Fibromyalgi

Information til parerende
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Taet pa et menneske
med fibromyalgi

Det kan veere vanskeligt at veere pargrende til en
kronisk smertepatient. Der findes ingen opskrift
pa, hvordan man er en god pérerende. Her folger
dog nogle gode rad til dig, som er tast pa et men-
neske med fibromyalgi.

» Lad ikke sygdom og smerter fylde for meget i
familiens hverdag. Tal om de konkrete problemer
med jeevne mellemrum, men lad ikke sygdom
veere "underleegningsmusik” for familiens samveer.

» Bevar livskvaliteten. Positive oplevelser i hver-
dagen, f.eks. feelles fritidsaktiviteter sikrer, at fibro-
myalgien ikke overskygger det hele. Find sammen
ud af, hvordan | bedst muligt sikrer livskvaliteten
for hele familien.

» Tal dbent om sygdommen — ogsé hvis der er
bern i familien. Barn kan have brug for at vide,
at det ikke er en dedelig sygdom. Husk at forael-
drerollen stadig skal veere den samme, selv om
preemisserne er aendrede.

» Det er ikke sa ofte, der skal ydes praktisk
fysisk hjeelp. Som parerende kan det vesre svaert
at vide, hvordan man skal forholde sig. Skal man
skal tilbyde hjeelp spontant eller vente, til der bli-
ver spurgt? Her er det meget vigtigt med en klar
kommunikation parterne imellem. Den fibromyal-
giramte skal kunne bede om hjeelp, néar det er
nadvendigt, men ikke forvente at modtage hjeelp,
hvis man ikke beder om det.
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» Accepter at den fibromyalgiramte har mange
smerter og hurtigt bliver traet, samt at den fibro-
myalgiramte ikke lzengere kan overkomme og
overskue det samme som tidligere. Det er vigtigt
at huske, at fibromyalgiramte er meget stress-
pavirkelige, og derfor ofte kan have sveert ved at
klare situationer, hvor stressniveauet er haijt.

» Det kan vaere utrolig sveert at planlaegge
laengere ud i fremtiden, da man, som fibromyal-
giramt aldrig ved, hvordan, man har det pa det
pageeldende tidspunkt. Her er det vigtigt, man
ikke lader sygdommen "tage magten”, men at
man planlaegger "normalt” og sa er forberedt pa,
at aktiviteten/arrangementet eventuelt ma afly-
ses/udsasttes. Maske kan man pa forhand aftale,
at den fibromyalgiramte kun deltager i en kortere
del af arrangementet/aktiviteten. | forbindelse
med fester kan man eventuelt pa forhand aftale,
at man ikke nedvendigvis gar hjem p& samme tid,
sa begge parter kan fa gleede af at deltage.

» Accepter, at seksuallivet kan aendre karakter.
Smerter hos den fibromyalgiramte behever ikke
hindre et aktivt seksualliv, men betingelserne kan
veere nogle andre. Tal dbent sammen om det, og
sag eventuelt mere information. Tal eventuelt med
den praktiserende leege, hvis der er problemer.

» Information om sygdommen er vigtig. Jo mere
du ved om fibromyalgi, jo lettere er det at forsta
sygdommen. Du kan f& flere oplysninger om fibro-
myalgi pa foreningens hjemmeside, pa biblioteket,
pa Internettet eller ved at ringe til Dansk Fibro-
myalgi-Forening.
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Film om fibromyalgi

DFF har udgivet en film om fioromyalgi. Filmen,
som kan kebes pa video/DVD hedder: "Et godt
og aktivt liv med fibromyalgi” og har undertitlen
"Tag hand om livet og lad det blomstre”.

Filmen er teenkt som information og inspiration

til mennesker med fibromyalgi samt parerende til
disse. Den indeholder bl.a. information om mulig-
hederne pa det rummelige arbejdsmarked, sund
livsstil med fioromyalgi, kriseh&ndtering i forbin-
delse med kroniske smerter, familieliv samt faktuel
viden om sygdommen og forskningen heri.

Hvad er fibromyalgi?

Fibromyalgi er en smertefuld kronisk sygdom,
med forstyrrelser i centralnervesystemet. Selve
ordet fibromyalgi betyder smerter i sener og
muskler.

Fibromyalgi kan ramme alle bade unge og aeldre,
maend og kvinder. Flertallet af de fibromyalgiramte
er kvinder, men det skennes, at mellem 10 - 25 %
er meend. | forhold til tidligere far et stigende antal
unge kvinder nu stillet diagnosen fibromyalgi.

Husk at kroniske smerter,
er et usynligt handicap!
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Symptomer ved fibromyalgi

De hyppigst forekommende symptomer i forbindelse med
filoromyalgi er felgende:

- udbredte smerter

- hovedpine

- koncentrationsproblemer

- hukommelsesproblemer

- problemer med immunforsvaret
- udmattelse

- hurtig udtreetning

- foroget stressfelsomhed

- svimmelhed

- irritabel tyktarm

- spvnforstyrrelse

- @get lyd- og lysfelsomhed

- problemer i bevaegeapparatet
- terre slimhinder

- tand- og keebesmerter

- hyppig vandladningstrang

Hvad kan DFF tilbyde

DFF afholder jeevnligt foredrag og andre medlemsaktivi-
teter. Foreningen udbreder kendskabet til fioromyalgi bl.a.
gennem pressen og Via sin hiemmeside.

DFF er medlem af De Samvirkende Invalideorganisatio-
ner (DSI) og samarbejder desuden med en lang reekke
organisationer og foreninger for at skabe bedre forhold for
mennesker med fibromyalgi.

Fagbladet fibromyalgi.dk

Fibromyalgi.dk udgives tre gange érligt. Indholdet er skre-
vet i et informativt og letforstéeligt sprog uden at ga pa
kompromis med det faglige niveau.

www.fibromyalgi.dk

Pa hjemmesiden kan man laese mere om fibromyalgi og
foreningens arbejde. Her kan leeger og andet sundheds-
personale desuden finde videnskabelige abstracts. Der er
ogsa mulighed for online indmeldelse i DFF.
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Foreningens formal:

@ At stotte, vejlede og oplyse medlem-
merne og andre

® At fremme kendskabet til fibromyalgi

® At arbejde for, at sygdommen skal
blive anerkendt pa lige fod med andre
kroniske sygdomme

@ At stotte serigs forskning

® At samarbejde med lignende
organisationer

@ At hjxelpe medlemmerne til at leve et
s& aktivt liv som muligt trods sygdom

Fibromyalgi er anerkendt af WHO og
klassificeret | ICD-10 fortegnelsen
under M79.7 “Fibromyalgia”

Dansk Fibromyalgi-Forening
Sankt Thomas Alle 1. st. th.
1824 Frederiksberg C
TIf. 33 23 55 60 Fax. 33 23 55 61

www.fibromyalgi.dk dff@fibromyalgi.dk /
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