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Bakgrunn
Pa 1980-tallet ble min faglige kunnskap som
fysioterapeut utfordret i mgter med kvinner
med utbredte myalgier eller fibromyalgi.
Kvinnene hadde kroniske smerter i muskel-
og skjelettapparatet og hadde vanskeligheter
med a fungere i dagliglivet. De ble henvist til
meg for a fa ulike former for smertebehand-
ling og trening. Det viste seg at smertene
stadig flyttet pa seg. Det virket dermed uhen-
siktsmessig & bruke lokale smertebehand-
lingsmetoder. Selv om treningsintensiteten
var lav, fikk kvinnene mer vondt av 4 trene.
Til tross for gode intensjoner om at behand-
lingsmetodene skulle hjelpe dem til & bli
bedre, ble det ingen forandringer av betyd-
ning. Disse erfaringene fikk konsekvenser for
min forskning.

Hensikten med denne artikkelen er &
komme med noen tanker rundt fibromyalgi.
Utgangspunktet er egen forskning pa effekt

av trening og pasientundervisning, og en
studie av tilfriskningsprosesser hos kvinner
som er blitt friske av fibromyalgi. Jeg haper
disse refleksjonene kan ha relevans for andre
fysioterapeuter som mgter pasienter med
fibromyalgi i sin kliniske praksis.

Kan trening og pasientundervisning
lindre smerte?

Pa slutten av 1980-tallet publiserte McCain
og medarbeidere en kontrollert studie hvor
de viste at kondisjonstrening pa ergometer-
sykkel forte til at pasienter med fibromyalgi
ble mindre gmme ved palpasjon etter en
treningsperiode (1). Dette innebar at pasi-
entene ble henvist fra lege for a fa trening,
og pasientene hadde fatt en forventning om
at trening skulle redusere deres plager. Da
min erfaring var at pasientene fikk vondt

av 4 trene til tross for lav dosering, og jeg
hadde lart at trening skulle vere smertefri,
ble det et dilemma for meg & instruere disse
pasientene i a trene. I mine fgrste studier un-
dersgkte jeg derfor om det var slik at det var
et allment problem at pasientene fikk mer
smerte under aktivitet. Pasienter og friske
personer ble derfor satt til & utfgre et stan-
dardisert utholdenhetsarbeid, og pasientene
rapporterte mer smerter enn aldersmatchede
kvinner (2) og ogsd mer enn utrente kvinner
i samme aldersgruppe (3). Imidlertid kunne
vi ikke finne tegn pa at smerte i forbindelse
med aktivitet kunne forklares av anaerobe
energiprosesser og opphopning av nocisep-
tive stoffer i kroppen (4). Dette ble fortolket
som at aktivitetsinduserte smerter ikke var et
varsel om skade i muskulatur eller dysfunk-
sjon i muskelmetabolisme. Vi utfgrte derfor

to kliniske kontrollerte forsgk hvor vi un-
dersgkte hvordan kvinner med fibromyalgi
responderte pa aerob utholdenhetstrening
over tid. Treningsformene som ble brukt var
lavdosert aerobics (5) og gymnastikk i tiden
(6). Det viste seg at pasientene ble i bedre
form av 4 trene, og at symptomene ikke ble
verre (5-6), men heller litt bedre (6).

I samarbeid med revmatolog, ernze-
ringsfysiolog og fysioterapeut utviklet jeg
pé begynnelsen av 1990-tallet et undervis-
ningsprogram. Hensikten med programmet
var & redusere plager ved & lzre pasientene
mestringsstrategier. Tanken var at smerte
ble redusert dersom muskulaturen fikk tid til
a restituere seg. Dette tenkte vi skulle skje
gjennom variasjon mellom hvile og aktivi-
tet, samt ved a variere mellom & gjgre ulike
aktiviteter i dagliglivet. Undervisningen
foregikk i grupper hvor vi fortalte om hva
vi hadde lert fra forskningslitteraturen pa
omradet. Det ble ogsa diskutert ulike tema
i gruppen, slik som bruk av smertestillende
medikamenter, kosthold og strategier for a
mestre smerte og tretthet i dagliglivet. I til-
legg instruerte vi pasientene i ulike avspen-
ningsteknikker og treningsformer. Ideen var
at de erfaringer pasientene fikk i gruppa,
skulle kunne nyttegjgres i dagliglivet. En
implisitt tenkning bak programmet var at
ved & justere adferd i forhold til signaler
om smerter og tretthet, skulle pasientene fa
mindre vondt (7). Smertemalingene viste
noe reduksjon av smerte etter gjennomgatt
undervisningsprogram, men heller ikke her
var reduksjonen av betydelig grad.

