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Liebe Leserinnen und Leser,

Schmerzen in Muskeln, Knochen oder Gelenken - wer kennt sie nicht. 80 % der
gesamten Bevolkerung leiden von Zeit zu Zeit an solchen Beeintréchtigungen. In
den meisten Féllen lassen sich diese Beschwerden durch arztliche oder
krankengymnastische Behandlungen heilen. Es gibt jedoch rheumatische Er-
krankungen, die sehr lange andauern, ja sogar unheilbar sind und dabei mit groBen
Schmerzen und Behinderungen einhergehen. 450 verschiedene Erkrankungs-
formen dieser Art unterscheiden die Rheumatologen. Die Deutsche Rheuma-Liga
will all diesen Menschen, die mit Rheuma leben miissen, ein Netzwerk der Hilfe zur
Selbsthilfe bieten.

Eine dieser chronisch verlaufenden Erkrankungen des rheumatischen Formen-
kreises ist die Fibromyalgie, die sich in starken Muskelschmerzen duBert und eine
Vielzahl weiterer Beschwerden mit sich bringt. Man schétzt die Zahl der in Deutsch-
land an Fibromyalgie Erkrankten auf ber eine Million. Trotz der groBen Zahl der
Betroffenen ist dieses Krankheitsbild noch nicht ausreichend bekannt. Die Folgen
fiir die Betroffene sind hart: Oft qualen sie sich Uber viele Jahre mit den schlimm-
sten Schmerzen, laufen von Arzt zu Arzt, werden mit ihrer Erkrankung nicht ernst
genommen, als psychisch krank abgestempelt oder noch schlimmer als Simulanten
und Driickeberger. Aufkldrung bei Arzten und allen anderen Helfern tut daher Not.
Auch brauchen die Betroffenen selbst fachlich fundierte und laienverstandliche
Informationen Uber »ihre« Krankheit.

Die Deutsche Rheuma-Liga hat mit der Erstauflage dieser Broschiire Betroffenen,
Angehérigen und Helfern aber auch der breiten Offentlichkeit eine wichtige In-
formation liber das Krankheitsbild der Fibromyalgie, die therapeutischen Méglich-
keiten und dem Leben mit der Erkrankung an die Hand gegeben. Der Leitfaden fiir
Patienten mit Fibromyalgie erscheint - nun deutlich berarbeitet - bereits in der
5. Auflage und zeigt, wie groB der Bedarf nach Information und Aufklarung ist.
Mein besonderer Dank geht an den Autor aus dem Arbeitskreis Weich-
teilrheumatismus der Deutschen Gesellschaft fiir Rheumatologie, Dr. Wolfgang
Briickle, und dem Fibromyalgie-Team der Rheumaklinik Bad Nenndorf sowie
Ursula G., die als Expertin aus Betroffenheit Erfahrungen aus ihrer Krankheits- und
Lebensgeschichte in die vorliegende Broschiire eingebracht hat.

lhre
Prof. Dr. Ing. habil. Christine Jakob
Prasidentin der Deutschen Rheuma-Liga
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Hauptbeschwerden sind Schmerzen in vielen Kdrperabschnitten, fast immer an der
Wirbelsaule, vor allem im Kreuz und an der Halswirbelsaule. Obwohl die Gelenke selbst nie
beeintrachtigt werden, schmerzt meist der gelenknahe Bereich, z. B. der Schultern, Ellbogen,
Héande, Knie und Sprunggelenke. Schmerzhafte Muskelverspannungen kdnnen auch am
Hinterkopf und am Brustbein vorkommen und sogar in der Gesichts- und Kiefermuskulatur.

