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Varen ar hiar och med den ett nytt ar for
FibromyalgiNytt!

Blommor borjar kika fram, faglarna kvittrar, och vi gar
mot ljusare tider i vart avldnga land. Jag hoppas att vi alla

kan ta vara pa de fina dagarna vi har framfor oss.

Nytt &r och 4 nya nummer av FibromyalgiNytt som vi
just nu har planerat att ha ett tema i varje nummer.

| detta nummer lyfter vi ett viktigt och ibland forbisett
perspektiv: man med fibromyalgi och langvarig smarta.
Fibromyalgi har lange setts som en "kvinnosjukdom”, men
vi vet att dven man drabbas - och det vill vi synliggdra.

Viser en 6kning av antalet man som diagnostiseras
och som soker stod hos oss. Aven om vi sdklart dnskar
att farre drabbades, ar det positivt att fler far ratt hjalp. |
detta nummer delar man sina berattelser om att leva med
fibromyalgi - deras resa, funderingar och utmaningar.

Nordiskt samarbete & framtidsplaner

Vi har nyligen statt som vardar for vart arliga mote
med vara systerforbund i Norden. Under tre intensiva
dagar har vi diskuterat bade stort och smétt, och vi hade
aven besok av forskare som delade insikter om den se-
naste forskningen. En spdnnande nyhet ar att vi planerar
ett storre webbinar i host dar vi samarbetar med vara
nordiska grannlander. For att inkludera s& ménga som
mojligt tittar vi p& 16sningar dar talarna anpassar sitt
sprak - att tala "nordiska” - for att gora det lattare att
forsta for alla deltagare.

Dags att fornya medlemskapet

Jag vill ocksd pdminna om medlemsavgiften for 2024.
Vi hoppas att ni fortsatter vara en del av var gemenskap
- ni ar avgorande for att vi ska kunna paverka och fora
smartdrabbades talan. Ju fler vi ar, desto starkare blir var

rost. Ar du osaker p& om du redan har betalat? Hor garna
av dig till oss innan du gor en ny betalning, sé kollar vi
upp det.

Varmt vdlkomna till ett nytt dr tillsammans med oss!

Pd dterhérande till sommaren.
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Hannes Kréhnke

Q1 + Jag = Nystart

Det ar i och for sig en sanning med viss
modifikation. Jag borjade redan i slutet av
november, men det tar sin tid att landa i en
ny roll. Darfor ar jag extra tacksam for det
fina mottagande jag fatt fran bade medarbe-
tare och medlemmar.

Det forsta kvartalet har varit fyllt av intryck,
moten och ny kunskap - precis som jag hade
hoppats att aret skulle borija.

Det har &r mitt forsta nummer som redaktor
for FibromyalgiNytt, och dven om mycket
fortfarande ar nytt, kinner jag redan stolthet
over att fa vara med och sprida kunskap,
hopp och beréattelser som beror.

Lite ironiskt kanske, att min forsta utgava har
ett manligt tema - sarskilt eftersom det inte
var min idé. Men det ar ett viktigt dmne. Dels
for att vi fatt fler manliga medlemmar, dels
for att utmana myten om att fibromyalgi bara
drabbar kvinnor.

Sjélvklart lyfter vi ocksa manga andra aktuella
och intressanta &mnen. Jag hoppas att du

kanner att tidningen speglar bade din vardag
och det stérre sammanhang vi ar en del av.

Har du idéer eller tankar? Hor gérna av dig.
Det har ar bara borjan.

Trevlig Idsning!
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Innehall

Redaktionen tipsar

Nytt segment dar vi, utdver boktipset pd sidan 4,
tipsar om ljud och rorlig media - som poddar, serier,
dokumentarer och annat som kan ge igenkdnning,

kunskap eller bara en valbehdvlig paus.

Nyheter

Vi rapporterar fran Medicinmarschen i Stockholm
och den stora namninsamlingen mot hojningen av
hogkostnadsskyddet - ett gemensamt upprop fran

flera patientorganisationer.

Forbundsnytt
Vi stod vard for arets Nordiska Traff - tre dagar av
utbyte, gemenskap och gemensamma framtidsplaner

for ett starkare nordiskt samarbete.

Tema man - Vi drabbas ocksa

Huvudtemat i denna utgava: intervjuer, reportage
och forskning om man med fibromyalgi - avslutas
med kronika av Robert Hedstrom..

Landet runt

Lokalrapport fran Skévde - stor uppslutning nar Rolf

Andersson féreldste om fibromyalgi och egenvard



"En viktig bok for
okad [fv%qu_lﬂjtet”

Boktips: Du édr inte din smarta

Forfattare: Staffan Portin

Staffan Portin har skrivit boken Du
ar inte din smarta - Ett battre liv med
mindfulness, en bok som utforskar hur
mindfulness kan anvindas som ett verk-
tyg for att hantera langvarig smarta. Vi
stallde nagra fragor till Staffan om hans
bok, hans egen resa och de metoder han
rekommenderar.

Vad fick dig att skriva boken och vilken
respons har du fatt?

Det finns ett synnerligen begransat
utbud av svensksprakiga bocker om hur
man anvander mindfulness vid fysisk
och psykisk smarta. Jag ar sa tacksam
over att jag hittade mindfulness och vill
dela med mig av de erfarenheter och
insikter som gett mig en andra chans i
livet. Boken ar min utstrackta hand till
alla dem som lider av langvarig smarta.

Jag har fatt berérande respons fran
manga tacksamma manniskor som
genom boken hittat ett nytt férhallnings-
satt till sin smérta. Det ar ocksa manga
som beréattat att de fatt ett nytt hopp
efter att tidigare resultatlost 'provat allt’.

Mindfulness och acceptans ar centrala
teman i boken - vilka ar de vanligaste
missférstanden?

Ordet "mindfulness” har blivit en
overexploaterad term. Manga forknip-
par det med avslappning, skéna upp-
levelser eller ett visst sinnestillstand,
men mindfulness handlar snarare om att
bli mer medveten om det som hiander

"Mindfulness dr mer praktik cin teori. Redan sd lite som
20 minuters daglig trdning under ett par mdnader kan

ge tydliga resultat.”

inom och runt oss och darigenom fa en
storre frihet att styra och paverka vara
upplevelser och liv.

Acceptans handlar inte om att ge
upp, bli likgiltig, passiv eller att tycka att
nagot ar bra eller rattvist. Det innebar
att man ser verkligheten som den ar och
bejakar sig sjalv och sin situation.

Manga av vara lasare lever med lang-
varig smarta - vad skulle du saga till

nagon som ar skeptisk till mindfulness?

Det enda sattet att ta reda pa om
mindfulness fungerar ar att prova. Man
maste goéra dagliga 6évningar under en
tid innan man kan dra slutsatser, garna
i samarbete med en instruktor som sjalv
har erfarenhet av langvarig smarta.

Forskning visar att mindfulness kan ha
positiva effekter pa smartupplevelsen
och livskvaliteten. Redan sa lite som 20

minuters daglig traning under ett par

manader kan ge tydliga resultat

Finns det nagon specifik 6vning eller
insikt som du sjalv haft storst nytta av?

Jag har haft stor nytta av insikten
att jag inte ar min smarta, att jag bara
behdver uppleva den en sekund i taget
och att jag kan paverka intensiwwteten
genom mitt forhallningssatt.

Min favoritévning ar 'bereda rum’, dar
man later smartan mjukna och accepte-

rar den som den ar, utan motstand eller
¢ kamp.

Slutligen, om du fick ge ett enda rad
till ndgon som just fatt en diagnos med
langvarig smarta, vad skulle det vara?

Ibland far man hora att man maste
lara sig att leva med smartan, men
sallan berattar nagon hur. Mindfulness
erbjuder en mojlighet - ett vardefullt
komplement till allt annat som kan bidra

: till battre maende: motion, kost, somn,
: behandlingar och sociala kontakter.

Det finns alltid hopp!

Staffan Portin
l)}l ar i_ nte
din smirta

Eft battre liv med mindfulness

:Sahar bestaller du boken:

Du ar inte din smarta finns att kpa

hos natbokhandlare som Adlibris och
Bokus. Sok pa titeln for att hitta den hos
valfri aterférsaljare.



