Arbetsterapi

Arbete, fritid och
tidsanvandning

Leg arbetsterapeut Gunilla Liedberg har med sina
studier av arbetssituationen for kvinnor med fibromy-
algi och hur situationen ser ut for unga nyinsjuknade
kvinnor med fibromyalgi flyttat fokus for att motivera
tidigare rehabilitering for kvinnor med fibromyalgi.

I sin avhandling Women with fibromyalgia, med undertiteln
Employment and daily life, har Gunilla Liedberg utékat och
férdjupat kunskaperna om situationen foér kvinnor med fibro-
myalgi, framfor allt med avseende pé arbetssituationen samt
hur unga nyinsjuknade kvinnor upplever sin situation.

Studien

Totalt deltog 278 kvinnor med ldngvarig smarta i studierna.
De metoder som anvéndes var frageformuldr, olika enkéter,
en dagbok som kvinnorna skrev samt intervjuer. Dagboken
skulle gdra kvinnorna medvetna om sin egen aktivitetssi-
tuation, sa att de skulle kunna géra de férandringar som de
sjdlva upplevde som nédvéndiga for att ma béttre.

— Det finns studier gjorda pa kvinnor med fibromyalgi
och paverkan pa deras dagliga aktiviteter, men fi med fokus
pa arbetssituationen. Det fanns ett behov att fi mer kunskap
f6r att dirigenom underlitta f6r de kvinnor som trots sina
besvir kan kvarstanna pd arbetsmarknaden. Det var viktigt
att fi fram vilka faktorer som underlittar respektive forsva-
rar ett yrkesarbete for just denna diagnosgrupp. Dessutom
fanns enbart tva studier med unga, nyinsjuknade kvinnor
genomforda och de har fokus pi upplevt hilsotillstind.

Det dr viktigt att £i mer kunskap om deras situation for att
kunna sitta in tidiga tgirder f6r att motverka lingsiktiga,
negativa konsekvenser. Kvinnor som idag fir diagnosen blir
allt yngre, siger Gunilla Liedberg.

Hon har valt att i sina studier endast inkludera kvinnor,
dirfor att 90 % av alla som har fibromyalgi dr kvinnor och
dirfér att kvinnors livssituation dr annorlunda 4n méns.

— Det saknas djupare kunskap om kvinnors levnadsfér-
hallanden och hur detta paverkar hilsan. Dirfor har jag lagt
ett kvinnoperspektiv pd mina arbeten. Det finns en struktu-
rell genusordning pé individuell, organisations- och kultu-
rell niva. Detta kan innebira att kvinnor och min anvinder
olika strategier pa grund av sociala, kulturella, etniska och
politiska férhallanden, men ocksa biologiska skillnader.
Exempel pa genusperspektiv som framkom i studierna ir
de arbetsomridden som kvinnorna representerade. Det var
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overvigande kvinnoyrken. Dessutom beskrev kvinnorna den
dubbla arbetsbordan att forutom ett yrkesarbete ocksé ha
huvudansvar for hem och barn.

For att kunna rehabilitera unga kvinnor med fibro-
myalgi tillbaka till arbetslivet maste man f6rst identifiera
de problem som finns, inte endast visa hur stor andel som
inte arbetar. Det viktiga dr att undersoka vad som paverkar
beslutet och méjligheten att arbeta eller inte.

Fibromyalgi stjil tid. Resultaten visar att kvinnorna
under storre delen av dygnets timmar dr paverkade av sin
sjukdom i mer eller mindre alla livets vardagliga aktivi-
teter. Det tog lingre tid att utféra dem pé grund av den
nedsatta muskelfunktionen och smirtan. Detta innebar att
det som tidigare utfoérts under en dag inte lingre var moj-
ligt utan tidigare genomforda vanor och rutiner rubbades.
De olika roller som kvinnorna tidigare uppehillit hade nu
i minga fall blivit svira att uppfylla. Trots detta arbetade
48 % av de deltagande kvinnorna i dessa studier, de flesta
deltid. Att finna en balans mellan olika sysselsittningar dr
ett maste for att man ska mé bra, det giller bide arbete,
mentalt, fysiskt, socialt savil som vila.

