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Vi har haft en flot medlemsfremgang i FSF de seneste ar.
Tak til alle jer, der stgtter op om vores felles sag! Uden
jeres opbakning har vi ingen forening til at kaampe for

Hvorfor er du

fibromyalgiramtes vilkar. Vi har spurgt to af vores nyere

medlem af FSF?

Hvor lenge bar du veret medlem af
ESF? Og bvorfor blev du medlem?
Jeg blev medlem i fordret 2020. Jeg
meldte ind et par mineder efter, jeg fik
stillet diagnosen fibromyalgi. Jeg blev
medlem, fordi jeg synes, det er meget
vigtigt at fi udbredt kendskabet til fi-
bromyalgi, iser fordi sygdommen i
mange ir er blevet stemplet som ind-
bildning. Det bliver serlig vigtigt at {3
udbredt viden om sygdommen, nér der
sidder leger og kommunal-medarbej-
dere rundt omkring, som ikke aner-
kender fibromyalgi.

Det gor det ogsd nemmere for en at
have diagnosen, nir samfundet om-
kring en og ens omgangskreds ved,
hvad fibromyalgi er. Her mener jeg, at
FSF gor et stort og vigtigt stykke ar-
bejde i at udbrede dette kendskab.
Mine forzldre er ogsi medlemmer af
foreningen. Det er de, dels fordi jeg har
fibromyalgi og dels for pd den méde at
stotte udbredelsen af kendskabet og
selv leere mere om sygdommen. Og det
er jeg enormt glad for, for s forstar de
ogsi bedre min sygdom og mine behov.
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medlemmer: Hvorfor er du medlem af FSF?

Af Morten @stergaard Rasmussen & Jens Arenbach Nielsen

Fesper fensen — Bagsverd

"FSF gor et keempestort stykke arbejde

med at udbrede viden om fibromyalgi.”

Hvilke medlemstilbud i FSF bar du
benyttet dig af?

Jeg har brugt webinarene rigtig meget,
og jeg har veret med pd mange af dem,
blandt andet samtlige af “Fibromyalgi-
lzegens bord med Stine Amris”. Det har
givet mig endnu mere patientuddan-
nelse udover det, jeg har fiet pa to be-
handlingskurser pd Frederiksberg Ho-
spital. Forskningen i fibromyalgi viser
jo ogsd, at patient-uddannelse er meget
gavnligt, og det har varet smertened-
settende for mig at fd mere viden om
fibromyalgi, fatigue og smerter gene-
relt.

Det er klart, at det er en kempe
mengde af viden, si man glemmer
noget af det, men jeg tager typisk noter
til webinarene, si jeg kan genbesage
det. Som medlem af FSF har vi jo ogsd

mere om, hvorfor kroppen reagerer,
som den gor med fibromyalgi.

Hvis nogen overvejer at melde sig ud
af FSF for at spare i den nuverende
krisetid, bvordan vil du sd overbevise
dem om at forblive medlemmer?

Hvis man overvejer at melde sig ud af
foreningen for at spare de 299 kr. om
dret, synes jeg, man skal tenke over,
hvor vigtigt det er for en selv og for
andre, at samfundet ved noget om fi-
bromyalgi og smertesygdomme gene-
relt. Her gor foreningen et kempe-
stort stykke arbejde med at fi udbredt
viden. Man skal ogsé overveje, om man
vil undvzre den store patientuddan-
nelse, foreningen giver lobende med
webinarene. Til dem, der ikke bruger
webinarene, vil jeg bare sige, at jeg
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"feg bar brugt webinarene rigtig meget, og jeg har veret med

pd mange af dem, blandt andet samtlige af Fibromyalgilegens

bord med Stine Amris.”

muligheden for at gense alle webina-
rerne i Videogalleriet pd fibromyalgi.
dk. Derudover ser jeg foreningens nye
webinarer om de samme emner for at
folge med og fi tingene genopfrisket.
Helt generelt har mengden af viden
givet en forstdelse, som har vearet
smertenedszttende, fordi man ved

synes, de skal komme i gang. Der lig-
ger en guldgrube af informationer der.
Man kan ogsa overveje, om det virkelig
er her, man skal spare, for prisen svarer
til under 6 kr. om ugen, si det er méske
ikke der, det hjzlper mest at skere. Og
man ved jo aldrig, hvornir man kan f3

brug for hjelp fra FSF.
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Hvorfor er du |
medilem af FSF?§

Hvor lenge bar du veret medlem af
FSF?

Jeg har faktisk kun veret medlem siden
efterdret 2021, selv om jeg har haft
diagnosen i nesten 10 dr. Men jeg har
haft en meget langvarig og sver proces
med at acceptere mine nye livsvilkar
med fibromyalgien. P4 den ene side har
jeg veeret lettet over at fi afklaringen
med en diagnose, men jeg har alligevel
provet ikke at se mig selv som ’en af
dem med fibromyalgi.” Set i bakspejlet
ville jeg dog enske, at jeg havde meldt
mig ind i FSF langt tidligere, fordi jeg
nu kan se, hvor meget foreningen
kunne have hjulpet mig i min proces
med at acceptere fibromyalgien som et
vilkir i min tilverelse.