“KONSTANT UNDERHALLANDE,
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Den Sista Resan (film)

En gripande och varm dokumentar dar
Filip Hammar tar med sin pappa pa en
sista resa tillsammans. En film fylld av
bade skratt och djup eftertanke om fa-
miljeband, minnen och livets gang. Per-
fekt att se tillsammans med en foralder,
ett vuxet barn eller barnbarn. Filmen
gar for tillfallet att se gratis pa SVT Play!

PAIN
PODDEN

Painpodden (podcast)

En informativ podd med smartlakaren Gunilla
Brodda Jansen, dar experter och forskare delar
kunskap om langvarig smérta, behandlingar och
strategier for att hantera den. Perfekt for dig som
vill férstd mer om hur smarta paverkar kroppen
och vad som kan lindra.

Podden publicerar idag inga nya avsnitt, men
det finns en hel del bra avsnitt att lyssna igenom.
Finns dar poddar finns!

Y, - Dopesick (serie)

ESICK

En gripande och
verklighetsbaserad
dramaserie om hur
lakemedelsindustrin
lag bakom opioidkri-
sen i USA.

Dopesick skildrar
hur beroendet
spreds genom lakemedlet OxyContin,
dess paverkan pa patienter och lakare,
och kampen for att avsldja sanningen.

En stark berattelse om smarta, lakemedel
och samhallsansvar.

Finns att se pa SVT Play!



Medlemsavgiften

Paminnelse om medlemsavgiften!

| detta nummer av FibromyalgiNytt vill vi passa pa att ge en allmdn pdminnelse om
medlemsavgiften for 2025. Ditt medlemskap dr viktigt fér att vi ska kunna fortsdtta vart
arbete med att stddja personer med fibromyalgi och ldngvarig smdrta.

Vad far jag som medlem?

Ditt medlemskap ger dig tillgdng till en mangd viktiga
stdd och formaner. Du bidrar till ett starkt politiskt arbe-
te for att paverka beslut som ror personer med fibromy-
algi. Genom medlemskapet far du tillgdng till stodjande
radgivning nar du behdéver det, och du kan delta i webi-
narier for att 6ka din kunskap och fa svar pa dina fragor.
Dessutom far du ta del av exklusiva medlemsformaner
hos olika féretag och organisationer, inklusive rabatter

och erbjudanden som kan underlatta din vardag. Du har
aven tillgadng till verktyg som PainDrainer och Fibromy-
algi-portalen for att battre hantera din halsa. Sjalvklart
far du ocksé tidningen FibromyalgiNytt och mojligheten
att delta i lokala aktiviteter. Framfor allt &r du en del av
en viktig gemenskap dar du kan dela erfarenheter och fa
stod.

Har du redan betalat din medlemsavgift for 2025?
Da kan du luta dig tillbaka och fortsatta utforska alla de méjligheter och férméaner som ditt medlem-

skap innebar. Vi tackar dig for ditt fortsatta stod!



FORNYA DITT MEDLEMSKAP

For dig som annu inte har fornyat ditt medlemskap finns det flera enkla satt att gora det.

Via var hemsida: Swish: Bankgiro:
Det enklaste sattet ar att logga in pa Du kan ocksa betala direkt via Swish  Betala till vart bankgironummer
var hemsida. Ar det forsta gdngen du  till nummer 123 444 85 10. 5757-6993.

loggar in, eller om du behdéver hjélp
med ditt 16senord, kontakta oss s
hjalper vi dig. Nar du ar inloggad kan
du enkelt betala med Swish.

123-444 8510

Nar du betalar, vanligen ange ditt namn, medlemsnummer eller din lokala férening. Ditt medlemsnummer hittar du pa
baksidan av FibromyalgiNytt, eller s& kan du kontakta oss for att fa hjalp.

Avgifter:

Medlemsavgift: 250 kr/ar

Stodmedlem: 250 kr/ar

Familjemedlem (p& samma adress): 150 kr/ar

Tack for ditt viktiga stod! Ditt engagemang goér det maojligt fér oss att fortsatta arbeta for alla med fibromyalgi. Har du
nagra fragor eller behdver hjalp med din betalning, tveka inte att kontakta vart kansli.”

Varmt véilkommen som medlem dven under 2025!

SUDUKO




Hogkosthadsskyddet
& Medicinmarschen

Regeringens forslag att hoja hogkostnadsskyddet for Iakemedel har vackt starka reaktioner bland patienter

och organisationer. Riksférbundet Fibromyalgi & Langvarig Smarta har stillt sig bakom protesterna - bade

genom att sprida namninsamlingen och genom att delta i Medicinmarschen i Stockholm.

Regeringen har foreslagit att hoja
hogkostnadsskyddet for ldkemedel frén dagens

2 900 kronor till 3 800 kronor - en 6kning med
over 30 procent p ett &r. Det innebar att patienter
maste betala 900 kronor mer innan de far frikort,
vilket slar sarskilt hart mot dem som redan lever
med sma ekonomiska marginaler.

Aven delbeloppen i den s& kallade
hogkostnadstrappan foreslas hojas. Till exempel ska
det forsta steget dka frén 1 425 till 2 000 kronor,

"

samtidigt som egenavgiften hojs fran 50 till 75
procent. Patienter f&r darmed st for en storre del
av kostnaden under hela aret.

Forslaget har vackt starka reaktioner.
Reumatikerforbundet startade en namninsamling
som snabbt fick brett stéd fran andra
patientorganisationer och pensionarsféreningar -
daribland vi i Riksforbundet Fibromyalgi & Langvarig
Smaérta. Manga av vara medlemmar valde att skriva
under, vilket vi ar mycket tacksamma for.

. e s e & o By -
Har ldamnas namninsamlingen 6ver till sjukvardsminister Acko Ankarberg Johansson (KD), vilket resulterade i en betydande mangd
underskrifter.w



Medicinmarschen

Den 15 mars arrangerades Medicinmarschen i Stock-
holm - en tyst men tydlig manifestation mot forslaget.
Marschen gick fran Slussen till Mynttorget och sam-
lade 6ver 300 personer, daribland patienter, anhoriga
och representanter frén olika organisationer.

Vi i Riksforbundet Fibromyalgi & Langvarig Smarta
deltog inte som organisation pé& plats, men vi ar stolta

Fotograf: Carolina Carborn

Propositionen ska lamnas in -
men protesterna gor skillnad

Trots det massiva motstdndet ser det ut som att
regeringen kommer gd vidare med propositionen.
Lagandringen kan trada i kraft redan i juni 2025.
Men det ar viktigt att understryka: protesterna har
gjort skillnad. Vi har visat att tusentals patienter
inte accepterar att tillgdngen till livsviktig medicin
begransas.

Det handlar inte om politik. Det handlar om
manniskors halsa.

Att std upp for vara medlemmars rattigheter - i bade
vard och vardag - ar en del av vart uppdrag som
forbund. Darfor kommer vi fortsatta bevaka frégan
och samverka med andra organisationer som verkar
for ett mer rattvist system.

over att flera av vara medlemmar hade mojlighet att
vara dar och representera oss alla. Deras narvaro
visade att frdgan engagerar - och att vi tillsammans,
over diagnosgranser, star upp for ratten till jamlik till-
géng till lakemedel.

Nicklas Mdrtensson, ordférande fér Funktionsrdtt
Sverige, kritiserade férslaget och varnade fér att det
riskerar att sld hdrt mot redan utsatta grupper.

Fotograf: Carolina Carborn
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Nordisk traff

Fibromyalgi och ldngvarig smdrta dr globala hélsoutmaningar, men genom samarbete
kan vi stdrka vara forbund och foreningar. | dr stod Sverige vdrd fér den drliga Nordiska
Trdffen, ddr vi samlade férbund fran Danmark, Norge och Finland for att diskutera ge-
mensamma mdl, dela erfarenheter och blicka framdt mot kommande projekt.

