade enligt Sallinen och Mengshoel
(2019) med misstro, medan en annan med lattnad Gver att det fanns ett namn pa alla de besvér
han upplevde. Trots det upplevde deltagarna en frustration eftersom det inte fanns ndgon
forklaring till sjukdomen och nagra deltagare spekulerade kring hdndelser fore diagnosen som
kunde ha bidragit till dennes uppkomsten. I McMahon et al. (2012) studie reagerande &dven nagra
deltagare med léttnad gillande diagnosen eftersom de éntligen hade fatt ett svar pa sina problem.
Andra ifrdgasatte diagnosens innebdrd och forsokte istéllet diagnostisera sig sjdlva. Somliga
deltagare uttryckte ilska mot hélso- och sjukvéarden gillande bristen pa effektiv behandling efter
diagnosen. Enligt Sallinen et al. (2012) upplevde respondenterna att de inte fatt tillrickligt med
information fran sjukvarden, vilket resulterade i att dem sjdlva aktivt sokte information om

fibromyalgi pd internet.

Paxman (2021) lyfter ocksa i studien att en partner var kritisk till personens oférmaga till att
arbeta. Vidare noterar studiens deltagare svarigheter kring att forklara for andra varfor de
standigt var trotta och inte hade ndgon ork kvar. Deltagarna berdttade om kénslor av ensamhet
och Juuso et al. (2013) belyser hur personer med fibromyalgi riskerade att bli isolerade.
Deltagarna i McMahon et al. (2012) vittnade om att de blivit isolerade pa grund av sina symtom.
Sallinen et al. (2012) menar att deltagarnas beréttelser skildrade att det sociala stodet fran familj,
vénner och kollegor hjélpte dem att fortsétta med sina normala aktiviteter och det vardagliga
livet. Vidare beskriver Juuso et al. (2013) att anhoriga och vanner gav stort stod samtidigt som

att traffa andra med fibromyalgi gav forstéelse och forbyggde isolering. Somliga deltagare
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beskrev att de forsokte dolja sina symtom for andra utan fibromyalgi, eftersom de inte kunde
forsta deras upplevelse och personer med fibromyalgi var de enda som verkligen forstod
situationen. Daremot menar deltagarna i McMahon et al. (2012) att de inte hade jattepositiva

erfarenheter av att triffa andra med fibromyalgi.

Att ma béattre

I denna kategori framstélldes olika strategier for att hantera fibromyalgi. Individerna tvingades
att anpassa vardagen for att kunna hantera livet sdvél privat, professionellt och socialt. Planering
och prioritering, balans mellan aktivitet och vila, samt undvikande beteende lyfts som viktiga
faktorer for att dessa manniskor ska ma béttre. Underkategorierna som identifierats var aterfa

kontroll, undvikande, distraheras, optimism, balans och socialt stod.

Kengen-Traska et al. (2012) belyser problematiken av att leva med fibromyalgi och hur
deltagarna anvinde olika strategier for att hantera symtomen. Studien beskriver hur deltagarna
gjorde anpassningar i vardagen utefter symtomen, déribland forédndringar i sina miljoer. Livet
med fibromyalgi var oférutsdgbart och metoderna for symtomhantering varierade hos deltagarna.
Déaremot var samtliga deltagarna 6verens om att planering och prioritering hade stor betydelse
for att kunna ha en fungerande vardag. Planeringen omfattande att planera i forvag dér
deltagarna planerade sin vardag, dag for dag eller timme for timme. Likasa fordelade deltagarna
ut sina aktiviteter under hela dagen i stallet for att hinna gora allt pa en gang. Grape et al. (2017)
lyfter fram att en medvetenhet om sin egen kropp gav kvinnorna i studien mojlighet att kunna
planera sin vardag och framfor allt hjalpte kvinnorna till en kinsla av kontroll. Aven Juuso et al.
(2013) berdr metoden prioritering som en strategi for att hantera fibromyalgi. Att prioritera vad
som var viktigt i stunden och att tdnka positivt var vérdefulla strategier for att kvinnorna skulle

orka med vardagen och for att kunna ma battre.

