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Den problemfria smartpatienten

Det &r inte klokt san vérk jag har,

det skar och det molar, det branner och drar.

Jag kan inte sitta och inte sta, och benen domnar,
jag kan knappast ga.

Jag blir bara séamre, det ar ju klart,

jag far nog sitta i rullstol snart.

Jag har atit Treo, Lobac, Donobid,

men det hjalper bara en liten tid.

Sjukgymnastik kandes ganska bra,

men massage hade jag ju helst velat ha.
Jag vill bli behandlad med apparater,
men jag blev skickad till psykiater.

Det ar klart man blir deppig, ndr ryggen varker,
men annars har jag inga problem, som jag marker.
Bara ryggen som véarkt nu i atta ar,

jag minns att det bérjade samma ar,

som min sambo stack fran mig, det var -74,
och jag tog jobb for att klara min hyra.

Satt och sydde pa Hettemarks da efter da,

sa en arbetsskada maste de va.

Men problemfri? nej, jag &r psykiskt ratt talig,
det ar bara det att sémnen ar dalig!

Fast det hankar sig fram med ett par Stesolid,
bara flickorna kommer hem i tid.

Toné’lrstjejer, som ar ute och ranner,

med kompisar, som man inte kanner.

Men nagra problem har jag inte direkt,
jag klarar mig utan b&de véanner och slakt!

Inte kan det vara psykiskt, s& ont som det gér,
nat maste va trasigt har innanfor.

Dom sager att jag ar for spand i min hals,
men jag gar inte och spanner mig alls.

Och jag é&r inte tokig, jag hittar inte p3,

varfér ska jag till psykologen d&?

Kom inte och tala om psykneuros,

Utan ge mig en riktig diagnos.

Av: Brita Arbman, rehablékare Akademiska sjukhuset Uppsala



Fibromyalgi
- den osynliga sjukdomen

Vad é&r fibromyalgi?

Fibromyalgi ar enligt den senaste
forskningen en storning i signalsystemet
mellan hjarnan och 6évriga kroppen. Det
betyder att kroppen upplever att den ar i
hart arbete och detta arbete upphor aldrig,
vilket gor att kroppens muskler alltid ar
spanda eller 6verspdanda, ungefar pa samma
satt som vid traningsvark. Denna smarta
finns idag ingen medicin mot.

Varktabletter av olika slag kan lindra
smdrtan, men aldrig bota den. Diagnosen fibromyalgi ér accepterad dver
hela varlden av varldshalsoorganisationen WHO och av Socialstyrelsen
med klassifikationsnummer M79.7.

Fér dig som lider av fibromyalgi

Ett stort problem fér mdnga patienter med fibromyalgi ar att de inte blir
trodda. Detta pad grund av att smadrta oftast inte syns utat, de dagar da
smartan dr som varst stannar personen med fibromyalgi hemma. Det du
maste gora som fibromyalgisjuk ar att ta kommandot over ditt liv, sa att
du kan bérja leva igen, inte bara 6verleva.

Det ar viktigt att ha kontakt med andra som har samma sjukdom, da
det kan vara svart att fa forstdelse fran anhdériga. Det ar viktigt att du har
kontakt med en bra ldkare som forstar ditt problem och kanske kan ge
lindring genom vissa mediciner.

Allt for att du ska kunna leva ett sd normalt liv som majligt.



For dig som har en anhérig med fibromyalgi

Du som ar anhorig, eller van, till en person som har fibromyalgi kan gora
mycket for att hjalpa. Borja med att lasa pa om sjukdomen. Information
finns pa biblioteket eller ring till ndrmaste fibromyalgiférening eller till
Sveriges Fibromyalgiférbund. All kunskap du kan skaffa dig gor att du
lattare kan forsta sjukdomen.

