TEMA FIBROMYALGI

Chris Henriksson

Efter arbetsterapeutexamen och nagra ar
som arbetsterapeut fortsatte Chris som
larare och sedan som studierektor pa
arbetsterapeututbildningen. Vartefter nya
krav stélldes kdnde hon behovet av att
hygga pa sin utbildning och detta gjorde
att hon gick tillbaka till klinikarbete och
paborjade sin forskarutbildning.
Doktorsavhandlingen handlade om
fibromyalgi och de svarigheter som moter
patienter med fibromyalgi i den dagliga
verksamheten.

Idag verkar hon som universitetslektor
vid Halsouniversitetet i Linkdping.
Eftersom avdelningen for arbetsterapi har
mojlighet anta forskarstuderande for att
avlagga doktorsgrad i arbetsterapi sa
ingar dven den delen i hennes uppgifter,
bredvid undervisningen av blivande
arbetsterapeuter pa grundutbildningen.

Intresset for kvinnor med diagnosen
fibromyalgi vacktes hos Chris Henriksson
i samband med Ann Bengtssons

Hur paverkar

avhandling pa 1980-talet. Hur manga
kvinnor som har fibromyalgi, trots sina
begransningar och en sa gott som stindig
smarta, klarar av att hantera sin tillvaro och
4nda uppleva livskvalitet utgor fortfarande
hennes forskningsintresse.

Manga studier som gjorts om kvinnornas
sociala bakgrund, personlighet med mera
har utforts pa patienter fran selekterade
vardomraden, dar vissa fenomen kan vara
overrepresenterade.

Efter att i Gver 15 ar ha traffat mangder
av personer med fibromyalgi sager Chris:

— Jag uppfattar att gruppen representerar
ett genomsnitt av den svenska kvinnliga
befolkningen. De som jag tréffar inom
specialistsjukvarden har en sjukdomsbild
dar smarta utgor ett stort problem, medan
de som skots i primarvarden eller finns
utanfor sjukvarden kan ha en mindre
komplex livssituation. Nar livets
svangningar och svarigheter paverkar den
som redan har problem med standig smarta,

fibromyalgi arbetslivet

Sedan mitten av 80-talet har en
forskargrupp vid Hilsouniversitetet
och Universitetssjukhuset i Linkoping
studerat olika aspekter pd fibromyalgi.
Ett av vdra pdgdende projekt avser att
oka kunskapen om vilka faktorer som
avgor om kvinnor med fibromyalgi
fortsitter i en arbetsroll trots de
begrinsningar som tillstindet innebir.

Den forsta artikeln i detta projekt
har under vdren publicerats i Journal
of Rheumatology.
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I en dnnu ej avslutad andra artikel
kommer en uppfoljande intervjustudie
att presenteras. Syftet med denna
studie dr att ge en fordjupad forstdelse
av kvinnornas egen uppfattning om
vilka faktorer som varit avgorande for
deras beslut att fortsitta arbeta eller
acceptera att avsluta sin arbetsroll.
Intervjuerna har genomforts, det
kvalitativa analysarbetet dr snart
avslutat och skrivandet av artikeln

pagar.

sa kan marginalerna for att pa ett bra
satt klara av nya pafrestningar vara
mindre an for manga andra manniskor.
Ett langvarigt smarttillstand innebar
begransningar och problem i vardagen,
samt utgor en viktig orsak till
sjukskrivning och fortidspensionering.

Aven ur samhillsekonomisk synpunkt
ar darfor forskning kring langvariga
smarttillstand och deras konsekvenser
for daglig verksamhet viktig.

176 kvinnor utfragade
Den forsta delen av studien omfattar
176 kvinnor som besvarat en enkit om
forekomst av olika symptom, arbets-
tid, arbetsforhallanden, symptomens
paverkan pd arbetsférmadga, om
anpassningar gjorts i arbetssituationen
och tillfredsstillelse med fortsatt
arbete eller sjukpension och till slut
tillfredsstillelse med livssituation.

