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Att forlora kontrollen

En litteraturstudie om kvinnors och partners
upplevelse av fibromyalgi

Karin Andersson
Gisela Arnell-Fredriksson

Andersson, K & Arndll-Fredriksson, G. Att forlora kontrollen. En litteraturstudie
om hur kvinnor med diagnosen fibromyalgi upplever och hanterar sin §ukdom
samt vad den innebér for en partner. Examensarbete i omvardnad 10 poang.
Mamo hégskola: Halsa och Samhdle, uthildningsomréde omvardnad, 2004.

Syftet med denna litteraturstudie & att undersoka hur kvinnor med diagnosen
fibromyalgi upplever och hanterar Sn gukdom samt vad den innebér for en
partner. Fragestallningarna & Hur upplever och hanterar kvinnor med fibro-
myalgi sin gukdom i Sitt dagliga liv? Vad innebér det att leva med négon som har
diagnosen fibromyalgi? For att fa svar pa dessa fragor granskades vetenskapliga
artiklar som sedan andyserades med en induktiv ansats. Genom analysen gene-
rerades tre teman angdende kvinnors upplevelse och hantering av fibromyalgi:
forluster/anpassning, forandrade relationer, bristande kunskap och tre teman som
beskrev partners upplevelse: okat ansvar/nya uppgifter, forandrade relationer och
bristande kunskap.

Nyckelord: anpassning, forluster, kontroll, kvinnor, partners, strategier,
upplevel ser



TO LOSE CONTROL

A literature review about women and partners’
experience of fioromyalgia

Karin Andersson
Gisela Arnell-Fredriksson

Andersson, K & Arndll-fredriksson, G. To lose control. A literature review about
how women diagnosed with fibromyalgia experience and handle their disease and
what it implicates for a partner. Examination paper 10 credit points Nursng
programme. Mamoe University: Hedth and Society, Departement of Nursing,
2004.

The purpose with this literature review is to investigate how women diagnosed
with fibromyalgia handle their disease and what it implicates for a partner. The
questions are: How do women suffering from fibromya gia experience and deal
with thelr daily life? What does it mean to live with a person diagnosed with
fibromyalgia? In order to answer these questions, scientific articles were reviewed
and then anayzed with an inductive approach. The anadys's generated three
themes concerning women's experiences and deding with fibromyagia: losses/
adjustment, changed relationships, lack of knowledge and three themes describing
partners experiences: increased responsibility /new tasks, changed relationships
and lack of knowledge.

Key words. adjustment, control, experience, losses, partners, strategies, women.
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INLEDNING

Fibromyagi syndrom (FMS) & en gukdom som till stérsta delen drabbar kvinnor.
Den & kronisk och medfdr en i alaavseenden forandrad livssituation for kvinnan,
men aven for hennes familj. Trots at den & vanligt forekommande verkar den
fortfarande vara ganska anonym for gukskéterskor. Vi hoppas dérfor att med
denna litteraturstudie kunna bidratill att belysa denna patientgrupps lidande och
behov av hjdp A at dei framtiden ska dippa att kanna sig misstrodda och
Overgivna Samtidigt vill vi lyftafram gukskdterskan som har en mycket viktig
uppgift med dessa kvinnor genom att férmedlia s6d och adekvat information.

Okad kunskap och empatisk formaga behtvs inom vérden for att kvinnorna ska
kénna sig tagna pa dlvar. Kunskapen fér vi be forskarna att forse oss med men for
at ytterligare utveckla den empatiska formagan rekommenderar vi lasning av tva
gavbiografiska bocker. Dessa bocker ger en utmarkt méjlighet att kandoméssigt
forsta vad gukdomen faktiskt kan innebéra for en manniska.

Med blicken riktad framét. En bok om smarta och smértbearbetning av Eva

Grelsson.
Hd i vaven fibromydgi — ja, vadd av Ewa Katrin Lundgren.

Figur 1. Omma punkter (tenderpoints) vid fibromyalgi. lllustration: Anders Hogeman.



BAKGRUND

Fibromyadgi har forekommit [&nge men har haft flera olika namn, t ex neurasten,
mjukdel sreumatism, fibrosit, psykogen samt maskerad depression. Redan pa
1700-ta et rapporterades det om kvinnor som besvérades av de symtom som
dagens fibromyalgipatienter upplever. Pa 1950-talet bendmndes dessa kvinnor
som SVBK, sveda vérk brénn kérring. Denna bendmning kommer sg av &t kvin-
norna ofta beskriver vérken som molande, svidande, brannande, stickande eller
skérande. N&r kvinnorna beskrev sina symtom som vérk och trétthet blev deinte
tagna pa dlvar. Manga uppfatade dem som inbillningssuka eler att de hittade pa
dessa besvér for att pa detta sétt skaffa sig formaner (Olin & Schenkmanis, 2002).

Horence Nightingale hade under sitt liv svar vark i kroppen paminnande om
fibromyalgi dler ndgon nérbed gktad gukdom. | USA har man utsett Nightin-
ga€ sfoddsedag den 12 mg till internationdlla fibromyagidagen (Sveriges
Fibromyagiforbund, 2004).

Forekomst

Det & mycket svart att uppskatta forekomsten av fibromyagi, dels for att krite-
riernafor diagnosen ofta har forandrats och dels for att det kan varasvart att
jamforaolika studier. Enligt Olin & Schenkmanis (2002) & prevaenseni Sverige
1-3 % av den vuxna befolkningen.

Den internationdla forekomsten & berdknad till 2-4 % vilket skulle betyda att
ungefér en kvarts miljon ménniskor & drabbade i Sverige (Sveriges Fibromyagi-
forbund, 2004)

| Norge har undersokningar visat forekomst pa 4,4 % bland kvinnor i ddrarna 36-
55 &r. Finland och Danmark uppger forekomst pa mindre &n 1 % medan Frankrike
och Tyskland visar pa siffran 2-4 % (Gunvaldsen-Abusda & Natvig, 1997).

En studie frén Canada visade att 10 % av befolkningen hade kronisk generell
muskelsmérta. Av dessa hade 18,9 % fibromyalgi (SOU, 1996:135).

Prevadensen for mén med FMS & 0,5 % (Socia styrel sen, 2000:03).

Symtom
Huvudsymtomen vid fibromyagi & rdaerade till muskulaturen. De yttrar Sg
om:

Vark/smérta
Stdhet
Trotthet, kraftl 6shet

Smértan & kronisk vilket innebér standig vark under heladygnet. Den forflyttar
sg runt i kroppen och kan varierai styrka och intensitet. Faktorer som oftast
forvarrar smértan & kraftig fyssk andtrangning, kyla och drikt vila Vame och
lagom aktivitet kan ge forbéttring liksom vérkstillande medd som anagetika
Smartan & framst lokaliserad till nacke, skuldror och béckenregionen. Vid

pa pation finns ett anta dmma punkter sk tenderpoints. Detta & ett uttryck dels
for hyperalges vilket innebér att patienten upplever en 6kad smértavid retning
som normdt framkallar smérta dels for dlodyni dér patienten upplever sméartavid



retning som normat inte ger smérta. De flestalider av stelhet i kroppen. Den kan
sttai heladygnet men vanligast & kéndan av selhet pa morgonen och efter en
stunds dillasittande. Karaktarigtiskt for fibromyal gipatientens symtom & aven en
Okad uttréttbarhet i muskulaturen. Detta yttrar Sg som kraftlGshet och gor det
svart att t ex utfora upprepade rérelser (SOU, 1996:135).

KraftlGsheten utgdr den framsta orsaken till patientens uttaade trétthet. Precis
som varken varierar tréttheskéndan fran dag till dag och frén att i ena stunden
kant 99 pigg infinner 9 tréttheten | négta.

Andravanliga symtom vid fibromyalgi &:

Huvudvark. De flesta har besvar med huvudvark men graden kan varierafran
lindrigare vark till migran.

Somnproblem. Forklaringen & delvis beroende pa ait varken st6r somnen men
&ven en stord somncyke har pavisats dar derhamtningsfasen inte fungerar
normalt.

Problem med nérminne och koncentrationsforméga. Symtomen varierar ofta med
det dlméanna hdsotillstandet.

Synproblem. Petienten kan bl a se suddigt dler dimmigt och symtomen kan vara
tillfdliga

Vegetativa symtom. Exempel pa detta & omotiverad hjartklappning, yrsdl, en
kénda av andntd, domningar, sickningar, urintrangningar samt sorninger i
tarmen som omvéaxlande diarré och obstipation.

Immunol ogiska symtom. Problem med semhinnor, svarférklarig feber, kiada,
dimsyn, muntorrhet och infektionshendgenhet forekommer.

Allerg.

(Olin & Schenkmanis, 2002)

Smértor, som utgor et av huvudsymtomen, & ett subjektivt fenomen. Det & bara
den som kénner smértan som kan bedéma hur intensiv den &. Vi har darfor valt
att anvanda samma definition av smérta som |ASP (Internationa Association for
the study of Pain) vilken féster vikt vid den subjektiva smértupplevelsen.

”Smérta & en obehaglig sensorisk och emoationd | upplevd s, till
foljd av en verklig dler mgjlig vavnadsskada, dler som upplevs
som en vavnadsskada' .

(Gunvaldsen-Abusdal & Natvig, 1997, s 147).

Diagnos

Det nuvarande begreppet fibromyagi infordes av Smythe och Moldofsky pa
1970-talet. Ar 1990 stéllde American College of Rheumatology (ACR) upp de
kriterier som anvands idag. Detta har medfort att intresset for fibromyalgi har okat
och patienterna har métts med béttre repekt for sn gukdom (Lindstrom &
Alund, 1996).

Huvudkriterierna for faststédllande av fibromydgi &



Mingt tre manaders generell smértai ala fyra kroppskvadranterna, pa htger och
vanger sda, 6vre och nedre kroppshavan inklusve axidsméarta, d v s hasrygg,
framre brostkorg och/dler [andrygg.

Smértavid papation, tryck paelva av arton specificerade stdlen, 6mma punkter
sk tenderpoints. Trycket skall varaforhdllandevis lét.

Diagnosen & accepterad 6ver helavéarlden. Den har accepterats av vérldshd so-
organisationen och av socidstyrelsen. (Sveriges Fibromyagiforbund, 2004)

Behandling

Det finnsidag inget kant botemedel mot §ukdomen fibromyalgi. Behandlingen &
symtomatisk vilket innebér olika sdtt att mingka varken och forbéttra funktionen
samt livskvalitet. Smértbehandlingen utarbetas individue It med flera personer
inblandade som t ex Jukgymnast, |&kare, §ukskoterska, kurator och arbetstera-
peut. Rehabiliteringsbehoven varierar och utgdr fran §ukdomens svérighetsgrad,
patientens livssituation och formaga att §av hantera uppkomna problem. N&r
diagnos stdlts bor patienten informeras grundligt och fa besked om at §ukdomen
a benign d v sait den inte & livshotande och inte hdller leder till progredierande
invaiditet. Darefter bor man arbeta for att eliminera de faktorer som utlGser dler
forvarrar gukdomen (Socia styrel sen, 2000:03).

Utgangspunkten & sidana aktiviteter som inte hetsar eller provocerar fram en
forsamring. Det & viktigt att utarbeta et avdgppnings och muskelstimulerande
program som fungerar for patienten och sedan gora dennatraning till en daglig
rutin. Behandlingsformerna kan variera och upplevas pa olika st av olika
patienter. Nagra exempel padessakan vara TNS, d v s dektrisk nervstimulering
och akupunktur (Olin & Schenkmanis, 2002). De béasta resultaten har setts da
behandlingen riktas mot de triggerpunkter som ocksa & akupunkturpunkter. Lt
fyssk tréning rekommenderas och garnai grupp. Behandling av gukgymnast for
at tréna hdlning, koordination och stabilisering kan innebéra forbéttringar for
vissa patienter (Nisell & Lundeberg, 1999).

Mannerkorpi et a (2000) genomfdrde en studie dér man tittade pa effekterna av
pooltréning i varmvattenbassang. Detta kombinerades med et uthildningsprogram
for patienter med FM S. Patienterna upplevde mindre angdan, angest, oro samt
Okad socid och fysisk funktion. Deltagarna upplevde det behagligt med varme,
som gav lindring fér stunden och positivt med den socida gemenskapen.

Aven medicinsk behandling vid FMS & symtomeatisk och innebir bl a behandling
av SOmngorning, smérta, eventudll depression och andra symtomsom t ex irrite-
rad tjocktarm, ”restless legs’m m (Socid styrel sen, 2000:03). Goldenberg et d
(1986) studerade effekterna av Naproxen och Aimitriptyline hos patienter med
diagnosen FMS. Amitriptyline, ett antidepressivt medd, visade g ge effekt
medan Naproxen inte var effektiv.

Konsekvenser for det dagliga livet

Fibromya gipatientens vardag innebér att sandigt vara trétt och att téndigt ha
ont. Detta leder till att de inte kan klara Sna dagliga aktiviteter vare g i hemmet
eller paarbetsplatsen (Sociastyrelsen, 2000:03). | en svensk avhandling, som tog
upp Vvilka konsekvenser FMS gav i det dagliga livet, framkom att mer @ 80 % av
patienterna behtvde vilopauser dagligen. De dagliga aktiviteterna tog aven



mycket langre tid vilket gjorde att de maste l&rasig at planerasin tid och vardag
pa et annat st an vad de var vanavid (SOU, 1996:135). Olika studier visar att ca
50 % av patienter med FMS arbetar men i anpassade arbeten eller med forkortad
arbetsvecka. Statiskt arbete har de ofta svart att hantera men genom att byta
arbetsstdIning och ta smé pausar med avspanning av muskulaturen kan ven
tyngre arbetsmoment utfras (Socia styrelsen, 2000:03). Fritiden paverkas mera
an arbetet troligen beroende pa att arbetet prioriteras framst. Det hér kan ledatill
ait det inte finns tid till eler ork for fritidsaktiviteterna. En studie visade &t 90 %
av patienterna patagligt tvingades ait andra pa sina dagliga aktiviteter som en fdljd
av gukdomen (Haegerstam, 1992). Darfor behtver dessa patienter insatser fran
sukvérden badei preventivt och behandlande syfte. Om den hér patientgruppen
inte uppmérksammas pa ett tidigt stadium kan konsekvenserna bli sddana att de
g&r ini et bestdende smérttillstand dér en pensionering kan vara den enda l6s-
ningen. Detta leder till stora kostnader for samhéllet samtidigt som det innebér
forsdmrad livskvditet och forsimrad hdsa for den enskildaindividen
(Socidstyrelsen, 2000:03).