Arets Nordiska traff holls i Sverige och blev tre inspi-
rerande dagar fyllda av diskussioner, forelasningar och
idéutbyten. Vardskapet for traffen roterar mellan de
nordiska landerna, och i ar
var det var tur att std som
arrangorer - nagot vi sag
som en fantastisk méjlighet
att bade starka samarbetet
och synliggora viktiga fragor.
Att fa mojlighet att samlas
fysiskt har varit ovarderligt
och gett en fordjupad for-
staelse for hur vi kan samar-
beta pa nordisk niva for att
sprida kunskap och paverka
beslutsfattare. Under
dagarna lyfte vi gemen-
samma utmaningar, delade
framgangsrika arbetssatt
och diskuterade hur vi kan
starka vara respektive orga-
nisationers arbete for att ge
vara medlemmar battre stod
och synlighet i samhallet.

Vi ser ett stort varde i att
samla expertis och erfarenheter fran vara nordiska sys-
terforbund och att tillsammans arbeta for att fibromyalgi
och langvarig smérta ska fa den uppmaéarksamhet och de
resurser som kravs, bade nationellt och internationellt.
En viktig diskussion under traffen handlade om hur

vi kan starka samhorigheten mellan vara medlemmar

i Norden. Vi delar manga utmaningar, men ocksa en
gemensam vilja att férbattra vardsituationen, 6ka kun-
skapen om fibromyalgi och langvarig smarta, samt skapa

Autonoma

+ Sjiivrapporierade mitl: )

e mitt: Hjaetfrekvensvariabilibe? (HRV}

fler mojligheter till erfarenhetsutbyte mellan drabbade.
Ett av de initiativ som vaxte fram genom samtalen var
planeringen av ett gemensamt nordiskt webbinarium,
som planeras att genomfdéras under
hosten.

Syftet ar att samla ledande nordiska
experter inom fibromyalgi och lang-
l varig smarta for att dela den senaste
forskningen och behandlingsstrate-
gier. Vi ser detta som en viktig moj-
lighet att inte bara starka samarbetet
— mellan férbunden, utan ocksa skapa
en bredare plattform dar medlem-
mar kan ta del av ny kunskap och
erfarenheter 6ver landsgranserna.

nervsystemet

Uto6ver att sprida forskningsbaserad
kunskap ser vi aven webbinariet som
en chans att lyfta fram medlemmar-
nas perspektiv och belysa skillnader
i vardens bemdtande och behandling
mellan de nordiska landerna. Genom
att synliggéra bade utmaningar och
framsteg kan vi tillsammans arbeta
for en mer jamlik och rattvis vard.
Samlad styrka for framtiden Nordiskt samarbete ar
avgorande for att vi som forbund och féreningar ska
kunna driva vara fragor framat. Genom att dela erfaren-
heter, forskning och strategier kan vi gemensamt arbeta
for att forbattra varden och 6ka medvetenheten om
fibromyalgi och langvarig smarta i hela Norden. Vi tackar
vara systerforbund for givande dagar och ser fram emot
fortsatt samarbete!



Save the date!

25 september

Pa bilden till vanster ser du Anna Grimby .
Ekman, forskare vid Goteborgs universitet, NOI:dlSk.t
som deltog under traffen och presenterade ett Webblnaﬂum
spannande projekt om att identifiera bio-
markorer fér smarta.

Hennes presentation vackte stort engagemang
- och visade pa behovet av mer gemensam
forskning i hela Norden

Vi vet att fibromyalgi inte ser likadan ut for alla,
men vi delar manga liknande utmaningar.
Genom att samarbeta dver granserna kan vi
bidra till 6kad forstaelse, forbattrad diagnostik
och mer individanpassad vard.

i

Fran vanster: Helga - Kathrine Melveer, Sissel Merete (Kosi) Kvisla-Johansen, Sgren Harboe, Birgitta Gustafsson, llina Karenius,
Marie-Louise Olsson. Deltagare fran Norge, Danmark, Finland och Sverige méttes for erfarenhetsutbyte och framtida samarbete.



N ac ke TRANINGSPROGRAM: EXORLIVE

BILDER: EXORLIVE, ENVATO

Dina nackmuskler och bakre larmuskler kan Darfor ar det viktigt att borja starka och mjuka
forsvagas eller bli stela over tid - sarskilt  upp dessa omrdden nar din kropp ar redo. Att

om du sitter mycket eller ror dig ensidigt i  6ka stabiliteten i nacken och smidigheten i be-
vardagen. Da kan bade hallning, rorlighet = nen kan minska spanningar, trotthet och smarta
och energiniva paverkas negativt. i vardagen.

Luta huvudet forsiktigt mot axeln. Lagg han-
| den pa huvudet med ett latt tryck sa att det

stracker i utsidan av nacken. Lat motsatt arm

och axel hanga tungt ner. Hall i 30 sek. och

' upprepa at motsatt sida.

Sitt med handerna bakom nacken och hall
J armbagarna ut at sidan. Luta dig bakat tills
du kdnner att det stracker i ryggen, mellan
skulderbladen, i brostet och i axlarna. Hall

I positionen i 30 sek.

Luta huvudet snett nedat med ndsan mot
- ) armhalan. Lagg samma sidas hand pa bakhu-

vudet med ett I4tt tryck sa att det stracker i

-
€ nacken pa motsatt sida. Lat motsatt arm och
) axel hanga tungt ner. Hall i 30 sek. och upp-

repa at motsatt sida.




Traning av nacke och
axlar kan lindra stelhet
och forebygga belast-
ningsbesvar.

Satt dig pa kanten av stolen med ena benet
rakt. Lagg handerna mitt pa laret och pressa
ner sa att du kanner hur det téjer pa baksidan
av laret. Hall i ett antal sekunder, slappna av
och upprepa.

Sitt pa en stol med armarna hangande rakt
ner. Luta huvudet ner at sidan mot den ena
skuldran, dra in hakan ner mot bréstet och
rotera darefter huvudet mot motsatt skuldra.
Se upp mot taket. Du ska kadnna att det
stracker i nackmusklerna bak pa den sidan du
roterar mot.
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Nar smartan inte syns och inte for-
vantas: Man med fibromyalgi

Fibromyalgi har Idnge setts som en kvinnodominerad sjukdom. Sta-
tistiken visar att upp till 20 % av de som fatt diagnos dr kvinnor. Men
bilden dr mer komplex dn sda. Bakom siffrorna finns en stor grupp
mdn som lever med smdrta, utmattning och kognitiva svdrigheter -
men som inte far ratt diagnos, eller ndgon diagnos alls.

med fibromyalgiliknande symtom ofta foérblir odiag-

nostiserade, underbehandlade och missférstadda. |
denna oOversikt gar vi igenom vad vetenskapen sager om
konsskillnader i diagnos, symtom, vardkedja och biolo-
giska mekanismer - och varfor det ar dags att bredda
var bild av sjukdomen.

Forskning fran det senaste decenniet visar att man

Inte bara kvinnor - men kvinnodominerat pa
papperet

Fibromyalgi forekommer hos bade kvinnor och man,
men konsfordelningen i statistiken ar skev. En ofta cite-
rad befolkningsstudie av reumatologen Frederick Wolfe
och kollegor (PLOS ONE, 2018) visade att nar man aktivt
screenar for symtom enligt géllande kriterier, var sa
manga som 40 % av de drabbade méan - trots att endast
10-15 % av dem hade fatt diagnos. Detta tyder pa en
omfattande underdiagnostisering bland man, ndgot som
forskare kopplar till bade kdnsstereotyper och brister i
diagnostiska verktyg. “Vdr bild av fibromyalgi som en kvin-
nosjukdom stdmmer inte med verkliga data”, konstaterade
Wolfe i samband med publiceringen.

Varfor far man sallan diagnos?

En del av forklaringen ligger i hur sjukdomen uttrycks
och tolkas. | en studie fran Mayo Clinic (Vincent et al.,
2013) visade forskare att man som uppfyllde kriterier
for fibromyalgi i befolkningsundersoékningar fick diag-
nos i mycket lagre grad an kvinnor med liknande sym-
tom. En orsak kan vara att man tenderar att uttrycka
smarta annorlunda. De beskriver ofta fysisk trotthet,
nedstamdhet eller magproblem snarare dn utbredd
smarta och 6mma punkter - vilket gér att diagnosen
missas. En annan faktor ar sociala normer om masku-

linitet. Flera kvalitativa studier fran Skandinavien och
Storbritannien har visat att man ofta drar sig for att s6ka
hjalp, eller tonar ner sina besvar av radsla for att inte bli
tagna pa allvar. “Vi ser att man med fibromyalgisymtom
far diagnos mycket mer sallan dn kvinnor - det ar nagot
vi maste undersoka vidare”, sager Dr. Ann Vincent vid
Mayo Clinic.

