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Liebe Leserinnen und Leser,

die meisten Betroffenen mit Fibromyalgie haben eine lange ,Arzte-
Odyssee“ hinter sich, bevor sie den Namen ihrer Diagnose erfahren:
Fibromyalgie oder Fibromyalgie-Syndrom, kurz: FMS. Wértlich Ubersetzt
bedeutet Fibromyalgie ,Faser-Muskel-Schmerz“. Etwa zwei Prozent aller
Menschen in westlichen Industrienationen sind davon betroffen, am
hdufigsten Frauen zwischen 40 und 60 Jahren. Aber auch Mdnner und
alle Altersgruppen konnen daran erkranken - sogar Kinder. Warum
und wie es zur Fibromyalgie kommt, ist noch unklar. Bislang kann man
Fibromyalgie leider nicht heilen.

Doch es gibt wirksame Hilfe: Die Leitlinien - das sind Empfehlungen der
Fachgesellschaften, denen Arzte und Therapeuten méglichst folgen
sollten - raten je nach Schwere der Erkrankung zu einer multimodalen
Therapie. Diese umfasst mehrere Bausteine, darunter auch psychologi-
sche Begleitung. Mit Hilfe eines Verhaltenstrainings konnen Sie beispiels-
weise lernen, mit Stresssituationen besser umzugehen, damit sich Ihre
Beschwerden bessern. Viele Betroffene empfinden den Austausch mit
anderen als besonders hilfreich. Und nicht zuletzt ist auch Bewegung
eine wichtige Sdule Ihrer Therapie. Die Deutsche Rheuma-Liga hat an
der Erstellung dieser Leitlinien mitgewirkt und sichergestellt, dass auch
die Sicht der Betroffenen und ihre Bedirfnisse angemessen berticksich-
tigt wurden.

Mein personlicher Tipp an Sie: Versuchen Sie, sich nicht zu sehr auf das
zu konzentrieren, was Ihnen seit Ihrer Erkrankung schwer fdllt oder was
vielleicht nicht mehr mdglich ist. Fokussieren Sie sich auf das in Threm
Leben, das nicht von der Fibromyalgie betroffen ist. Sie konnen selbst
viel dazu beitragen, mit dieser Diagnose ein erfiilltes Leben zu fiihren.
Anregungen dazu finden Sie in dieser Broschiire, aber auch in unserer
Mitgliederzeitschrift ,mobil“ und natirlich auch in unseren Gesprdchs-
kreisen und Angeboten der Deutschen Rheuma-Liga vor Ort. Wir sind
gerne fir Sie da!

Thre

Rotraut Schmale-Grede
Prdsidentin der Deutschen Rheuma-Liga
Bundesverband e. V.
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1 Fibromyalgie - Krankheit, keine
Einbildung!




1.1 Komplex, aber nicht mysterios:
Was ist Fibromyalgie?

Mit der Fibromyalgie vergleichbare Beschwerdebilder
beschreiben Arzte und Heilkundige bereits seit dem
Mittelalter. In den siebziger Jahren des letzten Jahr-
hunderts etablierte sich - neben anderen Bezeich-
nungen - der Begriff Fibromyalgie, um damit das von
ausgeprdgten Schmerzen gekennzeichnete, unklare
Beschwerdebild zu beschreiben. Seit 1990 ist die Fi-
bromyalgie international durch die ACR-Kriterien
definiert.

Der Begriff Fibromyalgie setzt sich aus drei Wortbe-
standteilen zusammen, die wortlich Ubersetzt ,Faser-
Muskel-Schmerz“ bedeuten (Fibro: lat. fibra/Faser +
my: gr. myos/Muskel + algie: gr. algos/Schmerz) und
damit einen entscheidenden Faktor der Erkrankung
kennzeichnen. Um den vielfdltigen, nicht einheitlichen
Ursachen der Erkrankung Rechnung zu tragen, wird
hdufig auch der offizielle Begriff Fibromyalgie-Syn-
drom gewdbhlt, der verdeutlichen soll, dass es sich um
einen Symptomenkomplex handelt.

