Nyt forskningsprojekt
atliver fordomme
om fibromyalgi

Af Journalist Anne Buur, buur@fibromyalgi.dk

Ergoterapeut Eva Wahrens blev ansat pa Parker

Instituttet p3 Frederiksberg i 2007. Hun havde tidligere

arbejdet indenfor det neurologiske speciale og havde

ingen erfaring med fibromyalgiramte. Ikke desto mindre

skulle hendes indfaldsvinkel, baseret pa erfaringer

med neurologiske patienter, vise sig at fa betydning

for studier af patienter med fibromyalgi.

@get fokus pa observa-
tion af fibromyalgiramte

Studierne blev gennemfgrt pa bag-
grund af de aktiviteter, som allere-
de finder sted pa Frederiksberg
Hospital for fibromyalgiramte og
kroniske smertepatienter. Behand-
lingen her er baseret pa et tvaer-
fagligt undervisnings- og udred-
ningsforlgb for hold bestdende af 8
patienter, hvor formalet er at lzere
folk at leve med sygdommen, sa
den forstyrrer mindre i hverdagen.
Der er forskellige faggrupper
indover, herunder den ansvarlige
overleege, som tager sig af diagno-
sticering, medicinering og undervis-
ning vedrgrende sygdommen. En
sygeplejerske,som underviser i
bl.a. sgvn og seksualitet. En psyko-
log, som underviser deltagerne i
bl.a. hdndtering af at have faet en
kronisk lidelse. Endelig er der ergo-
terapeuter, som fokuserer pa delta-
gernes hverdagsopgaver og de
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praktiske udfordringer, der kan
opsta i den forbindelse, samt fysio-
terapeuter, der bl.a. r&dgiver om
fysisk aktivitet og afspaending.

Hvor man tidligere har taget ud-
gangspunkt i spgrgeskemaer, nar
man skulle finde frem til deltager-
nes funktionsevne i hverdagen,
mente Eva Waehrens, at der var
behov for at foretage observations-
baserede undersggelser af deltager-
nes evne til at udfgre hverdagsop-
gaver.

~Baseret pa tidligere erfaringer
har jeg oplevet, at der ikke altid
er overensstemmelse mellem det,
patienterne siger, de kan, og det,
de rent faktisk kan. Et menneskes
oplevelse af egen form&en farves
af mange faktorer, s& vi bade kan
opleve at fungere bedre, eller
veerre, end hvad andre observerer.
Derfor er det vigtigt ogsa at vur-
dere patienternes funktionsevne
pa basis af observation," siger
hun.

Studiet - hvordan
gik det til

I det fgrste studie deltog 50 patien-
ter med kroniske smerter, herunder
fibromyalgi.

I studiet foretog ergoterapeuter
konkrete malinger af den fibromyal-
giramtes evne til at udfgre hver-
dagsopgaver (ogsa kaldet almindelig
daglig levevis, ADL). Resultatet af
den standardiserede undersggelse
bestar dels af en maling af den en-
kelte patients ADL evne, og dels af
en sammenligning med raske jeevn-
aldrende indenfor en 10 &rs opde-
ling (20-30 &ar, 30-40 &r, osv.). Det
betyder, at man med testen kan pa-
vise, hvorvidt den fibromyalgiram-
tes evne til at udfgre hverdagsop-
gaver befinder sig indenfor eller
under normalomradet.

Ergoterapeut Eva Weehrens.
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I studiet fik Eva Weaehrens, og
hendes kolleger pa projektet, des-
uden mulighed for at sammenligne
deres data med data pa en stgrre
gruppe raske jeevnaldrende nor-
diske kvinder via adgang til en
international database.

FM-ramte med et
funktionsniveau som
de 70-80 arige

Konklusionen pa projektet viste, at
de fibromyalgiramte der deltog i
studiet, i gennemsnit havde et
funktionsniveau svarende til raske
70-80 arige.

Eva Weehrens fandt, at de bedre
fungerende deltagere med fibro-
myalgi havde problemer med de
tungere huslige ggremal sdsom tgj-
vask og indkgb, hvor de darligere
fibromyalgiramte var helt ude af

Y) Konkiusionen p& projektet
viste, at de fibromyalgi-
ramte der deltog i studiet,
i gennemsnit havde et
funktionsniveau svarende
til raske 70-80 &rige.

stand til at udfgre disse hverdags-
opgaver. Derudover havde sidst-
neevnte gruppe store problemer
med at komme ud af sengen om
morgenen, tage bad, osv. De var
altsd ramt pa stgrstedelen af hver-
dagens ggremal.