De narstaendes situation

Langvarigatillstand som fibromyalgi paverkar inte bara patienten utan i stor ut-
strackning &ven de narstéendes dagliga liv. Vanor och roller paverkas och méste
anpassas. Arbetsuppgifter méste omférdelas och dvriga familjemedlemmar maste
ta ett storre ansvar for hemmets skétsel och barnens syssel séttningar. Gemensam:
ma aktiviteter kan inte langre genomforas pa det séit som familjen & van vid. De
paverkas ocksd av at se sin anhorig ha det sa svart och att de inte dltid kan lindra
deras besvér. De narstdende har en viktig uppgift som bestar av ait kunna stédja,
hjdpa och lindra symtomen som kvinnorna har. Samtidigt genomgér de gdvaen
anpassningsprocess som kan varasvar. Det & av stor vikt att de nérstdende ocksa
far tadd av information rérande §ukdomen, dess konsekvenser och behandlings-
dternativ for att de s bra som mgjligt skakunnavaratill hjdp och st6d (a a).

Orsak och uppkomst

Orssken till fibromyalgi & okand och det finns flera olika hypoteser. Psykologis-
ka faktorer diskuteras oftai samband med kroniska smérttillstand. Psykoanaly-
tiska teorier menar att kandor och omedvetna psykologiska konflikter kan orsaka
kroppdig smérta. Senare &s forskning pekar mot en bredare syn pa orsakssam-
banden dér flera olika faktorer spelar en viktig roll (Henriksson, 1995¢). Ahles et
d (1984) undersbkte i en studie om samband fanns mellan psykologisk s6rning
och fibromyalgi. Resultatet pekade pa att en viss grad av psykologisk stérning
kunde associeras med fibromyalgi. Forfattarna betonade dock att sudien inte sa
nagot om en sadan storning var et resultat av sukdomen dler var en faktor som
orsakade smértsymtomen hos patienterna.

Det férekommer ofta beskrivningar av personliga egenskaper hos mamiskor som
lider av syndrom vars orsaker & oklara. Det har sdledes ocksa gjorts studier pa
FMS patienter for att soka gemensamma karaktarsdrag. Man har funnit tendenser
till at dessa manniskor driver Sig gava hardare an andra och har en |aggning mot
det dverambitiosa. De beskrivs ocksa som &rliga, trofasta, nitiska och pedantiska.
Vidare & de lojda mot arbetsgivare och familj samt har svart ait sigangj
(Bossevain & McCain, 1991). Van Houdenhove et.a (2001) genomférde en
studie vars syfte var att undersoka om partnerstill FM S patienter ansag att dessa
hade en Overaktiv livsstil. Dessa FM S patienter hade, i en tidigare studie, beskrivit
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g galvasom Gveraktiva. Partnergruppen gav svar som styrkte hypotesen att en
Overaktiv livsstil kan vara predigponerande for att utveckla FM S, En studie av
Finestone et a (2000) pévisade sambandet ait kvinnor med en historia av sexuella
overgrepp i barndomen hade et dkat vardutnyttjande och utvecklade kronisk
smértai hogre grad 8n kontrollgrupperna.

Enligt Olin & Schenkmanis (2002) ansdg man tidigare att FMS var en psykisk
gukdom dé&r g&8lens smartatog sg uttryck i kroppdiga symtom dler att FMS var
en form av maskerad depression. En annan uppfattning var att det rorde Ssg om en
muskegukdom dler att det handlade om syrebrist i musken vilket skulle orsska
smértan. Olin & Schenkmanis (2002) forkastar dessa teorier och hanvisar till flera
amerikanska reumatolog professorer. Dessa forklarar §jukdomen utifran en
biologisk utgangspunkt som neuro-immuno- endokrinologiska (NIE) stor-

ningar. Nar dessa storningar val kommit igéng formar inte kroppen att upphava
dem och fdljden blir en sténdigt pagéende obdans. Vid studier har man bl a
funnit:

?7? Entre ganger forhojd niva av substans P som & en smértsubstans.

?? Regleringen av hormonerna kortisol och adrendin fungerar inte normalt
vilket leder till kraftlshet.

?? Sorningar i serotoninomséttningen. Serotonin & en viktig transmittor-
substans for vébefinnande och smn men verkar &ven som smértmodu-
lator i ryggmérgens bakhorn.

?? Forlangd muskulér rdaxiongtid. Ofullsténdig relaxion mellan
muskel kontraktioner.

Enligt Olin & Schenkmanis (ad) omfattar inte teorin om komplexa sérningar i
NIE —samspelet hypotesen att FM S skulle vara ett individuel It resktionssétt pa
stress. Mot dettatalar bland annat 5ukdomens |angvariga férlopp. Déaremot
medfor detta svarbegripliga §ukdomstillstand ofta en sekundér kronisk stress med
bade psykiska och sociala pafrestningar.

Fibromyagi & en kontroversidl diagnos eftersom de bakomliggande orsakerna
inte & helt klargjorda. Forklaringarna gar isir och beskrivningarna varierar.
Smértorna och lidandet upplevs hogst patagligt av patienten samtidigt som deras
symtom & osynliga for omgivningen. Daman inom sukvarden inte kanfinna
orsakernatill smértorna dler behandla dem tillfredstallande uppstér ofta forvirring
och hjdploshet. Lakarna kan uppleva dler anklagas for bristande kompetens och
patienterna stamplas som besvérliga (Gunvaldsen Abusdal & Natvig, 1997).

Det handlar altsiinte om en gukdom i traditionell bemarkelse och det viktigaste
for gukskéterskor & kanske inte frégan om det & ett medicinskt eler psykolo-
logiskt problem utan hur man pa basta séit kan hja pa dessa manniskor. Kvinnor
med FMS upplever ofta at deinte blir tagnapa dlvar dler troddaav vare Sig sin
omgivning dler av gukvardspersond. Hela livssituationen paverkas och det
drabbar &ven familjen vilket medfor béde férandrade roller och nya uppgifter. Det
& darfor vasentligt att ka kunskapen om och forstaelsen for dessa kvinnor och
deras partners. En sadan forstaelse & nodvandig for att §ukskdterskan i motet
med patienten ska uppna ett omsesidigt fortroende och for att patienten ska kénna
sig tagen padlvar.

1



SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Syftet med denna litteraturstudie & att undersoka hur kvinnor med diagnosen
fibromyalgi upplever och hanterar Sn gukdom samt vad den innebér for en
partner.

Foljande fragestalIningar kommer studien att fokusera pa.
Hur upplever och hanterar kvinnor med FMS sn gukdom i Stt degliga liv?
Vad innebér det att leva med nagon som har diagnosen FMS?

METOD

Denna litteraturstudie har genomfoérts genom granskning av vetenskapliga artiklar
for att undersoka hur kvinnor med FM S och partners upplever gukdomen. Arbets-
metoden som anvants har 6ljt den anaytiska induktionens olika faser, vilkadelas
ini planerings-, insamlings-, och analysfasen. Detta & en linj& process dar de
olikafaserna avverkas efter varandrai f6ljd (Hartman, 1998). | planeringsfasen
formulerades studiens syfte och fragestdIningar. Litteratursokningen gjordes dels

i olika databaser och del's pa bibliotek. Databaserna och de sikord som anvandes
angesi tabdl 1. Sokningarna begransades endadt till att artiklarna skulle vara
skrivna pa engdska. Ytterligare begransningar behGvdes inte eftersom det annu
inte finns s mycket forskning om FMS. Dérefter gjordes en sokning pa ordet
fibromyadgi i Hdsa och Samhéles och Mamo Stadshiblioteks bibliotekskata o-
ger. Av detio artiklar som vades ut var nio kvdlitativa och en var béde kvalitativ
och kvantitativ. Urvaet av artiklarna gjordes genom att |&sa abstrakts for att se om
de studerat de fragor studien sokte svar pa. Analysfasen bdrjadesi och med att
artiklarna granskades enligt Polit et d (2001) vilkas kriterier for artikelgranskning
finnsredovisade i bilaga 1. Forst andyserades kvinnors upplevel ser och hantering
av FMS och sedan partners upplevelser. Innehdlet i artiklarna diskuterades och
jamfordes for att ge en forsta hehetsuppfattning. Sedan styckades materidet upp
genom att organisera olika begrepp i kategorier. Déarefter skedde gdvatolkningen
vilket innebar att de olika kategorierna sattesi relaion till varandra. Pa detta séit
genererades tre olika teman som handlade om kvinnors upplevelse och hantering
av FMSS och tre teman som handlade om partners upplevelse.



Tabell 1.

Databas Sokord Antal traffar | Granskade Valda artiklar
abstrakts
CINAHL | fibromydga 91 20 4
psychosocid
factors women
fibromyagia 116 10 0
women coping
fiboromydgia 4 2 0
hushband
fibromydgia 44 8 0
women meaning
fibromydgia 8 0 0
partners
Elin fibromydgia 176 20 2
women
fibromydgia 3 3 1
dignity
fibromydgia 51 7 0
disability
fibromyadga 10 4 1
meaning
fibromydgia 30 7 1
coping
fibromyagia 1 1 0
partners
fibromyadga 0 0 0
Spousers
fibromydgia 4 4 0
hushband
Pubmed fibromyagia 6 6 1
hushband
fibromyadga 8 2 0
partners
fibromydgia 10 5 0
women meaning
fibromyadgia 111 15 0
women coping
Springer fibromydgia 17 0 0
Link women
fibromydgia 0 0 0
women meaning
fibromydgia 0 0 0
hushband
SveMed |fibromydgia 8 0 0
women
fiboromydgia 0 0 0

partners
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TEORETISK REFERENSRAM

Vi har vat att anvanda oss av Orlandos omvardnadsteori kombinerat med Porns
holistiska grundsyn dér individen ses som eit handlande subjekt. Eftersom det
visat sig att FMS patienter ofta upplever at deinte blir tagna padlvar & det
mycket viktigt att motet mellan patient och gukskdterska praglas av ett mse-
sidigt fortroende. Vikten av ett gott bemdtande eler en lyckad interaktion kan
tyckas som en gavklarhet, precis som vi ofta betonar vikten av empatisk
formaga. Svarigheten ligger i hur man uppndr en lyckad interaktion dler utvecklar
sin empatiska formaga.

Orlando har formulerat en praktisk modell som fokuserar painteraktionen mellan
gukskdterska och patient och dér motet har och nu stér i fokus. Patienten & en
aktiv deltagare vilket méste ses som en forutsittning for att verkligen kunna hjdpa
dessa manniskor dér det ofta handlar om ait foréndra hela livsstuationen.
Nackdelen med dennateori & att den inte omfattar mera langsiktiga omvardnads-
md och sadana behtvs nér det gdler fibromyagi som & en kronisk gukdom.
Orlando menar dock enligt Sdlanders m fl (1995) att andra teorier med férdel kan
anvandas pardldlt med hennes.

Vi kompletterar dérfor hennes teori med Pornsidéer omfattande et mer lang-
gktigt och holigtiskt synséit som beskriver hdlsa som en balans mellan ménnis-
kans md, repertoar och milj 6. For att en individ ska betraktas som frisk har
holistiska hé soteorier en idé om att ménniskan ska vara handlingsformogen i

syfte at forverkligasinamd. Det bor ocksa vara praktiskt méjligt at uppna méen
och dér spelar graden av anpassning en viktig roll (Klockars & Osterman, 2000).
Denna anpassning & for de flesta kvinnor med FMS och deras partners en mycket
smartsam process. Det handlar om att forandrasinama och att forstarka men
ocksa acoeptera den repertoar man har nu. Den hér situationen paverkar i hogsta
grad hddafamiljen vilket darfor kréver et holistiskt synsét inom varden.

Orlandos omvardnadsteori

Orlando utvecklade sin teori utifran 2000 observationer av omvardnadssituationer
dar hon studerade interaktionen mellan gukskdterska och patient. Teorin préglas
av en humanistisk och dynamisk manniskasyn. Hon betonar starkt det individudla
och unika hos den enskilda ménniskan och framhdler at hon befinner sigi kon-
tinuerlig vaxt och utveckling. Petienten ses som en aktiv och medansvarig person
och det & viktigt att §ukskéterskan fortl 6pande forsskrar g om att hon forstar
patientens situation korrekt. Savreflektion ingdr ocksa vilket innebér at §uk-
skoterskan ska utforska sina egna resktioner och handlingar for att forsavad de
inneb&r fOr patienten.

Den reflektiva omvardnadsprocessen innebér att §ukskoterskans och patientens
beteende paverkar varandra och den beskriver konkret hur man gér tillvaga.
Omvardnadssituationen bestar av patientens beteende, §ukskoterskans reaktion
och gukskoterskans agerande. Fyra faser utgor individens handlingsprocess.