Hvorfor blev du sd
medlem af FSF?

Det gjorde jeg for at
merke fellesskabet ved
ikke at vere alene me
sygdommen. Jeg sogte
ogsd en ro og en accept,
fordi det nytter ikke noget at fornagte,
at jeg har fibromyalgi. I de efterhinden
mange &r, jeg har levet med sygdom-
men, har jeg heller ikke ’stavsuget in-
ternettet for information’.

Derfor meldte jeg mig ind i FSF for
at 4 mere viden om sygdommen. Som
medlem er det endvidere vigtigt for
mig at give min stotte til foreningens
arbejde med at age kendskabet til og
accepten af fibromyalgi som diagnose.
Selv om vi skriver 2022, er jeg chokeret
over, hvor mange mennesker, selv i
sundhedsvasenet, der stadig affejer fi-
bromyalgi som en ’skraldespands-diag-
nose’. Derfor betyder det simpelthen si
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meget for mig, at vi som mennesker
med fibromyalgi har et veerdifuldt tale-
ror i foreningen. FSF sikrer deling af
viden om den nyeste forskning i syg-
dommen, blandt andet her i fibromyal-
gi-bladet. Hermed bliver flere menne-
sker klogere pa fibromyalgien og de
zndrede levevilkir, der er forbundet
med at leve med kroniske smerter samt
fibromyalgiens andre symptomer og
konsekvenser i hverdagen.

Hvilke medlemstilbud i FSF bar du
benyttet dig af?

Tidligere i 4r havde jeg et forlab med
alvorlig sygdom udover min fibromyal-
gi. Jeg havde et akut behov for at tale
med nogen, men ventetiden pd hjelp i

"Du kan aldrig vide, bvorndr du pludselig kan fi brug
for kompetent vejledning fra FSE, der kender til din
sygdom og livssituation som menneske med fibromyalgi.

Det er jeg selv et godt eksempel pi!”

sundhedssystemet var 1 dr. Derfor folte
jeg mig magteslos og kontaktede FSF
for at fi hjzlp. Her fik jeg ojnene op for
foreningens mange livliner. Forst talte
jeg med en sygeplejerske og bagefter
med en psykologisk radgiver over flere
gange.

Vi havde nogle fantastiske samtaler
med kompetent, forstiende og imede-
kommende ridgivning. Den hjelp, jeg
fik, var virkelig brugbar for mig i min
krise pa det tidspunkt. Efter de samta-
ler fik jeg ogsd ejnene op for netvaerks-
grupperne i FSF, og jeg har fiet hjzlp
fra foreningen til at starte en ny net-
verksgruppe i1 Fredericia. Her er vi al-

Lone Vogler — Fredericia
"En delt byrde er en
lettet byrde.”
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lerede 20 medlemmer, og jeg deler an-
svaret som tovholder med en af de
andre gzve kvinder i gruppen! Filoso-
fien for vores netvarksgruppe er, at
samvearet skal vere positivt og bidrage
til at hojne medlemmernes livskvalitet.
Efter mit barske sygdomsforleb tidli-
gere i ar ser jeg alt det gode i forenin-
gen som en frisk start i mit liv.

Hvis nogle overvejer at melde sig ud
af FSF for at spare i den nuverende
krisetid, hvordan vil du sd overbevise
dem om at forblive medlemmer?
Du kan aldrig vide, hvornar du pludse-
lig kan fi brug for kompetent vejled-
ning fra FSF, der kender til din syg-
dom og livssituation som menneske
med fibromyalgi. Det er
jeg selv et godt eksempel
pa! Som medlem af fel-
lesskabet i FSF fir jeg
veerdifuld viden og ind-
sigt, serlige relationer,
og det giver en tryghed
at have forskellige livli-
ner. Det havde jeg slet ikke set komme,
da jeg meldte mig ind for et ar siden.
Min inspiration til at kontakte FSF
kom faktisk, efter jeg horte en hospi-
talspreest sige: "En delt byrde er en
lettet byrde.” Det citat rog direkte ind
hos mig, som var jeg en ter svamp, der
sugede vand. At dele livet med fibro-
myalgi med ligesindede er netop ker-
nen for mig i foreningen og i mit sam-
veer med de dejlige mennesker i vores
netvaerksgruppe i Fredericia. Du er
ikke alene! Du har mange, der stir
sammen med dig i FSE. Det er den
vigtigste vardi ved at vere medlem i
Fibromyalgi- & Smerteforeningen.

Nr. 4 2022 1 1

SMERTEFORENINGEN

Vi hjzlper dig til et vardigt liv - www.fibromyalgi.dk