Ein vielfdltiges Krankheitsbild

Das Beschwerdebild bei Fibromyalgie ist besonders
komplex. Vorrangig sind ausgedehnte Schmerzen
und Muskelverspannungen unterschiedlicher Inten-
sitdt am gesamten Korper. Besonders charakteristisch
sind Schmerzen am Riicken und an den Armen, die
oft ,,wie bei einem Muskelkater“ beschrieben werden,
sowie in den gelenknahen Bereichen, nicht jedoch
in den Gelenken selbst. Die Schmerzen kdnnen ganz
individuelle Merkmale aufweisen, werden beispielswei-
se als ,.brennend”, ,;schneidend”, ,,dumpf“ oder ,boh-
rend“ empfunden. Zudem besteht eine erhéhte
Druckschmerzhaftigkeit der Muskulatur und an Mus-
kel-Sehnenansdtzen. Eine Untersuchung der Tender
Points ist zur Diagnosestellung nicht notwendig. Die
Betroffenen klagen uber starke Erschépfung und Mii-
digkeit, der Schlaf wird als nicht erholsam beschrie-
ben. Eine ganze Anzahl von vegetativen Beschwerden
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(Beschwerden, die das autonome Nervensystem und
seine Funktionen betreffen und nicht willkirlich be-
einflusst werden konnen), wie Stérungen der Tem-
peraturregulation (Kdlteempfindlichkeit, vermehrtes
Schwitzen), Magen-Darm-Stérungen, Missempfindun-
gen und Kribbeln, verstdrkte Wassereinlagerungen
(Odeme) oder Atembeschwerden, gehen mit der Er-
krankung einher. Bis zu 150 Symptome sind in Verbin-
dung mit der Fibromyalgie beobachtet worden, die in
der Kombination ganz individuelle Beschwerdebilder
ergeben.

Ein nicht zu unterschdtzender Faktor sind seelische
Beschwerden, die in Verbindung mit der Fibromyalgie,
in der Regel aber nicht als Ursache der Erkrankung
auftreten. Von leichten Konzentrationsschwdchen
tiber vermehrte Angstlichkeit und Stimmungsschwan-
kungen bis hin zu teils starken Depressionen kdnnen
die psychischen Begleiterscheinungen reichen. Fir
die Betroffenen ist es dabei oft sehr wichtig, deutlich
zwischen Ursache und Wirkung zu unterscheiden. Die
seelischen Verstimmungen sind meist eine Folge und
Begleiter der stdndigen Schmerzen - nicht umgekehrt.

Was die Fibromyalgie beeinflusst

Viele dufere Faktoren kdnnen das Krankheitsbild be-
einflussen - sowohl positiv als auch negativ. So sind
Fibromyalgie-Betroffene oft sehr wetterfiihlig, die
Schmerzen nehmen im Herbst und Winter bei feucht-
kalter Witterung deutlich zu, wdhrend in den Sommer-
monaten weniger Beschwerden bestehen. Seelische
Belastungen, Streit in der Familie, Stress am Arbeits-
platz bewirken eine Verschlechterung des Gesund-
heitszustands, sorgen fiir zusdtzliche Verspannungen
und Schmerzen. Positive Erlebnisse hingegen, Erfolge
im Beruf, ein harmonisches Familienwochenende oder
ein kreatives Hobby lassen die Schmerzen manchmal
fast vergessen.
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1.2 Endlich Gewissheit: Fibromyalgie -
keine leichte Diagnose

Aufgrund der Vielfalt der Beschwerden und Krankheits-
zeichen ist die Diagnose der Fibromyalgie nicht ein-
fach. Zundchst muss eine ganze Reihe von anderen
Erkrankungen ausgeschlossen werden, die dhnliche
Symptome aufweisen. Dazu gehdren unter anderem
entziindliche sowie degenerative rheumatische Er-
krankungen - beispielsweise die rheumatoide Arthritis
oder Arthrose -, bakterielle oder Virus-Infektionen,
Schilddrisenerkrankungen und auf bestimmte Kor-
perpartien beschrdnkte Schmerzerkrankungen, etwa
der ,Tennisellenbogen“. Blut- und Rontgenuntersu-
chungen dienen allein dem Zweck, andere Erkrankun-
gen auszuschlieBen - nach dem heutigen Stand gibt
es keine gesicherten Laborverdnderungen, die eine
Fibromyalgie sicher nachweisen kénnen.