Olika uttryck - men lika drabbade

Symtombilden vid fibromyalgi kan variera stort - bade
mellan individer och mellan kénen. Kvinnor rapporte-
rar i genomsnitt fler klassiska symtom som smarta vid
tryck, trotthet och sémnstorningar. Man daremot visar
ofta mindre tydlig klinisk bild, men kan vara lika eller mer
begransade i vardagen. Flera studier visar att man med
fibromyalgi har hog férekomst av depression, arbetsrela-
terad utmattning och kanslor av utanférskap. | en norsk
intervjustudie (Blystad et al., 2015) beskrev manliga del-
tagare att de kdnde sig "fel" bade i sjukdomen och i var-
den - som att de inte passade in i mallen.

Vad sager biologin?

Forskare har ocksa undersokt mojliga biologiska skill-
nader mellan kénen. Hormonet testosteron har visat sig
ha smartlindrande egenskaper, vilket kan dampa sym-
tom - men inte skydda helt. Laga nivaer av testosteron
har i vissa fall kopplats till fibromyalgiliknande tillstand
hos méan. En annan intressant vag ar forskningen om
neuroinflammation. Vid Karolinska Institutet har Camilla
Svensson och hennes kollegor visat att antikroppar fran
personer med fibromyalgi kan 6verféra smartsymtom
till forséksdjur. Det tyder pa att immunsystemet kan
spela en storre roll 4n tidigare trott. “Att antikroppar frdn
fibromyalgipatienter kan orsaka smdrta i férséksdjur ger



hopp om nya sdtt att férsta och behandla sjukdomen”, sager
Camilla Svensson, professor i smartneurovetenskap.

Att fastna i vardkarusellen

Ett stort problem fér bade man och kvinnor med fibro-
myalgisymtom ar att de fastnar i primarvarden. Diag-
nosen kraver ofta langvarig uppfoljning, uteslutning av
andra tillstand och kunskap som saknas i manga vardcen-
traler. F6r man forvarras detta av att fibromyalgi inte all-
tid 6vervags - istallet utreds de fér andra tillstand som
depression, utmattning eller smarttillstdnd av ortopedisk
karaktar. Manga far aldrig tillgang till smartrehabilitering,
multidisciplindra team eller specialiserade mottagningar.

Vad behdvs framat?

Forskare ar 6verens om att flera saker kravs:

- Mer kénsmedveten forskning

- Inkluderande diagnosverktyg

- Utbildning for vardpersonal om kénsnormer
- Informationsinsatser riktade till mén

- Mojligheten att diskutera smarta i trygga miljcer

Det handlar inte om att ge man mer uppmarksamhet
- utan om att sdkerstalla att ingen forbises. Ett vardsys-
tem som ser varje individ, oavsett kon, ar ett system som
fungerar battre for alla.

OBALANS | FORSKNINGEN

MAN

OCH VARDEN

FIBROMYALGI OCH GENERALISERAD LANGVARIG SMARTA
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En osynlig patientgrupp

Bjorn Bragée har i 6ver 40 dr arbetat med smdrtvdrd och rehabilitering. Han grundade Bragéekli-
nikerna, som dr ndgra av Sveriges ledande specialistkliniker fér fibromyalgi och ldngvarig smdirta.

| den hdr intervjun pratar han om utmaningarna fér mén med fibromyalgi, hur sjukvdrden missar
denna patientgrupp och vad som behéver fordndras.

Man med fibromyalgi missas i varden

Fibromyalgi anses ofta vara en sjukdom som framst
drabbar kvinnor. Hur ser du pa det?

- Det ar en missuppfattning att fibromyalgi ar en kvin-
nosjukdom. Ja, kvinnor diagnostiseras oftare, men jag
uppskattar att minst 30 % av de drabbade dr man. Pro-
blemet ar att diagnoskriterierna ar utformade utifran
kvinnors symtom, och man upplever ofta andra typer av
smarta.

Hur skiljer sig mans symtom fran kvinnors?

- Man har generellt farre smartpunkter men upplever
starkare smartintensitet. De beskriver oftare en diffus,
djup smarta och har hégre forekomst av samsjuklighet
som depression och sémnstorningar. Testosteron kan
ocksa spela en roll genom att héja smarttroskeln, vilket
kan gora att man dréjer med att s6ka vard.

Samhallets normer gor att man lider i tystnad

Finns det fortfarande ett stigma kopplat till att man
soker vard for fibromyalgi och langvarig smarta?

- Ja, utan tvekan. Manga man upplever att deras
smarta inte tas pa allvar. Det finns en férvantan pa att
man ska "bita ihop” och vara starka. En av vara patienter,
en 55-arig byggnadsarbetare, sa en gang: "Har ar forsta
stallet jag kdnner mig trygg och trodd.” Det blev senare
vart motto pa kliniken.

Hur ser vardkedjan ut fé6r en man med fibromyalgi?

- Mé&n hamnar ofta pa fel plats i varden. Istéllet for att
komma direkt till sméartspecialist gar vagen ofta via ort-
oped, psykiatri eller kiropraktik. Diagnosen stélls senare

och behandling férsenas. De kan fa antidepressiva eller
fa hora att deras problem ar psykologiska innan de slutli-
gen far ratt hjalp.

Bragéeklinikerna forandras - fran vardval till
privatvard

Vad innebir det att primarvarden inte lingre kommer att
ha specialistvard for fibromyalgi och langvarig smarta?

- Det ar en katastrof. Region Stockholm har beslutat att
Bragéeklinikerna inte langre ska ingé i vardvalet och dar-
med inte langre kunna ta emot patienter via remiss fran
regionen. Istallet omstruktureras kliniken och fokuserar
nu pa privatvard och férsdkringspatienter. Istéllet hanvi-
sas dessa patienter till primarvarden, dar huslakare for-
vantas ta over behandlingen trots att de ofta saknar den
nodvandiga specialistkunskapen och resurserna. 9000
remisser per ar till oss talar sitt tydliga sprak - patien-
terna och deras lakare soéker specialistvard eftersom det
behdvs. Att skadra bort den ar ett svek mot de drabbade.

- Detta innebér att fler patienter, som tidigare kunnat
soka specialistvard via remiss, nu tvingas soka sig till en
vardinstans som kanske inte har samma specialistkun-
skap. For de som inte har rad med privatvard innebéar det
en betydande férsamring av vardtillgangen. Vi ser redan
nu att manga patienter ar oroliga och osikra pa vart de
ska vanda sig, vilket ytterligare forsvarar deras situation.
Detta 6kar ocksa trycket pa patientféreningar som nu far
en annu viktigare roll i att stotta, informera och paverka
beslutsfattare. Vi ser redan hur fler vander sig till féren-
ingar for vagledning, vilket visar pa ett vixande behov av
stdd och opinionsbildning.

Du sa till mig att det inte langre ar politikerna som styr
varden - utan tjainstemannen. Vad menar du med det?

- Ja, det ar precis sa. Manga tror att det ar politikerna



som fattar de avgbrande besluten, men i prak-
tiken ar det tjanstemannen som styr. De tolkar
lagar, forordningar och riktlinjer, och bestam-
mer hur varden ska organiseras. Det kan handla
om vilka diagnoser som ska prioriteras, vad som
ska ge ratt till specialistvard - och vad som inte
langre ska gora det. Det har ar personer som ofta
saknar klinisk erfarenhet, och dnda &r det deras
tolkning som blir verklighet fér patienterna. Det
ar bade frustrerande och orovackande.

Man behoéver en anpassad behandling

Finns det skillnader i hur man och kvinnor svarar
pa behandling?

- Sjalva rehabiliteringsprogrammen ar effek-
tiva oavsett kdn, men det finns skillnader i hur
behandling behdver anpassas. Man har ofta ett
mer fysiologiskt fokus och vill ha konkreta atgar-
der snarare dn samtalsstod. Vi ser ocksa att
man har stor nytta av att delta i grupper med
andra man, dar de kan kdnna igen sig i varandras
upplevelser.