Etter hvert har det kommet mange under-
spkelser hvor det studeres effekt av trening

Sammendrag

Hensikten med artikkelen er & komme med noen tanker rundt fibromyalgi
pé grunnlag av resultater fra egne studier om effekt av trening og
pasientundervisning, samt erfaringer som tidligere pasienter med
fibromyalgi har fortalt om. Treningen var rettet mot & bedre fysisk kapasitet,
og pasientundervisningen gikk ut pé & lere ulike former for
mestringsstrategier. Malingene viste noe, men ikke betydelig bedring av
smerte og fysisk funksjon. Kvinnene hadde erfaring for at & fa anerkjennelse
for at smertene var reelle og hdp om fremtidig bedring, hadde betydning.

Vendepunkt for bedring kom i forbindelse med livshendelser som pé ulike
mater forandret deres livssituasjon. | etterkant hadde de etablert en
forstaelse av at smerte var signal pa at de hadde télt for mye over for lang
tid. For & reversere nye smerteepisoder, analyserte de sin livssituasjon og
gjorde prioriteringer om hva som var viktig & gjere og hva de kunne la ligge.
Dette kan tyde pé at betydelig bedring kan oppnas gjennom nye forstaelser
og individuelle prosesser rettet mot livssituasjon.

Nekkelord: Fibromyalgi, bedring, tilfriskningsprosess, behandling.
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og pasientundervisning. Selv har jeg skrevet
oversiktsartikler om tema hvor jeg har ar-
gumentert for at det er gode grunner for at
pasienter med fibromyalgi skal vere i fysisk
aktivitet for & bedre sin helse (8-11). Men da
mine og andres effektstudier viser lite eller
ingen reduksjon pa mélinger av smertein-
tensitet, har jeg argumentert for at verken
trening eller pasientundervisning ngdvendig-
vis kan paberope seg & vaere smertebehand-
lingsmetoder. I systematiske gjennomganger
av effektstudier viser det seg at trening og
pasientundervisning/kognitiv adferdsterapi
er de behandlingsmetoder som har best ef-
fekt (12-14). Det anses derfor i dag som god
praksis & henvise pasienter til denne type
behandlinger. Imidlertid er det slik at resul-
tatene i enkeltstudiene som ligger til grunn
for de systematiske undersgkelsene, viser at
bedring av smerte stort sett er dokumentert

i form av mindre gmme eller redusert antall
gmme punkter og mindre utbredelse av smer-
te. Men studiene viser ingen eller liten reduk-
sjon i smerteintensitet. Dette er skuffende

da smerteintensitet antas a veare uttrykk for
alvorlighetsgrad av en smertetilstand. Det
synes derfor a veere gode grunner for & jobbe
for & utvikle nye og bedre intervensjoner enn
de som anbefales i dag.

Hva kan vi laere av pasienters erfaringer?
For & si noe om hvordan det kan vere a ha fi-
bromyalgi og hva pasienter mener kan ha be-
tydning for & bli bedre, har jeg valgt & bruke
resultater fra intervjuer med fem kvinner som
har deltatt i vére tidligere studier og som ved
intervjutidspunktet var friske av fibromy-
algi (15). Jeg har her valgt a beskrive deres
erfaringer som en prosess som startet med
hvordan de opplevde & ha fibromyalgi, hva
som fikk betydning for & bli bedre og hva

de gjorde for & reversere nye episoder med
smerte. Studien ble publisert i fjor (16) og er
sa langt jeg vet den eneste studien som hittil
er publisert om tilfriskning fra fibromyalgi.

