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TAT PA ET MENNESKE
MED FIBROMYALGI

Fibromyalgi er en kronisk sygdom. Det vil sige, at man ikke bliver rask, og at bade
den syge samt familie, venner og evrig omgangskreds skal forsta diagnosen og
leere at leve med de forandringer, der falger med. Det stiller store krav til alle
parter om at vise rummelighed og forstaelse og give den nye situation tid til at
falde pa plads.

Nar du er pargrende til en person med fibromyalgi, er du pargrende til en person
med kroniske smerter.

Det er vigtigt, at du som parerende ved noget om fibromyalgi og dens sympto-
mer. Det kan hjeelpe med til, at du bedre forstar din pargrendes reaktioner.

Der kan vaere mange spergsmal, der melder sig, nar man er pargrende til en
person med fibromyalgi. Hvor involveret skal man veere? Hvor meget skal man
snakke om sygdommen? Denne guide giver svar pa nogle af de spergsmal, der
kan opstd, nar fibromyalgi rammer en i familien.

Som parerende kan det tage tid at veenne sig til at leve med,
at en af dine neermeste har fibromyalgi, og det kan mdske
veere sveert for dig at rumme diagnosen pa trods af mange

gode rad og meget god information.

Det er vigtigt, at du har nogen at tale med og “leesse af pd”,
hvis du har det sadan. Det kan vcere ncere venner eller
familie, det kan veere din praktiserende lcege
eller en god kollega, der kender dig godt.

De fleste vil oftest gerne hjeelpe, hvis de ved, at der er et behov.
I Dansk Fibromyalgi-Forening kan du ogsd hente hjeelp

og made ligesindede, du mdske kan dele dine erfaringer med.
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GODE RAD

e | ad ikke sygdom veere “underleegningsmusik” for familiens samveer. Tal om de
konkrete problemer med jeevne mellemrum, og serg for at finde lesninger, der
tilgodeser alle i familien og ikke kun den sygdomsramte.

® Bevar livskvaliteten. Positive oplevelser i hverdagen, fx feelles fritidsaktiviteter
sikrer, at fiboromyalgien ikke overskygger det hele. Find ud af, hvordan | bedst
muligt sikrer livskvaliteten for hele familien, ogsa selv om det indebzerer, at den
sygdomsramte til tider ma treede i baggrunden til fordel for andre i familien.

® Planlaegning kan veere sveert for et menneske med fibromyalgi, da man aldrig
ved, hvordan man har det. Lad ikke sygdommen “tage magten”, men planleeg
normalt og veer sa forberedt p3a, at aktiviteten / arrangementet eventuelt ma
aflyses / udsaettes. Maske kan man pa forhand aftale, at den fibromyalgiramte
kun deltager i en kortere del af arrangementet / aktiviteten.

| forbindelse med fester kan man eventuelt pa forhand aftale, at man ikke ned-
vendigvis gar hjem pa samme tid, sa begge parter kan fa gleede af at deltage.

¢ Tal abent om sygdommen - ogsa hvis der er barn i familien. Barn kan have brug
for at vide, at det ikke er en dadelig sygdom. Forzeldrerollen skal stadig skal veere
den samme, selv om praeemisserne er eendrede.

e Skal man tilbyde hjeelp spontant, eller hvordan skal man forholde sig? Ga ikke
rundt og forsag at geette om din parerende har brug for praktisk hjeelp. Nar der er
brug for hjeelp, sa lav nogle klare aftaler om, hvordan tingene skal lgses. Der skal
siges til, hvis der er behov for hjzelp, og forvent ikke at man skal hjzelpe, hvis der
ikke bliver sagt noget. Klar kommunikation mellem parterne er vigtig.

® Accepter at den fibromyalgiramte har mange smerter og hurtigt bliver treet. Den
fibromyalgiramte kan ikke leengere overkomme og overskue det samme som tid-
ligere. Det er vigtigt at huske, at fioromyalgiramte er meget stresspavirkelige, og
derfor ofte kan have sveert ved at klare situationer, hvor stressniveauet er haijt.

® Accepter at seksuallivet kan &endre karakter. Smerter hos den fibromyalgiramte
behover ikke forhindre et godt og aktivt seksualliv, men mulighederne og til-
gangen kan veere en anden.
Tal &bent om det. Brug evt. den praktiserende laege eller en psykolog, hvis der er
problemer.

® Hvis | har sveert ved at tackle problemerne undervejs, sa seg hjeelp hos egen
leege, andre sundhedsprofessionelle eller kontakt foreningens radgivere.