Vad skulle du vilja se f6ér férandringar i varden?

- Primarvarden maste fa battre kunskap om
fibromyalgi hos man. Det behévs screeningverk-
tyg som tar hansyn till hur symtomen skiljer sig.
Forskningen visar tydligt att fibromyalgi ar en
kroppslig sjukdom, men tyvarr finns fortfarande
en stor skepsis.

Patientféreningar spelar en avgérande
roll

Vilken roll kan patientféreningar spela i den hir
situationen?

- Patientforeningar ar nu viktigare dn nagonsin.

De kan inte bara erbjuda stéd och information
utan ocksa driva pa for battre vard och resur-
ser. Nar varden sviker blir patientféreningar en
central rost for de drabbade. Det ar darfor avgo-
rande att fler engagerar sig och gor sina roster
horda.

Man maste soka vard tidigare

Vad vill du saga till man som misstanker att de
har fibromyalgi och langvarig sméarta?

- Sok vard tidigare! Lat dig inte viftas bort med
felaktiga diagnoser. Las pa om sjukdomen, stéll
krav pa varden och ga med i en patientféren-
ing. Vi maste bryta stigmat och se till att fler man
far den hjalp de
behover.

Foto: Bjérn Bragée
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Fibromyalgi hos man och kvinnor

— skillnader i sokbeteende, diagnostik och behandling

Fibromyalgi dr en kronisk smdrtsjukdom som traditionellt betraktats som en "kvinnosjukdom”. Det
har bidragit till att mdn med liknande symtom ofta underdiagnostiseras eller feldiagnostiseras. |
denna artikel belyser vi hur mdn och kvinnor skiljer sig dt ndr det gdiller att soka vdrd, fd diagnos
och genomgd behandling - samt hur sjukdomen upplevs.

Fler man soker vard for fibromyalgi

Det finns tecken pé att fler man i dag sdker vard for
fibromyalgi. Det kan bero pa 6kad medvetenhet, minskat
stigma kring mans smarta samt forbattrad diagnostik. Sam-
tidigt f&r manga man fortfarande andra diagnoser innan
fibromyalgi ens dvervags, vilket forsenar ratt behandling.

Skillnader i hur man och kvinnor séker vard

Kvinnor tenderar att séka hjalp tidigare och beskriva sina
symtom mer detaljerat. Man soker ofta vard senare och
kan tolka symtomen som muskuloskeletala besvar eller
psykisk ohalsa. Sociala normer och férvantningar om att
"bita ihop” kan bidra till att man uthdrdar smértan langre.

Priméarvardens utmaning - fibromyalgi hos man

Inom primarvarden ar det fortfarande vanligt att man med
fibromyalgi forst utreds for andra tillstand, som ryggbe-
svar, reumatologiska sjukdomar eller depression. Det leder
ofta till att de far diagnosen senare an kvinnor - och dar-
med ocksa behandling senare.

Skillnader i medicinering och behandlingsrespons

Det finns vissa skillnader i hur man och kvinnor svarar pé
behandling:

Antidepressiva lakemedel (t.ex. duloxetin) har visat sig
fungera battre hos kvinnor.

Opioider fungerar i vissa fall battre hos man, men bor
generellt undvikas vid fibromyalgi.

Fysisk traning verkar ha sarskilt god effekt p&4 man, medan
kvinnor ofta svarar battre p& kombinerad behandling med
psykologiska insatser.

Rehabilitering och anpassning

Aven om rehabiliteringsprogrammen ofta ar lika for bada
konen, deltar man i hogre grad i fysisk traning. Kvinnor

ar generellt mer mottagliga for multimodal behandling.
Gruppbehandlingar domineras ofta av kvinnor, vilket kan fa
vissa man att kanna sig mindre bekvama.

Socialt stod och anhériga

Kvinnor har oftare med sig anhoriga vid ldkarbesdk - nagot
som kan kopplas till storre sociala natverk. Man soker
oftare vard ensamma, men nar de har stod med sig ar det
oftast en partner.

Samsjuklighet hos man med fibromyalgi

Man har ofta samsjuklighet med diagnoser som ADHD
eller depression. Psykiatriska diagnoser stélls ofta innan
smartproblematiken uppmarksammas. ADHD kan paverka
formagan att hantera smérta, medan depression kan bidra
till att smartan tolkas som psykisk ohalsa.

Fatigue och trotthet - konsskillnader

Kvinnor beskriver ofta en konstant trotthet. Man beskriver
istallet trottheten som "uttrottbarhet” - att de har energi i
perioder, men kraschar efter aktivitet. Detta kan paverka
bade sjukdomshantering och arbetsférmaga.

Hur kan fler man so6ka vard i tid?
For att fa fler man att soka vard tidigare krévs:

Okad kunskap inom varden om hur fibromyalgi yttrar sig
hos man.

Informationsmaterial och behandlingsprogram som inklu-
derar bada kénen.

Stodstrukturer for man med smarta, som manliga smart-
grupper.

Att varden aktivt frdgar mdn om symtom som fatigue och
kognitiv paverkan.



Man soker ofta vard

senare dn kvinnor,
vilket kan leda till att
diagnos fordrojs.

Ar det dags att avliva myten om fibromyalgi som
kvinnosjukdom?

Ja - fibromyalgi drabbar bdde man och kvinnor.
Att fler kvinnor far diagnosen beror troligen pa en
kombination av biologiska, sociala och strukturella
faktorer. Genom att sprida kunskap och férandra
bilden av mans smarta kan fler fa ratt vard i tid.

Rolf dr Idkare och
smdrtspecialist.

Han driver Méindals
smdrtmottagning
som dr en privat
ldkarmottagning som
dgr specialiserad pd
ldngvarig smdrta. Vi
har samarbetat sedan
2010 med bland an-
nat féreldsningar och
fragor kring smdirta.

| Som en medlemsfér-
mdn i férbundet har
du 50% rabatt hos
Modélndals smdrtmot-
tagning.

Rolf Andersson

Smaértan i ryggen kommer nar

patienten ligger raklang med bada

benen pa rygg.

Ibland mar patienten battre, ibland

samre. Ibland mar han inte alls.

Patienten har aterigen fatt ont i
varken.

Patienten gar med nagot sanar
levande stod.

Stottning

med kvalitet ndr
smaértan inte
gar att se

Stort grattis sager vi till Olivia!

Olivia Abrahamsson fran Skovde ar
medlem i férbundet och vinnare av
var slogantavling. Hennes bidrag
“Stottning med kvalitet ndr smdrtan
inte gdr att se” anvands nu i vart kom-
munikationsmaterial - som ni ser har
pa bilden!

Olivia vinner ett ars medlemskap.
Stort tack till alla som deltog och
skickade in kreativa och tankvirda
forslag.
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Man som biter ihop

En berattelse om fioromyalgi, tystnad och att till slut inte orka mer

et borjar ofta med nagot diffust. En molande vark i ryggen,

en trotthet som inte gér att sova bort, en kropp som inte

riktigt lyder langre. Du sdker vard. Far hora att det nog ar
stress. Eller att du tranat fel. Eller att du bara behover vila lite mer.
Du gar hem. Forsoker sta ut. Biter ihop. Kor pa.

S& ser det ut for mdnga man som drabbas av fibromyalgi - en sjuk-
dom som fortfarande ar omgiven av okunskap, stigma och misstro.
Den gar inte att se pa rontgen. Den lamnar inga tydliga spar i blod-
prover. Den passar inte in i ett maskulint normsystem dar styrka och
funktion ar ideal, och smarta ska hanteras i tysthet.

Det ar darfor den har texten finns.

Tre man berattar har om sina liv - fore, under och efter diagnosen.

Om machokulturer dar smarta ar ett svaghetstecken. Om vard som
inte lyssnar. Om att g& sonder inifran, tills kroppen sager ifrdn - och
till slut dven psyket.

Men det har ar inte bara berattelser om smarta. Det ar ocksa berat-
telser om att vaga prata, vaga stanna upp och forsoka leva - trots
allt. Det ar historier om ensamhet, stolthet och skam. Men ocksa
om mod. Och ett slags stillsam, ldngsam overlevnad. Forst ut ar
Daniel.