Kvinnorna i Juuso et al. (2013) studie namner att det var mycket enklare att ma daligt &n att ma
bra och det var viktigt att sjukdomen inte tog dver livet genom att kdnna sjdlvmedlidande.
Ké&nnedomen om att den varsta perioden av smérta forr eller senare kommer att lindras av battre
perioder var nagot som gjorde kvinnorna hoppfulla och mindre olyckliga. Att m bra var ett

beslut en person sjilv valde och det var ndgot som personen behdvde arbeta med for att
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uppritthalla. Viktiga faktorer som fick kvinnorna att kénna sig mer normala och uppritthalla sin
identitet var att ha ett arbete, kunna skota sitt hem eller ta hand om sina barn. Aven andra

aktiviteter som att promenera utomhus, ldsa, sticka och meditera ansags forgylla dagen.

I Kengen-Traska et al. (2012) framkom den positiva effekten av rorelse i samband med
symtomhantering. Kvinnorna i studien ndmnde ett behov av kroppslig rorelse och att dndra
position, vilket verkade hjédlpa dem att hantera situationen. Deltagarna uppmirksammade att trots
att rorelse fick dem att ma béttre sa hade de fortfarande en stark ldngtan efter vila. Bade
McMahon et al. (2012) och Sallinen & Mengshoel (2019) synliggor svarigheterna av att hitta
balansen mellan aktivitet och vila. | Juuso et al. (2013) anpassade deltagarna uppgifterna efter
kroppens férmaga och fick en kénsla av valmaende trots smartan och fatigue. Att finna en balans
mellan aktivitet och vila gav positiva reaktioner hos en deltagare i Grape et al. (2017) och var
den faktorn som var helt avgorande for aterhamtningen. Vidare lyfter studien att deltagarna
lyssnade pa sina kroppar och var tacksam for de tecken som kroppen gav, eftersom det gav en
information om nar kroppen behévde aterhamtning. En deltagare forbattrade sin somnkvalitet
drastiskt och darefter fick hon en djupare forstaelse for hur kost, traning och somn hangde ihop.
Sambandet paverkade hennes aktivitetsniva positivt och var avgorande for hennes
aterhdmtningsprocess. Genom att utveckla en forstaelse for trottheten kiinde deltagarna sig friska
och vilmaende. Avgorande var att skapa hilsofrdmjande vanor, ta hansyn till kroppens formaga
och anpassa aktiviteter efter den. For en deltagare var fatigue inte langre lika hotfullt utan hon
sdg den som en resurs for att forsta sitt behov av aterhdmtning. Nér kvinnorna &terhdmtat sig
forestéller de sig en framtid med normal trétthet och att de kunde aterfa energi med ansenlig

anstrangning, samt att de forebyggde aterfall i fatigue.

Enligt McMahon et al. (2012) utvecklade personer med fibromyalgi olika tillvigagangssitt for
att kunna hantera sina symtom. Likvél beskriver Sallinen & Mengshoel (2021) hur deltagarna i
studien forbattrade sin livskvalitet genom olika strategier. God medicinering och fysisk aktivitet
var verktyg for smérthanteringen och somnproblematiken som gav positiva effekter pa
aterhdmtningen. Vidare betonar studien av Kengen-Traska et al. (2012) att ndstan alla kvinnor
papekade att bade fysisk aktivitet i form av tridning eller promenader samt andra aktiviteter som

lisning eller sang, hjilpte kvinnorna att distraheras frin fibromyalgisymtomen. Aven
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avslappningstekniker i form av meditation och lugnande musik hjélpte en del av deltagarna att
bli distraherade fran den negativa symtomeupplevsen. Likasa ber6r Sallinen & Mengshoel
(2021) strategin distraktion i form av att deltagarna forsokte fokusera pa en aktivitet at gangen,

tekniken ansags dock svarare ju mer intensiv smértan var.

Enligt Vincent et al. (2016) var undvikande av alla aktiviteter och sociala interaktioner en annan
skyddande strategi for att forhindra forvérring av symtomen. En kvinna i studien upplevde
intensiv smirta vid berdring vilket resulterat i att hon inte ville bli rérd. Aven kvinnorna i
Kengan-Traska (2012) forsokte undvika beréring som en strategi, eftersom den gav upphov till
extrem smérta. Kénsligheten for berdringen gjorde kvinnorna mer forsiktiga for andra strategier
som innefattade beroring, som exempelvis massage dir en del av kvinnorna haft daliga
erfarenheter. P4 liknande satt forsokte deltagarna dven att undvika kallt vatten och kallt vader,
vilka forvarrande symtomen. Ytterligare ett undvikande beteende framkom i Juuso et al. (2013)
dar deltagarna undvek stressfulla situationer eftersom deltagarna kunde uppleva vélbefinnande

nér de genomforde uppgifter i lugn och ro.

