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Fibromyalgi (FM) karakteriseres ved utbredte, kroniske
smerter og gmhet i muskler, ledd og sener. Et typisk trekk
er 0gsa tretthet og okt folelse av & vaere sliten. Arsaken er
ukjent. Bdde menn, kvinner og barn kan fa FM.

e Smerter og stivhet i ledd og muskler

e Sgvnproblemer

e Hodepine

e Konsentrasjonsproblemer

e  Glemsomhet

e Mage-/tarmproblemer

e Overfalsomhet, f.eks. stay, lys og lukt
e Utpreget tretthet

Dette er noen av symptomene pd FM. Det er viktig & huske
pa at ikke alle har alle symptomer og at det finnes mange
flere symptomer.




FM er ingen dadelig sykdom, og det viktigste man kan gjgre
nar man far diagnosen er a laere mest mulig om sykdommen,
akseptere den og lzere a leve med den pa best mulig mate.
Din innstilling og mate a takle sykdommen pa er det sentrale.
Tenk positivt!

Ta kontroll over sykdommen
Finn en lege som forstar hva FM er —
0g som kan hjelpe og statte deg pa veien videre!

Det er viktig a vaere aktiv og gjgre ting som er positive
for nettopp deg! Ta hensyn til sykdommen,
a bli passiv hjelper ingen!

Lett trening er viktig og det er ogsa godt a laere seg
avspenning. Det er mange typer trening, og det er du som
selv ma finne ut hva som passer best for deg. Husk uttayning.

En viktig huskeregel er a ikke begynne for hardt
— 0g det er bedre med flere sma akter enn med “maraton”.
Gjer noe lystbetont, f.eks. bassengtrening.

Sett ikke for hgye krav til deg selv —

prav heller 4 nd det malet du har satt deg!

Sett opp et treningsopplegg sammen med fysioterapeut
og lege.



Det finnes i dag ikke tilfredsstillende behandling.
Behandlingen som blir gitt er rettet mot symptomene og kan
| beste fall lindre smerte og redusere andre symptomer.

Godta at den som har FM er syk selv om det ikke synes.
Gi oppmuntring og litt ekstra hjelp pa darlige dager.
Vise hensyn og hjelpe til uten & frata den med FM
selvrespekten.

Prav a statte, slik at selvrespekten blir bedre.




Skolen har plikt til a tilrettelegge for den enkelte elev — og
det er DU som vet best hva som hjelper nettopp DEG!

Det er ikke enkelt & be om hjelp, men det er ofte nadvendig
for at ting skal bli bedre!

Her er noen ideer til hva skolen kan gjgre for at din
skolehverdag skal bli bedre.

e Fgrste punkt ma veere & informere medelever, foreldre-
gruppa og ikke minst leererne i klassen/pa skolen litt om
FM — skape forstaelse og aksept. Elevene ma ta hensyn
og det er de flinke til, om de bare far vite hvorfor og hvor-
dan! F.eks. ved lek, som i alle fall for de yngste ofte blir
"fysisk”, da smerteopplevelsen ofte er sterkere
hos den som har FM.

e De med FM praver nesten alltid a skjule at de har vondt,
og ser du som laerer/medelev at FM-eleven har en ekstra
darlig dag - tilrettelegg/hjelp litt ekstra uten a lage noe
"oppstyr” rundt det.

e Spgr aldri om FM-eleven har vondt, for det har hun/han alltid.
Sper heller om det er ille i dag, da viser du bedre
at du aksepterer sykdommen.
(Ma du spgarre, sa gjer det i enerom).



Morgenstivhet/tretthet

Er senere oppstart om morgenen mulig eller starter en klasse
senere pa dagen enn en annen, bar FM-eleven fa ga i den
som starter senest.

La FM-eleven fa tid til @ komme i gang, ikke mas — stress
forverrer sykdommen. Si at du vet eleven trenger tid, at
du som laerer aksepterer det — det kan vaere nok for
FM-eleven.

Stoy/lys/lukt

Informer klassen om hvordan FM-eleven ofte reagerer pa
stay/lys/lukt med overgmfintlighet — ta hensyn.

Sett knotter pa stolbein etc. pga mindre ungdvendig stay.

Er det en klasse med faerre elever — la FM eleven ga der,

om man da ikke skiller gode venner eller det er noe FM-eleven
absolutt ikke gnsker.