Die Schmerzen verstérken sich oft bei ldngerem Sitzen ohne Bewegung und ldngerem
Verharren in einer Lage, dadurch meist auch nachts. Haufig bestehen Ein- und Durch-
schlafstérungen, Mudigkeit (am Morgen wird der Schlaf nicht als erholsam empfunden),
Erschépfung und Leistungsabfall. Weitere Beschwerden kdnnen sein: Kopfschmerzen, KloB3-
gefiihl im Hals, Gefiihlsstdrungen an Handen und FiiBen, Magen- und Darmbeschwerden,
verstarkte Menstruationsschmerzen, Herzjagen, Atemnotgefiihl, Konzentrationsstérungen
und allgemein erhéhte Schmerzempfindlichkeit.

Hinzu kommen nicht selten seelische Verstimmung oder Angstgefiihle. Die Fillle der Be-

schwerden kann dazu fiihren, daB es Fibromyalgie-Betroffenen schwerfallt, ein »normales
Leben« zu fiihren.

Nach heutigen Erkenntnissen beruht die Entwicklung der Fibromyalgie nicht auf einer ein-
zigen Ursache, sondern kommt durch mehrere Faktoren zustande, wobei vermutlich auch
eine genetische Veranlagung eine Rolle spielt.

Die Krankheit fordern kann z. B. chronischer, schlecht verarbeiteter Stress im privaten Alltag
wie im Berufsleben. Auch eingreifende Verdnderungen im sozialen Leben, Todesfalle naher
Angehériger, psychische und / oder kérperliche Uberlastung, andere schwere Erkrankungen
oder Fehlhaltungen, Banderschwache (Gelenkiiberbeweglichkeit), starkes Ubergewicht u. a.
kénnen eine Fibromyalgie mitbedingen.

Die Fibromyalgie kann auch infolge einer anderen Erkrankung auftreten (Sekundar-
erkrankung), z. B. bei einer chronischen Polyarthritis. Zur Zeit wird geforscht, ob auch bio-
chemische Stdrungen im Korper fiir die Erkrankung eine Rolle spielen.
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Diagnose nach einer langen Odyssee
Erfahrungsbericht einer Betroffenen (Teil 1)

Die Diagnose »Fibromyalgie« wurde bei mir 1993 bei einem Rehabilitationsaufenthalt
gestellt. Beschwerden hatte ich allerdings schon seit 1980 - ich hatte Schmerzen in den
Schultern sowie im Hals- und Lendenwirbelbereich, litt an Schlaflosigkeit, war stindig

erschépft und miide.

Dazu kamen Kopfschmerzen, die schiieSlich vom Nacken bis ins Gesicht und in die
Ohren ausstrahlten, Seh- und Sprachstérungen sowie Kraftlosigkeit in den Hénden.

Ab 1984 litt ich auBBerdem an Depressionen.

Ab 1987 war Fibromyalgie als Verdachtsdiagnose im Gesprcch. Wenn ich also krank
geschrieben werden mulSte, weil ich wegen der starken Schmerzen und der stindigen
Miidigkeit nicht mehr arbeiten konnte, sagte meine Hausdrztin: »Ich kann nicht Fibro-
myalgie schreiben, das ist ja nur ein Verdacht.« Also stand dann auf meiner Krank-

meldung: »Erschépfungszustandx.

Doch das war einfach nicht richtig! Ich war zwar erschépft, aber die Ursache war

die Fibromyalgie.

Lange Zeit wurde ich auch auf chronische Polyarthritis (cP), also entziindliches Gelenk-
rheuma behandelt. Ich habe deshalb verschiedene Medikamente gegen cP bekommen,

ein ganzes Jahr lang auch Kortison, was véllig tiberfltissig war.




Wie verlauft die Erkrankung?

Blick in die Statistik

Uber 1 Million Menschen leiden allein in Deutschland an Fibromyalgie.
Es wird eine Hdufigkeit von weit tiber 1% in der Bevélkerung angenommen.

Frauen sind etwa acht mal héufiger betroffen als Mdnner.

Die meisten Patienten und Patientinnen erleiden die Erkrankung im mittleren
Lebensalter, wenngleich die Beschwerden auch schon bei Jugendlichen oder gar
Kindern beginnen kénnen.