A ha fibromyalgi - en uforstdelig og
uforutsigbar situasjon

Tiden med fibromyalgi ble beskrevet av
kvinnene som en tid hvor de hadde vondt i
hele kroppen. Bade hvor vondt det var, hvor
det var mest vondt og hva som forverret
smertene, varierte fra dag til dag og ogsa i
Igpet av en dag. At de en dag kunne gjgre
masse uten at de fikk mer vondt, mens de
andre dager nermest ikke talte noen ting,
gjorde at smertene var uforstaelige. Det ble
ogsé vanskelig & planlegge daglige gjgremal.
De hadde vansker med & roe seg ned og had-
de problem med & fa sove om natta. Mange
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aktiviteter hadde de mattet slutte med, og
det begrenset deres muligheter til & delta i
ulike sosiale sammenhenger. De beskrev en
situasjon der de ble forstyrret av en rekke
uforklarlige plager i kroppen. Dette gjorde
at deres situasjon ble uforstaelig og uforut-
sigbar, og de opplevde at de hadde mistet
kontroll over eget liv. Liknende historier har
man hgrt mange ganger i klinikken, og det
er ogsa beskrevet av flere forfattere som har
intervjuet pasienter om hvordan det er & ha
fibromyalgi (17-20).

Pd leting etter forklaringer

Forandringene kvinnene erfarte i kroppen
fgrte til frykt for at de kunne ha en alvorlig
sykdom. De oppsgkte derfor lege. Imidlertid
fant legene ikke tegn pé at de hadde noen
sykdom. Pa en méte var det en lettelse. Men
det ble ikke fortalt hvilke sykdommer de
hadde blitt undersgkt for og hadde engstelse
for at legen kunne ha oversett noe var der.
En forklaring de hadde fétt pa plagene var at
det var normalt & ha litt vondt. Men de visste
at noe var blitt svert annerledes enn fgr, og
de mente at dette kunne ikke vere normalt
for dem. Slike forklaringer ga derfor ingen
mening, og de fglte at de ikke ble trodd og at
det ble satt spgrsmalstegn ved deres trover-
dighet. Dette kan forstds som at deres verdig-
het som menneske ble satt pa spill (21). I

sin sgken etter hjelp mgtte de mange andre
yrkesgrupper, og de hadde forsgkt mange be-
handlingsmetoder for eksempel innen fysio-
terapi, kiropraktikk, kostterapi og alternativ
medisin. I den forbindelse hadde plagene de-
res blitt forklart pA mange ulike méater. Men
ingen av behandlingsformene hjalp over tid,
og dermed sank troverdighet til forklaringene
yrkesgruppene hadde gitt. Situasjonen forble
ubegripelig og hiap om mulig bedring ble
stadig mindre.

Afd og ha diagnosen fibromyalgi

Etter hvert fikk kvinnene diagnosen fibro-
myalgi. A fi en diagnose ble opplevd som
uttrykk for at legene trodde pa dem. At det er
viktig & bli trodd, er i samsvar med hva andre
forfattere har tillagt betydning (22). Kvinne-
ne syntes ogsa at det var godt a fa vite at de
var i samme bat som mange andre, og at de
ikke hadde en farlig sykdom. P& den andre
siden fikk de snart erfare at diagnosen i flere
sammenhenger fgrte til stigmatisering. De
fortalte om krenkende situasjoner spesielt i
mgte med saksbehandlere pa sosial- og tryg-
dekontor og med arbeidsgivere. At de hadde
fatt denne diagnosen, ble derfor ikke noe de
fortalte til hvem som helst. Deres erfaringer
tyder sdledes pa at a fa diagnosen kan vere

en lettelse, men a ha diagnosen som en slags
merkelapp kan vere vanskelig. Dette er i trad
med hva en har sett i andre land (23).