Hun forklarer, at resultatet stem-
mer fint overens med virkeligheden,
da det ofte forholder sig sddan, at
en 70-3rig ikke leengere magter at
arbejde. Samtidig er det ofte sddan,
at man, ndr man kommer i den
alder, ikke lengere har det samme
overskud til fritidsaktiviteter. Og det
er som sagt ogsa den virkelighed
mange fibromyalgiramte oplever.

Gennemsnitsalderen p& deltager-
ne til projektet var 42 &r. Da alder
ofte bliver naevnt som en vigtig fak-
tor i sager, som omhandler kommu-
nen, er det naerliggende at forsgge
at f& svar pa, hvorvidt undersggel-
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sen ville have faet et anderledes
udfald, hvis deltagerne havde veeret
yngre? Ville deres funktionsniveau
s8 have vaeret bedre? Ikke hvis man
spgrger Eva Waehrens.

,Nej, alder har ikke nogen betyd-
ning. Aldersspredningen i undersg-
gelsen var stor, og vi havde bade
yngre deltagere pa 19 &r og kvinder
pd 70 &r, sa alle aldre var repree-
senteret. Det, vi fandt, var, at der
var darligt fungerende fibromyalgi-
ramte i 20°erne, og kvinder i
50’erne, der fungerede ok."

Projektets betydning
for fibromyalgiramte

Som uerfaren med forskning inden-
for fibromyalgi, var Eva Waehrens
ikke umiddelbart forberedt p& den
store interesse, som studiet vakte.
Det var fgrst, da hendes mere er-
farne kolleger begyndte at tale om
det, at det gik op for hende, hvorfor
dette studie var seerligt interessant.

For fgrste gang var det nemlig
lykkedes at lave en konkret maling
af fibromyalgiramtes ADL evne, og
hermed skabe et hdndfast bevis p3,
hvad en fibromyalgiramt kan klare i
hverdagen.

~Projektet er vigtigt, fordi vi nu
kan pavise, at fibromyalgiramte
rent faktisk fungerer darligt. Det er
altsd ikke bare noget, de siger. Det
kan faktisk observeres og males,"
forteeller Eva Waehrens.

Hun forklarer endvidere, at
mange fibromyalgiramte anvender
testresultaterne i deres dialog med
kommunen. P& den made forsgger
Eva Weehrens og hendes kolleger at
skabe et bedre grundlag for fibro-
myalgiramtes dialog med sagsbe-
handlere osv.

Reaktioner pa projektet

Man gor altsd, hvad man kan for at

hjeelpe de fibromyalgiramte videre,

og det er vigtigt pd alle mader.
»Min oplevelse er, at mennesker

med denne diagnose ofte mgdes
med skepsis. Preecis hvorfor er ikke
klart.

Internationalt er der fokus pa
diagnosen, og der forskes verden
over, bade for at finde forklaringer
pa, hvorfor sygdommen opstar, og
hvordan konsekvenserne af sygdom
bedst kan afhjeelpes. Men den
viden, der skabes gennem disse
studier, synes ikke at have gennem-
slagskraft," siger Eva Waehrens.

Netop derfor har projektet stor
betydning, fordi man for fgrste
gang star med konkret dokumenta-
tion for, at fibromyalgiramte vitter-
ligt fungerer darligt. Og reaktioner-
ne er da heller ikke udeblevet. Eva
Waehrens forklarer, at der ingen
problemer har vaeret med at fa stu-
diet publiceret. Tveertimod har det
fadet masser af opmaerksomhed,
fordi det er det fgrste af sin slags.

Fremtiden

Der hviles dog ikke pa laurbaerrene
pa Frederiksberg.

Lige nu er Eva Weehrens og hen-
des kolleger i gang med et studie,
der har til formal at belyse effekten
af det undervisningsprogram, som
har kgrt siden 2007. Dataindsamlin-
gen fortszetter det nzeste &r, hvor-
efter planen er at pabegynde skri-
vearbejdet.

Indtil videre er der dog grund til
at glaede sig over det store stykke
arbejde, som allerede er udfgrt.
Selvom det i sig selv er nedsldende
at fa bekraeftet, at funktionsniveau-
et for folk med fibromyalgi kan
sammenlignes med en rask 70 eller
80-3rig, sa bekraefter det i virkelig-
heden, hvad mange fibromyalgiram-
te allerede ved, nemlig at de er
syge, og at de ikke kan udfgre de
samme ting som deres jeevnaldren-
de.

Habet ma veere, at skeptikere
0gsé far gjnene op for, hvordan fi-
bromyalgi kan pavirke og invalidere
den ramte - uanset alder.

Y) Projektet er vigtigt, fordi vi nu kan p8vise, at fibromyalgi-

ramte rent faktisk fungerer d8rligt. Det er alts§ ikke bare

noget, de siger. Det kan faktisk observeres og méles.
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