Vidare belyser Juuso et al. (2013) att bli betrodd och accepterad var viktiga faktorer for att
kvinnorna skulle mé bra. Att kunna vara social och aktiv beskrevs oka livsgliddjen och nér
kvinnorna hade en dalig dag kontaktade de gérna sina vinner for att komma pé andra tankar.
Stod fran vanner och familj gav kénslor som trygghet, mening, kirlek och gléddje. Kvinnorna som
var utan ndgon familj eller stod frin anhoriga beskrev att andra sociala relationer var
betydelsefulla. Sociala relationer, exempelvis vinner eller ménniskor i liknande situation gav
kvinnorna mdjlighet att fa kinna sig forstddda, vardefulla och gav mening till kvinnornas liv. Att

ha kul och kunna skratta ihop beskrevs som avslappnande.

Vincent et al. (2016) beskriver strategier som kunde hjélpa deltagarna att hantera sina
fibromyalgiutbrott, exempelvis massage, varme- och kylbehandling, hydroterapi och forsiktig
traning. Deltagarna fick &ven paminna sig sjdlva om att det kommer gé over, tillstdndet var bara
tillfalligt. Deltagarna i Juuso et al. (2013) studie beskrev att varmt och soligt vader hade en

positiv inverkan pa deltagarnas energiniva och de ansag sig kunna géra mer och dérfér ma bittre.
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Kvinnorna var inte helt fria frdn smérta, men upplevde dnda sig starkare, lattare i1 sinnet, piggare

och mer vialmaende.

McMahon et al. (2012) beskriver hur deltagarna hade olika instéllningar till framtiden. En del
sag positivt pa situationen och resonerade kring att det kunde varit virre, vilket gjorde att dem
respekterar sina grianser mer och lyssnade pa kroppens signaler. Likval lyfter Sallinen et al.
(2012) hur deltagarna kunde se sin egen situation ur ett annat perspektiv genom att traffa andra
med fibromyalgi som hade det virre. Costa-Guedes-Miranda et al. (2016) aterger deltagarnas
positiva erfarenheter av integrerad gruppterapi som grundade sig i samtal vilket skapade
reflektion och forstaelse, samt var informativa. Kengen-Traska et al. (2012) menar att alla
deltagarna ansdg att det var véardefullt att tréffa andra som har fibromyalgi dér det fanns
mojligheter att dela erfarenheter. Juuso et al. (2013) beskriver att respondenterna blev hjélpta
med att m4 bittre genom att fa berétta om sitt miende och att ndgon lyssnade. Likasa beskriver
Sallinen och Mengshoel (2019) att det psykosociala stodet behovs for att forbéattra hélsorelaterad
livskvalitet hos personer med svara symtom, vilket framgick saknades hos mén med fibromyalgi

i verkligheten och 1 onlinegrupper.

Kengen-Traska (2012) beskriver hur kvinnorna diskuterade att de hade medicinska behandlingar,
men 1 studien lyfte kvinnorna framst sina egna strategier, som planering och prioritering. En
deltagare hade fatt rdd kring planering pa en smarthanteringsklinik medan de flesta andra
deltagare hade kommit pa sjdlva att denna strategi var nddvéndig. Niar deltagarna berdttade hur
de hanterade sina symtom pd sina simre dagar, nimnde deltagarna medicinerna de hade provat.
En deltagare berittade att hon reagerat negativt pa majoriteten av medicinerna, sa hon tog sa lite
som mojligt. En annan deltagare ndimnde att en specifik medicin hjédlpte henne otroligt mycket
och att hon utan den formodligen inte hade klarat av att leva. En respondent i Costa-Guedes-
Miranda et al. (2016) hévdade att tack vare en gruppterapi behdvde personen inte léngre ta lika
mycket smirtstillande mediciner. Amnen som gruppen uppskattade att sjukskdterskan,
psykologen och deltagarna tog upp var sjdlvmedkénsla, processen av sjukdomen, kost och
sexualitet. Den integrerade gruppterapin omfattade bade ett forum dér deltagarna fick dela med
sig, men dven att {4 lyssna in och ldra av varandra. Konceptet upplevdes stodjande och gav