Friminutt/pausetid

Da skal man gjerne ut a leke og vaere i full fysisk aktivitet.
For FM-eleven er det kanskje bedre a ta det litt med

ro inne, ha mulighet til 4 ga inn, legge seg nedpa

el.l. for & slappe av.

Barometri: Veerskifte/temperaturendring er ofte noe som
forverrer sykdommen — ta hensyn til det.



Gym/basseng/turer

FM-elever har ikke samme energi/utholdenhet som friske
barn.

Gi rom for pauser.

lkke press, kreftene/styrken er ikke der — og det er ikke
fordi FM-eleven er lat! Blir bare sa fort sliten.

Rolig trening over tid er bra! Tgyning av muskler er bra!
lkke press FM-eleven til a anstrenge seg over egne
grenser!

Eleven blir ofte verre etter uvant fysisk aktivitet, eller
dersom eleven har presset seg litt for hardt, det ber gis
rom for avslapping.

Basseng er positivt for mange med FM, men vannet bar
vaere "varmt”. Dette kan vaere et alternativt tilbud til
harde gymtimer i en kald treningshall el.l.

Ved turer strekker kreftene kanskje ikke til for & ga langt,
man skal tilbake ogsa... Kanskje kan FM-eleven fa skyss
en vei, eller kanskje begge veier hvis det er en darlig
periode? Da har FM-eleven mulighet til & bruke krefter pa
det eleven skal gjare nar de kommer fram — formalet
med turen.

La FM-eleven slippe a baere sekk/baere lettere sekk etc.
pa turer — det er ofte tungt & be om hjelp til & fa slippe
dette, sd litt ekstra tilrettelegging i sa mate er flott!



Tenk plassering i klasserommet.

La FM-eleven fa en plass hvor ikke alle stadig vekk skal
forbi, dulter borti osv. Det gjar ofte vondt.

La FM-eleven fa rgre seg, opp a gd i lgpet av timen,
skap aksept for dette i klassen.

Annen tilrettelegging.

Tilpasset pult og stol, gjerne en stol som er bedre for
FM-eleven enn andre — hgr pa eleven!

Bruk av PC — skriving kan veere vanskelig og smertefullt,
lzer eleven & bruke datamaskinen som hjelpemiddel.
Ekstra tid pa praver er spesielt viktig pa heldagspraver

og eksamen. La FM-eleven sitte pa eget rom — da er det
lettere & brdke litt for a fa rert seg om det er

gnskelig. Muntlig prave kan kanskje veere et alternativ om
skriving er vanskelig/smertefullt, eller man kan som laerer
vaere sekreteer — det er i mange sammenhenger kunn-
skapen som skal sjekkes og ikke skriveferdighetene. Dette
er en tilrettelegging som ogsa gjares for elever med lese
0g skrivevansker.

Mulighet for a ta pauser, kunne legge seg ned pa en
seng/sofa er like viktig som a fa rare seg litt i klasse-
rommet ved behov. Eventuelt et eget hvilerom.




La FM-eleven fa et ekstra sett med skolebgker — ett
hjemme og ett pa skolen — da slipper eleven a baere “alt”
fram og tilbake — det er ofte tungt.

Hjelp FM-eleven til 4 lage huskelapper/systemer.

Mange med FM sliter med konsentrasjonsproblemer og
glemsomhet, finn systemer i samarbeid med eleven og
foreldre/foresatte — f.eks. stikkordsnotater pa forhand som
kan gjare det lettere ndr nytt lerestoff skal
noteres/gjennomgas pa tavla/i klassen.

Hjelpemidler

Ta kontakt med fysioterapeut og/eller ergoterapeut for &
finne fram til og sgke om hjelpemidler.

Noe kan du fa pa utlan fra Hjelpemiddelsentralen.

Har du darlige bein, vondt for & ga langt og lang vei til skole?
Du har krav pa a fa skoleskyss med taxi.
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Oversettelse av brosjyre fra det Engelske fibromyalgiforbundet.

Barn med fibromyalgi

FM angriper barn i ulik grad, akkurat som hos voksne.
Uansett hvor alvorlig graden av barne-FM er, s spiller foreldre
og foresatte en viktig rolle i & hjelpe unge mennesker til &
mestre livet - enten det er med positiv pavirkning pa ekstra
darlige dager, planlegging av fremtiden og a hjelpe dem til a
fortsette skolegangen og fa seg en utdanning.

