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At se, møde og høre dig 
med fibromyalgi 
Nogle mennesker har gjort noget helt 
særligt for fi bromyalgiens sag. Et af de 
mennesker har vi desværre sagt farvel 
til – og det var professor Bente Danne-
skiold-Samsøe. Hun var en pionér som 
primus motor bag oprettelsen af Parker 
Instituttet til forskning i fi bromyalgi. 
Hun viste med scanninger af hjernen, 
at mennesker med fi bromyalgi 
har et større område i hjernen til 
at opfatte smerter end hos raske 
mennesker. Bentes mission var at 
gøre fi bromyalgiens usynlige 
smerter synlige og skabe mere 
opmærksomhed om en overset 
sygdom og fi bromyalgiens konse-
kvenser.  

Rørende mindeord

Da vi omtalte hendes død på Facebook 
og via mail til vores medlemmer, var 
det rørende at læse alle minderne og de 
rosende ord fra alle jer, der har fået stil-
let diagnosen af Bente og ville sige en 
sidste tak. Det betød alverden for tu-
sinder af fi bromyalgiramte, at de i 
mødet med Bente Danneskiold-Sam-
søe for første gang følte sig set, mødt 
og hørt efter mange års mistro overfor 
deres fi bromyalgi.

Vores bærende søjler  

Ære være Bente Danneskiold-Samsøes 
minde. I FSF står vi på skuldrene af dit 
arbejde. De bærende søjler i vores for-
ening er netop at se, møde og høre 
mennesker med fi bromyalgi, lige der 
hvor I er i jeres liv. Møderne mellem 
mennesker udfolder vi på mange 
måder. Vi har netværk for vores med-
lemmer spredt ud over det ganske land, 
og nye grupper blomstrer løbende op. 

Netværkene er en vigtig del af vores 
stærke vifte af aktiviteter til støtte for 
fi bromyalgiramte i en barsk hverdag. I 
udfolder stor iderigdom med jeres 
mange frirum fra fi bromyalgiens snæ-
rende bånd. I bladet kan du læse om, 
hvordan venskaber og fælles interesser 
fi nder sammen om alt fra at hjælpe 

nødstedte pindsvin til at nyde naturen 
og til at give praktisk hjælp til hverda-
gens gøremål. Det er en sand fornøjel-
se med disse livgivende møder!

Vi skaber værdi

Vores kurser over hele Danmark brin-
ger også mennesker sammen. Det 
gælder blandt andet vores populære 
en-dages-forløb for både fi bromyalgi-
ramte og pårørende. Her er fokus på at 
give viden om fi bromyalgi sammen 
med inspiration og værktøjer, som del-
tagerne kan tage med hjem og bruge til 
at opnå en hverdag i bedre balance. 

Det sker naturligvis ikke fra den ene 
dag til den anden. Det er en proces 
med mange bump på vejen, og pårø-
rende kan ofte blive glemt. Derfor er 
det vigtigt for os i FSF, at vi har noget 
på hylderne, der skaber værdi for både 
de pårørende og deres kære med fi bro-
myalgi. Vores forløb for begge parter 
scorer altid høje evalueringer, og ofte 
er det første gang, at mange af delta-
gerne møder andre, der har fi bromyal-
gien tæt inde på livet. De møder er 

meget givende og giver en bevidsthed 
om at dele fi bromyalgiens barske vilkår 
med andre mennesker. 

FSF fortsætter kampen

At se, møde og høre mennesker med 
fi bromyalgi er nu vigtigere end nogen-
sinde. Her tænker jeg desværre på be-

sparelserne på Danmarks eneste 
tilbud om specialiseret udred-
ning og behandling til fi bromyal-
giramte. Det er ubærligt at tænke 
på de menneskelige lidelser, når 
en allerede overset patientgruppe 
bliver skubbet endnu længere til-

bage i køen. Derfor fortsætter vi i FSF 
vores kamp for at holde fi bromyalgi 
på den politiske dagsorden. Der skal 
være adgang for fi bromyalgiramte til 
specialiseret udredning og behandling 
over hele Danmark. Det er den eneste 
vej til at se, møde og høre dig – med 
den nødvendige respekt for diagnosen 
fi bromyalgi.

”Det er en sand fornøjelse med 
disse livgivende møder!”
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