mojlighet till egenvard. Deltagarna larde sig under interventionsprocessen att utveckla strategier
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och att gora fordndringar i1 vardagen. Deltagarna hade individuella mal med olika perspektiv,
men ett dvergripande tema var att de hade borjat trédna, orkade mer, stressade mindre och var
snéllare mot sig sjdlva. Efter gruppterapin var deltagarna béttre pé att hantera sina problem,

hjélpte sig sjélva och kdnde sig mer styrkta och sjélvsdkra i relationen med familjen.

Grape et al. (2017) namner i studien att deltagarna antingen pa eget initiativ eller med hjilp fran
sjukvarden agerade for att kunna hantera sina problem, specifikt gillande symtomet fatigue. Jelin
et al. (2012) beskriver effekterna av en webbaserad sjukskoterskeintervention. Majoritet av
deltagarna upplevde aterkopplingen och deltagandet som uppmuntrande. Medverkandet i
interventionen dkade deras fortroende, samt dndrade deras mal, varderingar och prioriteringar.
Deltagarna blev d&ven mer medvetna om saker de ignorerat tidigare, samt fick léra sig att
acceptera livet som det var nu och vara aktiva trots smértan. Flertalet av deltagarna uppskattade
att interventionen genomfordes i hemmet eftersom tankar och kénslor anségs bést att reflektera
over i den miljon. Tekniken kunde kinnas svar att hantera, men deltagarna rapporterade en
kénsla av stolthet niar de 6verkommit svarigheten. Att programmet skickade ut paminnelser till
deltagarna kunde upplevas stressande och att tdnka pa sina bekymmer kunde upplevas
anstrdngande, men samtidigt var det uppskattat att fi dela sina kénslor och uttrycka sitt miende.
Trots att terkopplingen kunde upplevas utmanande, opersonlig och dverdrivet positiv sa

accepterade och litade deltagarna pa sjukskotersketerapeuten.

Diskussion

Diskussion av vald metod

Studien genomfordes utifran syftet att beskriva upplevelsen av att leva med fibromyalgi.
Forfattarna hade tidigare kunskap om begreppet smirta, men hade ingen tidigare forforstaelse
eller kunskap om sjukdomen fibromyalgi, vilket gjorde att forfattarna kunnat analysera det
vetenskapliga materialet utan forutfattade meningar. Det var till studiens fordel eftersom en
tidigare kunskap om dmnet hade kunnat paverka forfattarna att omedvetet rikta innehallet istéllet

for att utgd fran studiens syfte.
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Forfattarna anvénde kvalitativa studier som underlag, vilket enligt Kristensson (2014) innebér
studier som kan beskriva ménniskors upplevelse av ett fenomen. I en studie utgick materialet
fran skrivna beréttelser i ett forum och det ansag forfattarna bade vara bra och mindre bra.
Informationen kring deltagarna var begransad, men samtidigt kunde deltagarna berétta sina
upplevelser utan ndgra restriktioner och ddrmed bidrog studien med vésentlig information.
Studien som utgick ifran enkéter med 6ppna fragor hade dven den till fordel att deltagarna var
fria att skriva vad de ansag var viktigt. Nackdelen med enkitstudien ansdgs vara att interaktionen
med forskarna forsvann och mojliga fordjupande foljdfragor inte kunde forekomma. Genom att
inkludera mer dn bara intervjustudier avser litteraturstudien att bredda forstaelsen kring

fibromyalgi eftersom ytterligare fler beréttelser blev skildrade.