Selv. om FM er en kronisk tilstand som ingen kan kurere, kan
mye gjgres for & hjelpe barn til a leve et tilneermet normalt liv.

A diagnostisere fibromyalgi

Hvis et barns sykdom ikke er identifisert, kan han/hun bli
stemplet som doven eller beskyldt for & vaere en som sgker
oppmerksomhet.

Foreldre kan bli mistenkt for a holde barnet hjemme fra
skolen uten grunn, selv om det er dpenbart at barnet er for
trott til & leke med venner eller har mistet interessen for
yndlingsleken. En ngyaktig diagnose kan effektivt stanse
en slik feilvurdering.

Det er viktig a st@tte opp og a kjempe for barnet.
Tenk positivt.
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Det kan veere spesielt vanskelig & diagnostisere FM hos et
ungt menneske p.g.a. en forvirrende kombinasjon av
symptomer som synes bade & gke og avta over lengre tid.

FM er en utelukkelses-sykdom. Ragntgenbilder vil ikke pavise
noe galt, laboratorietester for alle mulige sykdommer vil

vise seg a vaere negative. Til slutt, ndr alle liknende tilstander

er utelukket, vil barnets diagnose sannsynligvis veere FM,
dersom de viktigste symptomene er smerte pa spesifikke
steder i mer enn tre maneder, stivhet i musklene og utmattelse.

Hos et lite barn kan FM-symptomene ofte bli oversett eller
stemplet som “voksesmerter” dersom det betraktes som
normale endringer, bade mentalt og fysisk, etter som barnet
vokser opp. Det er ofte vanskelig for barn a forklare ngyaktig
hvordan de faler seg, fordi de ikke har annen erfaring a statte
seg til. Tenaringer er som regel flinkere til & sette ord pa
symptomene sine og er sdledes lettere d diagnostisere. Det
kan vaere en utfordring a finne den rette legen, men foreldre
ma bare "sta pa” og barnet vil takke nar ting roer seg.
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Behandling

A f4 stilt en diagnose er som regel et kjiempestort fremskritt.
Na trenger du & leere hva du kan gjgre for at barnet skal
kunne leve bra med FM.

Hvile hjelper kroppen til a bruke sine ressurser til 8 kjiempe
mot sykdommen. Samtidig kan for mye hvile kan veere skadelig, idet
musklene kan stivne og dermed fare til mer smerte og tretthet.

Et godt sgvnmgnster er viktig. Det innebaerer at en ma
etablere gode sengetidsrutiner, slik at samme ting skjer til
samme tid hver kveld. For et lite barn kan dette vaere et bad,
barste tenner, en historie eller en liten prat, og sa slukkes lyset.
Rutinene kan vaere annerledes for eldre barn, men de ma
falges opp hver kveld.

Sett opp en plan i samarbeid med lege og evt. fysioterapeut
om veien videre — om skole, trening osv.
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Daglig mosjon anbefales pa et niva som ikke ungdig
forverrer barnets symptomer verken mens det foregar
eller noen dager senere.

Mosjonen kan gkes etter hvert som farligheten bedres.
Nokkelen er at det ikke overdrives.

Kroppsterapi kan ofte hjelpe til a beholde eller forbedre
musklene. En kroppsterapeut som kjenner til FM, kan hjelpe
med & leere barnet hvordan musklene strekkes, avslapnings-
gvelser og god holdning. Barnet ditt kan ogsa ha glede av lett
massasje eller bruk av fuktig varme for & lindre smerte og stivhet.

Foreldre/foresatte og barn

Det er helt naturlig at foreldre eller foresatte far panikk eller
blir overbeskyttende overfor et barn med en gatefull sykdom
som FM. En FM-diagnose betyr ikke at livet stopper opp,
det trengs bare en omstilling. Sunn fornuft vil vaere din
sterkeste allierte nar du skal hjelpe barnet til 4 lzere a leve et
tilneermet normalt liv.