Der Arzt wird sich die Kranken- und eventuell Familien-
geschichte genau schildern lassen und eine sorgfdltige
korperliche Untersuchung vornehmen. Da die bei der Fi-
bromyalgie auftretenden Symptome sehr vielfdltig sein
konnen, kann es keine Routinediagnostik geben. Um
zumindest einheitliche Diagnosekriterien zu schaffen,
hat das American College of Rheumatology 1990 be-
stimmte Schmerzdruckpunkte (Tender Points) definiert,
die die Diagnose erleichtern sollen. Sie liegen zumeist
an Muskel-Sehnen-Ubergdngen und Sehnenansétzen.
Sie [8sen bereits bei leichtem Druck unverhdltnismdfig
starke Schmerzen aus. Nach der aktuellen FMS-Leitli-
nie ist aber eine bestimmte Anzahl von Tender Points
fiir die Diagnosestellung einer Fibromyalgie nicht mehr
zwingend erforderlich. Zusdtzliche Kriterien sind: ge-
neralisierte Schmerzen an Armen und Beinen beider
Korperhdlften sowie dem Rumpf seit mindestens drei
Monaten.

In der Forschung werden derzeit Verfahren gepriift,
die die Diagnose einer Fibromyalgie erleichtern sollen.
So wurden bei Blutanalysen von Betroffenen auffdllig
niedrige Serotoninwerte gefunden, wihrend die ,,Sub-
stanz P, ein Nervenbotenstoff, der mit der Schmerz-
wahrnehmung in engem Zusammenhang steht, in der
Ruickenmarksflussigkeit erhéht war. Auch mittels einer
speziellen Kernspintomographie konnen unterschiedli-
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che Schmerzreaktionen in bestimmten Hirnarealen bei
Betroffenen im Vergleich zu Gesunden nachgewiesen
werden. Diese Verfahren sind allerdings mit hohem
Aufwand und erheblichen Kosten verbunden, sodass
sie zum jetzigen Zeitpunkt nicht im normalen Praxis-
alltag zur Diagnosesicherung zur Verfligung stehen.

Fir die meisten Betroffenen ist die Diagnose Fibro-
myalgie zundchst einmal eine Erleichterung: Die un-
klaren Beschwerden, die Schmerzen, haben endlich
einen Namen, die Betroffenen sind keine Simulanten.
Doch damit ist nur der erste Schritt getan - jetzt heifst
es, die Therapie anzugehen!

Gibt es ein Fibromyalgie-Gen?

Aktuelle Studien haben gezeigt, dass es einen
Zusammenhang zwischen dem ,,Gliickshormon®
Serotonin und dem persdnlichen Schmerz-
empfinden gibt. Je schneller das Serotonin vom
Korper abgebaut wird, desto eher werden

die natirlichen Regulationsmechanismen des
Korpers beim Vorhandensein von Schmerzen
auler Kraft gesetzt; die Wahrscheinlichkeit, dass
ein Schmerz chronisch wird, steigt demnach.
Fibromyalgie-Patienten haben sich in Unter-
suchungen hdufiger als Trdger des Gens er-
wiesen, das fiir den beschleunigten Serotonin-
abbau verantwortlich ist, als Personen einer
Kontrollgruppe. Ein eindeutiges Diagnose-
kriterium ldsst sich beim derzeitigen Stand der
Forschung daraus aber (noch) nicht ableiten.
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1.3 Uber die Qual der Wahl:
Welcher Arzt ist der richtige fiir mich?