Fas 1. Ett beteende hos patienten observeras vilket tar Sg uttryck i verbal eler
icke verba form. Verbalt kan det t ex handla om fragor, krav, kommentarer och
deicke verbaai form av fysologiska reaktioner, fysiskt beteende som t ex
undvikande av 6gonkontakt, hostningar eller kroppssprak. Det gdller att anvanda
dlasinasinnen, lasaav patienten samt fokusera pa den person man talar med.
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Fas 2. Det observerade beteendet leder till en reaktion hos §ukskoterskan vilket
far henne at tanka dller gora antaganden. Hur tanken/antagandet utvecklas beror
pavad gukskoterskan har med sig i bagaget gdllande erfarenheter, kunskap dller
utbildning.

Fas 3. En kanda utl 6ses automatiskt fran varje tanke eller antagande.
Fas 4. Personen agerar.

Observationen, tanken/antagandet och kdndan & en reaktion som sker omedelbart
i enfdljd och & en dold process for omgivningen. §ukskéterskan maste med-
vetandegdra Sn egen reaktion genom att skilja mellan observation, tanke och
kanda. Hennes tankar speglar hennes tolkning eller forstaelse av det iakitagna och
det & inte stkert att den stammer dverens med patientens. Darfor maste observa-
tioner och tolkningar, &minstone delvis, formedlastill patienten som dakan
bekréftaeler dementeratolkningen. Det & vadigt viktigt att det framkommer att
det & en personlig uppfattning, att man sager jag uppfattar o sv. Orlando betonar
at professiondla handlingar & medvetna och andamdsenliga samt gjordai

samrad med patienten (Selanders m fl 1995).

Ingemar Pdrns holistiska halsoteori

Enligt Porns handlingsteoretiska konception ryms tre viktiga komponenter
namligen md, repertoar och miljé. Modelen for en mdinriktad handling kan
kortfattat beskrivas som ait en person far négon dagsinformation och utifrén sin
bedémning av denna formulerar hon sedan ett mal och bedutar om vilken
handling som ska utforas for att uppna maet. Manniskan har en repertoar av olika
formagor, t ex beddmnings- och bedutsférmaga, som hon anvander sig av for at
uppnasinamd. Miljon delasini yttre och inre omstandigheter déar deinre repre-
senterar vara kandor och de yttre & av socid och kulturell natur.

Porn skiljer mellan personens aktuella och ideala repertoar déar han betonar
skillnaden mellan den repertoar vi 6nskar 0ss och den vi faktiskt har. Detsamma
gdler viljan da han kiljer mellan en aktudl och en ided vilja Manniskan strévar
efter att minska skillnaden mellan idedlitet, den hon vill vara, och aktuditet, den
hon &. Detta utgor grunden till hennes bes utsprocess och uppstdlande av mdl.
Huruvida hon lyckas dler inte paverkar i dutdnden hennes savhild och sin
kénda av vébefinnande.

Varfor lyckas ndgra uppndsinama och andrainte? Porn menar att det & viktigt
med en hog grad av anpassning, d v s det maste rada en jamvikt mellan detre
komponenternamd, repertoar och miljo. Graden av jamvikt anger graden av
anpassning. En person & va anpassad om hennes repertoar & tillracklig for att
uppna maet och hennes anpassningsgrad minskar i relation med ait ofillracklig-
heten i repertoaren, i forhdlandetill malet och omstandigheterna, okar.

Sammanfattningsvis kan ségas att Porn menar att en person har god hdsaom hon
har en hog grad av anpassning och omfattar den repertoar som & nédvandig
utifrén vad anpassningen kréver. Genom detta synsiit & det majligt for en
manniska att ha en §ukdom men anda varavid god hdsa. Sa & falet om
individens repertoar for att uppfyllasnamd inte & paverkade, trots 5ukdomen.
Individen kan ocksa anpassastill att ha en viss §ukdom och dnda sigas uppna
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halsa Véardens centrala uppgift ur et holistiskt perspektiv handlar foljaktligen,
enligt Porn, om att pa olika sétt understédjaindividens anpassning (Klockars &
Osterman, 2000).

PRESENTATION AV ARTIKLARNA

ResUltatet & grundat pa foljande vetenskapliga artiklar:

Adbring, P (2001) Chronic illness-adiguption in life: identity-transformation
among women with chronic fatigue syndrome and fibromyalgia
Halberg, L R-M & Carlsson, S G (2000) Coping with fibromyalgia
Henriksson, C (19954) Living with fibromyalgia. A study of the consequenses for
dally activities. Part 1.
Henriksson, C (1995b) Living with continuous muscular pain-patient
perspectives. Part Il.
Paulson, M, Norberg, A & Soderberg, S (2003) Living in the shadow of
fibromyagic pain: the meaning of femae partners experiences.
Scheefer, K M (1995) Struggling to maintain balance: a sudy of women living
with fibromyagia
Sylvain, H & Tdboat, L R (2002) Synergy towards hedlth: a nurgng intervention
mode for women living with fibromyalgia, and their pouses.
Soderberg, S, Lundman, B & Norberg, A (1999) Struggling for dignity: The
meaning of women's experiences of living with fibromydgia
Soderberg S & Lundman B (2001) Trangtions experienced by women with
fibromyagia
Soderberg, S, Strand, M, Hagpala, M, Lundman & B (2003) Living with a
women with fibromyalgia from the perspective of the husband.

RESULTAT

Resultaten visade att §ukdomen FM S medforde en i dla avseenden férandrad
livssituation bade for kvinnor med FMS och partners. De hamnade i en situation
som var sva at hantera och som préglades av ovisshet, rédda och kéndan av att
hatappat kontrollen. Vid andys framkom tre teman som rérde kvinnornas
upplevelse av §ukdomen samt tre teman som rérde partners upplevelse av att leva
med ndgon som har FMS. De teman som beskriver kvinnornas upplevelse och
hantering &

Forluster/Anpassning

Forandrade rel ationer

Bristande kunskap.

Foljande teman framkom som beskriver partners upplevelse:
Okat ansvar/nya uppgifter

Forandrade relationer
Bristande kunskap
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Kvinnors upplevelse och hantering. Forluster/Anpassning
Det hér temat beskriver dlade férluster kvinnorna upplevde som ett resultat av
sukdomen och hur de kampade for att anpassa sig efter dessa for att ater fa
kontroll och en kdndaav struktur i St liv.

Porn beskriver hur en persons grad av anpassning & en indikation pa hennes
halsotillstand. Hog grad av anpassning & forknippat med halsa och 18g grad med
ohdsa. Med anpassning syftar han pa en strévan mot balans mellan en individs
repertoar miljo och mal (Klockars & Osterman, 2000). Vid inguknandet hamnade
kvinnornai ett tillstand av obdans mellan dessa faktorer. Forlusten av fysiska
formagor begransade kvinnans repertoar. Forlust av identitet innebar ett glapp
mellan hennes ideala och aktudla jag och férlust av framtid innebar problem i
formulerandet av mdl.

Forlust av fysiska formagor

Kvinnornas fysiska formagor begransades och livet blev mer passivt an tidigare.
Livet préglades av att viljagora ssker men att inte hatillracklig styrkatill det
vilket paverkade dla dagliga aktiviteter. | princip dla uppgifter kunde dock
utforas men det tog langre tid eller ocksafick det som skulle goras brytas ner och
utforasi olika steg. |stélet for at srécka sig efter nagot fick man t ex hamtaen
stol. Det som tidigare gjorts kvickt och 14t i hushdllet var nu omsténdligare och
det upplevdes frustrerande (Henriksson, 1995a, Soderberg & Lundman 2001,
Soderberg et a, 1999).

"| fed frudtrated that | have to spend so long on things. ..you know
household chores and things.. .that | used to be able to do quickly...”
(Henriksson, 19953, s 74)
Kvinnorna uppgav ait de blivit fumliga och hade &t for att tappa saker. De blev
ocksa snabbt trétta vid monotona eler tunga sysdor samt hade svarigheter att
lyfta saker och att 6ppna konservburkar. Hur mycket fysisk aktivitet som kvinnor-
naklarade av varierade. Konsekvensen blev att de var tvungna att 1&ra g att 18sa
av an kropp, att kénna sina begransningar och att prioritera olika aktiviteter
framfor andra. Det var oftast fysiskt krévande sysselséttningar av olikadag som
nu inte kunde genomforast ex att &ka skidor, segla, campadler fiska. Forlusten
Over uppskattade fritidsaktiviteter eler att det kanske inte gick att arbeta langre
resulterade i minskad mental stimulering (Henriksson, 19958). De uppgav att de
kénde ilska och irritation Over ait inte kunna gora saker som de gjort tidigare. En
del beskrev hur viktigt det var att gora sadant som de tyckte om trots att de madde
sdmre av det. Kvinnorna upplevde det som viktigt for gavkandan att faktiskt
kunna utrétta nagonting annars begransades kandan av kontroll och frihet. Att inte
ha kontroll upplevdes som mycket obehagligt och kunde véacka rédda och kandor
av panik (Schaefer, 1995, Soderberg & Lundman, 2001).

"In the beginning of my illness | panicked because | wanted to be

ableto control factorsthat affected my hedth | wanted it to be

something that | could do something about | needed a sense of order,

control was important to me Theloss of control for me was panic’
(Scheefer, 1995, s 97)

Forlust av framtid och identitet
Kvinnornas begransade formagor ledde aven till ait de inte kunde uppfyllasina
egna forvantningar och md vare sig hemma, pa arbetet dler pa fritiden. Smartan
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beskrevs som of Grutsagbar och |6msk vilket gjorde det svart at planera och ha
framforhdlning (Halberg & Carlsson, 2000). De maste leva fran dag till dag och
l&rasig att vara flexibla. Det uppgavs vara svart ait acceptera att det fanns
begrénsningar av vad som var mgjligt ait gorai framtiden. V&rlden upplevdes ha
krympt i och med forlusten av framtid (Henriksson, 1995a).

"1t was adifficult period before one had accepted that it would Stay
likethis— pain dl thetime'.../ and then you fdt that 1 will never be
ableto do these thingsin my life. | will never be able to experience
what | have not done now’ ...It fedslike abarrier for therest of life
then...”

(aa s74)

De beskrev ofta en stark langtan efter det gamlalivet och de uttryckte sorg Gver
forlusten av den gamlaidentiteten och de aktiviteter som associerades med den.
Forandringen av identiteten upplevdes pa olika séit av deltagarna. Den nya
identiteten beskrevsibland i termer av utanforskap, dvs et annat jag som 1&g
utanfor det normaajaget och som levde Sitt eget liv. Det nyalivet hade inte
integrerats med det tidigare livet och det kandes som ait leva med ndgon annan
som man varken kdnde dler hade en nérardation till. Denna forandring behévde
inte vara fullstandig utan kunde vara partiell, man forandrades delvis ler sa hade
man tva fullsténdigt olikaidentiteter i en person (Asbring, 2001).

"This having lived alittle over 2 yearswith a‘me’ that is no longer
the ‘real me', because it is a completely new person. Astime passes
| can find certain things that | recognize from before but the rest is
actudly new and it'snot me and | don't recognize mysdlf. And ill,
I must socidize with this person. (CFS-9)”
(Asbring, 2001, s 315)

Anpassning

Anpassning innebar at hittaen ny livsstil dar den viktigaste aspekten var ait fa
kontroll 6ver gtt liv igen. Det kunde handla om att ekonomisera med krafterna
genom t ex att gora upp dags eller veckoscheman Gver det som behtvde goras. Da
mangaav symtomen var varst pamorgonen var de tvungna att andra sina
morgonrutiner. Det kunde innebéra att de fick g& upp mycket tidigare, liggakvar i
sangen tills kroppen kommit igang dler att |agga viktiga uppgifter senare pa
formiddagen. De tog &ven en vilopaus under dagen som var nddvandig for att

klara av eftermiddagens aktiviteter. Detta géllde &ven de som inte arbetade
(Henriksson, 1995b).

“I have an hour for lunch and /.../ | often spend 15 minutes driving
home, lie down for half an hour and then spend 15 minutes driving
back, and it’sworth it to me just to have that haf-hour to lie down”.
(aa, s79)

Olikatyper av sméarthantering forekom. Det kundet ex rorasg om att undvika
Okad smérta genom att arbetai 20-30 minuter for att dérefter vilaoch &ndra
gdlning. Ibland utférde de aktiviteter trots att det gav mer smérta och var mycket
pladgsamt och de valde da att ignorera den for att kunna delta. Det kunde t ex
handlaom ait prioritera att f6lja med barnen pa en fritidsaktivitet. En annan
strategi var att de undvek att tanka pa smartan och istdlet fokuserade pa négot

18



anna. Kvinnorna forsokte ocksa finna en lamplig fysisk tréningsform som de
kunde klara av. Det betydde ait deibland var tvungna att &ndra sina traningsvanor
till mindre anstréngande sddana. Manga upplevde att de médde bra av att motio-
nera och &ven de som inte tyckte om det i vanligafal upptéackte att de kdnde sig
béttre efter en l&tare form av fysisk traning (Henriksson, 1995D).

Anpassningen kunde &ven innebéra mer radikaa forandringar som t ex att bli
tvungen at byta bostad. De flyttade till ett mindre hus dler fran et hustill en
|agenhet. Pa detta sttt minskade de den tiden de annars skulle ha varit tvungna att
lagga ner pa hushdlsarbete (a a).

”/'1 couldn’t manage to look after everything and then it givesriseto
psychologicd stress... /it feds much better now”.
(aa s82)

Vid hog grad av fysisk oférmaga och psykisk paverkan kunde resignation
dominera beteendet, processen av anpassning blev fér mycket och de gav upp. De
kande sg utmaitade, deprimerade och srjde Stt gamlaliv. Dettavar mgjligtvis

ett tillfaligt tilltand, en paus, for ait samlany energi s de kunde ta upp kampen
igen. Det var viktigt att de gavakom fram till vad en ny livsstil skulle innebéra,

at de gdva formulerade nyamd. En kvinna beskrev hur férolampad hon blev nér
sukvardspersona forsokte paverka hennes va (Schaefer, 1995).