Enten symptomene er konstante eller de kommer og gar, kan

det vaere vanskelig for et ungt menneske a delta i aktiviteter
som en gang var bade enkle og morsomme.
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Barnet bar oppmuntres til a fortsette livet sa normalt som
mulig uten & overdrive. Du ma hjelpe til med a finne denne
grensen. Du kan ogsa hjelpe til med & finne hyggelig
tidsfordriv, nar fysisk aktivitet ma begrenses.

Ha for handen bgker, spill, handarbeid, puslespill, papir,
farger og maling til bruk, nar det er ngdvendig &
sette ned farten.

Eldre barn kan oppmuntres til & mestre
handverksprosjekter som kan utfgres
over lengre tid, slik at det ikke er noe
press for & bli ferdig. Hvis ikke
konsentrasjon er noe problem, kan
brettspill vaere et godt alternativ.
Dette vil holde barnets intellekt aktivt
og styrke evnen til problemlgsing.

Denne typen aktiviteter gir deg en mulighet
til & vurdere hvordan barnet har det og gir dere
kvalitetstid sammen.

Reiser ma ikke utelukkes, da ferie er bra for alle. Det er

imidlertid viktig for barnet at reisen og bestemmelsesstedet
er ngye planlagt.

15



Skole/utdanning
Ditt barns skolegang og utdanning er viktig, sa start na med
a forsikre deg om at barnet far dette.

Du bear alvorlig overveie & fa en avtale med barnets skole for
a snakke med lzerere og personale om problemene og
utfordringene et barn med denne kroniske lidelsen stilles
overfor,

Tidlige morgensymptomer som stivhet, smerte og tretthet
kan medfgre at barnet ikke har mulighet for 8 komme seg
til skolen i tide.

Hvis tilstanden forverrer seg og barnet ma bli hjemme, bar
skolen kontaktes. Henvend deg til leereren for a fa rede pa
om skolearbeid kan gjgres ferdig hjemme, og muligens
trenger barnet hjemmeundervisning.

Barnet ma laere hvordan det skal forklare lzerere og andre
foresatte hvilke fysiske behov de har. Laerere ma vaere klar
over at det vil veere perioder da barn med FM vil veere for
utmattet til & fortsette med en aktivitet og trenger hvile.

Til andre tider vil konsentrasjon vaere problemet. Innebygde
hvileperioder i Igpet av dagen kan bedre konsentrasjonen og
hjelpe til & holde smerte og tretthet pa et overkommelig niva.
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Bade laereren og barnet trenger a vite at
slike krav ikke bare er unnskyldninger og
at ngdvendig arbeid vil bli utfgrt senere.
Det er viktig at barnet utvikler et positivt
syn pa fremtiden. Personene rundt
barnet ma fokusere pa mulighetene

og ikke problemene.

Din rolle

Din rolle er a leere barnet til a stole pa seg
selv ved a bruke teknikker for & mestre
sykdommen pa en god mate.

Du ma se til at et yngre barn ikke overdriver
fysisk aktivitet. Dersom det & vaere sent oppe
eller ga pa fotballkamp medfarer ekstra smerte og
utmattelse, trenger barnet kanskje & redusere litt pa
aktivitetene.

Hvis du er alene om omsorgen og det er andre barn i
familien, be et familiemedlem eller en venn om hjelp slik at
du kan vaere sammen med resten av familien.

Det er viktig at ikke andre barn viser motvilje mot den tiden
du ma vaere sammen med deres bror eller sgster med FM.

Verdens helseorganisasjon (WHO) har plassert fibromyalgi

innen muskel, skjelett og bindevevssykdommer.

Sykdommen har diagnosenr. ICD-10 med eget sykdomsnr M79,7
(brukt ved sykehus): Allmennleger bruker ICPC der fibromyalgi
inngar i en sekkediagnose: L18, utbredte muskelsmerter/fiboromyalgi.
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10.

. Gir gkt velveere

Letter blodsirkulasjonen

@ker forbrenningen

Stimulerer appetitten

Senker kolesterolet

Laser opp psykiske spenninger

Gir fglelse av a veere verdsatt

. Gjor det lettere d takle stress

Bedrer mestring av depresjon

Hever smertegrensen
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Hvis man som ung rammes av en kronisk sykdom som
FM, vil dette naturligvis pavirke tilvaerelsen.

Mange viktige valg skal treffes bade i forhold til utdanning
0g arbeid, men ogsa i forhold til venner og familie.