VRRDCENTRAL

DU AR HAR

Vagen till ratt vard bdrjar ofta i vilsenhet - utan karta, utan kompass, genom en labyrint
av snariga vagar.
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DANIEL

“Tar du bort min smdrta, sd behéver jag inte alkoholen”

Daniel har haft 6ver 35 jobb. Han har statt i butik, jobbat
som elektriker, varit DJ, arbetsledare, larare, vaktmastare,
telefonforsaljare. Det finns fa yrken han inte testat. Men

inget har riktigt hallit.

- Jag Idr mig snabbt. Jag blir bra pd saker. Men ndr det sitter -
dd tappar jag intresset. Dd sticker jag.

Det ar forst pa senare &r han har borjat forsta varfor. Han
har en neuropsykiatrisk diagnos, nagot som hjalpt honom
att satta ord pé delar av sin livserfarenhet - men det for-
klarar inte allt. Det forklarar inte varfor kroppen la av. Var-
for den inte langre gick att lita pa.

Det borjade efter en trafikolycka 2003. En buss och en
sparvagn krockade. Daniel skadades - men inte sa att det
syntes utanpa.

- Efterdt blev jag aldrig dterstdlld. Jag var sjukskriven i fyra dr.
Men inget hjdlpte. Vdrden hittade inget. Det var som att smdir-
tan fanns - men dndd inte.

Han blev skickad runt. Lakare, utredningar, remisser. Men
ingen satte fingret p& vad det var.

- Jag hade sa manga handldggare. Ny varenda gang. Nya
utredningar, nya beddmningar. Jag tappade rakningen till
slut. Det var som att jag inte fanns - bara mitt drende.

Till slut kom han till en ldkare i Mo6Indal som tryckte pa
olika punkter pa kroppen. Daniel minns testet tydligt.

"Jag fick 23 av 23 traffar. Full pott - pa det enda prov jag
inte ville klara.Fibromyalgi.”

Nar diagnosen inte racker

Diagnosen borde ha inneburit ett slags uppréattelse. Men
i praktiken fordndrades inte mycket. Han var fortfarande
misstankliggjord. Inte minst av kollegor.

- Jag fick héra att det var en kdrringsjukdom. Sd jag slutade
prata om det. Det var enklare sd.

Han bdrjade jobba pd Samhall. Det blev en mardrém.

- Det var vuxenmobbning. 'Vad gor ont idag dd? Bytt stdille,
eller dr du kdrring?” Jag héll pd att ga sénder. Fjdrde gdngen i
livet jag blev utbrdnd.

Och anda&: han forsokte. Igen och igen. Han bytte jobb.
Sokte sig till nya miljoer. Gav allt - varje gang. Men inget
holl.

- Jag kdnde mig fel. Som att det var jag som var trasig. Att
jag inte klarade av ett vanligt liv.

Tyst missbruk
Nar varden inte hjalpte borjade han sjalvmedicinera.

- Jag drack. Inte for att festa. For att sta ut. For att krop-
pen inte ville sluta gora ont.

Det blev en spiral. Skam. Angest. Annu mer sméarta. Men
ingen fragade varfor.

- Det ar det jag menar. Tar du bort min smarta - d& beho-
ver jag inte alkoholen. Det ar sa enkelt. Men ingen ser det.

Barnen som spegel

De vuxna ifrdgasatte. Kollegor. Handlaggare. Vardpersonal.
Men barnen gjorde det inte.

- Mina barn sdg. De markte nar jag inte orkade. De fra-
gade inte varfor jag inte kunde. De bara anpassade sig. Det
rackte.

Han sager att barnen blev hans spegel. De bekraftade
honom pé ett satt ingen annan gjorde. De fick honom att
orka lite till - dven nar allt annat rasade.

Till sist: en plats dar han far vara arlig

Idag arbetar Daniel med manniskor som ocksa har varit
trasiga. Han ar anstalld i ett socialt foretag som arbetar
med tidigare missbrukare och manniskor utanfér arbets-
marknaden.

- Det ar forsta gangen jag kdnner att jag far vara mig
sjalv. Jag far sdga att jag har ont. Och ingen suckar. Ingen
blanger.

Det ar inte ett mirakel. Smartan finns fortfarande dar. Var-
ken i musklerna. Trottheten. Behovet att vila i forvag. Men
han ar kvar. Och det ar nytt.

- Det finns alltid en ny krympling de kan ta in, brukade jag
tanka. Men har ar det ingen som vill bli av med mig. Det ar
forsta gdngen jag inte behdver prestera for att duga.



KNUT

"Min pappa tog vdrktabletter varje dag, men sa aldrig ett ord”

Knut ar runt 80 ar idag. Han har levt med vérk storre
delen av sitt liv, men han kan inte peka p& ndgon exakt
startpunkt. Smartan smog sig pa, bit for bit. Det var ald-
rig ndgon dramatisk vandning, bara en kropp som gradvis
slutade lyda.

- Jag borjade kdnna av det i tjugofemarsaldern. Men jag
visste inte vad det var. Det gjorde bara mer och mer ont.

Han bet ihop. Det var sa han var uppfostrad. Det var s
man gjorde. Hans pappa tog varktabletter varje dag men
sa aldrig ett ord om hur han médde. Farfadern dog av
"varken”, som de sa pa den tiden - men ingen visste vad
det var han egentligen led av. Det var en tysthet som gick
iarv.

- Jag ség det tidigt. Hur man i min familj led i det tysta.
Det fanns inget sprak for det. S& man holl det for sig sjalv.
Jag gjorde likadant.

Ett liv i rorelse - trots allt

Men Knut var inte den som satte sig ner. Trots varken har
han levt ett liv i standig rorelse. Han arbetade inom inter-
nationella miljoer, drev foretag, reste jorden runt. Han vis-
tades periodvis i Asien och arbetade i olika lander dar -
alltid med varken i bakgrunden.

- Jag jobbade p4, reste, byggde upp foéretag, flyttade mel-
lan lander. Men smartan foljde med. Som ett |agintensivt
brus.

Han testade allt han kunde hitta - bade inom den vas-
terlandska varden och utanfor. Kortisoninjektioner, nerv-
blockader, sjukgymnastik, akupunktur. Han reste till
Indienw for ayurvedisk behandling. Provade yoga, and-
ningsovningar, meditation.

- Jag har fatt sdkert trettio blockader i ryggen. Jag har
legat pa britsar i bade Stockholm, Kuala Lumpur och
Peking. Inget botade det, men ibland hjalpte det for
stunden.

Det blev kdnnbart. Kanslomassigt - men ocksa
tidsmassigt.

- Jag lade ner otroligt mycket tid. Men det var aldrig ett
problem egentligen. Jag ville veta att jag gjort allt. Att jag
inte bara satt och lat det ske.

Vardens skuggor och ett nytt ljus

Under alla ar sdkte han svar i vadrden. Men lakarna forstod
inte. Nagra viftade bort det, andra skrev ut smartstillande.
Ofta kdnde han sig som en belastning.

- Det var ingen som s&g helheten. Jag var for gammal
for att de skulle bry sig, kdndes det som. De ville bara
behandla punkt for punkt.

Det var forst nar han traffade en lakare som sjalv levt
med smarta som négot fordndrades. For forsta gdngen
motte han ndgon som lyssnade - pd riktigt.

- Han sa att det 1at som fibromyalgi. Och jag kdnde bara:
jaha, dar satt den.

Han blev remitterad till smartrehab. Dar fick han inte
bara ett namn pé det han levt med i dver 50 ar - han fick
ocksa verktyg. Rorelseprogram, strategier, forstaelse.
Ingen bot, men en annan typ av kontroll.

- Det var forsta gangen jag kinde mig forstadd i varden.
Hade jag kommit dit tidigare, hade mycket sett annor-
lunda ut.

En slags fred med kroppen

Idag lever Knut ett stillsammare liv. Han tréanar mjukt, pro-
menerar, antecknar symtom, haller kontakt med patient-
foreningar. Han har accepterat att varken inte férsvinner
- men han har ocksé lart sig leva med den.