Erbjud dig att folja med till Iakare, férsakringskassa och dylikt. Nar
man ar sjuk ar det inte alltid sa latt att fa fram vad man vill ha sagt. Ta
er mycket tid fore besoket for att diskutera vad ni vill ha ut av besoket,
vad ni vill veta och sa vidare. Skriv garna ner fragor och funderingar fére
besoket.

Du som anhorig, ta inte dver vid besdket, var observator och ryck in
om det behovs. Skriv gdrna ner vad som sags sa att ni kommer ihag vad
som blev sagt efter besoket.

Tank pa att du dr déar som stéd och inte som patient.

Hur bérjar fibromyalgi?
FM utl6ses vanligen av:

Smarta. Till exempel tennisarmbage, vark i axel, nacke eller hoft. Den
kommer smygande och man far vark i hela kroppen.

Infektion. Det kan vara vilken vanlig infektion som helst, t ex
luftvagsinfektion eller urinvagsinfektion. | stallet for att tillfriskna efter 2

- 3 veckor, med eller utan antibiotikabehandling, far patienterna plotsligt
utbredd vark i kroppen och drabbas av en onormal trétthet.

Trauma. Efter en operation (kan vara storre eller mindre ingrepp), inte
sallan gynekologiska. Efter benbrott eller annan skada.

Kris. Efter skilsmassa, dodsfall, mobbning etc. Den ovanligaste vagen
ini FM.
Fibromyalgi som inleds med lokal smarta eller psykisk kris har

vanligen ett ldngsamt, utdraget forlopp, medan fibromyalgi som
foregas av infektion eller trauma vanligen kommer plotsligt.



En van

Tank vad ensam jag har varit.
Men nu har jag fatt en van.

En van som alltid gar bredvid mig.
Men vannen ar valdigt mangsidig.

Kan krama som en isande
vinterdag.

Vara ombytlig som april.

Ge mig hetta som sommaren.
Slita och dra som en hdststorm.
Det varsta ar att vannen inte ar
mig trogen.

Fibromyalgi péaverkar oss
Ofta paverkas fibromyalgiker av:

Jag som kande vannen under min
hud ndstan hela dygnet.

Nej jag delar min vdan med sa
manga andra.

Andra kvinnor och en del man,
men jag forlater.

Min van har ett namn som manga
tvivlar pa.

Jag vet att vannen finns.

Namnet ar fibromyalgi.

Av: Mad Lagerqvist

« Vadervaxlingar: regn, kyla och blast inverkar ofta negativt pa
fibromyalgiker. De flesta, men inte alla, mdr battre i varme.

« Angslan och oro. Man péverkas nar ndgot ovéntat intraffar.

» Stress. Hos manga 6kar bade vark och trétthet om man utsatts for

ndgon typ av psykisk press.

» Statisk belastning. Det kan vara oerhort trottande att bara saker, dven

om de ar latta.

« Upprepande arbeten. Att ofta upprepa en rorelse kan vara mycket svart,
exempelvis hdnga tvatt, skala potatis, plocka ur diskmaskinen.

« Fysiska aktiviteter. Hard fysisk aktivitet inverkar mycket negativt pa

fibromyalgiker.

Vardagliga sysslor, som for den friska dr enkla att utféra, kan vara
ooverstigliga for en person med fibromyalgi.



Symptom

Fibromyalgi, FM, &r en smdrtsam kronisk sjukdom. Huvudsymptomen
vid FM &r en standig smarta i vila som upplevs som uttalad samt
onormal trétthet. Uttalad smarta ar en stressfaktor, och symptom som
ofta forknippas med stress ar vanliga hos patienter med fibromyalgi.
Muskelsmarta paverkar motoriken, somnen stors av smarta. Dalig somn,
standig smarta, och av smartan framkallad stress, ger trotthet.