Hdp om bedring, men ingen kur

Imidlertid ga legene, som stilte diagnosen,
dem pa ulike mater hap om fremtidig be-
dring. Legene fortalte riktignok at dette var
plager som de ikke visste hvordan kunne
kureres, men de sa ogsa at det var mye kvin-
nene selv kunne gjgre for & fa det bedre. I
noen tilfelle hadde legen blitt en samtalepart-
ner og stgtte i utprgving av ulike méter a fa
det bedre pa. Noen leger hadde ogsa gitt dem
hép ved a fortelle om sine erfaringer med tid-
ligere pasienter som hadde blitt friske igjen,
mens andre hadde sagt at kunnskapsutvikling
kunne fgre til kur i framtida. Mgter med
andre kvinner som mente at de hadde hatt
fibromyalgi tidligere og hadde blitt friske
igjen, hadde ogsa gitt hap om fremtidig be-
dring. Gjennom hép og stgttende holdninger
fra leger og de n@rmeste; enten i familien,
blant venner eller arbeidskollegaer, hadde de
blitt stimulert til 4 ta videreutdanning og re-
dusere belastning i dagliglivet. Det var viktig
for dem a leve mest mulig normalt, det vil

si leve som friske. De fikk det bedre i denne
perioden, men de hadde fortsatt mye plager,
og i perioder matte de fa sykemeldinger for &
klare seg. Det ble derfor pa en méte en slags
pendling mellom & leve som frisk og som
syk.

Vendepunkt i livet og tilfriskning

Men sé skjedde det ting i livet deres som
gjorde at deres livssituasjon forandret seg.
Dette ble et vendepunkt i livet og ogsa star-
ten pa tilfriskning. De som relaterte vende-
punktet til livshendelser i form av graviditet
og penicillinkur, mente at hendelsene fgrte til
normalisering av biologiske dysfunksjoner
og at det var forklaringen pa at de hadde blitt
friske. De fortalte at de hadde blitt friske i
Igpet av kort tid, det vil si i lgpet av uker. De
som relaterte vendepunkt til livshendelser i
form av slutt pa vanskelige langvarige livs-
situasjoner, alvorlige sykdommer og dgdsfall
i nermeste familie, mente at bearbeidning

av disse hendelsene og tidligere vanskelige
opplevelser kunne forklare deres tilfriskning.
For dem hadde det gatt maneder for de var
blitt friske igjen. Felles for dem alle var at
de mente at livshendelsene hadde gjort at de
hadde blitt flinkere til & prioritere mellom
hva som var viktig og uviktig for dem a delta
pé i hverdagen og handle i trdd med det.
Dette gjorde at de hadde forandret vaere- og
handlemate; noe som ogsa ble merkbart for
omgivelsene. Videre hadde alle unntatt én



tatt mer utdanning og pa den maten fatt eller
hadde utsikter til & fa mer meningsfulle job-
ber. Alt dette innga respekt fra omgivelsene.

Symptomer med mening og virksomme
strategier for d holde seg frisk

Innimellom kunne kvinnene fa nye perioder
med smerter. Smertene var da lokalisert til
der smertene opprinnelig startet, for eksem-
pel i nakke eller arm. Smertene fortolket de
som tegn pa at det hadde veert for mye be-
lastning i livet deres over tid, og at smertene
var et resultat av at de hadde strukket seg for
langt i forhold til det de hadde kapasitet til &
klare. Ved a analysere sin totalsituasjon i pe-
rioden fgr de fikk vondt, fant de ut pa hvilken
mate det hadde blitt for mye for dem. Ut fra
hva de fant ut, gjorde de nye prioriteringer
og tok det litt med ro en stund. Det gjorde at
de kom seg igjen, og at plagene forsvant etter
noen dager. De sa derfor ikke pa en spesiell
aktivitet som arsak til nye smerter, men at en
aktivitet snarere kunne vare drapen som fikk
begeret til a flyte over. Pa denne méten ble
plagene en ressurs som ga beskjed om hvor
deres talegrense for belastning var, og som
hjalp dem til & finne hensiktsmessige mater &
justere livssituasjon pa.

