
”Jeg vil gerne dele min historie for at tage 
kampen mod mistroen overfor alle os, som 
lever med fibromyalgi,” fortæller Anette og 
tænker tilbage på et opslidende forløb.

”Der gik 15 år, før jeg blev diagnosticeret med 
fibromyalgi. Før jeg blev syg med kroniske 
smerter, havde jeg fuldtidsjobs på et land-
brug og i et byggemarked. Allerede i 2006 
havde jeg alle symptomer på fibromyalgi, 
men jeg endte med at blive fejldiagnostice-
ret. Først 15 år senere kom jeg i kontakt med 
en læge med speciale i fibromyalgi. Her blev 
jeg endelig diagnosticeret, og det gav mig 
en forklaring på de symptomer, jeg havde 
levet med i så mange år.”

Mennesker med fibromyalgi har kroniske 
smerter over hele kroppen samt andre be-
lastende symptomer som voldsom træthed 
kaldet fatigue, problemer med koncentra-
tion og hukommelse, søvnbesvær samt 
irritabel tyktarm og irritabel blære. Ifølge 
Sundhedsstyrelsen lider mere end 100.000 
danskere af fibromyalgi, som er internatio-
nalt anerkendt i WHO. 

Alligevel er der udbredt skepsis overfor at 
være syg med ”usynlige smerter”. En dansk 
undersøgelse fra 2022 viste, at sundhedsper-
sonale ofte undervurderer smerteniveauet 
eller slet ikke tror på kronisk smerteramte 
som fx fibromyalgipatienter, når de fortæller 
om deres smerter. Den skepsis har Anette 
også mødt.

NEDLADENDE KOMMENTARER
”En overlæge har sagt til mig: ”Jeg kan 
se i din journal, at du har fibromyalgi. Den 
diagnose kan du tørre dig selv i røven med!  
Fibromyalgi er en skraldspandsdiagnose!” 
Tænk at få den besked fra en læge! Ikke kun 
i sundhedsvæsenet findes der mistro, men 
også på jobbet. Efter 10 år med 8 praktik-
forløb fik jeg tilkendt fleksjob, og det sidste 
sted, jeg var ansat, var chefens holdning: 

”Alt, hvad du ikke kan se, er indbildning. De 
timer, du bruger på undersøgelser og be-
handlinger, kan du bruge på jobbet. Det er 
dovenskab, I gider ikke lave noget!” 

Det stod jeg igennem i 5 år, indtil min krop 
sagde stop i 2022. Siden har jeg fået tilkendt 
førtidspension, og det er rystende, hvad jeg 
har været igennem og de konsekvenser, det 
har haft for min mand og mine tre børn. De 
er alle hårdt psykisk mærkede af mine man-
ge år med sygdom, og det er en overset kon-
sekvens, hvor meget hele familien lider, når 
mor eller far bliver syg med fibromyalgi.”
 
Ny dansk forskning fra 2024 viser, at Anet-
tes smertefulde historie er udbredt blandt 
fibromyalgipatienter, som har langt mere 
kontakt med forskellige dele af sundhedssy-
stemet end personer, der ikke har fibromyal-
gi. Kontakterne med sundhedsvæsenet 
begynder at stige 10 år, inden en fibromyal-
gipatient får stillet diagnosen. 

Ydermere er fibromyalgiramtes tilknytning 
til arbejdsmarkedet meget lav, og indkom-
sten begynder for alvor at falde 6-8 år før 
diagnosticeringen. Blot 48% af de fibromyal-
giramte er i arbejde 5 år før diagnosen og 
kun 22% året efter diagnosen. 10 år efter 
diagnosen er 50% på førtidspension. Blandt 
borgere uden fibromyalgi er 11% på førtids-
pension. 

Forskningen bygger på data fra næsten 
10.000 fibromyalgipatienter og næsten 
6.000 partnere til fibromyalgiramte i danske 
registre. Det omfattende materiale er blevet 
indsamlet og analyseret af professor Jakob 
Kjellberg fra VIVE – Det Nationale Forsk-
nings- og Analysecenter for Velfærd - og af 
overlæge Kirstine Amris fra Parker Institut-
tet på Frederiksberg Hospital. Forsknings-
projektet er det hidtil største af sin art, også 
på verdensplan.
 
URIMELIGT MED 10 ÅRS VENTETID
Fibromyalgi- & Smerteforeningen (FSF) er 
patientforening for fibromyalgiramte og de-
res pårørende. FSF’s formand, Søren Harboe, 
mener, at tallene fra forskningen taler deres 
tydelige sprog om fibromyalgiens konse-
kvenser for de smerteramte.

”Denne nye og banebrydende forskning fra 
Danmark understreger med skræmmende 
tydelighed manglen på den nødvendige 
hjælp til mennesker med fibromyalgi, som 
er blandt de absolut hårdest ramte kroniske 
smertepatienter. 10 års ventetid på en diag-
nose er helt urimeligt. Det er simpelthen 
ødelæggende for mennesker at løbe spids-
rod fra den ene undersøgelse til den anden,” 

understreger Søren Harboe, som har disse 
anbefalinger til et bedre liv for fibromyalgi-
ramte.

”Vejen frem er hurtig udredning, hurtig 
diagnosticering af fibromyalgi og skræd-
dersyet, forskningsbaseret behandling til de 
specifikke behov hos hver enkelt fibromyal-
gipatient. Lige så afgørende er hurtige og 
målrettede forløb i det sociale system om 
afklaring til fleksjob eller førtidspension. 

Det er vejen til et bedre liv for det enkelte 
menneske med fibromyalgi, og det er ve-
jen til, at vi bruger pengene i velfærdssam-
fundet på indsatser, der virkelig vil hjælpe 
mennesker med fibromyalgi i stedet for at 
gøre dem endnu mere syge som kastebol-
de i det ene ørkesløse forløb efter det andet.  
Vi gør det desværre stadig ikke godt nok i 
Danmark, når mennesker med fibromyalgi 
rækker ud efter hjælp.”

KASTEBOLD I SYSTEMET MED  
FIBROMYALGIENS SMERTER 

Anette lider af den kroniske smertesygdom fibromyalgi. Hun sammenligner smerterne med at gå på brændende 
sand 24 timer i døgnet. Men Anette har i årevis mødt udbredt mistro overfor konsekvenserne ved at leve med 

fibromyalgiens konstanter smerter. I dag – 12. maj – er Den Internationale Fibromyalgidag.
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