Viele Betroffene missen eine langjdhrige Odyssee
durch Arztpraxen und Krankenhduser unternehmen,
bis endlich die korrekte Diagnose Fibromyalgie gestellt
wird. Aufgrund der vielfdltigen Beschwerden, die das
Gesamtbild ausmachen, kommen die meisten Betroffe-
nen mit einer grofden Anzahl von medizinischen Diszi-
plinen in Beriihrung: Allgemeinmedizin, Innere Medizin,
Orthopddie, Rheumatologie, Gyndkologie, HNO- und
Augenheilkunde, Psychologie, womdglich auch Neuro-
logie oder gar Chirurgie. Bei der weiteren medizinischen
Betreuung stellt sich die Frage, welcher Arzt sich mit der
Fibromyalgie besonders gut auskennt und daher als
stdndiger Therapeut ausgewdhlt werden soll.

Nur sehr wenige niedergelassene Mediziner haben
sich auf das Krankheitsbild spezialisiert und betreuen
ausschlielich Fibromyalgie-Patienten. Eine ganze An-
zahl von Arzten, darunter Rheumatologen, Internisten,
Orthopdden und Allgemeinmediziner, sind mit dem
Krankheitsbild inzwischen gut vertraut, haben teilwei-
se auch spezielle Kenntnisse in der Schmerztherapie
erworben.

Es empfiehlt sich, bei der Auswahl des Arztes neben
der rein wissenschaftlichen Reputation ebenso Tipps
von anderen Betroffenen und aus der Selbsthilfegrup-
pe zu berticksichtigen. Oft ldsst sich durch einen kurzen
telefonischen Kontakt mit der Praxis bereits kldren, ob
die Fibromyalgie einen Tdtigkeitsschwerpunkt darstellt
und besondere Kenntnisse vorhanden sind.

Bei dieser Gelegenheit kann man dann auch heraus-
finden, wann ein Termin vergeben werden kann und
wie lange die Wartefristen gegebenenfalls sind. Viele
Therapeuten, die schwerpunktmdfig Fibromyalgie-Pa-
tienten betreuen, sind oft auf mehrere Wochen, wenn
nicht sogar Monate ausgebucht. Nicht nur die zeitliche
Auslastung der Fibromyalgie-Spezialisten stellt fir vie-
le Betroffene ein Problem dar - auch die wohnortna-
he Versorgung ist in vielen Fdllen nicht gewdhrleistet.
Meist haben die entsprechenden Arzte ihre Praxen in
den Grofstddten. Wer eher in ldndlichen Gegenden
zu Hause ist, muss oft recht lange Anfahrtswege in
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Ausschlaggebend fiir die Wahl des betreu-
enden Hausarztes sollte der ganz personliche
Draht sein:

- Fihle ich mich mit meinem Krankheitsbild
ernst genommen?

- Nimmt sich der Arzt genug Zeit fiir mich und
erkldrt mir alles so ausfiihrlich, wie ich es mir
wiinsche oder gibt mir Anregungen, wo ich
mich weiter und intensiver informieren kann?

- Geht er auf meine speziellen Beddirfnisse ein?

- Zeigt er mir verschiedene, individuelle
Therapieansdtze auf - oder behandelt er
nach ,,Schema F“?

- Kann ich bei besonders starken Schmerzen/
Beschwerden kurzfristig einen Termin be-
kommen?

- Fihle ich mich in der Praxis insgesamt gut
aufgehoben, ist es zum Beispiel mdglich,
bei akuten Beschwerden telefonisch mit
dem Arzt verbunden zu werden? Besteht
in Ausnahmefdllen auch die Moglichkeit
von Hausbesuchen?

- Welche Therapiemdglichkeiten bietet der
Arzt: Ist er ausgebildet in Akupunktur
oder hat er besondere Kenntnisse in der
Schmerztherapie?

Kauf nehmen. In solchen Fdllen ist die gemeinsame
Behandlung durch den ortsansdssigen Hausarzt und
einen vielleicht etwas entfernter gelegenen Facharzt
sinnvoll: Der Allgemeinarzt tibernimmt die konstante
Betreuung, stellt Rezepte aus etc. Durch regelmdfige,
aber eben seltenere Besuche bei einem Rheumato-
logen wird die Therapie immer wieder tberpriift und
gegebenenfalls neu eingestellt.