"How dare shetdls me that | should give up my proffesson Thisis
what | livefor”
(aa, s100)

Efter hand som kvinnorna anpassade sg gav Jukdomen kvinnornatid att reflek-
tera Over derasliv. Dennatid for eftertanke ledde oftatill en férandring av
atityder, strategier och vanor i relaion till livet fore gukdomen (Asbring, 2001,
Schaefer, 1995). Attio procent fick nyainsikter i form av 5ukdomsvinst som okad
gavrespekt och personlig integritet. En del utvecklade sin identitet till det béttre
och uppnadde en djupare forstdelse av Sg gava, andraoch livet i dlmanhet.
Sukdomsvinsten beskrevs som en konsekvens av det lidande och de exigtentiella
frégor som sukdomen medforde. Materialistiska angel agenheter sags nu som
trividaoch livet fick nya varden sdsom att kunna uppskatta sadana vardagliga
erfarenheter som detidigare tog for givna. De drog ner pa hastigheten, véarderade
fritiden mer och satte granser i relation till andra ménniskors krav och prioriterade
egna behov (Asbring, 2001).

" [I have got ingghts about] whet isworth doing in life and not. | am
surely seen as very boring and bothersome by some of those around
me when | tell them: not to work too much, to live, have more
lesure-time and go for onesdlf. (CFS-1)”

(aa, s317)

Kvinnors upplevelse och hantering. Forandrade relationer
Det visade Sig att dlardaioner paverkades av §ukdomen, dels relationen till
partnern och familjen, delstill vanner och bekanta och dutligen till arbetskol-

legor.

19



Reationen till andra ménniskor utgdr individens yttre milj6. Omstandigheter i
den yttre miljon paverkar personen pa olika sit. Enligt Porns idé om manniskan
som ett handlande subjekt strévar hon efter att bete sig och handla pa et sitt sa at
andraméanniskor ska bevara sina radande varderingar av henne. Ju mer betydelse-
full en rédande vardering & for henne desto storre upplevs ett misdyckande
(Gustavsson, 1997). Kvinnornas relationer paverkades da hennes handlande och
beteende forandrades av §ukdomen men eftersom det inte syntes att hon var guk
upplevde hon at omgivningen ofta hade samma forvantningar pa henne som
innan hon blev guk. N&r hon inte kunde leva upp till dessa férvantningar kénde
hon sig ofta misdyckad och det kunde ocksa ledatill att hon blev deprimerad.

Familjen

Familjemedlemmar hade problem med att acceptera de férandringar som guk-
domen medférde. Kvinnorna upplevde att de behtvde mer hjdp frén den 6vriga
familjen och &t barnen fick hjdpatill i hemmet mer &n vad de gjort forut.
Relationen till maken paverkades men i olika grad och pa olika sitt. Kvinnorna
blev beroende av ménnens hjdp med tyngre sysdor och avlastning i dlménhet.
Gamlavanor och roller luckrades upp vilket ocksa stéldetill problem. | vissa
forhdlanden hade paren | &tare for att acceptera detta medan det i andravar
svarare (Henriksson, 1995a, Soderberg & Lundman, 2001).

”...he' ssupportive, he knows he wants to be supportive but... It's
redlly hard for him because our lives are changed. . .We ve had some
real tough times through this/.../I think he has more to learn about
it, he'snot avery patient man, so it's been hard/.../sometimes |
think it would be alot easier to do thisadone...”

(Henriksson, 19953, s 176)

Kvinnor som fortfarande levde med sin man tyckte att ménnen med tiden visade
mer forstaelse och gav mer st6d. Manga kvinnor uppgav att humaret paverkades
av den géndiga smértan vilket kunde ga ut 6ver andra. De hade It for att kanna
irritation och tidvis kunde de bli deprimerade och grét da de upplevde sig som en
borda for familjen (Hallberg & Carlsson, 2000)

Véanner och bekanta

Smértan gjorde det aven svart att underhdla rdlationernatill vanner och bekanta.
Det socidallivet begransades da det var svart att planera eftersom symtomen
varierade fran dag till dag och de forvarrades dessutom vid aktivitet. Svarigheten
att hantera symtom, som standig smérta och trétthet, gjorde att kvinnorna
anstrangde sig och manade om sitt yttre. Vanner blev ofta forvirrade av at kvin-
norna sag sa friska ut och hade darfor bl asvart att forsta varfor de inte langre
orkade tréffas och gora saker tillsammans (Asbring, 2001, Henriksson, 1995,
Soderberg & Lundman, 2001).

" Often you hear but are you sick, you look so good but so then thet’ s
away to give yourself strength, the outside doesn’t need to look bad
just because theindgde is bad

(SOderberg & Lundman, 2001, s 625)

Passva copingdtrategier, somt ex att undvika interaktion med andra, var vanligt
forekommande. Det var ett séit at undvika krav och forvantningar fran andra och
en drategi for att undvika Situationer dér kvinnan blev tvungen att beskriva hur



ddigt hon médde né&r hon inte langre kunde latsas vara frisk. Kvinnorna uppgav
att ensamhet och isolering ofta blev konsekvensen av detta beteende (Asbring,
2001, Hallberg & Carlsson, 2000).

Arbetskollegor och arbetet

Reaktioner som misstro och tvivel upplevdes dven fran arbetskamrater. Aven om
deras besvér i stort sett accepterades och de kunde be om hjédp med tyngre sysdor
fannsibland &hda kandan av missténksamhet, av att hon inte forsokte tillrackligt
mycket (Henriksson, 19954). De upplevde @ven ett bristande intresse for deras
situation och efter en gukskrivning var det t ex sillan ndgon som fragade hur de
madde. Att vara gjukskriven innebar en kénda av isolering, att inte vara behévd,
att inte vara nagon att réknamed och av at levai utkanten av samhdlet.
Relationen till Sg gav paverkades eftersom kvinnornas identitet ofta var
sammankopplad med arbetet. §ukskrivning uppfattades som ett bakdag och
gavkandan drabbades. Singlar drabbades hdrdare av detta. M anga tvingades ait
tanka om angdende sitt arbete och da kunde |6sningen varat ex att byta arbete,
forkorta arbetstiden eler att géraforandringar pa arbetsplatsen. Fordelen med att
behdlla sitt arbete balanserades mot nackdelarna som var att de lade ned al energi
pa arbetet SA att det socialalivet blev lidande och fritiden gick & for att vila upp
Sg (Asbring, 2001). Kvinnornas identitet hangde &ven samman med den
personliga ekonomin och en forsimrad ekonomisk Stuation gjorde ait bilden av
sg gdv forandrades. Ensamstdende kvinnor upplevde storre ekonomiska problem
an sammanlevande. De som lamnat sina arbeten kénde saknad och upplevde
utanforskap, de kdnde sg mindre vérda (Soderberg & Lundman, 2001).

” My boss, he hasn't yet asked, even though I’ ve been sick-listed for
along time he has't asked how | fed, never has anybody else asked
how | fed...”

(Soderberg & Lundman, s 623)

Kvinnors upplevelse och hantering. Bristande kunskap

Temat bristande kunskap omfattar ovissheten innan diagnos sdlts, att de inte fick
information fran gukvarden, att kvinnornainte upplevde sig trodda eller blev
tagna pa dlvar samt jakten pa effektiva behandlingar och kunskap.

Vérdens uppgift handlar, enligt Porn (Klockars och Osterman, 2000), om &t
understodja individens anpassning mot ett okat jamviktstillstand mellan sin
repertoar, sin miljo och sinamd. For att omfatta ett helhetsperspektiv maste
varden integrera repertoarvard med ma- och miljévard. En viktig ddl i repertoar-
varden, utéver behandling, & att |arasig nya saker for att modifiera repertoaren
och hér har gukskoéterskan en viktig arbetsuppgift. Sylvain & Tabot (2002)
namner i Sin studie att §ukskoterskans roll kunde upplevas négot anonym, vidare
framkom att hon hade en mycket viktig uppgift med &t informera och s6dja
dessa patienter. Orlandos interaktionsmodel | &r ett praktiskt redskap som kan
anvandasi sadana sammanhang for att kommunikationen mellan skéterska och
patient ska fungera pa ett tillfredsstallande sétt. Den gor patienten delaktig i
omvardnaden och betonar vikten av att skéterskan forsskrar sig om att hon forstar
patienten rétt (Selanders m fl 1995).

Ovisshet och bristande information
Nér prover fran undersokningar inte visade att négot var fel blev manga kvinnor
Ssrade 6ver antydningar om att de foérmodligen var stressade och skulle ga hem
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och vila. De upplevde att de inte fick ndgon information och eftersom de gdva
inte hade en aning om vad de rakat ut for borjade de fantisera och frukta det
varsta. Det kunde ocksa handa att detill dut §aéva trodde it det bara var inbill-
ning och att de hdll paatt bli galna. Kandor av rédda och ovisshet dominerade
tiden innan diagnos. Den uppgavs varamycket pafrestande och kunde t ex
beskrivas som den svéraste period personen ndgonsin upplevt. Kvinnorna hade
smérta, led och oroade sig for sin hdlsa och framtid och manga uppgav it de
dussats frén expert till expert. En mangd olika forklaringar gavstill kvinnornaom
vad orsaken till deras §ukdom var. Ju langre tid undersokningsperioden var desto
oroligare blev kvinnan och det vackte kéndor som misstréstan och hoppl 6shet. Ett
stort glapp upplevdes mellan den information som sukvarden gav och kvinnornas
egen upplevelse och tolkning av sitt tillstand (Henriksson, 1995a, Schaefer, 1995)

“...the doctor said ‘Y ou' re depressed, you need to get out of the
house...[get]...ajob’, | said ‘I’m not depressed, | just want to feel
better and | loveto...being at home'. | wasn't depressed being at
home taking care of my family.”

(Henriksson, 1995a, s 70)

Att till dut fadiagnosen FMSinnebar en stor |&ttnad och betydde at de antligen
kunde kénna sig bekréftade och faveta att man inte dor av 5ukdomen.
Information och st6d var sérskilt viktigt vid tiden for diagnos och det uppgav
manga saknades (Asbring, 2001, Sylvain & Talbot, 2002).

"It isat the time of diagnosis that we need help and support to learn
how to control our symptoms and move on.”
"The physican informed us of the diagnoses, and then there were
nothing; there were emptiness’

(Sylvain & Tabot, 2002, s 269)

Upplevelse av att inte bli trodd eller bli tagen pa allvar

Kvinnorna beskrev hur de upplevde &t de forlorade sin trovéardighet. De kénde sig
inte trodda eller tagna pa dlvar, av vare sig §ukvéarden dler andra myndigheter,
nar de sokte hjdp. Det, antog kvinnorna, berodde pa att FM S & osynlig for
omgivningen. Darfor upplevdes det positivt att §ukdomen hade ett namn for det
betydde att den existerade (Henriksson, 1995a, Soderberg et al, 1999).

“I have felt...like the doctor said that | was a hypochondriac...or

crazy...
(Henriksson, 19953, s 174)

Kvinnorna uppgav at bra hjdp fran gukvarden borde besta av att forst och framst
tro pa patienten vidare var det viktigt med stod och att f6lja upp. De upplevde att
hjdp till gdvhjdlp och personlig utveckling behtvdes. Personlig utveckling

innebar en reflektiv process som gjorde det majlig at forgasig §av och
acceptera snaforluster (Sylvain & Tabot, 2002). Det behdvdes stod for att
kvinnorna skulle kunna omvandla en Situation préglad av panik till en Stuation av
kontroll (Schaefer, 1995).

Jakten efter kunskap och effektiva behandlingar
Kvinnorna forsokte pa ala téankbara sétt finna svar pa vad de led av och vad som
kunde ge lindring. De sokte pa egen hand efter information om FM S och efter



effektiva behandlingar. N&r de mérkte att ordinerade, traditionella behandlinger,
inte hjd pte sokte de 9g till andra dternativai hopp om lindring. Det kunde t ex
innebéra at en formogenhet satsades pa minera och vitaminkurer. Detta ledde
oftatill att kvinnorna uttdmde ala snafinangdla, fysska, psykiska och socida
resurser. Efter det kunde de kdnna sig totalt utmattade och olyckliga. Att fakuns-
kap gjorde det |tare for dem att acceptera 5ukdomen och att ha fétt diagnos
gjorde det aven léttare for omgivningen att acceptera och forsta kvinnorna. Att bli
forstédd av andrainnebar st6d (Hallberg & Carlsson, 2000, Schaefer, 1995).

Partners upplevelse. Nya uppgifter och dkat ansvar

Bade manliga och kvinnliga partners uppgav att de nu hade nya uppgifter som
dels bestod av rent praktiska sysdor och delsinnebar att pa olika sétt vara et
psykologiskt stod.

Ett holistiskt synsétt innebér att §ukvarden aven bedriver miljovard (Klockars &

Osterman, 2000). Partners omgté Ining till nya uppgifter och 6kat ansvar utgdr en
del av parets yttre miljo. Att fastod var nagot som partners efterfrégade och som
gukvarden skulle kunna erbjudai form av mavard utifran et helhetsperspektiv.

Manliga partners

Mannen beskrev ait de fick tyngre arbetsuppgifter i hemmet och att fordelningen
av arbetsuppgifterna dndrades. Detta samt det 6kade ansvaret for hushdllet
upplevdes som en arbetsbdrda. Att ge psykologiskt stod upplevdes som svart av
méannen. De ville gérna kunna forsta och stodja sin partner men de visste inte hur
de skulle géra. De upplevde att de behtvde hjdp for att kunna fungera som ett
psykologiskt stod (Sylvain & Talbot, 2002, Soderberg et a, 2003). De upplevde
aven ett okat ansvar for familjens ekonomi da kvinnans §ukdom oftast resulterade
I forsamrad ekonomi p g a att hon inte kunde arbeta som tidigare. Mannen uppgav
at de tvingats agera som kvinnans foresprékare i métet med 5jukvarden och de
socidamyndigheterna for att fa gukdomen erkand. De ansdg sig haen viktig
stodjande uppgift i kampen for att fa kvinnans §ukdom accepterad (Soderberg et
al, 2003).