De i studien deltagande kvinnorna
ir i dldern 20 — 64 4r och har i genom-



snitt haft sina besvir i 11 ar, 4ven om
diagnosen fibromyalgi satts for cirka 3
ar sedan. Utbildningsnivén varierar
fran obligatorisk skolgdng till akade-
miska studier. Nastan alla har smirta i
nack- och skulderregionen, i nedre
delen av ryggen, i hinder och handle-
der, fotter och vrister. Ca 75% har
ocksd smirta i armar, knin och brost-
rygs.

Hiilften av hela gruppen var i
arbete vid den tidpunkt dé studien
genomfordes, 15% arbetade heltid och
35% deltid. I den icke-arbetande
gruppen hade sd gott som alla arbetat
tidigare i livet. 23% hade slutat pa
grund av fibromyalgi, 10% uppgav
andra hilsorelaterade orsaker, 10
personer var arbetssokande, ett par
hade slutat pd grund av en kombina-
tion av familjeforhallanden och besvir
av symptom och slutligen saknades
uppgift frin 14 personer.

Linge pa samma plats

I den arbetande gruppen hade en
tredjedel av kvinnorna oregelbundna
arbetstider. De flesta hade arbetat
linge hos samma arbetsgivare och
hade haft liknande arbetsuppgifter
under mdnga dr, endast 25% hade
arbetat tvd dr eller kortare tid.

Typen av arbete visade stor varia-
tion frin professionellt till okvalifice-
rat arbete. De flesta kvinnor beskrev
sina arbeten som fysiskt eller relativt
tysiskt latta, 8% rapporterade fysiskt
tungt arbete med tunga lyft eller
tungt stidarbete. En tredjedel menade
att de huvudsakligen hade sittande
arbete, medan mer dn hilften rappor-
terade rorliga arbeten. Smirtan var det
symptom som ansdgs mest hindrande,
medan en tredjedel ansdg att
trottheten hindrade mest.

Andra begrinsande symptom
uppgavs vara den minskade rorelsefor-
mdgan och uthdlligheten, langsamhet
och svérigheter att koncentrera sig pa
arbetet. Moment som att lyfta och
bira, statiska och upprepade manuella
uppgifter och datorarbete uppgavs
vara svara.

Kvinnorna hade svirare att hantera
stress och att kunna arbeta 6vertid. De
flesta ansdg att de kunde paverka sin

arbetssituation och utférandet av
arbetsuppgifterna och majoriteten
rapporterade goda relationer till
arbetskamrater och 6verordnade. De
flesta av de som arbetade hade ocksa
fatt anpassningar pa sina arbetsplatser
av arbetsuppgifter eller arbetstider.

Over 80% svarade att de riknade
med att kunna fortsitta sitt arbete
under de ndrmaste dren. Femton
kvinnor uppgav att de inte lingre
orkade fortsitta i sitt nuvarande
arbete. Sex arbetade heltid och plane-
rade att forkorta sin arbetstid, fyra
behovde byta till fysiskt mindre
anstringande arbete, tre hade tillfil-
liga arbeten och maéste stka nya, en
angav inga skil och en riknade med
att behova sluta arbeta. Av dessa hade
tio dnnu ej erbjudits ndgra anpass-
ningar.

Dessa 15 kvinnor rapporterade en
signifikant hdgre grad av symptomen
“onormal trotthet under dagen”,
“rastlos, spand eller orolig”, “koncen-
trationssvarigheter”, "irriterad och
otdlig”, "dngslig, orolig eller nervos”
och "nedstdmd, orolig eller ledsen” dn
de 6vriga kvinnorna i den arbetande
gruppen. Inga skillnader kunde dock
ses i kvinnornas upplevda kontroll
over sin arbetssituation eller i tillfreds-
stillelse med relationerna pd arbets-
platsen.