In manchen Fdllen ziehen Fachdrzte Kollegen anderer
Disziplinen hinzu: Der Rheumatologe iberweist etwa
zu einem speziellen Schmerztherapeuten.

Auch wenn die Krankenkassen dies nicht gerne sehen,
sollten Betroffene sich nicht scheuen, moglicherwei-
se einen weiteren Mediziner aufzusuchen, um so in
einem personlichen Gespréch den richtigen Arzt fir
sich zu finden.

Denn nur, wenn die ,,Chemie“ stimmt, kann sich eine
vertrauensvolle Beziehung zwischen Arzt und Pati-
ent entwickeln, die entscheidend zum Behandlungs-
erfolg beitrdgt. Und wenn der Therapieerfolg dann
doch einmal ein bisschen auf sich warten ldsst: Nicht
gleich ungeduldig zum ndchsten Arzt wechseln - die
Behandlung der Fibromyalgie braucht viel Zeit und
Geduld, auf Patienten- und Arztseite.




1.4 Ich bin einmalig: Individueller Krank-
heitsverlauf und Prognosen

Aufgrund der Vielzahl der moglichen Symptome ist der
Krankheitsverlauf bei jedem Betroffenen individuell ver-
schieden. Manche weisen neben der typischen Druck-
schmerzhaftigkeit der Tender Points vielleicht nur eine
gewisse Midigkeit und leichte Muskelschmerzen auf,
wdhrend andere unter der - in ihren Augen - ,gesam-
ten Palette” leiden, von Atemnot lber Schlafstérungen
bis zu Wassereinlagerungen. Im Laufe der Jahre kon-
nen neue Beschwerden hinzukommen, wdhrend sich
andere ohne erkennbaren Grund zurtickbilden.

Kein Tag wie jeder andere

Jeder Betroffene wird fiir sich personlich feststellen,
dass die Fibromyalgie keine gleichférmige Krankheit
ist, bei der man stets im voraus weil, wie sie sich ent-
wickeln wird. Gute Tage werden sich mit schlechten
abwechseln. Manchmal fiihlt man sich topfit und
konnte ,Bdume ausreiften“ - um dann am ndchsten
Tag urplétzlich und ohne erkennbaren Grund ,,auf dem
Zahnfleisch zu gehen“.

Selbst im Tagesverlauf lassen sich wellenformige
Verdnderungen beobachten: Vielleicht wachen die
Betroffenen morgens ganz zerschlagen und unaus-
geruht auf, spiiren eine deutliche Steifigkeit der Ge-
lenke. Nach einer warmen Dusche regen sich dann
die Lebensgeister, die Bewegungen werden flissiger.
Voller Elan starten sie in den Tag, um dann nach eini-
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gen Stunden produktiver Tdtigkeit von einer bleiernen
Midigkeit befallen zu werden. Sie beginnen unweiger-
lich zu frosteln und mdissen sich erst einmal mit einer
Widrmflasche einige Stunden hinlegen. Und obwohl sie
sich ausgiebig ausgeruht haben, sind die Fibromyalgie-
Patienten abends schon wieder friihzeitig erschopft.

Fibromyalgie - eine Beziehung fiirs Leben?

Allgemeingiltige Aussagen Uber den Verlauf der Fibro-
myalgie gibt es nicht. Jeder Krankheitsverlauf ist an-
ders und hdngt auch davon ab, in welchem Lebensab-
schnitt die Fibromyalgie erstmals aufgetreten ist. Die
Krankheit ist zwar nach heutigem Stand nicht heilbar,
lebensbedrohlich ist sie aber nicht.