"Thefact istha | have to teach them (about FM) at the hedlth
insurance office, what everything is about. | don't think that they
have the knowledge, & least not the physician, and not a the hedth
care centre.”
(aa, s146)

Kvinnliga partners

Kvinnornafick tadlt ansvar i dagligt liv och t ex skéta det mestaav hushdls-
sysdorna. Rent omvardande dtgarder for att lindra beskrev en kvinna som étt varje
morgon ge massage. De arrangerade och uppmuntrade till aktiviteter som de
menade hade en god avledande effekt pa mannens smértor. Méannen blev annars
|&tt passiva (Paulson et a, 2003).

"We do alot together because | don’t want him lying at home and
not getting about — Otherwise he just lazes around and watches TV —
yes, | often’push’ abit”

(aa s238)
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Omvant fick de ibland paminna mannen att sigang under béitre perioder da de
tenderade att Gveranstranga sig. Kvinnorna tankte helatiden pavilka aktiviteter
mannen skulle dler inte skulle klara av (Paulson et d, 2003).

"And I’ ve told him that he doesn’'t need to prove to anyone that heis
ableto do things.”
(aa, s238)

Okat ansvar och nya uppgifter gjorde att kvinnorna nastan altid kénde sig trotta
och ibland kunde de uppleva sig sa utmattade at de trodde sSig vara mentalt suka.
Ett st ait ge Sig §av st6d och distansera sig frén Stuationen hemma var att prata
med en dakting ler att tillbringa mer tid pa arbetet (Paulson et d, 2003).

Partners upplevelse. Forandrade relationer
Det var framforalt relationernainom familjen som paverkades men &ven andra
relationer, som inom den gemensamma vanskapskretsen, kom att forandras.

Temat beskriver hur den inre miljon, rdaionen till Sg gdv, och den yttre miljon,
relationen till andra, férandrades. Efter en tid kunde 6kad jamvikt ségas ha
uppnétts da vissa relationer upplevdes ha utvecklats pa ett djupare plan.

Manliga partners

Den férandrade livssituationen medférde aven forandringar av mannens relaio-
ner. Mannen beskrev vilken svar uppgift det var att fakvinnorna at mabra bade
mentalt och fysiskt. Detta krévde att mannen skulle varamer kandiga, forstdende
och visa storre omtanksamhet an forut. De var &ven tvungna att anpassa sig efter
kvinnan och hennes véxlande humar, men under &ren som gétt hade de lart Sig att
se kvinnans behov genom att studera hennes kroppssprak. De forsokte underléta
for kvinnan genom att de gjorde saker som bidrog till att kvinnans smérta undveks
(Soderberg et d, 2003)

” The bdanceis so fine between feding well and in a good temper
and fedling bad and being in abad temper...it's easy to tip the
wrong way, amost independent of what it is. It's enough for you to
express yoursdlf in aclumsy way, for her to get aggressive...it hasto
do with her pain and fedingill.”
(aa s146)

M annen beskrev ocksa hur den intima rel ationen forandrades da kvinnans symtom
begransade parets samliv. Dade anstrangde sig for att vara sa taktfulla som maj-
ligt mot varandraledde dettactill en spand relation makarna emellan, men ménnen
beskrev ocksa att da de tagit itu med dessa problem upplevde de att relaionen
hade djupnat och blivit starkare. En annan konsekvens var att det socidalivet
begransades starkt. Manga av vannerna hade svart att forga att kvinnan var §uk
da hon inte Gppet visade sina symtom och problem. Dettaresulteradei at um-
gangeskretsen reducerades och i vissafal valdes négra vanner ut av makarna.
Dessutom hade de inte langre rad at ddltai dlasocida sammanhang p g aden
forsdmrade ekonomin som §ukdomen medférde En annan konsekvens av Juk-
domen var ait den leddetill at maken blev mer involverad i familjen och fick en
djupare rdation till barnen jamfort med nar kvinnan var frisk. Mannen hade mer
ansvar och deltog mer i barnens uppfostran och férklarade for dem, redan i tidig
Ader, att de maste hjdpatill mer hemma. Barnen anpassade Sig efter den forand-
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rade Situationen som efter en tid upplevdes som normal fér dem (Soderberg et d,
2003).

" The children have adapted to the Stuation, so for them the
gtuation isnormd, it's easier for them | think thet it is eager for
them to accept, than for me.”
(ag s147)

Mannens 6kade delaktighet i familjelivet leddetill att de hade mindretid till egna
aktiviteter. De valde igdllet att prioritera gemensamma aktiviteter dér hela
familjen kunde delta (Soderberg et a, 2003).

Kvinnliga partners

Bade relationer inom familjen och utanfor forandras. Kvinnorna upplevde at den
energi mannen hade gick & att hantera sin §ukdom och inget blev kvar till at ge
sin fru/partner négon uppmérksamhet. De ville inte tala om sitt lidande och det
kunde medfora att det var svart att forsta att de hade ont. Ett standigt hansyns-
tagande gjorde att fokus hela tiden 1ag pa mannen och §dvakom de dltid i andra
hand. Kvinnorna upplevde sig darfér ofta ensammatrots att de levde som par.
Mannens begransningar gjorde honom ofta frustrerad vilket leddetill ett véxlande
humor. Det gick ofta ut Gver barnen och kvinnornakande sig tvungna at ga
emellan for att ta barnens parti (Paulson et a, 2003).

"There are often timeswhen | don't fed so good mysdlf so | take
sdeswith the children — | think we mugt try to save them a all
costs.”

(aa, s239)

Det socidallivet hade begransastill en mindre vankrets da umgange med altfor
manga personer blev for trottsamt. Det innebar att de for det mesta stannade
hemma. Det lilla umgénge de nu hade upplevdes 8nda som viktigt eftersom det
var nagot som bégge parter uppskattade (Paulson et a, 2003).

"Thereis no need to turn people away because oneisin pain. He
could just accept it, because he does like to meet people when the
painisn't too bad.”

(aa s238)

Kvinnorna upplevde béde sympati och misstanksamhet fran andra. Vanner och
grannar var i stort sett forstaende men samhdlet i Gvrigt upplevde de som
fordomsfulla vilket de forklarade med att §ukdomen inte syntes. De undvek

darfor att talaom den. Méanga & tillsammans med sukdomen resulterade i ett
djupare forhdlande mellan makarna och en ny syn patillvaron. Nya prioriteringar
av vad som var viktigt gjordes och tankar pa framtiden bérjade ta form (Paulson et
al, 2003).

Partners upplevelse. Bristande kunskap
Bristande kunskap innebar bl aatt partners ville varamed och fainformation fran

sukvéarden men &ven att de upplevde bristande kunskap fran myndigheter och
sukvardspersona (Sylvain & Talbot, 2002, Soderberg et a, 2003).
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Ett helhetspespektiv inbegriper, som tidigare ndmnts, &ven miljévard och i detta
fal skulle det dainnebéra att information, s6d och undervisning rorande §uk-
domen automatiskt &ven erbjudstill patientens partner.

Manliga partners

M annen betonade vikten av att ha kunskap om gukdomen da detta upplevdes som
ett Sétt att fa kontroll Gver situationen. Mannen uppgav ocksa at det radde brist pa
information och kunskap angdende kvinnans §ukdom i kontakten med gukvarden
och myndigheter och kontakterna upplevdes dessutom som anstréngda. Detta
ledde ill att de g&vafick soka kunskap om FMS vilket de ansg mycket viktigt
dainformationen skulle bidratill at de béttre kunde forsta sin hustru (Sylvain &
Tabot, 2002, Soderberg et al, 2003).

”Since 1983 I’ ve not received any information about the illness,
whether from anurse or from a physician. In my opinion thisisa
serious shortcoming, in fact | ill have no ideawhat kind of illness
she has. | only know what she hastold me.”
(Soderberg et al, 2003, s 147)

Kvinnliga partners

Det framkom att §ukvéarden inte hade et holistiskt synstt vilket skulle behtvas.
Olika mediciner skrevs ut men fdljdes adrig upp. Kvinnorna skulle géraviljata
del av mer information och tillsammans med mannen s ait de fick en gemensam
forstaelse (Paulson et d, 2003).

"It would be easier to understand if one heard the same things,
because he twigs things and only tdlswhat he himsdf thinksis
important, and then he may not take everything in.”

(Paulson et a, 2003, s 240)

K vinnorna mérkte att mannen médde béttre efter att ha varit i kontakt med en
specidigklinik (Paulson et d, 2003).

"I find that he is psychologically better when he comes home
because a the same time that he gets his trestment the staff talk to
him and comfort him, and it feds like they can give him alittle of
what he needs — even if he doesn't get better.”
(aa, s240)

DISKUSSION

Diskussionen har vi vat at presenterai tre delar. Forsta delen omfattar metoden,
andra delen resultatet och tredje delen praktisk tillampning.

Metoddiskussion

Eftersom gukdomen till nittio procent drabbar kvinnor och befintlig forskning
Studerat kvinnor och mén med FMS var for g, valde vi att undersoka kvinnors
upplevelse av gukdomen. Vi gjorde litteratursdkningen i databaser med hjdp av
olika sokord. Det finns relativt lite forskning som ror FM S sa efter hand upptéckte
vi at ssmma artiklar dterkom helatiden. De artiklar som studerat det som var av
intresse for oss vades. Tvaartiklar bestélldes via biblioteket men exkluderades da

26



det visade sig at deinte var vetenskapliga. Y tterligare en artikel uted 6ts da vi
bedomde att forfattarnas tolkning inte var trovérdig. Av de studier som éterstod
valde vi ut de som vi ansag lade tyngdpunkten pa olika aspekter av §ukdomen for
att vi pa det séttet skulle fa sa stor bredd som majlig. En artikel handladet ex
mycket om kvinnors hantering, en annan om hur identiteten férandrades och
ytterligare en handlade om processen av anpassning som kvinnorna genomgick.
Mycket fa studier fanns att tillga som handlade om partnerstill kvinnor med
fioromyagi. Vi fann sammanlagt tre studier varav tva utgick fran manliga
patnerstill en kvinnamed FMS. Den tredje utgick fran kvinnliga partnerstill en
man med FMS. Vi bedémde att dlaartiklar var av god kvalitet, det var ocksa
intressant att jdmfora mans och kvinnors upplevel se och eftersom antaet artiklar
som studerat partners var safavade vi att tamed samtliga.

Andysen foljde en linjér process vilket vi upplevde mycket givande. Metoden
gjorde det |&ttare for oss att fa struktur och det foll sig naturligt att forst koda
materidet for att dutligen, efter mycket diskuterande och provande, komma fram
till de teman som vi presenterat. Vi inser dock att vi kan hamissat viktiga aspekter
i processen da det & forsta géngen vi gjort en analys av det har daget. | och med
at artiklarna & kvaditativa och av beskrivande karaktér, méarkte vi at innehdlet i
de olikateman kunde tendera att i vissafal Gverlgppavarandra. En litteraturstudie
innebdr at vi tolkar en redan befintlig tolkning vilket majligtvis kan paverka
resultatet och trovardigheten. En annan omstandighet som kan ha begransat oss &
va& ovanaatt sokallitteratur i databaser, vilket kan halett till att vi forbisett
intressanta artiklar.

Vi & medvetnaom att vi riskerade att trasdatill det med tva teorier men vi bed6t
att ta den risken for att se vad det kunde ge. Det innebar ocksa att vi fick chansen
at tadel av och lara oss ndgot om dessateorier. Vi tycker sahér i efterhand

at valet av Porns holistiska hd soteori och Orlandos omvérdnadsteori komplet-
terar varandra pa ett bra sétt. Orlando fokuserar mer pavad som hander har och
nu, och det har vi vdt att lyfta fram genom hennes interaktionsmodd |l som & ett
praktiskt hjdpmedd for gukskéterskan i kommunikationen med petienten. Porn
star mer for et Gvergripande synsiit vilket omfattar ménniskan som helhet och
som aven tar i besktande det sammanhang hon befinner Sg i.

Resultatdiskussion

Resultaten visade att kvinnor med FMS och partnerstill négon med §ukdomen
upplevde att ala aspekter palivet paverkades och de hamnade i en situation dér de
inte kunde fungera som tidigare. Kontrollen férlorades och tillvaron kom et
praglas av en mycket 18ng och smértsam process av anpassning till et nytt liv.

Kvinnors upplevelse och hantering. Forluster/Anpassning

Sukdomen medférde en rad olika forluster som vi efter kvinnornas beskrivning
kunde ddlain i tre grupper vilkakom att utgtra forlust av fysiska férmagor,

forlust av identitet och forlust av framtid. Den fysiska formagan begransades da
kvinnorna inte hade tillrécklig styrka och Gverangrangning ledde till kad smérta.
Allt tog langre tid och det upplevdes mycket frustrerande. Henriksson (1995b)
beskriver i Sin studie hur de med tiden utvecklade olika strategier for att kunna
hantera vardagen. Det kundet ex handla.om at andra morgonrutiner da symtomen
var som varg, at gora upp dagsscheman eftersom de maste gora prioriteringar
och anpassa Sg till ett |&gre tempo. Asbring (2001) tar upp hur kvinnornas iden
titet pa olika sétt paverkades. Forlust av identitet och framtid innebar at de Sirjde
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Over det faktum att de inte l&ngre kunde utfora de aktiviteter som de 6nskade och
som deras identitet fortfarande var néra sammankopplad med och de sorjde ocksa
gtt gamlaliv och at de inte langre kunde planera for framtiden.