Av de 40-tal personer som limnat
sitt arbete pd grund av fibromyalgi
hade ungefir hilften fatt omskolning
eller forindringar pd arbetsplatsen.
Forkortade eller forindrade arbetstider,
byte av arbete eller arbetsplats,
dndrade arbetsuppgifter eller anpass-
ning av arbetsplats hade provats. Nir
kvinnorna tillfrigades om sin egen
uppfattning uppgav 30 personer att de
inte kunnat fortsitt arbeta, medan sju
ansdg att de kunnat fortsitta om ett
lampligt arbete funnits. Fyra besva-
rade inte frigan.

Nir grupperna jaimfordes hade den
arbetande gruppen rapporterat nigot
frekventare smirtfria perioder. De icke
arbetande hade signifikant hogre nivd
1 symptomen av smirta som Stor
somn, onormal trotthet under dagen,
vaknar inte utvilad, koncentrationssva-
righeter och mag- och tarmbesvir.

Den arbetande gruppen var signifikant
mer tillfredstilld med sin livssituation
in den icke-arbetande.

Intervjustudie

Den andra artikeln - intervjustudien,
omfattar intervjuer med 40 kvinnor,
varav 20 arbetande och 20 som slutat
sitt arbete. I intervjuerna framgér
tydligt hur viktig arbetsrollen ir for
kvinnornas upplevelse av identitet och
sjilvkinsla och hur mycket den
betyder for social gemenskap och
innehdll i livet. Manga kvinnor som
slutat arbeta upplever sorg och saknad.
Hos vissa finns ocksa en bitterhet 6ver
att samhallsforhéllanden inte mojlig-
gjort fortsatt arbete.

Det har varit svért for dessa kvin-
nor att hantera 90-talets arbetsmark-
nad med nedskirningar och
omstruktureringar. Arbetsmarknadens
snabba forindring har krivt en flexibi-
litet for att kunna utfora forindrade
eller helt nya arbetsuppgifter, nir
tidigare invanda bytts mot nya. Ofta
har detta inneburit en storre arbets-
bérda och for kvinnor med
fibromyalgi oldimpliga rorelser eller
arbetsstillningar, samt mindre mojlig-
het till pauser och individuella anpass-
ningar.

For att kunna limna arbetsmarkna-
den utan negativa erfarenheter behver
arbetssituationen vara bearbetad pa ett
sadant sitt att den som limnar inte
kinner sig krinkt och forsmadd. Det
innebir att olika alternativ for att
underldtta och anpassa maste vara
provade och den anstillde maste 3 tid
att bearbeta sin situation och inse att
begrinsningarna kanske ér sd stora att
en sjukpension blir en for individen
bittre 16sning. Det dr ocksa viktigt att
fa bekriftat att det finns mojlighet att
hitta livskvalitet, social gemenskap,
tillfredsstillelse och innehdll i livet
genom andra aktiviteter och icke-
betalda dtaganden som ligger bittre i
balans med den aktivitetsformdga som
individen har.

Sammanfattning

Alla studier har sina begrinsningar
och madste tolkas med forsiktighet.

Resultaten kan inte utan forbehdll
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Gunilla Liedberg

Gunilla Liedberg &r larare pa
arbetsterapeututbildningen, men har
under alla ar fortsatt att utbilda sig.
Nu nar barnen blivit stora kommer hon
att borja sin forskarutbildning pa
heltid efter sommaren. Ar 2003
hoppas hon att hennes avhandling,
som kommer att handla om arbete och
livskvalitet for patienter med
fibromyalgi, ska bli fardig.
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generaliseras till att gilla alla personer
med fibromyalgi. Det framstar dock
med tydlighet i denna studie att
personer med fibromyalgi har begrins-
ningar som klart paverkar deras
arbetsformdga. Resultaten 6verens-
stimmer vil med resultat frin ameri-
kanska studier som, trots andra
forsikringsmissiga och kulturella
forhéllanden, ocksd visat pé en sink-
ning av arbetsférmédgan med 20-30%.