Generell smartkanslighet forekommer i hela

kroppen, men ar speciellt uttalad i vissa 6mma

. -~ «‘L\
punkter pa kroppen, sa kallade "tender points”. £ f»
{ ;
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Forutom standig smarta och trotthet kan en eller flera av dessa besvar
forekomma vid fiboromyalgi:

- Sémnstorningar - Stelhet

- Kraftloshet - Huvudvark

- Yrsel - Tarmbesvar

- Domningar - Svullnad

- Andningsrubbningar - Hjartrytmrubbningar

- Urintrangningar - Feberkansla

- Hud- och slemhinneproblem - Allergi

- Dimmig syn - Ljud- och luktkanslighet

- Koncentrationssvarigheter - Férsamrat ndarminne



Sa kan din dag
bli lite lattare!

For fibromyalgikern ar varje dag en ny
utmaning. Vissa dagar gar allting ganska
bra, smartorna och tréttheten finns bara
i bakgrunden. Andra dagar ar smartorna
outhardliga, varje rorelse branner, svider, skar
som knivar.

Vad kan man sjalv gora for att fa lindring?
Ta det mycket lugnt! Dagen ar
din och allt maste gobras i din egen takt. Sank kraven pa dig sjalv!
Ta pauser - oftal

+ Borja dagen med en varm dusch, sarskilt pd de dmmande
smdrtpunkterna. Varme lindrar smartan och mjukar upp stela
muskler.

+ Motionera, men bara i den man du orkar just for dagen. Gymnastik
i varmvattenbassang (minst 34 grader) ar bra.

« Promenader och cykling ar utmarkta satt att halla kroppen igang.
Hard styrketraning bara forvarrar.

+ Om ekonomin tilldter - skaffa en skon sédng som foljer kroppen!
Vattensang har hjdlpt manga. Be att fa prova utan képtvang.

« Ett billigare alternativ ar en elektrisk varmemadrass som finns i
olika storlekar och kostar nagra hundralappar.

« Tank pa att ha klader som ar latta att ta av och pal

« Lar dig avslappning!

Att lara sig att leva med fibromyalgi
Att leva med langvarig smaérta staller stora krav pa att hitta nya satt
att klara manga vardagliga sysslor. Hur val du lyckas paverkas av en



mangd olika faktorer; hur ditt familjeliv och sociala liv ser ut, om du har
andra sjukdomar, hur svar din fibromyalgi ar, din mojlighet att paverka
arbetssituationen etc.

De flesta hittar sa smaningom ett satt som gor att balansen mellan
aktivitet och vila fungerar. Du behover dock tédnka pa att hitta balans
mellan:

a) Overaktivitet
b) 6verdriven inaktivitet

¢) ett pendlande mellan a och b (“allt-eller-intet”-beteende).

a) Overaktivitet

Det forekommer, framforallt tidigt efter symptomdebuten, att man
forsoker ignorera smartan och fortsdtta med en alltfor hog aktivitetsniva.
Da finns behov att ldra sig att "lyssna pa kroppen” och anpassa aktiviteten
efter hur du mar. Da behoéver du hjalp och stod i att vaga prioritera, satta
granser, "saga nej”. Detta ar en mycket stressig situation, i vissa fall kan
kognitiv beteendeterapi (KBT) vara till hjalp.

b) Overdriven inaktivitet
Det forekommer ocksa att man efter hog aktivitetsniva i stallet overgar
till en 6verdrivet 1dg niva. Det beror ofta pa att man far en kdnsla av
hjalploshet, fortvivlan och negativa forvantningar pa framtiden.
Smartan i sig gor att man kan utveckla depression/angest och denna
maste naturligtvis uppmarksammas och behandlas. Negativa tankar ar
inte bra nar man har smarta, det gor oftast att smartan 6kar.
Vid 6verdriven inaktivitet finns ocksa en risk for utveckling av
Overdriven rorelserddsla, att det skall géra mer ont. Det &r viktigt att
halla sig igang.

c) ”Allt-eller-intet”-beteende

De flesta upplever att FM kommer i skov. Symptomen varierar éver tid
och dven fran dag till dag. Det ar latt att hamna i ett beteende dér man
gor mycket lite de "daliga” dagarna for att sedan férsoka kompensera
detta de "bra” dagarna. Ofta kastas man mellan hoppet att tillfriskna, "bra



dagar’, och fortvivlan éver att det nu ar vdrre an nadgonsin, "daliga dagar”.
Langsiktigt ar detta inte ett bra satt att hantera sin situation.