@ Fibromyalgiepatienten werden drei Mal so hdufig operiert, wie der Durchschnitt
der Bevilkerung. Eine Besserung des Befindens wird dadurch meist nicht erreicht.

Kosten: Rund 25 % aller Arbeitsunféhigkeitstage, etwa 50 % aller stationdiren

medizinischen Heilbehandlungen der gesetzlichen Rentenversicherungen und 9
ca. ein Drittel aller Friihberentungen sind auf Erkrankungen des rheumatischen

Formenkereises zurtickzufiihren.

Das volle Krankheitsbild entwickelt sich selten in kurzer Zeit, und die Beschwerden beginnen
an einer oder zwei Korperstellen, sehr oft am Riicken, und breiten sich dann iiber Arme und
Beine aus; die Schmerzen werden stérker, der Verlauf wird chronisch. Hinzu treten haufig all-
gemeine Beschwerden, wie etwa Schlafstérungen. Bei jeder zweiten Patientin ist der Verlauf
wellenférmig mit zeitweiser Besserung und Verschlechterung. Im Tagesverlauf sind die
Beschwerden oft morgens am starksten. Auch im Friihjahr und Herbst treten sie hdufiger
auf, vermutlich, weil die Erkrankten auf Nadsse und Kélte negativ reagieren.

Durch therapeutische MaBnahmen kann in aller Regel eine Besserung der Schmerz-
zustande und anderer Beschwerden sowie der Lebensqualitét erreicht werden, wenn auch
ein Teil der Beschwerden bestehen bleiben wird. Trotz des chronischen und belastenden
Schmerzcharakters ist die Erkrankung nicht lebensbedrohlich und fiithrt auch bei langem
Verlauf nicht zu Zerstdrung an Gelenken, Wirbelsaule, Muskulatur oder inneren Organen.

Viele Namen fiir eine Krankheit

*  Fibromyalgie-Syndrom

*  Fibromyalgie

*  Generalisierte Tendomyopathie

*  Generalisierter Weichteilrheumatismus

e Fibrositis-Syndrom (ein alter Begriff, der nicht mehr benutzt werden sollte)
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Viele Betroffene haben eine langjahrige Odyssee von Arzt zu Arzt hinter sich, bis sie endlich
die eindeutige Diagnose erfahren. Oft wurden ihre Beschwerden nicht ernst genommen oder
falsche Diagnosen gestellt, weil nur bestimmte Symptome beriicksichtigt wurden.

Von der Fibromyalgie unterscheiden muss der Arzt Krankheiten, die auf den Riicken
beschrankt sind (»statisch-myalgische« Syndrome), den &rtlich begrenzten Weichteilrheuma-
tismus (z. B. den »Tennisellenbogen«), Fettgewebserkrankungen, entziindliche Weichteil-
und Gelenkerkrankungen, Arthrosen, reine Depressionen, Schilddriisenerkrankungen, Virus-
infektionen u. a.. Ist eine andere Erkrankung, z. B. die chronische Polyarthritis, fiir die Fibro-
myalgie mitverantwortlich, wird auch von einer »sekundaren Fibromyalgie« gesprochen.

Die Diagnose beruht auf der genauen Erfragung der Krankheits- und Lebensgeschichte und
auf der kérperlichen Untersuchung. Erhdhte Druckschmerzen werden an bestimmten
Kérperstellen, meist an den Ansatzstellen von Sehnen gefunden (siehe lllustration). Da es
bisher keine Laborverdnderungen gibt, die als Nachweis fiir die Erkrankung gelten, dienen
Blutuntersuchungen und ggf. Réntgenuntersuchung vor allem dem Zweck, andere evtl. in
Frage kommenden Erkrankungen auszuschlieBen.