Utifran inklusionskriterierna valde forfattarna att inkludera studier vars deltagare inte alla fatt en
fibromyalgidiagnos, men eftersom de trots det gav en god inblick i deltagarnas upplevelse togs
de med 1 datainsamlingen. Diagnosen &r komplex och det finns formodligen manga personer med
fibromyalgi utan en diagnos, samtidigt som det finns deltagare som har fitt en diagnos men inte
langre uppnar kriterierna. Alla deltagarna har viktiga upplevelser gillande olika aspekterna av
sitt hélsotillstdnd som forfattarna gérna ville belysa och det stérkte resultatet ytterligare.
Litteraturstudien inkluderade dven studier med béde kvinnor och mén for att bredda forstéelsen
hos populationen som har fibromyalgi. Fler kvinnor 4n mén far diagnosen fibromyalgi, men det
var en styrka for studiens resultat att belysa upplevelsen oavsett konstillhorighet. Likasé valde
forfattarna till litteraturstudien att inkludera studier fran olika lander i varlden, vilket kan bredda
forstaelsen for fenomenet och betraktades ddrav som en styrka for studien. Studierna som lag till
grund for resultatet genomfordes 1 Sverige, USA, Norge, England, Finland och Brasilien.
Forfattarna ar ddremot medvetna om att det kan vara en svaghet att litteraturstudiens resultat inte
fullt ut representerar den svenska hilso- och sjukvarden och resultat kan vara svarare att

implementera.

Under datainsamlingen sokte forfattarna i tva databaser som gick i linje med studiens syfte. Efter
analys av data fick forfattarna fram 11 vetenskapliga artiklar, vilket forfattarna bedomde vara
tillrackligt for ett gott resultat. Hade forfattarna valt att inkludera flera studier hade det potentiellt

blivit ett liknande resultat som inte hade bidragit till ytterligare aspekter inom omradet.
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Kristensson (2014) menar att antalet artiklar beror pa omradets omfattning, forfattarnas tidsramar
for skrivandet och angivna riktlinjer for uppsatsarbetet. Sokorden som valdes menar forfattarna
gav ett brett resultat i respektive databas som var hanterbart att granska utifran tidsplanen for
litteraturstudien. Saval ord i fritext och amnesord anvandes i en kombination, vilket Ostlundh
(2017) menar ger en bredare sdkning och var en styrka i resultat. Dock fanns det en svaghet med
tillvagagangssattet att anvanda fritext eftersom risken for att fa med irrelevanta studier i
sokningen okade (Kristensson, 2014). S6korden korrigerades flertalet ganger for att sakerstalla
att de overensstamde med syftet, vilket dven Osterlundh (2017) papekar ar en god metod. Nar det
aterfanns artiklar i de tva databaserna betraktades det som en styrka och visade att sokorden

tackte in all relevant litteratur.

Artiklarna som inkluderats bedomdes ha medelhdg-hog kvalitet enligt SBU:s (2020b)
granskningsmall. Forfattarna hade dock en begrdansad kunskap géllande att bedoma studiernas
kvalitet och det dr ndgot det fanns en medvetenhet kring. Det fanns en svarighet att bedéma
dataméttnad, analysmittnad eller generaliserbarhet om det inte specifikt framgick i artiklarna.
Till studiens fordel inneholl granskningsmallen goda instruktioner som underléttade

beddmningen.

En svarighet som forfattarna hade under sokprocessen, datainsamlingen och under
genomlésningen av det vetenskapliga materialet var att behirska det engelska spraket.
Forfattarna medger att det fanns sprakliga utmaningar under litteraturstudien, som till viss del
kan ha paverkat det tolkade innehdllet och vara en svaghet for studiens resultat. Trots det har en
avgriansning varit att utesluta vetenskapliga artiklar som varit forfattade pa ett annat sprak an
engelska. Med stod av Friberg (2017) ar det mesta av allt vetenskapligt material skrivet pa
engelska. Vidare belyser Friberg (2017) problematiken gillande att databaserna dr baserade pé

det engelska spraket och sérskilt om forfattarna inte har engelska som modersmal.

Diskussion av framtaget resultat

Personer med fibromyalgi upplever vardagen som en kamp (Paxman, 2021 & Sallinen et al.
2020). I enlighet med Eriksson (1994) innebér lidande att k&mpa, vilket litteraturstudien

konstaterar att personer med fibromyalgi gor. Vidare beskriver Eriksson (1994) ett livslidande
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som uppstar nar en manniska upplever ett hot mot sin halsa eller existens. Fibromyalgi utgjorde
ett hot i form av smérta som generera oonskade kinslor (Kengen-Traska et al., 2012) och
kognitiva svarigheter som hotade en fungerande vardag (Sallinen och Mengshoel, 2021 &
Sallinen och Mengshoel, 2019). Resultatet motsvarar det Oliviera et al. (2019) skildrar som en
nedsatt livskvalitet till f6ljd av smérta, oro, angest, rddsla, hopploshet och en kinsla av

begrinsning.