Tanker om resultatenes betydning

for klinisk praksis

A lytte til kroppens signaler

Smerte blir ofte assosiert og forstatt som
varsel om fare eller skade. Hensikten med

et slikt varselssystem er at vi skal kunne
beskytte oss mot skader ved & unngé stimuli
som utlgser smerte. Mange pasienter har for-
talt meg at helsepersonell har sagt at de skal
lytte til kroppens signaler. Det er imidlertid
mindre tydelig hvorfor de skal gjgre det og
hva signalene skal gi dem beskjed om. Min
erfaring er at pasientene forstar forverring
av smerter som tegn pa skade. Liksom jeg
har gjort det, kan det ogsa tenke seg at andre
innen helsevesenet tenker at det er en sam-
menheng mellom smerte og skade. Da det
ikke er funnet slike sammenhenger, kan en
slik forstaelse fgre til stor inngripen i folks
liv uten at det er gode grunner for det. Nér
for eksempel pasienter blir fortalt av fysio-
terapeuter at de ma stoppe nar de far vondt,
kan dette veere en méte 4 forsterke en forsta-
else av at det er en direkte sammenheng mel-
lom aktiviteten og mulig skade, og derfor blir
aktiviteten noe som ma unngas. Etter hvert
kan det fgre til at mange aktiviteter blir sett
pé som skadelige, og det igjen kan fgre til at
det blir mange begrensninger i méten & leve
pa. I sa fall kan det bety at fysioterapeuter
kan bidra til & passivisere pasientene. Jeg tror

derfor at noe av det viktigste fysioterapeuter
kan gjgre er a bidra til & skape andre og mer
handterlige mater & forsta plagene pa.

Pasienter med fibromyalgi har mange
slags typer symptomer, det vil si at de far
mange ulike signaler fra kroppen. De beskri-
ver en smerte som stadig flytter seg rundt
omkring, de klarer ikke a vere i ro eller roe
seg ned, far ikke sove eller sover urolig, og
de har urolig mage (24). Nér en ser pa disse
beskrivelsene samlet, slar det meg at dette
kan forstas som en form for kroppslig uro. A
veere urolig kan forstds som a vare bekymret
for noe. Min hypotese er at kroppslig uro kan
veare kroppens mate a si ifra om at et men-
neskes télegrense er nddd. Dette vil kunne
veere i trad med at kvinnene som hadde blitt
friske fra fibromyalgi, fortolket sine smerter
som varsel om at de hadde strukket seg for
langt for & imgtekomme krav de satte til seg
selv og som andre satte til dem. Sett pa den-
ne méten vil forverring av smerte ved fysisk
aktivitet eller hvilken som helst annen type
belastning kunne vare den drapen som féar
begeret til a flyte over slik som kvinnen i vér
studie forstod det. Ut fra dette kan en stille
spgrsmal om hypersensitivitet i sentralner-
vesystemet og hyporesponsivitet i det nev-
roendokrine system som innen et medisinsk
perspektiv forstas som sykdomsmekanismer
(25), heller kan forstas som normale biolo-
giske prosesser for a tilpasse seg en overbe-
lastet livssituasjon.

A fd kapasitet til a gjgre meningsfulle ting
En av mine store utfordringer med & forsta
hvorfor noen kunne bli friske av fibromyalgi,
1a forankret i at jeg forstod bedring knyttet
til en spesifikk behandling rettet mot a fjerne
eller normalisere dysfunksjon. Imidlertid
hadde ikke informantene benyttet seg av en
spesifikk behandlingsmetode, men de hadde
funnet sveert mange ulike mater & bli friske
pé. Da jeg leste en artikkel hvor det ble stilt
spgrsmal om det var slik at helbredelse kun
kunne skje gjennom & ta tak i det som var
galt (26), ble jeg minnet om at det er en gam-
mel tanke i fysioterapi som sier at kur kan
oppnas gjennom trening ved at pasienters
selvhelbredende mekanismer blir stimulert
(27), det vil si at det friske kan reparere det
som er galt. Men en kan ogsé tenke seg at
gjennom & gjgre kroppen sterkere, vil men-
neskets handlekapasitet bedres. Ved fibro-
myalgi kan imidlertid trening for & styrke
kroppen, det vil si gke kroppens yteevne eller
kapasitet, bli en ekstra belastning i et allerede
belastet liv. For praksis vil det dermed bli
viktig & gjgre avveininger om vinninga kan
g4 opp i spinninga. Om en skal trene eller