Schmerzregionen

@  Druckpunkte
(sog. »tender points«)



Da die Erkrankung nicht auf einer einzelnen erkennbaren Ursache beruht, muss die Behand-
lung an den unterschiedlichen Beschwerden ansetzen. Sie erfordert deshalb viel Geduld und
ein gutes Vertrauensverhdltnis zwischen Patient und Arzt. Als hilfreich hat sich die Zu-
sammenarbeit zwischen Arzten, Psychologen, Krankengymnasten und Selbsthilfegruppen
erwiesen. Stationdre Aufenthalte in Rheuma-Fachabteilungen oder Rheuma-Fachkliniken,
die ausreichend Erfahrung mit der Fibromyalgie haben, sind vor allem bei schweren Ver-
[dufen sinnvoll.

Entspannung, Warme und Bewegung

Bei vielen Patientinnen und Patienten besteht eine Verspannung, vor allem im Riicken,
haufig auch kombiniert mit einer Fehlhaltung sowie Verkiirzung der Muskeln. Dagegen ist
die reine Gelenkbeweglichkeit meist ausreichend; bei manchen Patientinnen besteht sogar
eine Uberbeweglichkeit. Da gymnastische Ubungen héufig mit Schmerzen, Uberanstren-
gung und somit Frustrationen verbunden sind, ist es notwendig, Bewegungsiibungen sehr
langsam zu beginnen und nur langsam und vorsichtig zu steigern. Fiir den Erfolg ist es auch
wichtig, dass die Bewegungsiibungen Freude machen (mit Musik) und nicht als »Drill« ange-
sehen werden.

Bedingt durch den Auftrieb wird die Bewegung auch gut im warmen Wasser (Warmbade-
tag im Hallenbad, Thermalbad) vertragen. Wissenschaftliche Untersuchungen haben
gezeigt, dass Patientinnen mit Fibromyalgie weniger fit sind als Gesunde und vermutlich ein
durchtrainierter Kdrper weniger anfallig ist fiir fibromyalgische Beschwerden. So macht es
Sinn, leichte Bewegungsiibungen mit Ubungen, die die Fitness steigern, zu verbinden. Auch
hier muss ganz vorsichtig mit dem Training begonnen werden, z. B. etwas flotteres Gehen,
Walking, Schwimmen, Fahrrad fahren oder Tanzen. Dass der Kérper wirklich belastet wird,
zeigt sich durch Schwitzen und Pulssteigerung.

Weiterhin gibt es viele Dehnungsiibungen der Muskulatur, die nach Anleitung durch
Krankengymnasten selbst durchgefiihrt werden kénnen. Wird Warme oder auch Kalte gut
an schmerzenden Stellen vertragen, so kann diese Hilfe mittels warmen Vollbadern,
Warmepackung oder aber Kéltepackung auch selbstandig durchgefiihrt werden. Teilweise
haben Riickenmassagen einen beschwerdelindernden Effekt.

Welche Medikamente helfen?

Bei kritischer Betrachtung der medikamentdsen Therapiemdéglichkeiten haben Schmerz-
mittel (z. B. Paracetamol), wenn nétig auch starkere Substanzen bis hin zu den Opioiden oder
auch cortisonfreie Antirheumatika nur bei einem Teil der Patientinnen und Patienten einen
Effekt.

Kortisonpraparate sind bei dieser Erkrankung nicht hilfreich. Leider bewirken auch
sogenannte muskelentspannende Medikamente nur bei einem geringen Teil der Patien-
tinnen und Patienten Linderung der Beschwerden. Die Medikamentengruppe der Anti-
depressiva zeigt bei gut der Halfte der Patientinnen und Patienten zumindestens iiber einige
Zeit Erfolge im Sinne einer Besserung des Nachtschlafes und einer Verringerung der
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Schmerzen. Die Dosis ist bei der Behandlung der Fibromyalgie deutlich niedriger als im Ein-
satz gegen Depressionen und wird hier nicht als Antidepressivum, sondern wegen seiner
muskelentspannenden Wirkung verwendet. Die Einnahme empfiehlt sich abends, etwa 2
Stunden vor dem Schlafengehen. Manchmal kommt es zu Mundtrockenheit oder zu starker
Midigkeit noch am nachsten Morgen. In vielen Fallen bessern sich diese Nebenerschei-
nungen nach einigen Tagen der medikamentésen Einnahme, sonst muss die Dosis verringert
werden.