Anpassning handlade om den period fran inguknandet och framét da de kam:
pade for att &erfa ordning och struktur i livet. Enligt Porns hdoteori har ménnis-
kan halsa nér det réder en balans mellan individens miljo, repertoar och mal
(Klockars & Osterman, 2000).Vid det stadiet nar kvinnorna nyss fétt diagnos
befann de sig i en kraftig obadans. Deras repertoar var ordentligt reducerad. Sam-
tidigt var deras md i livet fortfarande de samma som innan inguknandet. Bilden

av 9g gdv d v sindividens identitet som utgor en del av hennesinre milj6 hade
rubbats. Det gick inte langre att leva upp till det personen forvéntade av Sg §av
och det radde dltsa ett stort gap mellan kvinnansideala och aktudlajag. Den
process som kvinnorna genomgick handlade om att &erfa balans mellan md, re-
pertoar och miljo. Det sker, enligt Porn (aa) genom anpassning och det beskriver
va det kvinnorna nu hade ait ta Sig igenom. Kampen for at hdlabalansen &
ocksa namnet paen av de studier som vi granskat dar forfattaren, i titeln, samman
fattade kvinnornas upplevelse (Schaefer, 1995). Kvinnorna blev tvungna att hela
tiden kénna efter vad de skulle klara av dler inte klara av. Detta beskrev en kvin-
na som att dansa pa livets lina och en annan som att stai en roddbét och helatiden
riskera it fdlai vattnet. Forfattaren tolkade detta som gévakérnan i upplevelsen
av att levamed FMS, d v s at hdatiden kampa for at hala balansen. Med tiden
innebar det at personen hittade en ny livsstil d& de genomgétt forandringar pa
flera plan. Henriksson uppgav (1995b) att det kunde innebéra dels rent praktiska
forandringar som t ex att byta bostad, att anpassa arbetssituationen eller att
omfordea sysdornai hemmet och dels en mentd férandring som innebar ett nytt
Sit at se pavarlden och tillvaron. De uppgav nu ait livet inte [angre dominerades
av gukdomen och deras attityder hade forandrats sa att inget langre togs for givet
och det gav dem formagan att uppskata livet har och nu. Den héar §ukdomsvins-
ten upplevdes positivt och var et resultat av det lidande och de existentiella fragor
som gukdomen gav upphov till. Baansen hadei och med dennaving, i viss man,
aterervrats.

Kvinnors upplevelse och hantering. Férandrade relationer

Enligt Soderberg & Lundman (2001) och Asbring (2001) uppgav kvinnorna att
dlardationer hade paverkats, som relaionen till Sin familj, till vanner och till
kollegor. Den gamla familjestrukturen luckrades upp, mannen fick dvertaen del
av det praktiska hushdllsarbetet och han blev tvungen att ta ett dlt storre ansvar.
Det leddetill att kvinnornakom i en beroendestdIning till sn man. Sténdiga
humarsvangningar kunde It ga ut Over resten av familjen vilket gav kvinnorna
skuldkandor och en kéndaav at varaen bordafor sin familj. Vissaforhdlanden
klarade av dessa forandringar béitre, andra samre, och det kunde i nagrafal leda
till skilsméssa. Nér ett par levt en tid tillsammans med §ukdomen och lyckats
anpassa sig ndgot sanér till det nyalivet kunde kvinnorna uppleva storre forstael se
fré&n mannen och att relationen hade utvecklats pa ett djupare plan. Aven
relationernartill vanner och bekanta paverkades. Det socialalivet begransades da
kvinnornas symtom var sa ofdrutsagbara och darfor gjorde det svart att planerai
forvég. En dd vanner kunde hasvart att forgta att kvinnan faktiskt var guk
eftersom hon sig frisk ut. Denna of drstdende attityd kunde &ven upplevas fran
arbetskollegor. Kvinnornas yttre milj6, dvs relationernatill andra, var paverkad
och avsaknad av socidt st6d kunde ledatill att kvinnornaisolerade sg. Deninre
miljon, relationen till Sig §adv, var &ven den paverkad da kvinnornas krav och
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forvantningar pasig gavainte gick att uppfylla. Men kvinnornas strévan efter att
adefabdansi sn miljo i forhdlandetill ma och repertoar ledde med tiden till ait
hon anpassade sina krav pa sig §av s ait de blev mer redigtiskai den nuvarande
Stuationen. Det ledde &ven till att umganget begransades till de vanner som
kvinnorna upplevde hade forandrat sina forvantningar och krav pa henne.

Kvinnors upplevelse och hantering. Bristande kunskap

Bristande kunskap handlade om ovissheten innan patienten fait diagnos, ait deinte
fick information fran gukvarden, att de inte upplevde sig trodda eler blev tagna
paallvar, och jakten pa kunskap och effektiva behandlingar. Den bristande kuns-
kapen ledde, enligt Henriksson (1995a), sammantaget till 6kad oro och angdan
hos kvinnorna som upplevde ett stort glapp melan den information som
sukvarden gav och kvinnans egen upplevelse och tolkning. Resultaten pekar pa
att gukvarden inte lyckats sa bramed dessa patienter p g a brister i bemétandet
och p g abrigtfalig kunskap hos vardpersonden. Det behtvs del's vidareutbild-
ning av vardpersonaen och dels en metod som hjdper §ukskoterskan att kommu-
nicera och korrekt forsta patientens situation. Orlandos interaktionsmodel| & tankt
som en praktisk vagledning for gukskoterskan i motet med patienten och dér
mGtet bestar av en didog. Hennes uppgift nér det gdller patienter med fibromyagi
handlar till stérsta delen om att ge information och stdd. Det & skillnad pa att
formedla information genom en diadog med patienten och genom en monolog. En
didog gor automatiskt patienten delaktig genom ait hon tvingas verbdisera
upplevelser av, dler fragor om, gukdomen. Patienten ska ocks3, enligt Orlandos
modell, gestillféle att bekréfta eller dementera det §ukskoterskan tolkat att
patienten formedlat. Eftersom kunskaperna kring §ukdomens orsaker & A brist-
faliga méste §ukskdterskan handskas varligt med tolkningar och spekulationer
kring detta. Forskning har visat at det réder ett samband mellan fibromyalgi och
en dveraktiv livstil. Aven om kvinnorna gdva uppgav &t de varit mycket aktiva
sAmenade en dd at de just vid inguknandet &ven varit mycket lyckliga

(Schaefer, 1995). Det kunde upplevas krénkande ait bli " stamplad” som overaktiv
da ménniskan & komplex och naturligtvis & sAmycket mer an et enskilt
karaktarsdrag men ocksa darfor att en sédan livsstil kunde betyda mycket for
personen. En annan mer omdiskuterad hypotes om gukdomens orsak & att det
skulle rada ett samband mellan FM'S och psykisk storning. Kvinnorna uppgav ofta
att det gavs antydningar om att deras besvér i grunden var psykiska. Det finns
ingen entydig forskning som bekréftar detta, daremot vet man att kronisk smérta
kan ge depression (Boissevain & McCain 1991).

| ett citat fran en studie av Henriksson (1995a) beskriver en kvinna hur hon blir
bemoétt av sin doktor. Han pastér att hon & deprimerad och bor komma hemifran
lite oftare. Kvinnan havdar at hon baravill mabra och att hon inte blir deprime-
rad av att vara hemma och ta hand om sin familj. L&karen reegerade hér automa-
tiskt och tog inte in kvinnan i omvardnaden och det fannsingen dynamik i matet.
L &karen hade bestémt sig for vad som var fel pa kvinnan och hon tillés inte tadel
av kommunikationen. Lékaren skulle istéllet hagtdlt sig foljande fragor. Vad ser
jag? Hur reagerar jag? Vad kanner jag? Den péfoljande handlingen/pastaendet
skulle ha avd utats med en bekraftelse om pastdendet var sant dller falskt. Jag
uppfattar det som att du & deprimerad. Jag tror att du & for mycket hemma och
att du borde komma ut lite mera och tréffa andra ménniskor. Har jag uppfattat det
rétt? Har ges patienten en majlighet att svara pa pastéendet och diskussionen kan
gavidare, chansen for att patientens behov av hjdp ska bli métt okar. Hon fér
aven en kandaav ait bli sedd och tagen padlvar.



Forutom att ge information & gukskoterskans uppgift att stodja patienten och nér
det gdller fibromyalgi s3 handlar det om att understddja personens anpassning till
gukdomen. Porn talar om att vard kan utformas som repertoarvard, miljévard och
mavard. Genom Porns holistiska synséit sa ska §ukvarden i huvudsak koncentre-
rasig pa personens repertoar som hos dessa kvinnor var kraftigt reducerad genom
nedsatt fysisk formaga, kraftloshet och smértor men fokus ska éven laggas pa per-
sonens méal och miljo (Klockars & Osterman, 2000). Angdende personens reper-
toar handlar det for jukvardens del om att upplysa om olika strategier och préva
olika behandlingar. Att andrapasinamd s att de blir mer redigtiskai forhallan-
detill repertoaren & ndgot som patienten naturligtvis §av maste fatta bedut om.
Sukskéterskan kan dock hjdpa personen ait bli medveten om sinamd, om vilka
prioriteringar som kanns viktiga for henne sa ait det forhoppningsvis blir [&tare

for henne att fatta Sna egna bedut. Det kunde upplevas som direkt forolampande
for patienten att fa hora att hon t ex borde bytayrke vilket en kvinnai studien av
Schaefer (1995) beréttade om. Det har kraver lyhdrdhet samt kandighet infér
méanniskans individualitet och Orlandos interaktionsmodell kan da anvandas som
en mojlighet for gukskoterskan att utveckla dessa sidor hos Sg Salv.

Partners upplevelse

Béade manliga och kvinnliga partners beskrev att de fick ta ett sorre ansvar i
hemmet for de praktiska sysdorna. Mannen upplevde ett 6kat ansvar for familjens
ekonomi da kvinnornaiinte langre kunde arbeta som forut. Mannen beskrev ocksa
hur de fick agera som kvinnans foresprékare och stédja henne i kampen mot olika
myndigheter for att fa hennes gukdom accepterad. Kvinnorna beskrev at de
uppmuntrade mannen till att utfora olika aktiviteter for att de inte skulle bli

passva samtidigt som de ibland fick bromsa honom och l&ra honom att séita
grénser for hur mycket han klarade av. Kvinnorna uppgav étt de dltid kénde sig
trétta och beskrev det som att de hdll pa it bli gana. Bade manliga och kvinn-
liga partners tog upp vilken tung uppgift det var att helatiden anpassasig och ta
hansyn till den guka partnern. Kvinnliga partners beskrev hur de tog barnens parti
gentemot mannen for att skydda dem mot mannens véxiande humér medan de
manliga upplevde att de fick en djupare relation till barnen. Bade kvinnligaoch
manliga partners beskrev hur det socida livet hade minskat sen den andre blivit
suk. Mannen uppgav att vannerna hade svart att forsta kvinnans §ukdom medan
kvinnliga partnersi stort upplevde sympati fran sina vanner men béda grupperna
upplevde okunskap och oviljafran samhdlet (Paulson et d, 2003, Sylvain &
Tabot, 2002, Soderberg et al, 2003).

Bade manliga och kvinnliga partners beskrev bristen pa information angdende
kvinnans sukdom och att de 6nskade fainformation samtidigt som sin partner for
att béttre kunna oka sin forstaelse for sin hustrimake (a @). Detta & nagot som vi
upprepade ganger har 6t pai litteraturen. Att dessa personer inte bemoétts med
adekvat information i samband med att de far sin diagnos vilket borde varaen
gavklarhet. Sociastyrelsen (2000:03) tar upp i sin utredning ait patienter sivd
som anhdriga har behov av information om gukdomen, dess behandling och
principer for egenvard.

Det & av stor vikt att man inom sjukvéarden blir medveten om dessa problem som
I forlangningen riskerar att Oka det personligalidandet och att 6ka kostnaderna for
samhdlet. Genom att ta tillvara patientens och de anhdrigas resurser kan behand-
lingen effektiviseras och deras livskvaitet Oka. Det & aven viktigt att dessa



kvinnor upplever sg bemdtta med respekt och kan kdnna sig trygga i métet med
sukvéarden. Bemétandet borde préglas av en humanistisk ménniskosyn sa att
kvinnorna upplever &t de & likamycket varda som dlaandra. Detta st6ds av
sociastyrelsen (SOFS 1993:17). | enlighet med Halso-och sukvarddagen (SFS
1982:763) skavéarden vara av god kvdlitet och patientens behov av trygghet ska
tillgodoses. Behandlingen ska &ven bygga pa respekt for patientens gavbestam:
mande, integritet och att den ska utformas och genomforasi samrad med patienten
salangt det gar. HSL genomsyras av en humanistisk ménniskosyn och et an
tagande om méanniskors lika varde. Dettainnebér at ett genomtankt etiskt forhdl-
ningssitt ingdr i kraven pa god vard.

Praktisk tillampning

Resultaten pekade pa att §jukskoterskans viktigaste uppgifter i motet med
patienter som har fétt diagnosen fibromyagi & ait ge stéd och undervisning. Det
framkom aven att det behGvdes 6kade kunskaper om FM S bade inom sukvarden
och 6vriga myndigheter. Vi rekommenderar foljande tillampning av Jukskéoters-
kan i hennes m6te med dessa patienter.

7? Att tro pa patienten. Detta & fundamentalt och ska genomsyra
omvéardnaden.

?? Geinformation. Det bor skei en form som gor patienten delaktig, Vi
rekommenderar Orlandos interaktionsmodell och ger darfor, i tabell 2, ett
tankt exempel pa en omvardnadssituation efter att diagnos erhdlits.

7? Ett holistiskt synsétt. Familjen bor ges mdjlighet ait deltai omvéardnaden
och fatillgang till ssmmainformeation som patienten.