Arbetssituation

Milet med den forsta studien, en enkiitstudie, var att beskriva
arbetssituationen for kvinnor med fibromyalgi. Hilften av
kvinnorna i denna studie var yrkesverksamma, 88 personer,
av dessa arbetade 30 % heltid och 70 % deltid. 77 av de 88
yrkesverksamma kvinnorna angav att symtomen paverkade
arbetsférmagan. Drygt hilften av dessa kvinnor hade fatt
forindring/anpassning av sin arbetssituation. Av de icke yr-
kesverksamma kvinnorna angav 41 att fibromyalgin medfort
att de inte kunde kvarstanna i ett yrkesarbete och 30 av dessa
kvinnor ansig det omajligt att fortsitta trots anpassningar/
forandringar. Diremot angav 7 kvinnor att om anpassningar
gjorts sa skulle de ha kunnat fortsitta arbeta.

Resultatet visade att de flesta kvinnor med fibromy-
algi dr mycket paverkade av smirta, dalig somn, onormal
trotthet och muskelstelhet och att det férsvarade inte bara
arbetet utan alla sysslor och aktiviteter. De yrkesarbetande
kvinnorna var mer tillfredsstillda med sin totala livssitua-
tion dn de kvinnor som inte yrkesarbetade. Studien pévisa-
de den stora betydelsen av att arbetsplats och arbetsvillkor
anpassas f6r kvinnans mojligheter till fortsitt arbeta. Detta
innebir att en tidig rehabilitering dr att rekommendera.

Individuella l6sningar

Syftet med studien var att beskriva vilka faktorer som kvin-
norna sjilva upplevde som avgorande for ett fortsatt yrkesliv
eller inte. Kvalitativa intervjuer gjordes med 39 kvinnor, 19



var yrkesverksamma och resten hade slutat arbeta. Fak-
torer sivil pa samhills- som individnivd hade betydelse.
De virderingar och normer som finns i ett samhille f6r
betydelsen av ett arbete ér viktiga, likvil som méjligheten
att kunna kvarhalla en tidsstruktur i vardagen. De stindiga
omstruktureringarna och neddragningarna av personal pd
arbetsmarknaden som kvinnorna upplevt de senaste dren
paverkade ocksd kvinnornas majligheter att kvarstanna. Det
kunde innebira att fran att tidigare fungerat bra med sin
arbetssituation si fick kvinnorna nya arbetsuppgifter med
ibland mycket enformiga arbetsstillningar. Arbetssituatio-
nen forsvirade deras besvir. Dessutom angavs méjligheten
att forkorta sin arbetstid, att kiinna stéd och forstielse frin
arbetskamrater och chefer, att resor till och frin arbetet
fungerade, och att ha avlastning i hemmiljé med bade upp-
gifter och ansvar som betydelsefulla.

Resultatet visade att det inte bara dr den fysiska arbets-
kapaciteten som avgér om kvinnan kan stanna kvar i yrkes-
livet utan ocksa samhillets formaga att anpassa arbetsplat-
sen och arbetsuppgifterna. Individuella 16sningar behovs for
att kvinnor med fibromyalgi ska orka vara yrkesverksamma.

Hjdlp med strategi mot smarta

I denna studie ingick 94 unga kvinnor i USA och Sverige.
De toljdes under det forsta dret efter att ha ftt sin
diagnos. De intervjuades tre gnger under dret och fick
dessutom fylla i ett antal frigeformulir.

Resultatet visade att 60 % var yrkesverksamma nir de
insjuknade, men inom sex manader efter diagnosen arbe-
tade endast 46 %. Resten hade limnat yrkeslivet pa grund
av sin sjukdom. Sex och tolv méinader senare arbetade 41
%. Avgorande for arbetsforlusten var lag alder, dilig fysisk
funktion med hégre péverkan av smiirta vid aktiviteter och
ocksa storre svarigheter att hantera smirtan.

Det dr alltsa viktigt att nyligen insjuknade kvinnor
tidigt far hjilp att finna strategier att kontrollera smirta
och trotthet samt oka den fysiska férmégan. Frekvensen
av sjukskrivning var hég bland dessa yngre nyinsjuknade
kvinnor och detta bér uppmirksammas, da sjukskrivning
betraktas som en riskfaktor som tillsammans med andra
faktorer som kén, deltidsarbete samt antal och lingd pé
sjukskrivningsperioder 6kar risken for en sjukpension.