Reine Schlaf- und Beruhigungsmittel sind wegen des Gewdhnungseffektes und wegen oft
unzureichender Wirksamkeit zuriickhaltend zu beurteilen und sollten nicht iber lange Zeit
angewendet werden. Zudem ist die Schlafqualitat trotz Verlangerung der Schlafzeit beein-
trachtigt.

Weitere Medikamente, die fiir die Epilepsie eingesetzt werden, und Wirkstoffe, die auf
einer Beeinflussung von Ubertrdgerstoffen im Gehirn (Serotonin) beruhen und Schmerzen
lindern sollen, sind derzeit in Erprobung.

Ab der Menopause kann eine Hormontherapie zu einer Besserung des Befindens fiihren.
Sie sollte jedoch nur eingesetzt werden, wenn zusatzlich starke Wechseljahrbeschwerden
bestehen. Injektionen mit 6rtlich verabreichten schmerzbetdubenden Substanzen an sehr
schmerzhaften Stellen sind gut wirksam und kdnnen auch wiederholt angewendet werden.
Bei geringeren Beschwerden kommen auch Einreibungen in Frage.

Insgesamt muss derzeit davon ausgegangen werden, dass die Erkrankung durch die
genannten medikamentdsen MaBnahmen nur unterstiitzend und nicht ursdchlich be-
handelt werden kann.

Ein Wort zur Erndhrung

Ein groBBer Teil der Fibromyalgie-Betroffenen leidet unter Beschwerden von Seiten des
Magens oder des Darms. Dabei handelt es sich am haufigsten um Nahrungsmittel-
empfindlichkeit, sehr weichen Stuhlgang aber auch Verstopfung, Véllegefiihl, Blahungen
oder Magendriicken. Nicht selten besteht auch deutliches Ubergewicht.

Eine spezifische »Fibromyalgie-Di&t« gibt es nicht, auch wenn diese z.B. in Form einer
»saurearmen« Didt immer wieder genannt werden.
Sinnvoll ist, wie bei allen Therapieformen, dass die Betroffenen selbst erspiiren, welche
Nahrungsmittel zu Verdauungsstérungen fiihren und diese dann meiden. Generell ist eine
Mischkost mit Vollkornanteilen und ausreichend Gemiise, Salat und Obst zu bevorzugen. In
Anlehnung an die traditionelle Mittelmeerdiat, die auch fiir Herz-Kreislauf-Erkrankungen,
Stoffwechselerkrankungen und zur Gewichtsreduktion sinnvoll ist, sind Fleischmahlzeiten
auf 1 -2 mal pro Woche zu beschrénken und feste Fette gegen Pflanzendle (z. B. Olivendl)
auszutauschen.

Eine grobe Ubersicht tiber diese Erndhrungsform zeigt die nebenstehende Abbildung.
Die aufgefiihrten Nahrungsmittel sollten von unten nach oben in abnehmender Haufigkeit
genutzt werden. Hiermit ist auch eine ausreichende Zufuhr an Vitaminen, essentiellen
Fettsduren und Mineralien sichergestellt.
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Empfehlenswerte Ernahrung bei Fibromyalgie

(angelehnt an die traditionelle Ernahrung der Mittelmeerlander)

Oxidantien meiden Fleisch ik
(Zigaretten, Alkohol) eisc monatlic

SiiBigkeiten

~ Weinin - wochentlich
T e

taglich Bewegung
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Bewegung, Entspannung,
Schmerzmedikamente und Antidepressiva

Erfahrungsbericht einer Betroffenen (Teil 2)

Meine Fibromyalgie-Therapie sieht heute so aus, dass ich selbstdndig Gymnastik
mache, aulSerdem Autogenes Training oder Entspannung nach Jacobson und dass ich
einmal in der Woche zur Wassergymnastik oder zur Trockengymnastik der Rheuma-Liga
gehe. Ich merke, dass es mir besser geht, wenn ich mich bewege. Zum Beispiel bin ich
morgens immer sehr steif. Man kann ja wegen der Fibromyalgie nicht gut schlafen, so

dass ich nachts immer wieder Autogenes Training mache.