7? Ge s6d. Ett exempel & det Porn kalar malvard och som i det hér fallet
kan innebdra att gukskoterskan hjdlper patienten att se olika mdjligheter
for att kunna utveckla strategier. Hon bor ocksa varatillganglig for
patienten.

77 Patienten bor foljas upp. Det & sarskilt viktigt vid tiden direkt efter
diagnos.
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Tabel 2 En tankt omvardnadsprocessjournal enligt Orlandos teori
Intryck av dler om Tankar och/eller kanslor kring | Sagt och/eller gjort for
patienten dettaintryck dler tillsammans med

patienten

Patienten foljer mig med
blicken medan jag plockar
undan nagra papper och satter
mig tillrétta.

Jag tankte att hon maste ha
funderingar kring sin diagnos,
fibromyalgi, som hon nyss fatt.

" Jag antar att du just nu har en
del funderingar kring vad
gukdomen kommer att
innebérafér dig?’

" Jag fick veta av doktorn att
det &r en kronisk sjukdom och
att jag méste laramig att leva
med den.” Hon stryker ena
handen 6ver hdger hoft.”

Det s3g ut som om hon hade
ont och jag tyckte synd om
henne.

" Jag tycker det ser ut som om
du har ont just nu.”

»Ja, jag far valdigt ont s fort
jag suttit en stund och vissa
dagar &r det vérre, da hjalper

inget”

Jag antog att det maste vara
svart for henne att klara av sitt
arbete som innebéar mycket
stillasittande.

" Jag antar att det staller till en

del problem for dig i ditt arbete
dar du, om jag forstatt det ratt,

sitter mycket?’

" Jag har varit gjukskriveni
perioder for jag klarar inte att
sittaen hel dag och nu vet jag
inte hur det blir. Jag vill juinte
slutamitt jobb.”

Jag tyckte att hon |&t uppgiven
och verkade orolig for att mista
Sitt arbete.

» Jag forstér att ditt arbete
betyder mycket for dig.”

” Ja, jag har arbetat dar i 20 &r
och nyss fatt ansvar ver en av
véra avdelningar. Jag var sa
glad 6ver den tjansten men sa
hamnadejag i det har!” Slé&r
uppgivet ut med handerna
"Och vad skajag tamig till

nu?’

Jag upplevde att hon hade svart
att se ndgon losning pa
problemet just nu och kande att
jag ville trésta och hjalpa henne
att se mgjligheter.

"V etenskapliga studier har
visat att kvinnor med fibro-
myalgi |6ser sin arbetssitua-
tion palite olikasatt. En del
behdller sina arbeten men
andrar rutiner som inte funge-
rar, andra gar ner i arbetstid
och nagravéljer att bytayrke.
Manga kvinnor upplever till en
borjan precis det du beskriver
men |8ser arbetssituationen
med tiden, och |6sningarna ser
lite olika ut beroende pavad
kvinnornasjdlvaprioriterar och
kénner att de klarar av. Jag
forstar att det kan varasvart for
dig att se mojligheter just nu.”

" Nukanjagi alafal tadaom
pajobbet att jag har en
sjukdom och det kanns skont
for jag har oftakéant att de tror
att jag inbillar mig och bara
gnéller.” Hon grimaserar plots-
ligt och lutar sig lite framét.”

Jag tyckte att hon sdg mycket
trétt ut och verkade ha valdigt
ont sdjag tankte att hon skulle
behévagadhem och vilasig.

" Jag tycker att du verkar ha
valdigt ont nu och du ser trétt
ut shom du vill kan vi prata
vidare nér du kommer hit for
att lamnadina prover nasta
vecka.”

" Ja, jag kanner att jag maste
rérapamig, jag har nog suttit
for 1ange. Jag brukar forsoka
att vilaen stund sa har dags pa
dagen.” Hon borjar med méda
resasig upp for att g

Jag kénde mig bertrd nér jag
sag hur svart hon hade det och
undrade hur hon skulletasig
hem.

" Jag tycker det ser jobbigt ut
for dig. Vill du att jag skaringa
efter entaxi?’

"Negj, det behdvs inte min man
kommer och héamtar mig. Har
han baramajlighet kér han mig
alltid om jag ska nagonstans’

Jag ténkte att det var braatt
hennes man verkade hjal psam
och att de kanske skulle vilja
kommahit tillsammans.

» Jag forstér att din man méste
hja pa dig mycket nu. Ni fé&r
gérna komma tillsammans
nasta gang.

" Jag ska frédga. Om han kan vill
han nog.” Hon borjar g mot
dorren. "Hej d&'.

Nér jag s3g henne g& mot
dorren verkade hon lugn och
samlad och jag tankte for en
sekund paallt hon maste ga
igenom.

Jag foljer med hennetill dérren
och Gppnar den. "Hej d&” Hon
vander sig mot mig for ett
ogonblick, ler lite trétt och
fortsétter ut.
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SLUTORD

Att forlora kontrollen tolkade vi som gdvaké&rman i kvinnornas upplevelse av at
levamed FMS dller av ait levamed en partner som har FMS. Att hakontroll &
nodvandigt for att vi ska kunna fungera och kénnaatt vi har sruktur i varaliv. Att
forlora kontrollen upplevdes darfor som mycket obehagligt och skrammande.
Kvinnorna kampade for ait ta sig fran kaostill kontroll, en kamp som &ven deras
familjer i dlrahogsta grad var ddlaktigai. De blev tvungna att omformasinamd i
livet, att acceptera att de inte hade samma fysiska férmagor som tidigare och att
|&ragg at levamed sin nyaidentitet.

St6d och information fran §ukvarden, stéd fran familjen och personlig utveckling
& faktorer som visade sig vara vasentliga for att kvinnorna dter skulle uppna
baans mellan snamd, sin repertoar och Sin miljo. §ukskoterskor har hér en

viktig uppgift at fylla genom ait informera, framhdlla méjligheter och framforallt
det fundamentdlt viktiga att tro pa patienten.

\

Figur 2. Kvinnorna kampade for att &terfa balans mellan sin repertoar, sin miljé och sina
mdl. lllustration: Anders Hogeman
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Bilaga 1
METOD FOR ARTIKELGRANSKNING

De vetenskapliga artiklar somingar i denna litteraturstudie & granskade enligt
kriterier som Polit, et d (2001) anger. Forst foljer en kortfattad sammanfattning
av vilkadessa &, sedan redovisas granskningen av de 10 artiklar som resultatet
basarats pa. Vi har valt att endast kommenteratitel och referenser hos de artiklar
som vi inte ansag uppfylla nedanstdende kriterier for vad de bor innehdla. Anled-
ningen till at vi valt att gbra A& at undvika en rad upprepningar eftersom dla
referenser och de flestatitlar uppfylide kriterierna.

Kriterier for vad en vetenskaplig artikel ska innehalla.
Titel: Den ska vararelevant, speglainnehdlet och inte omfattamer an 15 ord.
Undersokningsgruppen och nyckel begrepp anges hér.

Abstrakt: Texten & placerad i borjan av artikeln och bor innehdllaenkort
beskrivning, bestdende av ca 100-200 ord, av studiens syfte, metod, resultat och
praktisk tilldmpning.

Introduktion: Det hér avsnittet kommer efter abgirakt och syftar till ait sdttain
|&saren i forskningsomradet. Den bdr darfor innehdlla en genomgang av tidigare
forskning, teoretisk ram samt motivering av varfor studien gors. Aven syfte och
frégestédIningar uppges hér.

Metod: Den metod som forfataren vat for att kunna svara pa forskningsfragan
ska anges. Man ska kunna utldsa hur urvaet gjorts, vilka kriterier som anvants,
antal medverkande samt forskningsdesign. En beskrivning ges av deltagarna samt
tillvagagangssittet pa sa st ait den som vill ska kunna gora om studien. Etiska
principer och etisk granskning ska dven redovisas samt hur man skyddar deltagar-
nas integritet och anonymitet.

Resultat: | dennadel presenteras, pa ett objektivt sit, vad forskaren kommit fram
till Ofta organiserar forfattarna Sna resultat efter de huvudamnen som de har iden
tifierat i Sn undersokning.| kvditativa Sudier presenterar man gérnaresultaten i
olikateman och i kvantitativa anvander man 9g ofta av tabeller.

Diskussion: Forfattaren kommenterar i detta avanitt resultatet och tar upp studiens
tolkning, dess begrénsningar, dutsats och framtida véarde.

Referenser: Dessa Ska vara relevanta och aktudlla. De & placerade langst bak i
gudien och skainnehdladl anvand litteratur och dla artiklar som forfattaren
refererar till 1 texten.



Bilaga 2
KRITISK GRANSKNING AV ARTIKLAR

Artikd 1.
Struggling to maintain balance: a gudy of women living with fibromyalgia
(Schaefer, 1995).

Abstrakt: Den & kort och informerar om studiens forskarfraga, dess metod, syfte
och resultat. Sutsats och rekommendation angdende praktisk tillampning uppges
inte hér.

Bakgrund: En kort beskrivning ges av FM S, dess diagnoskriterier och symtom.
Sedan beskrivs processen som dessa kvinnor genomgick fran ovisshet till ett nytt
it att leva. Upplevelsg, etiologi och behandling ndmns dessutom Kortfattat med
exempel pa befintlig forskning. Studien syftar till at ge kunskap om kvinnors
upplevelse av &t levamed FMS. Bristande kunskap om detta motiverar studien.

Metod: En kombination av grundad teori och feministiska metoder har anvants.
Vad som utmérker feministiska metoder finns inte beskrivet. Verbat samtycketill
att medverka har getts av trettiosex kvinnor med FMS. Inga uppgifter finns om
studien & granskad av etisk kommitté.

Reaultat: Genom andys framkom att kvinnorna gick igenom en psykosocid

process vilken abstrakt beskrivs som en kamp for at behdllabaansi st liv.
Processen omfattar foljande fem stadier: 1)Reflektion Gver livet innan gukdomen.
2) Sokandet efter diagnos. 3)Att fa diagnos. 4)Levavidare. 5)Att ge upp kampen,
(tillfaligr). Exempel gesfran intervjuerna for at styrka andysen.

Diskussion: Reflektioner gors har om den kamp som kvinnorna forde pa olika
plan for at uppna baansi livet. Det handlade dels om kampen med det man
forlorat och med den mycket osdkra nuvarande Situationen dels om kampen for att
fa diagnos och dutligen nar antligen diagnos & sat, kampen om &t hitta effektiv
behandling och anpassning till en ny verklighet. Avdutningsvis ger forfattarna
rekommendationer till gukskoterskor for praktisk tillémpning. Eventudla
begrénsningar av studien tas inte upp.

Artike 2.
Chronicillnes— adigruption in life: identity-transformation among women with
chronic fatigue syndrome and fibromyalgia (Asbring, 2001).

Abstrakt: Syftet anges vara att beskriva hur kvinnorna skapar nya begrepp om sin
identitet efter §ukdomsstarten och hur de hanterar den nyuppkomna identiteten.
Metod och resultat finns med. Inga exempel ges pa hur resultaten kan anvandas i
ett praktiskt omvardnadsarbete.

Introduktion: Det centrala fenomenet & beskrivet. Studien motiverades med att
det inte finns annan forskning som belyser detta. De anser det viktigt att uppmark-
samma detta A att medvetenheten hos vardgivare, narstdende och vanner dkas.



Frégestdlningen & tydlig och tidigare forskning presenteras. Forfattarna relaterar
till tidigare forskning och beskriver tydligt behovet av sudien.

Metod: Populationen bestér av 25 kvinnor, 32-65 ar. 12 hade diagnosen CFS och
13 diagnosen FMS. Individudlaintervjuer genomfordes vid et tillfalle och dessa
speladesin. Studien & kvditativ och anvande sig av grundad teori. Tillvagagangs-
sittet beskrivs utforligt samt de etiska aspekter som tagitsi besktande. Tillsténd
fran etisk kommitté her givits

Reaultat: Resultatet & indelat i tre teman, 1) Jukdomen kunde inneb&ra en radika
storning i kvinnornas liv som medférde djupgaende konsekvenser for deras
identitet, specidlt i rdation till arbete och socidt liv, 2) levnadsstorningen var
oftast partiell och leddetill olika grad av identitetsférandring, 3) mangaav
kvinnorna upplevde att §ukdomen gav dem en §ukdomsving i forhdlandetill

den nyaidentiteten. Dessaredovisas pa ett logiskt sitt som & enkelt for |saren
at folja

Diskussion: Studiens begransningar tas upp. Resultatet knyts samman med tidi-
gare forskning. Implikationer for framtiden ges och vikten av at vardgivare har
kunskap om identitetsférandringen patienterna upplever betonas. Sutsats finns.

Artike 3.

Living in Two Worlds Smultaneoudy — the World of the Sick and the World of
the Hedlthy: Trangtions Experienced by Women with Fibromyalgia

(Soderberg & Lundman, 2001)

Abgrakt: Syftet var at belysa hur kvinnor med FM S upplevde forandringen som
gukdomen medfér. Metod och resultat anges. Innehdler ingaimplikationer for
framtidens omvardnad.

Introduktion: Beskriver kort vad fibromyalgi &. Fenomenet presenteras utifran
tidigare forskning vilket ger en god 6verskt av problemet. Syfte finns med, ait
belysa de erfarenheter av forandringar kvinnor med FM S genomgick. Ingen
forskningsfraga anges. Forfattarna beskriver behovet av sudien.

Metod: Studien & kvditativ. 25 kvinnor deltog i dldern 35-60 &. Deltagarna
beskrivs kort. Alla uppfyllde kriteriernafér diagnosen FMS. Deltagarna gav
informerat samtycketill studien samt tillstand fran etiska kommittén her
inhamtats. Individudla beskrivande intervjuer har anvants som varade i 35-110
minuter. Dessa spdades in. Anaysmetoden beskrivs vd.