Skillnad mellan svenska och amerikanska kvinnor
Vilka fysiska, psykologiska och sociala problem pa grund

av fibromyalgi som de nydiagnostiserade unga kvinnorna

1 Sverige och USA upplever ir fokus i denna studie. Och
vilka faktorer som kvinnorna upplever okar eller minskar
deras problem. Tre intervjuer med sex minaders mellanrum
genomfordes med 49 svenska och 45 amerikanska kvinnor.
Fragorna gillde fysiska, psykologiska och sociala svérigheter
och vilka metoder eller strategier de anvinde f6r att hand-
skas med sina problem. Svérigheterna som kvinnorna angav
kvarstod ocksi efter det forsta dret efter diagnos.

Kvinnorna uppvisade samma besvir och konsekvenser i
det dagliga livet som tidigare studier med kvinnor som haft
besviren lingre tid pavisat. Vissa skillnader framkom mellan
svenska och amerikanska kvinnor. De amerikanska kvinnorna
hade fler problem med smirta, stelhet och trétthet, méjligtvis

beroende pi att fler av dessa kvinnor var yrkesverksamma
och ddrigenom hade en stérre arbetsbérda. De uppgav ocksa
1 hogre utstrickning att de inte orkade med ett socialt liv och
de utforde firre aktiviteter 6ver tid. Fler svenska kvinnor var
mer ndjda med sitt psykiska tillstind, men de uppgav ocksa
att de upplevde mer svingningar i sitt humar.

I den svenska gruppen framholl kvinnorna att problemen
paverkade deras dagliga aktiviteter i form av hushallsarbete
i mycket hég grad. De amerikanska kvinnorna betonade
svarigheterna med fortsatta fritidsaktiviteter. Stress 6kade
besviren mest hos de svenska kvinnorna, sémnstorningar
och fysiska aktiviteter hos de amerikanska. Strategier for att
handskas med sina besvir utgjordes av virme, vila och sémn
for de svenska kvinnorna. De amerikanska uppgav mer fysisk

trining, massage, medicin och att inte "éverarbeta”.

Dagbok ger tidsmdnster

En tidsgeografisk metod anviindes for att undersoka 16
kvinnors tidsanvindning och det komplexa aktivitetsmons-
ter som finns i dagligt liv. Deltagarna skriver dagbok om alla
sina dagliga aktiviteter sd att man kan se ett aktivitetsmons-
ter och hur individen vixlar mellan olika aktiviteter. De fick
ocksa sitta upp mil for 6nskvirda férindringar. Genom

att anvinda metoden i rehabilitering kan kvinnorna vinna
insikt och medvetenhet om hur deras dagliga liv ser ut och
dndra monstret. Mer dn hilften av kvinnorna uppnéidde
flera av sina mal under férséksperioden.

En jimf6relse gjordes ocksd mellan icke arbetande och
arbetande kvinnor, dir de senare lade ner mindre tid pa sin
egen vard, hushillsaktiviteter och vila for att kunna arbeta.
De yrkesarbetande kvinnorna var aktiva utanfér hemmet med
fysiska aktiviteter och kursverksamhet. De skiljde sig inte
ndmnvirt frin svenska kvinnor i normalpopulationen nir det
gillde tidsanvindning inom olika aktivitetsomraden. Dag-
boksmetoden startade en process hos kvinnorna genom att
tydliggora hur och
vilka aktiviteter
som genomfordes
under dagarna.
Kvinnorna reflek-
terade ocksé 6ver
vilka férindringar
som behoévdes for
att deras dagliga
liv skulle bli bittre
och formulerade
mal for férind-
ringar. Tre mina-
der var en kort tid
for att férindra
vanor och be-
teenden, och
troligtvis hade
fler mél uppfyllts
om de varit mer
preciserade samt
utviirderade efter
en lingre tidspe-
riod.

Gunilla Liedberg tréffade vi tidigare i
forskningsbilagan ar 2000. Fotograferna
universitetssjukhuset Linkoping.
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Fragor & svar

Vilken var den viktigaste slut-
satsen som du dragit av dina
studier?
— Att niir individuella anpassningar
av arbetsmiljén dr mojlig okar kvin-
nornas chanser att kvarstanna pi
arbetsmarknaden. Minga faktorer
forutom sjukdomen paverkar om en
dtergang dr mojlig och den totala
livssituationen behover bedémas vid
utredningar av arbetsférmaga. For-
utom den fysiska formégan s spelar
andra ataganden en viktig roll.