Samtidigt stdr det klart att om
limpliga arbetsforhillande foreligger
kan kvinnor med fibromyalgi fortsitta
med sin yrkesroll och finna stor
tillfredsstillelse i sitt arbete. Individu-
ella anpassningar av arbetssituationen
bor goras tidigt for att ge kvinnorna
bittre forutsittningar for att behdlla
sitt arbete.

Ovrig forskning har visat att
kvinnor ofta har betydande arbetsupp-
gifter att skota ocksd utanfor det
avlonade arbetet. I den foreliggande
studien hade 6ver hilften t ex hemma-
boende barn vilket i det flesta fall
innebir att hemarbetets omfattning
inte dr negligerbart. Studier har ocksd
visat att kvinnor i medeldldern i allt
hogre omfattning ockséd har dtaganden
mot dldre familjemedlemmar och
sliktingar. Dessa ickebetalda och ofta
osynliga insatser maste tas hdnsyn till
nir kvinnornas arbetsformaga diskute-
ras.

Naégra generella losningar finns
inte utan insatserna maste anpassas till
de unika forutsittningar som giller
och de 6nskemal och virderingar som
varje individ ger uttryck for.

leg arbetsterapeut Chris Henriksson och
doktorand Gunilla Liedberg , Halsouniversitetet,
Linkdpings universitet.

Pia Asbring

Nir Pia Asbring var fardig med sin
utbildning till civilekonom sa fann hon
inte den tillfredstéllelse hon forvéantat
sig i sin yrkesroll.

— Det var nagot som fattades, det
kandes lite torftigt. Kopplingen till
praktiskt arbete och kinslan av att
kunna vara till hjalp saknades och
darfor beslot jag mig for en andra
utbildning, sager Pia.

Hon blev sjukskéterska och skaffade
sig erfarenheter fran olika omraden
innan hon kom till Centrum for halso-
och sjukvardsutveckling vid
Samhillsmedicin i Stockholm.

Intresset for den forskning hon idag
bedriver vicktes 1995 da hon deltog i
en utvarderingsstudie av ett
rehabiliteringsprogram for patienter
med kroniskt trotthetssyndrom. Savil
denna sjukdom, som fibromyalgi,
kdnnetecknas av att den framst drabbar
kvinnor, innefattar en symtombild som
paverkar hela livssituationen, ar
tamligen okand och svar att
diagnostisera.

Den komplexa bilden och de
svarigheter som finns i motet med
varden har blivit en utmaning for Pia.
Hon har siktet instillt pa att doktorera
inom tva ar.



Att skapa mening nir
kroppen felar

Kroniskt trotthetssyndrom och
fibromyalgi kdnnetecknas av en
komplicerad symtombild som kan
medfora osikerhet savil for patienter
som for vardgivare. Denna osikerhet
beror framfor allt pd att orsaken till
sjukdomarna fortfarande dr okind,
dven om olika teorier existerar, och pd
att det dnnu inte finns ndgon erkind
kurativ behandlingsmetod. Prognosen
ir dessutom osiker for bdda sjukdo-
marna.

Hur moter man sin sjukdom

I denna studie avser jag att ta reda pa
hur kvinnor med kroniskt trotthets-
syndrom respektive fibromyalgi
upplever métet med sin sjukdom,
motet med vardgivarna samt motet
med den &vriga omgivningen och
vilka strategier som de anvinder or
att hantera den uppkomna situationen.
Dessutom kommer jag att undersoka
vilka forestdllningar som likare har
om sjukdomarna samt vilka erfarenhe-
ter de har av motet med dessa patient-
gruppet.

Aven likarnas strategier att hantera
motet med patienterna kommer att
undersokas. Ect 6vergripande syfte dr
att ta reda pa hur patient- och
vardgivarperspektivet mots i dagens
hilso- och sjukvird.

Eftersom sjukdomarna frimst
drabbar kvinnor har studien avgrinsats
till att endast omfatta kvinnor. Li-
karna idr sirskilt intressanta for studien
bland annat dirfor att de forutsitts ha
ett mer renodlat medicinskt perspek-
tiv och pa grund av att ldkarna dr
avgorande for diagnostisering av
sjukdomarna.