Vem drabbas av fibromyalgi?

Enligt internationell bedémning drabbas 2-4 % av vuxenbefolkningen
av FM. Det skulle betyda ungefar en kvarts miljon manniskor i Sverige.
Vissa kallor har uppgivit att det rér sig om upp till 10 %.

Den 6vervagande delen av dem som far diagnosen FM &r kvinnor.

Det ar darfor 1att hant att vi glommer bort att dven man drabbas av FM.
Varfor ar skillnaden sa stor? Beskriver man sina besvar pa ett annat satt?
Ar det omanligt att klaga éver vérk i hela kroppen? Det dr mycket majligt
att andelen man med FM &r hogre, att man ofta far en annan diagnos,

t ex forslitning, diskbrack, utbrandhet.

Under senare ar har debuten av FM krupit allt langre ner i aldrarna och
drabbar dven ungdomar och barn. Det dr inte ovanligt att sjukdomen
forekommer redan i tjugo- och trettiodrsdldern. Det dr alltsa inte bara
"gamla tanter” som kan fa diagnosen FM. Manniskor i alla aldrar, bade
kvinnor och médn, kan drabbas.

Med tanke pa att sjukdomen sprider sig allt Iangre ner i dldrarna ar
det viktigt att patienterna far en snabb och korrekt diagnos, ordentlig
utredning och majlighet till rehabiliterande behandling.

Spegeln E
Jag tror att min spegel ljuger Jag tror det ar femtio ar sen E
for detta kan inte va sant, jag kopte den-davardenbra. ¢
dar jag forr sdg den unga flickan Men ingenting haller fér evigt,  «
ser jag nu mer — en gammal tant. ej heller min fina tryma E
Jag maste nog byta ut den, for speglar blir gamla och slitna ¢
for den ar ju inget att ha. men det blir ju flickor ocksa. E



Tips till patienter:

« Viss minimiaktivitet som gors varje dag, viss maximiaktivitet som
vanligen inte 6verskrids.

- Andringar i ovanstdende gors mycket gradvis och i [angsamt tempo.
« Planera in tid for vila/dterhamtning.

- Dela upp besvarliga aktiviteter (t ex dammsugning), gor lite i taget.
« Tarikligt med korta pauser under arbetet.

- Om det gatt bra att utfora en aktivitet — ge dig sjélv en positiv beléning.
Var nojd. HOj inte omedelbart kraven att prestera annu mer.

- Vid svarigheter forsok hitta kreativa ldsningar: Ar detta verkligen ndgot
du vill/maste géra? Om nej: Lat bli. Om ja: Kan du g6ra pa annat satt?
Kan du be nagon hjilpa dig?

- Ta"en dag i taget”. Glad dig bra dagar. Dra inga slutsatser om framtiden
under "daliga” dagar.

« Man bor ej vara alltfor radd for att gora fel och misstag, det storsta av
alla misstag ar att avsta fran tillfallen att forvarva sig erfarenhet.

« Att vara begransad ar ingen styrka, men det ar en styrka att kunna
begrdnsa sig.

« Tyck aldrig synd om dig sjalv, gnall aldrig. Om ndgon inte tycker om dig
eller inte vill umgds med dig; ja da ar det bara att beklaga att han/hon
har sa dalig smak och méanniskor med dalig smak vill man ju anda inte
umgas med, eller hur?
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Mé&n med fibromyalgi

Mdanga man med fibromyalgi kdnner sig
ensamma och lite utstotta och det ar
inte sa konstigt om man tanker pd hur
mansidealet ser ut i vart samhalle.