Der Beginn ist meist schleichend. Riickenschmerzen
stehen oft am Anfang, dann weiten sich die diffusen
Schmerzen langsam auf den Rest des Kérpers aus.
Verschiedene vegetative Symptome kommen lang-
sam hinzu, dazu werden die Schlafstérungen stdrker.
Und am Schluss stehen dann die seelischen Beschwer-
den, die sich aus der langen Leidensgeschichte entwi-
ckelt haben. Es wird derzeit nicht angenommen, dass
sich die Erkrankung weiterhin kontinuierlich und mit
zunehmendem Alter verschlechtert. Vielmehr ist ein
wellenférmiger Verlauf charakteristisch: Es geht mal
auf, mal ab. Phasen mit ertréglichen Beschwerden
wechseln sich mit regelrechten Krankheitsschiiben ab.
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Ich doch nicht!

Grundsdtzlich kann jeder an Fibromyalgie erkranken,
egal ob Frau oder Mann, alt oder jung, diinn oder dick.
Dennoch gibt es bei bestimmten Personengruppen eine
auffdllige Hdufung der Krankheitsfdlle: So sind Frauen
vier- bis sechsmal hdufiger betroffen als Mdnner.

Die Erkrankung beginnt meist zwischen dem 30. und
dem 50. Lebensjahr. Nach dem aktuellen Stand der
Forschung gibt es Anzeichen, dass die Erkrankung
zwar nicht obligatorisch psychische Ursachen hat, kor-
perlicher und seelischer Stress kann sie aber offenbar
begtinstigen. Zudem tritt in manchen Familien eine ge-
hdufte Anzahl von Fillen auf, die auf eine mogliche
Vererbung hindeuten konnte.

Auch bei Kindern und Jugendlichen kénnen Fibromyal-
gie-typische Beschwerden auftreten, jedoch wesent-
lich seltener, als bei Erwachsenen. Meist beginnt die
Erkrankung bei dlteren Schulkindern - hier sind Jun-
gen hdufiger betroffen als Mddchen. Gerade Kinder
leiden besonders unter den Schmerzen, da sie noch
nicht in der Lage sind, ihre Krankheit so zu verstehen
wie Erwachsene. Sie fiihlen sich hilflos und alleinge-
lassen und bediirfen einer besonders intensiven Be-
treuung.

Mdnner - egal welchen Alters - erkranken deutlich sel-
tener an Fibromyalgie als Frauen. Fiir die behandelnden
Arzte ist es daher besonders schwierig, eine eindeutige
Diagnose zu stellen und somit eine addquate Therapie
einzuleiten.
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Gibt es eine Fibromyalgie-Personlichkeit?

Arzte der Fachrichtung Psychosomatik, die sich
mit der gegenseitigen Beeinflussung von Seele
und Korper beschdftigen, diskutieren immer
wieder, ob Fibromyalgie-Betroffene aufgrund
bestimmter Personlichkeitsmerkmale und
psychischer Faktoren erkranken: Beispielsweise
sollen psychische Probleme und Belastungen
zu verstdrkter Muskelspannung und damit zu
Schmerzen fiihren. Auch kérperliche Ursachen
oder eine angeborene Stérung des Serotonin-
stoffwechsels kénnen hierbei eine Rolle spielen.

Niemandem wird es aber behagen, durch sein
Verhalten und seinen Charakter womdglich
selbst die Schuld - und Verantwortung - fiir
seine Beschwerden zu tragen. Das wiirde im
Umkehrschluss ja auch bedeuten, dass man
sich, quasi von jetzt auf sofort, selbst heilen
konnte, indem man krank machende Verhal-
tensmuster dndert. Ganz so einfach ist es
nun aber nicht.

Tatsdchlich haben Studien gezeigt, dass bei
Fibromyalgie-Patienten bestimmte Eigenschaften
und Verhaltensweisen verstdrkt auftreten.
Dazu gehdren hohe Leistungsforderungen an
sich selbst, starkes Pflichtbewusstsein, die
Bereitschaft, sich fiir andere aufzuopfern, sich
selbst aber ganz zurlickzunehmen und die
Unterdriickung von Emotionen im Sinne von
»den Arger in sich hineinfressen“. Was aber
war nun zuerst da, Schmerz oder Reaktion
darauf? Huhn oder Ei? In jedem Fall wird ein
bisschen mehr Laisser-faire, mehr Gelassen-
heit im Umgang mit sich und anderen dem
Therapieerfolg sicher guttun.
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