Fritid, venner og familie

Som tidligere nevnt er det viktig a finne fritidsaktiviteter som
passer for deg, og som er lystbetont. (Om trening se s. 4)
Det er veldig viktig d bevare et godt nettverk av venner, selv
om man lider av FM.

Si ifra til venner hvordan du har det, og at ikke alle dager er
like med hensyn til hva du klarer & vaere med pa.

Av og til er det viktig a gjare ting du har lyst til, selv om du
kanskje blir “liggende” dagen etter.

Lev sa normalt som mulig!
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Utdanning, gkonomi og etablering

Det gjelder & finne fram til en utdanning eller jobb som du
virkelig har lyst pa. Den ideelle arbeidssituasjon for mange
med FM er ndr man kan utfare arbeidsoppgavene i eget
tempo, med hyppige skift av arbeidsstillinger og mulighet for
individuelle hvilepauser.

Kommer du i en vanskelig gkonomisk situasjon, bgr du ta
kontakt med f.eks. NAV, lege, ldnekassen, bank og kommunen
(f.eks. bostatte, etableringslan). Ta kontakt sa tidlig som mulig,
gjerne fgr du begynner pa en utdanning.

@nsker du a fa barn, bar ikke FM vaere noen hindring for
dette, men det krever god planlegging, statte og hjelp fra
partner, familie, venner og lege.

All erfaring viser at det er en fordel a fa kontakt med andre i
samme situasjon, nar du far en kronisk sykdom.

Ved a melde deg inn som medlem i Norges Fibromyalgi
Forbund, kan du fa kontakt med likemenn og du vil fa kontakt
med andre i samme situasjon gjennom ditt lokallag/fylkeslag.
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e Ta kontakt med forbundskontoret — her kan du fa snakke
med noen og/eller bestille falgende:

e Hefte: Fibromyalgi, hva er det?

e Hefte: Fibromyalgi av Jan Tore Gran

e Hefte: Fibromyalgi — en farste innfaring av Dr. Jon Russel

e Hefte: Mammas Fibro Monster av Mark J. og Maria Pellegrino

e Bok: A leve med fibromyalgi av Guni Martin

e Bok: Fibromyalgi av Anderberg og Bojner Horwitz

e Trenings-DVD

Innmelding i Norges Fibromyalgi Forbund

Som medlem i forbundet far du;

e Medlemsbladet med informasjon om sykdommen og
nyere forskningsresultater etc.

e Kontakt med lokallaget og/eller fylkeslaget ditt.

| tillegg kan du fa:

e Personlig rddgivning

e Juridisk bistand

e Delta pa kurs

e Delta pa helse- og rehabiliteringsopphold

e Treffe andre i samme situasjon som deg.

Hvordan melde seg inn?

Ved & kontakte forbundet eller et
lokal-/fylkeslag far du brosjyre om
fibromyalgi og innmeldingsblankett.
Se side 23.
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Enten du har fibromyalgi selv eller har familie eller venner
med sykdommen, bar du melde deg inn i NFF. Da hjelper du
oss med a arbeide for fibromyalgi-pasientene i Norge,
samtidig som du selv far muligheten til 8 holde deg orientert
om hva som skjer innen forskning og behandlingsmuligheter.
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(fyll inn de opplysningene du har bruk for)

NAVN ADRESSE TLF/MAIL
Lokal- eller fylkeslag

Leder

Likeman

Forbundskontoret Tollbugata 4, 3044 DRAMMEN TIf: 32 8090 90

e-mail: adm@fibromylagi.no

Fax: 32 80 90 95

Forbundets advokat

Hans Erik Thorsberg
Storgaten 10 b, 0155 Oslo
e-mail: adv-th@online.no

TIf: 22 40 55 80

NAV

NAV kontaktperson

PP-Tjenesten

Nagdtelefon

TIf. 113

Lege

Helsesaster

Skole/SFO

Diverse

Andre nyttige telefoner

Rade Kors telefonen

for barn og ungdom

(Gratis grant nummer mandag - fredag 14.00 - 20.00)

TIf. 80 03 33 21

WEB adresser

NFF www.fibromyalgi.no
Facebook.no Norges Fibromyalgi Forbund, NFF
Rettigheter www.rettighetssenteret.no  www.lovdata.no
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