For de kvinnor som inte kan
vara kvar pd arbetsmarknaden
kan en omférdelning av tidigare
roller och nya rollitaganden vara
nédvindiga for att dter kinna
livstillfredsstillelse 1 sin situation.
Att tidigt fa information och en
forklaring till smirtan, helst redan
i primirvérd, underlittar livsom-
stillningsprocessen och anpass-
ningsstrategier for att hantera den
nya livssituationen.

Vilken dr den stérsta nyttan for
unga kvinnor med fibromyalgi?

— Hir behévs mer forskning for att
sikerstilla vdra resultat. Dessa kvin-
nor behover ocksi foljas upp efter
ett lingre tidsperspektiv. Ett viktigt
resultat som behdéver uppmirksam-
mas ir att det var de yngsta kvin-
norna som hade svirast att komma
ut pi en arbetsmarknad. De har pi
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grund av élder, utbildning och den
rddande arbetsmarknaden inte haft
mojlighet att etablera kontakter
och en naturlig tillbakagang till
arbetsmarknaden. Forutom att vara
sjukskrivna var dessa unga kvinnor
ocksa arbetslosa och detta kan en-
ligt tidigare arbetsmarknadsforsk-
ning 6ka risken att kvinnorna gir in
i en sjukpension.

Vad upplevde du som roligast
under din forskningstid?

— Det allra roligaste var de direkt-
kontakter jag fick med kvinnorna
vid intervjuerna. Deras generositet
att dela med sig av sina upplevelser
och erfarenheter att leva med ett
lingvarigt smirttillstind har varit
fantastiskt lirorikt. Dessutom har
det varit spinnande att fi prova pa
och anviinda bade kvantitativ och
kvalitativ metod.

Hur kdndes det att disputera?

— Det var nervost, men samtidigt
mycket roligt. Jag hade en mycket
intresserad opponent som inbjéd till
diskussion. Det kiindes som ett fint
avslut pé fyra ars forskarstudier.

Tanker du fortsdtta att forska?
Med vad?

— Jag fortsitter med uppfoljnings-
studier av de unga, nyinsjuknade
kvinnorna och dagboksstudien.
Dessutom har jag och Chris Hen-
riksson, Linképing, material som
ska bearbetas och skrivas fram. Ex-
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empelvis en langtidsuppfoljning av
kvinnor som genomgitt rehabilite-
ringsprogram for fem ar sedan. Dir
ska vi se om det finns skillnader
med kvinnor som inte genomgitt
rehabiliteringsprogram. Dessutom
arbetar vi med instrumentutveck-
ling bland annat dagboksmetoden
och ett livskvalitetsinstrument. Vi
kommer ocksd framéver att gi in
djupare pa begreppet genusperspek-
tiv och undersoka pa vilket siitt det
kan fa oss att fi en djupare forsta-
else for kvinnor och mins livssitua-
tion som analysredskap.

Vilken &r din syn pa framtiden ur
ett arbetsterapeutiskt perspektiv?
— Malet f6r arbetsterapeutiska
insatser dr att personer som av
fysiska, psykiska eller sociala orsaker
har nedsatt aktivitetsfsrméga skall
kunna klara sina vardagliga akti-
viteter pa ett tillfredsstillande sitt
och kunna vara aktiva deltagare 1
samhillslivet. Arbetsterapeuter kan
ha en viktig roll for dessa kvinnor
vid bedomning och analysering

av kvinnornas livssituation vid
lingvarig smirta. Som arbetste-
rapeut integrerar vi medicinska,
beteendevetenskapliga och sam-
hillsvetenskapliga kunskaper i var
behandling. Att anvinda sig av
dagboksmetoden nir det giller
tidsanvindning, aktivitetsmonster,
roller och balans i tillvaron kan vara
ett effektivt redskap och just detta
omride behéver utvecklas mer.

Gunilla Liedbergs avhandling:
Kvinnor med fibromyalgi
— Arbete i dagligt liv.
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