- Jag ar inte frisk. Men jag har slutat sldss mot det. Det ar
det som gor skillnaden. Jag gjorde vad jag kunde. Det ar
det jag sager till mig sjalv. Jag kdmpade. Jag gav inte upp.

Och det, sdger han, ar vad han hoppas andra man ocksé
ska vaga gora. Inte lida i tysthet. Inte ge upp. Utan for-
soka. Tala. S6ka. Kdmpa - men med 6ppenhet, inte i
tysthet.
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JARI

"Jag lade locket pd i sju ar”

Jari var en av de dar mannen som aldrig sjukskrev sig.
Som tog pa sig arbetskldderna varje dag, gick ner i gruvan
och kdrde pa. Som visste att man inte klagade. | alla fall
inte hogt.

- Alla hade ont. Men det var inget man pratade om. Man
bet ihop.

Han beskriver aren i gruvan som fysiskt kravande, men det
var inget han ténkte pa da. Kroppen skulle bara fungera.
Punkt. Och det gjorde den - tills den inte langre gjorde
det.

Det borjade efter en bilolycka 2010. En whiplashskada, sa
ldkarna. Men Jari atergick i arbete. Det var forst efter en
blodférgiftning tre ar senare som nagot verkligen férandra-
des. Smartan dndrade karaktar. Den spred sig. Forst i ryg-
gen, sen benen, sen upp i nacken, brostkorgen. Musklerna
varkte som efter ett maraton han aldrig sprungit.

- Jag trodde det var traningsvark. Men det slappte aldrig.
Jag kdnde inte igen kroppen langre.

Samtidigt blev han allt trottare. Inte en vanlig trotthet -
utan en utmattning som inte gick att vila bort. Men han
vagrade ge upp. Han ignorerade varningssignalerna. Slu-
tade kdnna efter. Lade locket pa.

- Jag var radd for vad det skulle betyda att erkdnna. Att jag
inte klarade jobbet langre. Det fanns liksom inte pa kartan.

Ett liv som rasade

S& gick aren. Jari kimpade vidare i gruvan. Tvingade krop-
pen att fungera. Men varje dag blev svarare an den forra.
Nar han till slut inte langre kunde bara arbetskladerna for
att tyget skavde mot huden, visste han att nagot var fel -
pa riktigt.

Men varden lyssnade inte.

- De sa att det var stress. Eller psykiskt. Jag blev skickad
mellan lakare. Inga svar. Bara fler remisser.

Han borjade ifragasatta sig sjalv. Bérjade undra om det
kanske andéa var psykiskt. Om han 6verdrev. Fantiserade.
Nar ingen annan tror pa dig, ar det |att att du slutar tro pd
dig sjalv.

- Jag kdmpade i tio ar for att nagon skulle lyssna. Det ar
inte konstigt att man till slut gar sénder.

Nar kroppen gav upp - och psyket foljde efter

Efter &r av smarta och tystnad kraschade allt. Han sov inte
pa fem dygn. Tankarna gick i cirklar. Varden stod stilla. Det
fanns ingen vag ut.

- Jag sdg ingen utvag. Jag var helt slut, bade i kroppen och
i huvudet.

Han forsokte ta sitt liv. Och det var forst da nagon
reagerade.

- Det var forst da jag fick komma till smartrehab. Da forst
blev jag lyssnad pé.

Vandningen i Uppsala

P& smartrehabiliteringen i Uppsala motte Jari for forsta
géngen ett vardteam som inte sdg honom som 6verdri-
vande, besvarlig eller "psykisk”. De kartlade hans symtom,
testade rorelseférméaga, lyssnade pé hela berattelsen - och
konstaterade: fibromyalgi.

- Det var en lattnad. Inte for att det gick 6ver. Men for att
jag inte var ensam langre.

Han fick verktyg att hantera smartan. Andningsdvningar.
Rorelsetraning. Psykologiskt stdd. Inget botade sjukdomen
- men nagot forandrades anda.

- Jag forstod att jag méste leva med det har. Men jag
behover inte latsas langre.

Att forlora sin identitet

Att lamna gruvan var inte bara ett fysiskt avbrott. Det var
ett identitetsras.

- Jag var den som alltid jobbade. Som fixade. Som var
stark. Nar jag inte kunde det langre, visste jag inte vem jag
var.

Sjukskrivningen ledde till isolering. Kontakten med kollegor
forsvann. Vanner drog sig undan.

- Folk slutade hora av sig. Jag orkade inte umgas. Jag
skamdes. Kande mig vardelds.

Aven i familjen var det svart. Vissa ville inte riktigt accep-
tera att han var sjuk. Att det inte gick att "ta sig i kragen”.

"Men mina barn. De har varit fantastiska. De ser vad jag
gar igenom. De ifragaséatter inte.” En statusuppdatering
som forandrade allt

Ett par &r senare skrev Jari ett inldgg pa Facebook. Han
berattade om smartan, om varden som inte lyssnat, om



kampen att halla ihop livet. Det han knappt vagat saga till
sin lakare - det skrev han dar, dppet, for alla.

- Jag skrev det for att jag inte orkade bara det ensam
langre. Jag ville inte latsas mer.

Och négot hdnde. Manniskor horde av sig. Nagon frén forr,
en gammal arbetskamrat. Nagon han inte pratat med pa
flera ar. Nagon som ocksa hade ont.

- Jag fick meddelanden fran flera hall. Det var forsta
gdngen jag insdg hur ménga det ar som gér runt och kam-
par - utan att nagon marker det.

Det blev inte en 16sning pa allt. Men det blev ett avbrott i
ensamheten. Ett forsta steg mot att inte langre tiga.

Har du sjalvmordstankar eller behover du
nagon att prata med?

Du ar inte ensam. Vi ar manga som sjalva har varit dar.
Det finns hjalp och stod att fa — &ven nar det kanns

hopplost.

Du kan vanda dig hit for att fa prata eller bara bli lyssnad
pa:

* Mind: 90101

» Jourhavande medmanniska: 08-702 16 80

 Prata med nagon i din lokalforening eller ring oss pa
riksforbundet. Vi finns har for dig!

« Alla kontaktuppgifter hittar du pa var hemsida.

Att tala - nar det inte langre gar att tiga

Kroppen sager ifran langt innan ndgon lyssnar. S& var det
for dem alla. Ar av vark, ar av vard som ryckte pa axlarna.
Och daremellan: tystnaden.

Det var inte alltid radslan for smartan som holl dem till-
baka. Det var skammen. Att bli betraktad som svag. Som
gnallig. Som en man som inte holl.

"Jag férsokte ta mitt liv”, séger Jari.

"Jag slutade prata om min smdrta, fér ingen orkade héra mer”,
sager Daniel.

"Jag sdg min far ta smdrtstillande varje dag utan ett ord - jag
trodde det var sa man skulle leva”, séger Knut.

Fibromyalgi syns inte pd rontgen. Men den marks i livet.
| ensamheten. | kdnslan av att vara fel. | att inte kunna
arbeta, inte sova, inte bli forstadd - och inte bli trodd.

De lever med smarta, varje dag. Men ocksd med ndgot
annat nu: med sprak. Med mojlighet att séga: "Det har ar
jag. Det har gor ont. Men jag vill leva.”

Och vi maste lyssna

Vi som finns runt omkring. Vi som moter dem i vantrum,
pd arbetsplatser, vid middagsbord.

Vi maste sluta be dem bita ihop. Sluta fraga vad som "verk-
ligen” ar fel. Sluta jamféra med hur andra har det. Och'i
stéllet fraga: Hur kdnns det i dag? Hur kan jag hjalpa dig att
orka en stund till?

Det hér ar tre berittelser.
Men det finns tusentals till.

Och manga av dem har dnnu inte vagat saga ett ord.
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Konsten att
bara en ryggsack

"Alla bdr vi pd en personlig ryggsdck fylld med livets
forutsdttningar. Ingen annan ser eller vet vad just du
har i din ryggsdick.”

nligt det gangse mansidealet har det alltid varit man- ryggsack. Det ar bara du som vet vad den innehaller.
nen som ska vara den fysiskt starka i ett forhallande. Min ryggsack bar jag idag med stolthet. Jag ar stark i
Vilket jag ocksa har levt upp till under mina ar till- mig sjalv och vagar std emot samhallets blickar.

sammans med min sambo. Jag har alltid varit den som
varit den fysiskt starka, den som fatt stalla upp och hjilpa
till nar ndgot skulle baras eller flyttas. Men genom min
sjukdom har jag fatt lamna mycket av det bakom mig.