De sociala problemen

Att vara man och fa diagnosen
fibromyalgi férandrar synen pa sig sjalv,
exakt pa samma satt som for kvinnor.
Man behandlar problemet pa ett annat
satt, ofta med fornekelse och misstro till
lakaren da det i dagligt tal kallas en kvinnosjukdom. “Du som &r sa
stor och stark kan val inte vara sjuk. Du bara inbillar dig. Var inte sa
lat” Det ar dsikter som mdn far héra manga ganger - bade fore och
efter diagnos.

Man har sett sig som den i familjen som ar stark och trygg och som
skall I6sa all varldens problem i vardagen: klippa graset, meka med
bilen, bygga, leka med barnen och dammsuga. Nar det inte gar, nar
kroppen satter stopp kanns det som om hela varlden rasar samman
och man blir en trakig och gnallig gubbe.

Vad kan jag géra?

Nar det kanns svart ar det viktigt att vara 6ppen och arlig om
hur man mar till alla i sin omgivning. Man maste lara sig att tala
om kanslor och om hur de mar. Det ar inte nagon skam att ha
fibromyalgi, aven om det rdkar vara en sjukdom som inte syns sa
kanns den bade psykiskt och fysiskt.

Man blir arg, ledsen och besviken pa sin omgivning som inte forstar
en. Mén har ofta fatt lara sig att inte visa kdnslor, det anses vara ett
svaghetstecken. | stallet reagerar man genom att bli tvar och butter
pa allt och alla.

11
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Barn med fibromyalg;i,
tyvarr en verklighet

Ar man ung, eller rent av barn, nar man far
diagnosen fibromyalgi ar forlusten oerhort
stor da man har hela livet framfér sig. Planer
for utbildning, familjeplanering och alla
aktiviteter som man vill gora raseras.
Omgivningen reagerar pa att man inte ar
som vanligt. Man ar besviken, nedstdamd och
arg, man vill inte vara sjuk och annorlunda.
Man vill ju vara som alla andra, springa, leka,
traffa killar/tjejer, ga pa disco, men det gar
inte riktigt for tréttheten och smartan satter sina granser. Omgivningen
marker av detta och reagerar ofta negativt pa att man blivit trakig att
vara tillsammans med.

| puberteten dr umganget allt, det r nu som jaget skall formas, det
ar nu som jag skall bli den jag kommer att vara hela livet. Skall jag bli
en gnallkarring med krampor redan som barn? Livet ar pest.

Manga barn och unga med fibromyalgi kdnner sakert igen sig i
detta. Tyvarr ar det vanligt att just dessa kanslor kommer, for barn
och tondringar ar kdnsliga for sin omgivning. Det r sa viktigt vad
andra tycker och tanker, detta styr allt som de unga gor.

Familjen @r oerhort viktig for unga med fibromyalgi. Hur kommer
familjen, mamma, pappa, syskon, mormor, farfar att reagera pa att deras
lilla dotter/son, barnbarn har fatt fioromyalgi? Allt spring till Iakare och
skolhélsovarden och alla dessa undersékningar och kuratorer/psykologer
for att utreda om allt &r bra hemma. Smarta, koncentrationssvarigheter
och trotthet kan ju vara indikationer pa problem i hemmet. Hela livet
vands upp och ner och da inget verkar vara fel uppstar misstrohet och
osamja.

Soka efter vems fel det ar
Barnet/ungdomen tror att "det ar mitt fel alltsammans, det ar fel pd mig!”.
Dessa kanslor forstarker bara symptomen och smartorna. Skolan blir pest



nar det gor for ont att sitta stilla pa en hard stol eller nar tréttheten sliter
ien.

Lararna borjar tycka att man ar lat och okoncentrerad pa lektionerna.
Betygen sjunker och det man kom ihdag pa morgonen nar man gick till
skolan dr som borta nar det ar dags for prov eller 1axforhér. Gymnastiken
ar orsak nog till att stanna hemma, for larare har svart att forstd att varken
gor det nastintill omajligt att delta. | stallet for att forsdka forklara och
ursakta sig sa ar det béttre att stanna hemma och bli underkand.