ikke blir derfor noe en ma overveie i hvert
enkelt tilfelle, og ikke la trening bli en stan-
dardisert behandling som skal passe for alle.
Det er ganske allment akseptert at infor-
masjon gjennom pasientundervisning kan
gjgre at folk med kroniske sykdommer skal
kunne klare & leve med sykdom pa en bedre
mate og dermed fa bedre helse. Underlig-
gende for dette er at mestring kan vere en
ngkkel til & fa bedre helse. Dette var ogsa til-
felle for vér studie om pasientundervisning.
Erfaringene til kvinnene som ikke hadde
fibromyalgi lenger reiser imidlertid spgrsmal
om hva det er som skal mestres. I pasientun-
dervisningsprogrammet vart tenkte vi at det
skulle vaere & mestre smerte og tretthet ved &
leere seg & variere daglige belastninger knyt-
tet til aktiviteter. Vare informanters erfarin-
ger derimot synliggjgr at en ma se belastnin-
ger i lys av en total livssituasjon og ikke bare
i enkeltsituasjoner her og na. Ved a se det pa
denne maten kan en si at vare informanter
hadde skaffet seg handlekapasitet til a gjore
meningsfulle ting ved a prioritere det som
var viktig for dem og la uviktige ting ligge.
Dette kan forstas som at de i sin prosess for a
gjenvinne helse har handlet i trdd med Wac-
kerhausens forstdelse av helse som prosesser
som leder til & fa handlekapasitet til & gjgre
meningsfulle ting (28). Skal vi anlegge en
slik forstaelse i arbeid med disse pasientene,
vil det innebare at hva som gjgres kan bli
svert forskjellig fra pasient til pasient. Vi-
dere vil det sannsynligvis vare slik at hvor
langt en kommer i prosessen, vil vere av-
hengig av mange forhold, som for eksempel
hvem en mgter, hvordan mgtene forlgper,
hvilke ressurser som finnes og motivasjon til
terapeut og pasienter. Etter min mening blir
dette viktige tema for videre utforskning.

Avsluttende kommentar

Jeg har i denne artikkelen argumentert for

at pasienter med fibromyalgi kan trene, men
at smertene ikke blir betydelig bedre av det.
Istedenfor & fortolke pasientenes kroppslige
symptomer som uttrykk for skade eller syk-
dom, er mitt forslag at det kan vare hensikts-
messig i klinikken & forsta pasientenes symp-
tomer som et uttrykk for kroppens mate a gi
beskjed om talegrense for livsbelastning. Pa
denne maten kan smerteplagene bli en res-
surs som kan vare veiledende i forhold til &
finne ut hva en gnsker a gjgre og hva en kan
la ligge for ikke & forstrekke seg. Dette vil bli
en stor utfordring bade for pasient og tera-
peut. P4 denne maten vil det ikke handle om
4 gjore noe med pasienten, men & samhandle
med og stgtte pasienten i mater & komme vi-
dere pé. Jeg ma imidlertid minne om at mine
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tanker trenger ytterligere gjennomarbeiding
og utforskning. Det mé ogsé understrekes at
jeg ikke mener at alle kan bli friske av fibro-
myalgi. Men jeg haper at mine refleksjoner
kan bidra til & inspirere andre til & tenke vi-
dere og kanskje skape litt optimisme og apne
for nye muligheter for pasientene.
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Abstract

The purpose of this paper is to give some reflections about fibromyalgia based on my experiences
from studying effects of exercise and education programmes, as well as experiences told by previ-
ous patients with Fibromyalgia. The exercise programmes were aimed at improving physical capa-
city, and the patient education programme focused on education in coping strategies. The results of
the programmes showed some improvements on pain and physical function. The women had
experienced that recognition of symptoms as being real and hoping for future improvement was
important. The real turning point for their recovery was associated to significant life events that
changed their life situations. In retrospect, the women had found out that pain signalled that they
had endured too much stress for too long time. In order to reverse new episodes of pain, they
analysed their life situation and solved out what was important to give priority to and what they
should let go. These experiences suggest that significant improvement can be reached by rethinking
and individual processes focused on life situation.

Key words: Fibromyalgia, improvement, recovery processes, treatment
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