Nu, ndr min sambo och jag ar ute pa stan for att handla,
ar det hon som far bara och lyfta matkassarna. Det &r hon
som far hjalpa mig att dppna burkar och flaskor. Det ar
hon som ar den fysiskt starka i familjen nu!

Ofta brottas jag med tankar om vad folkets blickar anty-
der. Ifragasatter de varfor jag ar sa lat och later min sambo
slita med allt tungt medan jag bara star dar?

Varfér dr han sa lat och Idter sin sambo slita med allt
tungt medan han bara stdr ddir?

Att vara man med langvarig smarta och fibromyalgi
innebar i mangt och mycket att leva med nagot dubbelt
osynligt. Med det menar jag att det ar ratt ovanligt att
hora man prata om sin fibromyalgi och langvariga smarta.
Dessutom ar det, enligt mina egna iakttagelser, till synes
mest kvinnor som drabbas. Genom historien har sjukdo-
men ocksa ofta klassats som en kvinnosjukdom - vilket
inte pd l&nga vagar ar sant.

Att fa diagnosen var i och for sig enkelt nar jag antligen MAN MED FIBROMYALGI

traffade en lakare p& smartkliniken vid universitetssjukhu-

set i Linkdping som férstod mina problem och tog dem pa

allvar. Men innan dess hade jag sdkt vardens hjalp i flera "g _ /
ar, utan resultat. Nu har jag varit diagnosticerad i ndgra 160‘ 16“ 9 22
ar, och det har blivit en del av mig. Jag har accepterat min

situation och mitt nya liv.

(X4
Alla bar vi pa en personlig ryggsack fylld med livets for- 20&2{ ﬁemm

utsattningar. Ingen annan ser eller vet vad just du har i din




Valbesokt forelasning i Skovde

TEXT OCH BILD: Cecilia Strand

Tisdagen den 11/2 sd anordnade vi i Skévde fibromyalgi och ldngvarig smdirta en forelds-
ning med smdrtldkaren och foreldsaren Rolf Andersson som driver Mélndals smdrtmottag-
ning. Han foreldste om smdirta, behandlingar, forskning och svarade pd alla vdra fragor.

Vi hade en trevlig kvdll, med mdnga besokare.

Tack for alla som kom och lyssnade!

"

¢

Manga besdkare hade samlats i den ljusa Rolf Andersson forelaser om smartbe-
lokalen handling

Rolf Andersson Kvallen bjod dven pa god fortaring
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Du vet val att Fibromyalg iﬁirbundets
fors kningss’ciﬁe se ér[igen

delar ut bidrag till fbrsknmg om
ﬁbromya[gi/ [éngvarig smarta?

Ingen gava ar f'dr liten

“alla gavor behovs!




TA HAND OM DIG!

Tre medlemsformaner for kropp och sjal

Vi lyfter hir tre medlemsformaner som kan stotta dig i vardagen - med fokus pa smartlindring,
aterhamtning och naturlig energi. Som medlem i Riksférbundet Fibromyalgi & Langvarig Smarta
far du tillgdng till utvalda erbjudanden - vissa helt kostnadsfria under en period, andra till rabat-
terade priser.

Yogobe - Din plats for yoga och balans

Med Yogobe Play far du 45 dagar gratis tillgang till hundratals videor inom yoga, traning och
avslappning. Som medlem far du dessutom 30 % rabatt pa en kvartalsprenumeration nar provpe-
rioden ar slut. Skapa en lugn stund for dig sjalv och hitta verktygen for att starka bade kropp och
sinne.

PainDrainer - Personligt stod for smarthantering

PainDrainer ar en app som hjalper dig att forsta hur dina aktiviteter paverkar smartan och ger dig
en personlig plan for att hitta ratt balans. Oavsett om du behdver minska eller 6ka din aktivitet, far
du stod for att forbattra din livskvalitet. Som medlem kan du anvanda appen gratis och ta kontroll
over din vardag.

RA - Naturliga juicer som ger energi

Fyll p& med naturlig energi med RA:s juicer och shots. Som medlem far du 25 % rabatt pa ordina-
rie priser i deras webbshop. Med smaker som rédbeta, ingefara och granatapple, helt utan tillsatt
socker, ar det enkelt att valja halsosamt i vinter. Besok deras hemsida och anvand din rabattkod for
att ta del av erbjudandet.

Vara formaner ar har for att stétta dig i vardagen - bade fysiskt och mentalt. Dessa samt fler erbjudanden hittar du
pa var hemsida nar du loggar in som medlem. Ta hand om dig och Iat oss tillsammans skapa bittre forutsattningar
for din hilsa och livskvalitet.



30

MANDALA

Att farglagga mandalamonster ar mer an
bara en stunds kreativitet - det kan ocksa
fungera som en form av meditation. Forsk-
ning visar att malarbocker for vuxna kan
bidra till lugn, fokus och narvaro i nuet. Ta
en paus, 1at fargerna fldda och ge dig sjalv
en stunds avkoppling dar tankarna far vila.
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fibromyalginytt@fibromyalgi.se eller med post till kansliet:

Fibromyalgiférbundet, Hulda Lindgrens gata 8, 42131 Vdstra Frolunda
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LOKALFORENINGAR

BORLANGE-FALUN | 072-563 88 03, borlange@fibromyalgi.
se

BORAS | 070-528344, boras@fibromyalgi.se
FALKENBERG | 0764-111278, falkenberg@fibromyalgi.se
GOTEBORG | 0705-446946, goteborg@fibromyalgi.se
HASSLEHOLM | 0709-565979, hassleholm@fibromyalgi.se
JONKOPING-HUSKVARNA | 073-2272039,
jonkoping@fibromyalgi.se

KRISTIANSTAD | 0708-424986, kristianstad@fibromyalgi.se
KOPING-ARBOGA-KUNGSOR | 0703-544274,
koping@fibromyalgi.se

MALMO | 0706-071474, malmo@fibromyalgi.se

MJOLBY | 0730-602452, mjolby@fibromyalgi.se

MORA | 0707-329332, mora@fibromyalgi.se

NATIONELL FORENING | 0708-661130,
nationell@fibromyalgi.sef
NORRKOPING | 0707-691333, norrkoping@fibromyalgi.se

Ha gdrna Fibromyalgiférbundets forskningsstiftelse i dtanke ndr du

B Posttidning

Ej retur

AVSANDARE

Fibromyalgiforbundet

Hulda Lindgrens gata 8

42131 Vastra Frolunda
OSKARSHAMN | 073-9017616, oskarshamn@fibromyalgi.se
SKARA | 0511-17726, skara@fibromyalgi.se
SKELLEFTEA |0910-56057, skelleftea@fibromyalgi.se
SKOVDE | 0703593091, skovde@fibromyalgi.se
STOCKHOLM | 0721-674507, stockholm@fibromyalgi.se
TRELLEBORG | 0702-589968, trelleborg@fibromyalgi.se
UPPSALA | 0736-153005, uppsala@fibromyalgi.se
VARBERG | 0708-661130, varberg@fibromyalgi.se
VISBY | 073-985 78 58, gotland@fibromyalgi.se
VARNAMO | 0703-390665, varnamo@fibromyalgi.se
VAXJO | 0760-35 61 06 , vaxjo@fibromyalgi.sew
YSTAD | 0760-576962, ystad@fibromyalgi.se
ANGELHOLM | 0703-637747, angelholm@fibromyalgi.se

OREBRO | 070-884 56 37, orebro@fibromyalgi.se

OSTERSUND | 0765-557935, ostersund@fibromyalgi.se
DISTRIKT

HALLAND | 0708-66 11 30,
distrikthalland@fibromyalgi.se
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vill hedra en avliden vdn eller anh6rig med en minnesgdva. Du kan ocksd ge en hogtidsgdva eller egen gdva.
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