Resultat: Resultatet har delatsin i fem teman och et huvudtema. 1) forandringar i
det dagliga livamondret, 2) forandringar i familjeliv, 3) forandringer i det socida
livet, 4) forandringar | arbetdivet, 5) att I1&rasig levamed FMS. Huvudtemat:

FMS & koreografen for aktivitet och forhdllanden.

Diskussion: Studiens begrénsningar anges hér. Forfattaren ger ingafordag pa
fortsatt forskning. Resultatet knyts samman med tidigare studier och vikten av &t
anvanda sig av studiens resultat for sval vardgivare som for narstdende pétalas.



Artikd: 4.
Coping with fibromyalgia (Halberg & Carlsson 2000).

Titd: Artikeln har en kort rubrik som bara ddlvis talar om vad studien handlar om.
Studien undersoker &en hur FM S patienter upplever sméartan.

Abstract: Texten & lagom lang och informativ. Syfte och metod anges. Forskarna
har anvant sg av grundat teori. De har djupintervjuat 22 kvinnliga FM S patienter.
Vidare innehdller abstract resultat och dutsats.

Introduktion: Har beskrivs fibromyal gins forekomst, diagnoskriterier, olika
exempd paforskning kring etiologi, smérthantering och eventuella samband med
psykisk storning hos dessa patienter. Sutligen motiveras behovet av denna studie
som vill forsté §ukdomen béttre utifran ett patientperspektiv. Syftet & att 6ka
forstael sen for vad det innebér att levamed FMS,

Metod: Studien & kvditativ och andysen genomfdrd enligt grundad teori. Urvaet
uppges besta av 22 kvinnor med FMS. Informerat samtycke har givits och studien
ar godkand av etisk kommitté. En djupintervju per person har genomfarts.

Resultat: Tre kategorier genererades ur data 1) Ett subjektivt smartsprak.
Kvinnornas beskrivningar av smértan var metaforiska och kdndoladdade 2) Olika
Srategier mot smértan. De olika Sétten att hantera smértan deladesin i gavinitie-
rad aktivitet, professondla behandlingar, passvitet, flyktbeteenden och resgna-
tion. 3) Sméartkommunikation, beskrev hur smértan formedlades till omgivningen.

Diskussion: Forfattarna menar at resultaten visade att smértan upptog och paver-
kade ala aspekter av patientens liv och drar dutsatsen att det & viktigt med
psykologiskt st6d i smérthantering och att forstérka hd sosamma beteenden.

Artikel 5.
Struggling for Dignity: The Mening of Women's Experiences of Living with
Fibromyalgia (Soderberg et d, 1999).

Abstrakt: Texten innendler studiens syfte som & at beysainnebtrden av
kvinnornas upplevelser av att levamed FMS. Metod, resultat samt hur resultatet
kan anvandasi et praktiskt omvardnadsarbete & angivet.

Introduktion: Det centrala fenomenet och syftet finns med. Fenomenet presenteras
utifran tidigare forskning vilket ger en god 6versikt av problemet. Forfattarna
foredar ytterligare forskning for at belysa detta ndrmare.

Metod: En fenomenologisk, hermeneutisk metod har anvants. Individudla
beskrivande intervjuer har gjorts vilkavarade i 15-60 minuter. Tillvégagangs-
séttet och analysen beskrivsvd. Deltagarna gav Sitt informerade samtycke samt
tillstand fran etiska kommittén inhamtades. Alla uppfyllde kriteriernafor FMS
enligt ACR. 14 kvinnor deltog i ddern 35-50 &r.

Resultat: Resultatet deladesin i tre teman 1) férlust av frihet, 2) hot mot
integriteten, 3) kampa for att uppna forstaelse och lindring.
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Diskusson: Tar upp studiens begransning och knyter samman resultatet med
tidigare forskning. Patdar vikten av ait anvanda sig av studiens resultat for sivéd
vardgivare som for narstdende.

Artikel 6.
Living with continuous muscular pain — patient perspectives Part |: Encounters
and consequences (Henriksson, 1995a).

Abstract: Studiens syfte anges men angaende metod namns endast att semisruktu-
rerade intervjuer har gjorts. Studien redovisasi tva artiklar, del 1 och 2. Tydlig
informeation ges avseende resultat och dutsats.

Introduktion: Innehdler forskningsbaserad information om férekomst, etiologi

och symtom. Studien motiveras av ait det saknas befintlig forskning om kvinnors
upplevelse av FM'S och av ait det réder bristande samstammighet mellan
kvinnornas erfarenhet och samhallets forstael se for detta. Syftet med studien & at
utforska hur kvinnor med FMS, som lever i 2 olikalander, upplever Sn Stuation.
Dd 1 fokuserar pa kvinnornas upplevelse av omgivningens bemétande och vilka
konsekvenser det ger av ait levamed FMS.

Metod: Studien & inte helt och hdllet kvditativ. Kvinnorna deltog samtidigt i en
annan studie med kvantitativ ansats. Semistrukturerade intervjuer genomfordes
med 40 kvinnor, 20i Sverige och 20 i USA. Andysen genomfordes med
kvditativ ansats genom kodning och indelning i tre teman. Informerat samtycke
har givits. Uppgift saknas dock om studien & godkand av etisk kommitté.

Resultat: Tre tematiska omraden formulerades varav tva & resultat av studie del 1.
Dessa utgjordes av: 1) Méten, med underrubrikerna mottagande av §ukvarden
vilkaledde ill oro, misstro och l&ttnad samt reaktioner fran andravilkabl a
innehdll tvivel, familjerdationer och forstdelse. 2)K onsekvenser, dar t ex forlust

av formagor och framtid ingick. Analysen styrktes med citat frén kvinnorna.

Diskussion: Likheterna melan kvinnornas upplevelse av FMSi USA och Sverige
dominerade. Forskarna pdpekar att designen ev genererade for lite materia for att
eventudla skillnader skulle bli synliga. Resultaten diskuteras och visade, enligt
forfattarna, vikten av tidig diagnos och adekvat information.

Artikel 7
Living with Continuous Muscular Pain — Patientperspective. Part |I: Strategies for
Dally Life (Henriksson, 1995b).

Titd: Det centrala fenomenret finns beskrivet men inte populationen.

Abgtrakt: Syftet var att undersbka, andysera och beskriva hur kvinnor med FMS,
boendei tvaolika lander, uppfatar och beskriver sin situation. Del |l fokuserar pa
hur kvinnor med FM S klarar av sitt dagliga liv trots de begransningar de far av

sina symtom. Resultat och metod finns med. Tar upp hur resultatet kan anvéndasi
ett praktiskt omvardandearbete, kunskap om sukdomens konsekvenser & nodvan
dig for att kunna planeratillfredsstéllande behandling och ett bra stédprogram.
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Introduktion: Lasaren séditsva in i 8mnet. Forfattarna tar upp tidigare forskning,
behovet av studien samt foredar strategier som behGver studeras mer ingdende i
framtida studier. Syftet med studien anges.

Metod: Deltagarna uppfyllde kriteriernafor FMS enligt ACR. Populationen
beskrivs som 40 kvinnor i ddern 16-57 &, 20 stycken kom frén Sverige och 20
kom fran USA. Semistrukturerade individuellaintervjuer anvandes som ocksa
spelades in. FOr bakgrundsdata och en mer detaljerad beskrivning av intervjuerna
och metoden hénvisadestill dell1.

Resultat: Kategoriseradesi fem strategier. 1) rutiner, 2) utforande av de dagliga
aktiviteterna, 3) anpassning till forandrade formagor, 4) forandring av
livsstuationen, 5) attityd till begrénsningarna.

Diskussion: Resultatet s&mmer med tidigare forskning. Tar upp studiens framtida
vardei ett omvardnadsperspektiv.

Artike 8.
Synergy towards hedth: anurang intervention mode for women living with
fibromyagia, and their spousers (Sylvain & Talbot, 2002).

Abstract: Den & lite for 18ng, ca 300 ord, men anger tydligt studiens syfte,
bakgrund, metod, resultat och dutsats. Forskarfragorna anges dock inte hér.

Introduktion: Sjukdomen FMS forklaras kortfattat med symtom, brist pa effektiv
behandling och dess |angvariga tillstand. Forfattarna pdpekar att det saknas forsk-
ning angdende behandling som omfattar hdla familjen vilket motiverar den hér
typen av udie att genomforas. Syftet & att utforma en behandlingsmodd| for
gukskoterskor. Tva forskarfragor finns angivna. 1) Vad innebér en hjdpande
behandling for en kvinnamed FMS och dennes make utifrén kvinnans, makens
och gukskoterskors perspektiv? 2) Vilken konsensusbaserad behandlingsmodel
kan man med hjdp av dessa kunskaper utveckla?

Metod: Forfattarna har anvant en hermeneutisk metod med induktiv ansats.
Populationen beskrivs och utgjordes av kvinnor med FM S deras partner och guk-
vardspersond. Datainsamling har skett genom 20 & individuela och 3 st grupp-
intervjuer som dla har bandats och skrivits ner. Analysprocessen & tydligt redo-
visad. Studien & godkéand av etisk kommitté och informerat samtycke har givits.

Resultat: Forskningsfraga 1. Kvinnor med FM S var klart Gverens om ait de ville
bli trodda, fa stod och foljas upp av varden. Makar kénde sig utesténgda fran
varden och ville ha hjdp med hur de rent psykologiskt ska stodja sina fruar.
Skéterskorna och Gvrig vardpersona var Gverens patre punkter. 1. Tidig interven
tion. 2. Okat samarbete melan olika discipliner. 3. Béttre uthildning av vardperso-
nal om FMS. Forskningsfraga 2. Behandlingsmodelen kom att fokusera patva
huvudteman som utgjordes av $6d och undervisning tillsammans med den funda
mentalaingtdIningen att tro pa patienten. Samverkan mot hdlsa & en abstrakt
formulering av tre krafter som tillsammans verkar mot hdsa och dessaformuleras
som professiondl It $t6d, personlig utveckling och stod fran make.

Dikussion: Resultaten jamfors med annan befintlig forskning och tar bl aupp
vikten av att patienten & delaktig i varden genom empowerment. Forfattarna



namner ndgot om studiens begrénsningar och drar dutsatsen att §ukskéterskor
har en viktig uppgift med dessa patienter som bor uppmérksammes.

Artikel 9.
Living with awoman with fibromyagia from the perspective of the husband
(Soderberg et a, 2003).

Abstrakt: Innehdler syfte, metod och resultat. Studien belyser det behov av
information och kunskap som uttrycks av deltagarna, information som
gukvardens persona har ett stort ansvar at delge dem.

Introduktion: Tar upp syftet som & ait beskriva erfarenheterna av att levamed en
kvinnamed FM S fran ett makes- perspektiv samt anger behovet av studien dainga
tidigare sudier har gjorts gdllande hur det & att levatillsammans med en FMS
kvinnafran en makes perspektiv.

Metod: Studien & kvditativ och deltagarna bestod av 5 mén i ddern 50 — 60 &r.
Deras bakgrund beskrivs mycket kort. De hade varit giftamellan 25— 40 &r.
Information om studien gavs av chefen fér Reumatol ogiska forbundet. Deltagarna
garanterades at materiaet hanterades konfidentidlt och anonymt. Individudla
beskrivande intervjuer genomfordes under 45 minuter. Forfattarna dtergav
resultatet till kvinnorna och deltagarna som bekréftade detta.

Resultat: Det presenterasi form av gu teman. 1) 6kande ansvar och arbetei
hemmet, 2) varaen foresprakare for och stédja hustrun, 3) larasig att se kvinnans
véxlande behov, 4) andrade forhdllanden mellan makarna, 5) andrade forhallan
den mellan vanner och bekanta, 6) fordjupade relationer med barnen, 7) bristande
information och kunskap om fibromyagi.

Artikel 10.
Living in the shadow of fibromyagic pan: the meaning of femae partners
experiences (Paulson et a, 2003).

Abstract: Forfattarnakalar stycket for summering. Den & négot |ang, ca 250 ord,
och innehdler sudiens syfte, metod, analys och resultat men saknar dutsats.

Introduktion: Har ges exempel patidigare forskning angaende konsekvenser av
FMS gdlande dagligt liv och relationer till andra. Studier som bl avisar paden
tunga borda som sarskilt makar forvantas barada det géller att forse patienten
med socidt s6d. Studien motiveras av att det saknas litteratur i amnet. Studiens
gyfte & ait belysa hur en kvinnlig partner, sammanboende med en man som har
FMS, upplever sin Stuation och dess mening.

Metod: En fenomenologisk metod har anvants. Studien ingdr som del i en storre,
vilken genomforts pa ett §ukhusi Sverige. Efter att mén med diagnosen FMS
enligt ACR,s kriterier vidtalats och gett Stt samtycke kontaktades deras fruar
/partners med fragan om de kunde ténkas deltaga vilket dla 14 gjorde. Studien &
godkand dels av chefsiverlakaren vid aktudlIt gukhus och av den etiska kommit-
tén vid medicinska fakulteten i Umed Datainsamling har skett genom intervjuer
som spdlats in och sedan skrivits ner. Analysen genomfordesi tre faser.



Reaultat: Vid anays framkom 3 huvudteman och 8 underteman. Dessa &: Tema
1. Bemodanden for at ge mannen kurage. Tema 2. Bemddanden ait falivet att
rullapd Tema 3. Upplevelse av at inte bli forstadd. Exempel p& underteman &
att forsoka ge trost och st6d, att dltid ta hdnsyn och saknad av en holistisk syn
inom varden. .

Diskusson: De olika teman som andyserats fram diskuteras och jamférs med
annan forskning som styrker dler ytterligare forklarar resultaten. Forfattarna
summerar till 9 att den mening, som kvinnliga partners upplevde genom étt leva
med en man som har FMS, bestod av en kamp for att forlikasig med et padla
plan foréndrat liv, som hotade hela familjestuationen.