Att uppleva lidande ar oundvikligt och Eriksson (1994) poéngterar att manniskan forsoker
eliminera lidandet genom att utforma olika strategier. Det var framtradande att personer med
fibromyalgi utformade strategier for att hantera sjukdomens symtom (Kengen-Traska et al., 2012
& Juuso et al., 2013). Enbart ett fatal individer fick professionell hjilp att utforma strategierna
(McMahon et al., 2012). Av den anledning har forfattarna valt att koppla livslidande till
fragestdllningen hur personer med fibromyalgi hanterar sina symtom. Resultatet bedoms vara
tvetydigt gillande strategier for att ma béttre med sjukdomen fibromyalgi. En mérkviardig
strategi som noterades i resultatet var ett undvikande beteende som tillfélligt lindrade deltagarnas
symtom och lidande, men gav negativa konsekvenser pa personernas sociala relationer (Vincent
et al. (2016). Utifran tidigare forskning fran Ashe et al. (2017) beskrevs att de mest fordelaktiga
strategierna inte medforde nagra negativa konsekvenser. Juuso et al. (2013) lyfter dessutom
sociala relationer som en gynnsam strategi dar familj och vanner hade en positiv inverkan pa
deltagarna. Baserat pa Vincent et al. (2016) och Juuso et al. (2013) ser forfattarna motséttningen
som strategierna innebar som ett intressant fynd. Eftersom behandlingsmetoderna ér sé olika for
personer med fibromyalgi konstaterar forfattarna att det kan vara svért {for sjukvardspersonal att
veta hur denna patientgrupp ska bemotas. Baserat pa resultatet i litteraturstudien betonas vikten
av vidare forskning for att varden ska kunna hjilpa personer med fibromyalgi att utforma

individuella och vélfungerande strategier for att hantera sina symtom.

Forfattarna har valt att koppla sjukdomslidande till fragestéllningarna om hur sjukdomen
paverkar det sociala livet och hur livet paverkas for personer med fibromyalgi. Fibromyalgi ér ett
hinder som begriansade personers formagor inom sociala ssmmanhang och sjukdomen belastade
relationen till familjen, véanner och kollegor (Sallinen & Mengshoel, 2019; Mengshoel, 2021).

Det dr ndgot som dven aterfinns 1 tidigare forskning gjord av Rodham et al. (2010) som belyser
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hur det sociala nitverket hos personer med fibromyalgi minskade som en konsekvens av
sjukdomen. Det ser forfattarna till litteraturstudien som nagot problematisk eftersom personer
med fibromyalgi verkade sakna socialt stod (Sallinen och Mengshoel, 2019). I enlighet med
Eriksson (1994) kan sjukdomslidande uppsta nar en manniska kanner fysisk smarta och ar
kopplat till forluster av personens formagor och sociala interaktioner till f6ljd av sjukdom.
Vidare forklarar Eriksson (1994) hur personer drabbas av sjukdomslidande nér personen kdnner
skam till f6ljd av sin sjukdom. I likhet med tidigare forskning (Henriksson, 1995)
overensstammer litteraturstudiens resultat med att personer med fibromyalgi upplever skam dver

sin sjukdom (Sallinen et al., (2012).