Trots det kan det vara en fordel att vara ung. Det finns fortfarande
hopp om att det kan komma en 16sning pa fibromyalgi, ett botemedel.
Darfor ar det viktigt att vara aktiv i en lokal fibromyalgiférening, sa att du
kdnner och vet att du inte dr ensam.

Sveriges Fibromyalgiférbund

En vixande organisation

Sveriges Fibromyalgiférbund, (SFF), bildades 1998 pa initiativ av 14
lokala féreningar som arbetade for att 6ka forstaelsen for fibromyalgi
och darmed hjalpa och stédja andra som drabbats av sjukdomen.
Férbundsstyrelsen har under aren medverkat till bildandet av flera
foreningar. Ar 2009 har férbundet 53 lokala féreningar och ett flertal nya
ar pa gang.

Manniskor med fibromyalgi har under lang tid motts av misstro och
okunnighet och darfor arbetar SFF for:

« att informera sjukvard, forsdakringskassa, arbetsgivare etc. for att skapa
storre forstaelse for sjukdomen.

« att pdverka politiska beslut som har betydelse for fibromyalgiker.

« att genom utdkad forskning om fibromyalgi fa fram effektivare
behandlingsformer.
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att pdverka sa att vissa alternativa behandlingar ska ingd i
hégkostnadsskyddet.

att hjalpa och stddja medlemmar.

att alla fibromyalgiker ska fa en battre livskvalitet.

att lara sig att leva med fibromyalgi.

Medlemskap

Medlemskap i en fiboromyalgiférening ar viktigt for att inte drabbas av
social isolering, vilket ofta blir fallet vid sjukskrivning och sjukersattning.
| foreningen tréffas personer med samma problem. Man &r inte ensam
med sin sjukdom langre. Man far forstaelse for sin situation, hjalp och
stod. Foreningarna har aktiviteter som ar anpassade. Du kdnner dig inte
udda ndr du maste std i stallet for att sitta t ex.

SFF:s kansli féormedlar adress och telefonnummer till ndrmaste
fibromyalgiférening. Finns det ingen férening nara dig? Ta kontakt med
Sveriges Fibromyalgiférbund sa kanske vi gemensamt kan starta en
forening.




Somnloshet

Klockan ar fyra,

varken gryning, morgon eller natt.

Jag ar sémnlds, dréomlds, mallos:

vrider mig som en mask pa en krok
kastar mig an till héger

an till vanster

eller ligger pa rygg

rak som en bena

och med handerna sammanknédppta
som om de bad en bén till smnens gud,
mina lakan ar skrynkliga av sémnldshet.

Stiga upp?

nej for tidigt!

Ta sémntablett?

nej for sent!

Tala med vannen min?

nej han andas sa skont

I&t honom sova ifred!

Rakna mina vanners antal

en tva tre

nej sluta

ar inte riktigt saker pd

om jag ar van med dem eller de med mig.
Rakna ovanner?

har inga

en lyx jag inte haller mig med.
Rakna alskare

frammana deras ansikten?

ja, vi ler mot varann

men, minnena goér mig annu vaknare.
Rakna far?

Ja, rakna tills jag sjalv blir ett far
bah bah -

for det hotande farets skull

stiger jag upp

dricker mig otdrstig

smyger in i vardagsrummet

dar tingen sover an

nej, inte vacka dem

bara 13ta sig smittas av deras sémn
infangas av tystnadens spinnande ljud
nynna med i dess sémngivande sang.

Av: Maria Wine



Sveriges Fibromyalgiférbund, Jordhyttegatan 11, 414 73 GOTEBORG
Telefon: 031-41 44 11. www.fibromyalgi.se, sff@fibromyalgi.se

Sveriges Fibromyalgiférbund. Utgiven i april 2009.