For att finga patienters och lakares
uppfattningar och erfarenheter har
intervjuer anvints for datainsamling,
vilka har genomforts under samtals-
liknande former utifrdn en intervju-
guide. Ett urval har gjorts av kvinnor
med kroniskt trotthetssyndrom,

respektive med fibromyalgi, som har
genomgatt patientprogram vid tva
olika sjukhus. Dirutéver har ett urval
gjorts av likare som har haft kontakt
med ndgon av de intervjuade kvin-
norna och som har upplevts som
centrala i virdprocessen.

Naégra av dessa likare har valts ut
efter samtycke frin kvinnorna. Totalt
25 patientintervjuer och 26
lakarintervjuer har genomforts inom
projektet. 12 av de intervjuade kvin-
norna har diagnosen kroniskt
trotthetssyndrom och 13 har diagno-
sen fibromyalgi.

Disease eller illness

Av sirskilt intresse i projektet dr
patienters och likares erfarenheter av
vardprocessen, bade tiden fore det att
diagnos erhdllits och tiden efter. Tiden
fore diagnos kan for patienten inne-
bira en hog grad av osikerhet om vad
som sker i kroppen. Det dr dé av
central betydelse f6r dem som drab-
bats av olika symtom att forsoka finna
klarhet och mening 6ver sin situation.
I detta sokande dr den medicinska
expertisens roll naturligtvis central,
eftersom den kan bringa klarhet
genom orsaksforklaringar och genom
diagnostisering.

Patienternas sokande av mening
kan, om védrdgivare och patient inte
lyckas komma fram till en gemensam
definition av tillstindet, bli péfres-
tande sdvil for patienten som for
lakaren sd linge diagnosen inte
faststills. Det kan tdnkas att det i
denna fas ocksd uppstér konflikter
mellan patient och sjukvard avseende
patientens status som patient, dvs som
sjuk i bemirkelsen disease eller illness.

Disease refererar till sjukdom som
fysiologisk process, medan sjukdom i
bemirkelsen illness i forsta hand
refererar till en persons upplevelser,
varseblivning och erfarenheter.

En person kan alltsd uppleva

sjukdom (illness) 4ven om fysiologiska
processer (disease) inte foreligger eller
kan identifieras, till exempel nir en
person kdnner av symtom och upple-
ver sig sjuk, trots att ndgon observer-
bar sjukdom inte kan identifieras.
Patienten och vardgivaren kan sdledes
uppfatta sjukdomen pd olika sitt:
Patienten utifrdn sitt lekmanna-
perspektiv och sin upplevda erfaren-
het, vardgivaren utifrdn sitt medicin-
ska perspektiv. Virdgivaren kan
komma att betona sjukdom i termer
av disease, medan patienten uppfatcar
sjukdom i termer av illness.

Detta kan forsvara
kommunikationen mellan patienten
och vardgivaren. I denna studie avser
jag att undersoka om det forhaller sig
pa detta sitt och i sd fall vilka konse-
kvenser dessa olika forhdllningssitt
kan fa for motet mellan patienten och
vardgivaren, vilken oftast dr en likare.

Diagnostiseringen har en nyckelroll
Patienters erfarenheter av tiden fore
det att diagnos faststillts dr med andra
ord av stort intresse i projektet. En
tydlig vindpunkt i sjukdomshistorien
ar faststillandet av diagnos. Diagnosen
ger ofta legitimitet for patientstatus,
dven om den dven kan innebira en
kluvenhet for de drabbade. Diagnosens
innebord for patient respektive likare
ir av stort intresse att studera, liksom
pa vilket sitt vardprocessen och dess
innehall forindras efter det att
sjukdomstillstindet har verifierats
med en diagnos.

leg. sjukskterska Pia Asbring , Institutionen for
folkhdlsovetenskap, Karolinska Institutet
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