Eriksson (1994) forklarar hur ett vardlidande uppstér till foljd av att forvéntningarna pa hélso-
och sjukvarden inte motsvarar den vard patienten mottar. Forfattarna har valt att koppla
Erikssons (1994) teori gillande virdlidande till fragestillningen hur personer med fibromyalgi
upplever bemoétandet inom hilso- och sjukvarden. Vérdlidandet skildrades av personer med
fibromyalgi genom ett missnodje da sjukvéarden inte motsvarar deltagarnas forvéntningar
(Rodham et al., 2020). Det var dven nagot som lyfts i litteraturstudiens resultat om hur personer
upplevde misstro och negativa attityder fran hilso- och sjukvarden (Sallinen & Mengshoel, 2019
& Paxman, 2021). Jimfort med annan forskning ér det inget nytt fenom hos personer med
fibromyalgi, utan missndje over vardens bemotande och behandlingar forekommer dven i
Climent-Sanz et al. (2021). Baserat pa McMahon et al. (2012) och Sallinen et al. (2012) gor
forfattarna bedomningen att det forekommer ett vardlidande till £61jd av bristen pa effektiva
behandlingar och information géllande fibromyalgi. Patientlagen (2014:821) podngterar
dessutom rittigheten patienten har gillande att 4 information om sin sjukdom och om olika

behandlingsalternativ.

Utifrén frigestillningen hur personer med fibromyalgi upplever bemétandet frén hilso- och
sjukvérden har forfattarna noterat de positiva upplevelserna som varden och sjukskoterskan
majliggjort enligt resultatet (Grape et al., 2017 & Jelin et al., 2012). Enligt SBU (2017) bor
hélso- och sjukvérdspersonal aktivt arbeta for patientens delaktighet och frimja en god
vardrelation. Till f6ljd av terapigrupper upplevde personer med fibromyalgi en méngd positiva

konsekvenser (Costa-Guedes-Miranda et al., 2016 & Kengen-Traska et al., 2012). Aven tidigare
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forskning lyfte stodgruppers positiva egenskaper (Uden-Kraan et al., 2008 & Ashe et al., 2017).
Baserat pa litteraturstudien gors beddmningen att terapi- och stodgruppernas positiva egenskaper

var ett viktigt fynd, d& det kan utgdra ett verktyg for att hjélpa personer med fibromyalgi.

Diagnostiken av fibromyalgi var besvirlig och tog méanga ér (Sallinen & Mengshoel 2019 &
Sallinen et al., 2012), vilket forfattarna till litteraturstudien menar kan visa pa en bristande
kunskap om diagnosen fibromyalgi. Personer med fibromyalgi hade svart att fa sin sjukdom
validerad eftersom personen sag frisk ut (McMahon et al., 2012). Utifran litteraturstudiens
resultat kan en 6kad medvetenhet kring diagnosen forbittra patientens sjukdomsupplevelser
genom att bli bekréftad av hélso-och sjukvarden och av sina medminniskor. Vidare forskning
kan komma att bli en véigledning for bade sjukvéardspersonal men dven for personer med

fibromyalgi och deras nérstdende.

Slutsats och kliniska implikationer

Litteraturstudien bidrar med att 6ka medvetenheten hos hélso- och sjukvardspersonal, personen
med diagnosen fibromyalgi, anhoriga och allmdnheten som har ett intresse av sjukdomen.
Genom en 6kad medvetenhet kan patientens symtom bli bekriftade och relationen mellan patient
och vardare forbattras. Resultatet avser att 6ka forstaelsen for det lidande personer med
fibromyalgi upplever och eftersom det &r en subjektiv och individuell upplevelse kravs det en
individuell behandling. Att bli begransad pa grund av fibromyalgi pdverkar alla aspekter i livet
och ger personen en nedsatt livskvalitet samt ett 6kat lidande 1 form av livslidande,
sjukdomslidande och vardlidande. Féar personer med fibromyalgi hjélp att hantera vardagen,
bevara sociala relationer och uppritthélla sitt arbete kan de uppnd en god livskvalitet och

lidandet minskas.

Forfattarnas arbetsfordelning

Bada forfattarna har tillfort lika mycket 1 litteraturstudien. Kommunikationen mellan forfattarna

har till storsta del skett digitalt 6ver videosamtal och forfattarnas samarbete har fungerat vil.
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(Exempel 1- fran Kiinsla av att vara Optimism Ma béttre

“Meanings of Feeling
Well for Women With
Fibromyalgi”)

In the spring and
summer, women with
FM described
themselves as having
more strength and
therefore they could
do more in their daily
lives. They were not
free from pain, but
they felt lighter in
their minds, were
more alert, and felt
well, which they
attributed to light and
warm weather.

mer vilmaende,
formaga att gora mer,
ha lattare
sinnesstimning och
var mer alert, men var
inte helt fria fran
smarta.
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