¢ |Information om sygdommen er vigtig. Jo mere man ved om fibromyalgi, jo
lettere er det at forsta sygdommen. Man kan fa flere oplysninger om fibromyalgi
pa foreningens hjemmeside, eller ved at ringe til Dansk Fibromyalgi-Forening.
Pa foreningens sekretariat kan man tale med bade frivillige og professionelle
radgivere.



Nar du er pargrende til en person med fibromyalgi, er det vigtigt at vide,
hvad du kan ggre for at stotte. Du kan blandt andet bakke op om felgende
rad, som kan vaere med til at gge livskvaliteten hos den fibromyalgiramte:

GODE RAD TIL, HVAD DEN FIBROMYALGI-
RAMTE SELV KAN GYRE FOR AT
LEVE BEDST MULIGT MED SIN DIAGNOSE

Kroniske smerter forsvinder ikke, men man kan blive bedre til at leve med dem.

e |nformation - Jo mere, man ved om sygdommen, jo starre er sandsynligheden
for, at man leerer at leve et godt og aktivt liv trods begraensningerne.

* Afspaendingsevelser: Nar du er ramt af fioromyalgi, er dine muskler darligere
til at afspaende end raske menneskers muskler. Derfor anbefales afspaending
dagligt. Fa eventuelt hjeelp hos en afspaendingspaedagog til avelser, der passer
til dig og din grad af fibromyalgi.

Fysisk traening - Nar man er ramt af fioromyalgi, er fysisk traening vigtigt. Find
derfor den form for treening, du har det bedst med og ga langsomt frem. Du
bar né op pa at treene 30 minutter dagligt, gerne fordelt over dagen, hvis det er
mere overkommeligt. Det er meget forskelligt, hvad der gavner den enkelte,
men mange har gleede af felgende motionsformer: gature, varmtvandstraening,
svemning, seerligt tilrettelagte traeningsprogrammer og styrketraening, ridefysio-
terapi og cykling. | mange kommuner er der tilbud om seerlige motionshold for
kroniske smertepatienter. Fysisk treening kan ikke fjerne smerterne men hjzelpe
dig med til at fungere bedre i hverdagen - og maske forhindre forveerring.

Psykologhjelp - For at handtere en tilveerelse med kroniske smerter kan man
ofte have fordel af professionel hjeelp fx ved en psykolog, der kan give dig nogle
veerktgjer til at handtere problemer i din hverdag.

Saevn - Det er vigtigt at serge for den bedst mulige sevn. En darlig sevn pavirker
dig. Serg for at din medicinske behandling ligger fornuftigt i forhold til natte-
sgvnen og brug fx afspaending som en fast rutine far sengetid. Undlad kaffe
eller andre koffeinholdige drikke fer sengetid.

* Andre sygdomme kan forveerre symptomerne fra fioromyalgi. Veer derfor
opmeerksom pa dit helbred og kontakt din lzege, hvis du fejler noget.

Fibromyalgi skyldes forandringer i centralnervesystemet,
som medforer, at kroppen bliver malbart mere
smerte-folsom, da hjernen registrerer langt mere smerte,

end hos raske personer

FORENINGENS FORMAL

e At stotte, vejlede og oplyse medlemmerne og andre
e At fremme kendskabet til fibromyalgi

e At arbejde for, at sygdommen skal blive anerkendt pa lige fod med andre
kroniske sygdomme

o At stotte serigs forskning
e At samarbejde med lignende organisationer

e At hjeelpe medlemmerne til at leve et sa aktivt liv som muligt trods sygdom

HVEM ER DANSK FIRBROMYALGI-FORENING

Dansk Fibromyalgi-Forening er en uaghangig patientforening, der arbejder for at
udbrede kendskabet til fibromyalgi og for at bedre vilkarene for de ramte.
Foreningen arbejder ogsa for, at der kommer mere fokus pa forskning, forebyg-
gelse og behandling af fibromyalgi.

Foreningen har kontakt til internationalt anerkendte fibromyalgiforskere og
deltager i relevante forskningskonferencer pa omradet.

DFF er medlem af paraplyorganisationerne Danske Handicaporganisationer (DH)
og Danske Patienter (DP) og samarbejder desuden med en lang raeekke organisa-

tioner og foreninger for at skabe bedre forhold for mennesker med fibromyalgi.

Nar du stetter Dansk Fibromyalgi-Forening, stetter du vores arbejde for at bedre
vilkarene for fibromyalgiramte.

Stot os som medlem - Se mere pa vores hjemmeside

www.fibromyalgi.dk eller ring pa tel. 33 23 55 60




