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De informatie in dit zelfhulpboek is op
zorgvuldige wijze en in overleg met

deskundigen en zorgverleners samengesteld.

Desondanks kan deze uitgave onjuistheden
bevatten. Aan de tekst kunnen geen rechten
worden ontleend en de auteurs kunnen niet

aansprakelijk gesteld worden voor handelingen

die de lezer verricht naar aanleiding van
informatie in dit zelfhulpboek. Het boek mag
in geen geval als medisch dossier worden
gebruikt.

Niets uit deze uitgave mag worden
verveelvoudigd, door middel van

druk, fotokopieén, geautomatiseerde
gegevensbestanden of op welke andere
wijze ook zonder voorafgaande schriftelijke
toestemming van de uitgever.
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‘tussen de oren’ zitten, kan hierbij een
belangrijke rol spelen. Ook de weten-
schap dat er in Nederland nog 350.000
andere mensen zijn met fibromyalgie,
kan bijdragen aan dit gevoel. Het label
fibromyalgie maakt het misschien wat
makkelijker om met ongerustheid en
vragen om te gaan. Het kan richting ge-
ven aan de zoektocht naar meer infor-
matie. Het kan ook helpen in de com-
municatie met de directe omgeving,
waardoor het begrip voor de persoon
met fibromyalgie toeneemt.

Niet iedereen ervaart dit gevoel van
rust na de diagnose. Diverse gevoe-
lens kunnen hierbij een rol spelen: het
niet willen accepteren van de diagnose
of twijfel over het onderzoek voor de
diagnose. Dit kan leiden tot boosheid
en verdriet en zelfs tot ongeloof en
strijdlust.

Ook twijfel over de begeleiding na de
diagnose kan hierbij een rol spelen.
Niet zelden krijgen mensen in het ge-
sprek met de reumatoloog te horen dat
dit het laatste gesprek is. Soms volgt
er nog een informatief gesprek met de
reumaconsulent. Het gevoel het alle-
maal zelf uit te moeten zoeken, is niet
ongewoon in deze fase. Daarbij is de
informatie over fibromyalgie niet altijd
even toegankelijk. Er is veel informatie
te vinden op internet maar deze is niet
altijd eenduidig. Er is een groot aanbod
van behandelingen en verklaringen.
Gehinderd door pijn en vermoeidheid,
kan het lastig zijn deze informatie te

verkrijgen en te beoordelen op ge-
schiktheid en juistheid.

Het leren omgaan met de diagnose is
een proces. Ook voor de naaste omge-
ving. Het kan voorkomen dat de om-
geving anders reageert dan verwacht:
bijvoorbeeld met ongeloof. Mensen kun-
nen nooit van de ziekte gehoord hebben
of hebben er bepaalde beelden bij die
niet juist zijn. Het kan bij mensen met
fibromyalgie voor boosheid en verdriet
zorgen als er in hun omgeving onbegrip
is voor de klachten. Helemaal als deze
worden afgedaan als aanstellerij.

PROGNOSE

De klachten bij fibromyalgie treden
meestal geleidelijk op. In de loop der
jaren kunnen de klachten verergeren.
Stressvolle gebeurtenissen hebben
een negatief effect op de klachten. De
klachten kunnen wel verminderen.
Voorwaarden hiervoor zijn beter om le-
ren gaan met de klachten en meer vat
krijgen op de factoren die de klachten
in stand houden of zelfs verergeren.

Fibromyalgie leidt niet tot andere aan-
doeningen, schade in het lichaam of
een korter leven. Ook zullen gewrich-
ten niet beschadigen of vergroeien.
Het is dus feitelijk onjuist om te den-
ken dat iemand met fibromyalgie uit-
eindelijk in een rolstoel terecht komt.
Fibromyalgie is geen gevaarlijke of le-
vensbedreigende aandoening. Mensen
met fibromyalgie kunnen echter flink



last hebben van de klachten. Er kan
sprake zijn van een behoorlijke impact
op de kwaliteit van leven. Het hebben
van de ziekte heeft invloed op de rela-
tie en seksualiteit met de partner, de
omgang met kinderen en familie, het
werk, hobby’s en sociale contacten.

OORZAKEN VAN FIBROMYALGIE

Eris op internationaal niveau al veel on-
derzoek gedaan naar de oorzaken van
fibromyalgie. Hierbij zijn zeer uiteenlo-
pende aanknopingspunten bestudeerd
met als doel een verklaring te vinden
voor het ontstaan van fibromyalgie.

Biologische factoren:

* neuro-endocriene componenten
(hypothalamus-hypofyse-assen,
groeihormoon- en serotonine-
spiegels);

* afwijkingen aan de spieren
(bijvoorbeeld spier- of zenuwvezels);

e genetische gevoeligheid
(in sommige families komen
fibromyalgie en reuma vaker voor);

* infecties (zoals Lyme, Pfeiffer,
hepatitis C;

e verstoorde pijnverwerking;

e ontsteking in het brein.

Psychische factoren:

* psychosociale factoren (bijv. vroe-
gere en/of latere trauma’s);

* verstoorde pijnverwerking.

In verschillende onderzoeken worden

relaties gevonden tussen deze bio-

logische en psychische factoren en

mensen met fibromyalgie. In geen en-
kel onderzoek is echter een eenduidig
mechanisme als verklaring van fibro-
myalgie aangetoond. Elk van deze fac-
toren kan voorkomen. Het is dan ook
zeer onzeker of verder wetenschappe-
lijk onderzoek uiteindelijk tot een slui-
tende verklaring leidt.

In de praktijk komen genoemde biolo-
gische en psychische factoren bij veel
(chronische) ziekten voor. De klachten
bij fibromyalgie zijn een samenspel
van omgevingsfactoren, psychische,
genetische en lichamelijke factoren.
Vaak is er ook sprake van een belaste
voorgeschiedenis.

Fibromyalgie wordt meestal voorafge-
gaan door emotionele, chemische of
fysieke gebeurtenissen die het lichaam
uit balans brengen. Het wordt ook wel
een uitputtingsziekte genoemd. Bij
langdurige stress gaat het lichaam op
allerlei plekken energie stelen. Bijvrou-
wen zijn de spieren het eerste weefsel
dat verwaarloosd wordt. Bij mannen
is dit de hartspier. Het lichaam raakt
meer en meer uit balans waarbij uitein-
delijk de processen van het zenuwstel-
sel, immuunsysteem en het hormonale
systeem worden verstoord.

MANNEN MET FIBROMYALGIE

Fibromyalgie wordt ook wel een ‘vrou-
wenziekte’ genoemd. Dit komt omdat
circa 90 procent van de mensen met
fibromyalgie vrouw is. Het aantal man-
nen met fibromyalgie lijkt in de prak-



