
M
indst 100.000 danskere 
lever med fibromyalgi, 
hvor  kroppens smerte-
system er gået i udu, så 
selv en blid berøring kan 

føles som et hårdt slag. Det resulterer 
i konstante smerter over hele krop-
pen og følgesymptomer som ekstrem 
træthed, søvnbesvær, fordøjelsespro-
blemer, koncentrationsbesvær og den 
omtågede tilstand kaldet ”fibrotåge”. 

Kroniske smerter døgnet rundt
Fibromyalgien fører mange nye vilkår 
med sig. Vilkår, der ikke giver meget 
plads til at drømme om det gode liv. Det 
ved Lene Jørgensen, der blev diagnosti-
ceret med fibromyalgi for 10 år siden. 

”Der er aldrig noget tidspunkt, hvor 
jeg ikke er plaget af fibromyalgiens kro-
niske smerter eller ekstrem træthed 
og fibrotåge. Smerterne er der 24-7 – 
døgnet rundt! Fibromyalgi er en fysisk 
smertesygdom, som ikke forsvinder! 
Derfor er fibromyalgi et vilkår, jeg må 
forholde mig til hver eneste dag i mit 
liv. Det betyder, at jeg har været nødt 
til at ændre mit syn på, hvad ”det gode 
liv” er, for jeg kan ikke det samme som 
mennesker, der lever uden kroniske 
smerter.”  

Det gælder både i privatlivet og på 
jobbet, fortæller Lene: ”Jeg har des-
værre ikke det overskud til at være 
social med min familie og venner, som 
jeg gerne ville. Men jeg kan have mindre 
smerteplagede perioder med lidt mere 

overskud til at være socialt aktiv, og for 
mig gælder det virkelig om at nyde de 
sparsomme stunder! Det betyder også 
meget for min livskvalitet at arbejde i 
det omfang, jeg kan. Jeg er uddannet 
sosu-assistent og arbejder nu på ned-
sat tid i fleksjob på et bo- og dagtilbud. 
Her er jeg glad for at kunne bruge mit 
omsorgsgen overfor andre mennesker.” 

En vigtig erkendelse 
Gennem de 10 år, hvor Lene har levet 
med fibromyalgi, er hun nået til en vigtig 
erkendelse for sin livskvalitet. 

”Det kræver rigtig meget at arbejde 
med sig selv hele tiden som kronisk 
smerteramt og samtidig acceptere, at 
det bare ikke er altid, at det lykkes lige 
godt. Jeg er kommet til den erkendelse, 
at jeg nok ikke kommer til at accepte-
re min situation 100%, og det har fak-
tisk været en befrielse. Det er okay, at 
jeg ikke accepterer det her fuldt ud, for 
nu er det en gang sådan, det er. Så skal 
jeg ikke bruge kræfter på det, men kan 
fokusere mere på, hvad der fungerer 

for mig i hverdagen. Det er min vej til at 
opnå et så godt liv som muligt på trods 
af fibromyalgiens smerter.”

Ny forskning om fibromyalgi 
Helt ny dansk forskning om fibromyalgi 
viser de benspænd, som rammer men-
nesker med fibromyalgi, når de kæmper 
samme kamp som Lene Jørgensen for 
at få et så godt liv som muligt. Udred-
ningstider på 10 år er et af problemer-
ne, for undervejs i så lange forløb med 
den ene undersøgelse efter den anden 
mister de fibromyalgiramte evnen til 

at fungere i hverdagen. Det kommer 
blandt andet til udtryk ved, at 5 år, før 
diagnosen stilles, er kun 48% af de 
fibromyalgiramte i arbejde. Året efter 
diagnosen har blot 22% et arbejde. 
Også de fibromyalgiramtes partnere bli-
ver hårdt ramt på deres livskvalitet, viser 
den nye forskning. Partnerne har flere 
sygdomme, højere sundhedsomkostnin-
ger og større medicinforbrug sammen-
lignet med partnere til mennesker uden 
fibromyalgi. 

Forskningen er udført i samarbejde 
mellem VIVE – Det Nationale Forsk-
nings- og Analysecenter for Velfærd og 
forskningsenheden Parker Instituttet på 
Frederiksberg Hospital, hvor man også 
finder Danmarks eneste specialiserede 
enhed for udredning og behandling af 
fibromyalgi. Lene Jørgensen hilser det 
velkomment, at der bliver sat præcise 
tal på de fibromyalgiramtes livsvilkår i 
det nye forskningsprojekt.

”Det er med til, at man ikke føler, at 
det ”bare er ens egen skyld”, at man 
ikke kan få det liv, man havde drømt 
om. Når det tager 10 år at blive udredt 
for fibromyalgi, så viser det, at tusinder 
af mennesker med fibromyalgi løber 
spidsrod i systemet til stor skade for 
deres livskvalitet. Sundhedsvæsenet og 
det sociale system ude i kommunerne 
er ikke gearet til at finde og hjælpe os 
med fibromyalgi. Mine håb for en fremtid 
med et bedre liv for os med fibromyal-
gi er mere viden om sygdommen samt 
flere penge til hurtigere udredning, 
bedre behandling og mere forskning i 
fibromyalgi.”  •

Det gode liv er noget, de fleste af os drømmer om. Men hvad er det, vi drømmer om? Succes, karriere, familie eller må-
ske bare en hverdag, der er til at holde ud? Det spørger mange med den kroniske smertesygdom fibromyalgi sig selv om. 
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