Studier

Siv Soderberg ar forskande sjukskoterska. Hon berattar sjalv om
studierna som ledde till en docentur och ligger till grund for fortsatt
forskning, bade sin egen och dar hon handleder nya doktorander.
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AR 1999 DISPUTERADE jag med en avhandling dir syftet var
att belysa kvinnors upplevelse av att leva med fibromyalgi
(FM) fran kvinnornas perspektiv. Avhandingen har titeln
Women’s experiences of living with fibromyalgia: Struggling
for dignity och baserar sig pa 53 intervjuer med kvinnor
med FM och 25 intervjuer med friska kvinnor. 30 kvinnor
med FM och 30 friska kvinnor har #iven besvarat tre olika
frageformulir. De tre frigeformuliren beskriver kinsla av
sammanhang, vilbefinnande och stress i dagligt liv.

AVHANDLINGEN VISAR ATT upplevelsen av att leva med FM
innebir ett férindrat liv och férindrade relationer till andra
minniskor. Kvinnorna beskrev att FM bérjade gradvist
eller akut. De beriittade om att livet hade férindrats frin
ett aktivt liv till ett mer passivt liv. Viljan att géra saker
som tidigare fanns, men att kraften, orken rickte inte till.
Detta paverkade det dagliga livsmonstret, familjelivet,
arbetslivet och det sociala livet. I arbetslivet var det frimst
i det avlonade arbetet som forind-
ringen var framtridande. I arbetet 1
hemmet framkom det att kvinnorna
var tvungna att be om hjilp av make
och barn i en storre utstrickning dn
tidigare, men det var fortfarande de
som hade ansvaret for arbetet hemma.

KVINNOR MED FM framhiivde vikten av
att ldra sig att leva med f6rindring-
arna. Att lira sig leva med FM var ett
sitt att fi kontroll 6ver det forindrade
livet. Kvinnorna uttryckte ilska och
irritation Gver att inte kunna leva sitt
liv som de ville. De forsdkte ibland att
dverskrida sjukdomen, de dkte skidor
eller andra aktiviteter trots att de visste
att de skulle bli simre efterit. En bra
dag beskrevs som att kunna leva som
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= Fibromyalgi

[ En pataglig men osynlig sjukdom

andra. Kvinnorna beskrev ocks? att de fatt en okad forsti-
else f6r andra minniskor som ir sjuka eller har andra pro-
blem. Detta utifrin sina egna erfarenheter av att leva med
FM. Férindringen var pataglig f6r kvinnorna med FM,
men osynlig f6r omgivningen, kvinnorna upplevde sig sjilva
som sjuka, men uppfattades av omgivningen som friska.

DET FANNS EN STARK kinsla av kamp i kvinnornas berittelser
om att leva med FM. Kvinnorna kimpade mot att inte bli
trodda, de kimpade f6r lindring och de forsokte forsta vad
som hade hint. De beskrev ocksi en kiinsla av att inte vara
trovirdig i relation till att FM dr osynlig och att sjukdomens
orsak dnnu dr okind, de beskrev en kinsla att inte bli tagen
pa allvar. Detta faktum hotade kvinnornas virdighet och
tolkades som en kamp for virdighet.

EFTER DISPUTATIONEN HAR forskningsomridet vidgats till "Att
leva med kronisk/langvarig sjukdom
och/eller funktionshinder frin de
drabbades personernas perspektiv, de
nirstiendes perspektiv och dven uti-
frin ett professionellt perspektiv”. Jag
ir huvudhandledare till fyra dokto-
rander och bitridande handledare till
en doktorand inom detta omrade. Pa
niista sida f6ljer en kort beskrivning
av olika forskningsprojekt som jag

ansvarar och genomfér i dagsliget.

TEXT: SIv SODERBERG

Siv Soderberg, leg. sjukskoterska, uni-
versitetslektor och docent i omvardnad.
Avdelningschef, avdelningen fér omvardnad,
Institutionen for hélsovetenskap pa Luled
tekniska universitet.
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= Forskningsprojekt

Att vara ndrstaende

Att vara niirstdende dr ett omrade jag valt att fokusera en
del av min forskning pé. I en studie har partners till kvin-
nor med fibromyalgi intervjuats. Studien ér publicerad
och visar bl.a. pd betydelse av information for att kunna
ge stod. I en annan studie, som jag dr medarbetare i, har
partners till min med FM intervjuats. Aven nirstiende
till svirt sjuka personer i hemmet, nirstdende inom in-
tensivvard samt nérstdende till personer med en trauma-
tisk hjirnskada ér intervjuade och beskriver den mycket
forindrade livssituation. Jag planerar nu ett projekt dir
barn till kvinnor med fibromyalgi kommer att inga.

\

Bemdtande av kvinnor och mén

i hédlso- och sjukvarden

Ett angeliget forskningsomrade fér mig ir bemdtande
av personer som soker vird och omvirdnad. Initiativet
till detta forskningsprojekt har jag tagit tillsammans
med universitetslektor Lisa Skir, Institutionen for
hilsovetenskap. Vi intervjuar personer som upplever

att de inte blivit bemétta och behandlade pé ett korrekt
vis inom hilso- och sjukvirden. Sammanlagt kommer
vi att intervjua 20 kvinnor och 20 min som gjort en
anmilan till Patientnimnden i Norrbotten under 2004.

Att leva med kronisk/langvarig sjukdom

Inom detta omrade pagar projekt som beskriver upp-
levelsen att leva med MS, att leva med en traumatisk
hjirnskada samt en studie om att leva med whiplash.
Jag planerar dven nya studier med kvinnor med FM.

Att vara svart sjuk i hemmet

I forskningsprojektet har personer med svar sjukdom,
nirstdende och distriktskéterskor intervjuats med fokus
pa att leva med svir kronisk/langvarig sjukdom och
fortfarande bo hemma. Projektet resulterade i en licen-
tiatavhandling i december 2003 och ir basen for nista
forskningsprojekt eftersom det framkom behov av bittre
stéd hos de svért sjuka personerna och deras nirstiende.

Distansdverbryggande teknik som stod

for svart sjuka personer

De ovannimnda studierna visar att livet ofta fordndras
pa ett dramatiskt sitt bade for de svért sjuka och deras
nirstiende, nir en person i familjen drabbas av svar
sjukdom. Hela familjen miéste anpassa sig till den nya
situationen. Dessa studier har aktualiserat frigor om
olika sitt att lindra patienternas lidande och stédja och
hjilpa nirstiende. Genom att vird och behandling i allt
storre utstrickning sker i hemmet far hemsjukvarden
och dirmed distriktsskoterskan en viktig och central
roll. Det 6vergripande syftet med forskningsprojektet ir
att undersoka hur personer med svar kronisk sjukdom
och distriktskéterskan upplever att kommunicera med
varandra med stod av distanséverbryggande teknik.
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