Nachts nehme ich auch bei Schmerzen nie Tabletten, tagstiber brauche ich jedoch
Medikamente. Nachdem ich fast alles an Schmerzmitteln ausprobiert habe, was es gibt,
bin ich bei einem Diclofenac-Prdparat gelandet, das ich gut vertrage. Normalerweise

nehme ich davon 100 mg am Tag, je 50 mg morgens und abends.

Im letzten Sommer habe ich versucht, eine Zeit lang ohne Medikamente auszukommen,
um meinem Korper ein wenig Urlaub zu génnen. Das gelang mir auch sechs Wochen,
aber unter teilweise grolSen Anstrengungen und nur, weil ich ganz verstdrkt Entspan-
nung und Gymnastik machte und ich mir ansonsten totale Ruhe génnte: Ich habe mir
keine Termine gelegt, meine Familie gut darauf vorbereitet, dass ich nicht so viel
arbeiten kénne und nur das getan, was ich gern tun wollte. Doch nach sechs Wochen
ging es einfach nicht mehr ohne Medikamente - ich musste zu viel Kraft aufwenden und

Aufwand betreiben, um auch nur einigermalSen gut leben zu kénnen.

Lange Zeit habe ich auch einen Tranquilizer genommen. Davon wurde ich jedoch
abhdngig. Das war eine ganz schlimme Zeit mit Selbstmordgedanken und schweren
Depressionen. Ein halbes Jahr habe ich gebraucht, bis ich von diesem Teufelszeug ganz
weg war. Das war 1991. Ich bin damals auch zum Psychologen gegangen, um mir

helfen zu lassen.
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Operationen miissen nicht sein

Ein Vergleich der Operationshaufigkeit von Patientinnen und Patienten mit Fibromyalgie
und der Durchschnittsbevélkerung zeigt, dass die an Fibromyalgie Erkrankten mehr als drei-
mal so oft operiert werden.

Vor allem Bandscheiben- sowie Bauchoperationen und gynakologische Operationen
wurden und werden sehr haufig durchgefiihrt. Wir wissen heute, dass die Beschwerden der
Fibromyalgie durch operative Eingriffe in aller Regel nicht beeinflusst werden und somit
diese Therapieform fast immer erfolglos ist.

Akupunktur und Frischzellenkur - was ist von alternativen

Therapiemethoden zu halten?

Von den sogenannten »alternativen Therapien« kann Akupunktur in einem Teil der Falle zu
einer zeitlich begrenzten Besserung der Beschwerden fiihren. Die Kosten fiir alternative
Therapieformen miissen meist selbst getragen werden.

Lassen Sie lhren Arzt wissen, welche Behandlung Sie durchftihren. Von einer Vielzahl
absolut unsinniger und / oder risikoreicher Therapien sollen hier nur beispielhaft die
Sauerstoff- und die zwischenzeitlich verbotene Frischzellentherapie erwdhnt werden. Mit
keiner der hier genannten Mdglichkeiten allein wird der entscheidende Therapiedurchbruch
erzielt werden kdnnen. Meist fiihrt aber die Kombination von mehreren MaRnahmen zu einer
Linderung der Beschwerden.

Psychologische Hilfen und was Sie selbst tun kénnen

Fibromyalgie-Patienten erzdhlen hdufig von friihen und langjahrigen Uberforderungen,
Selbstzweifeln, Schuldgefiihlen, einem verminderten Selbstwertgefiihl, geringem Zutrauen
zu den eigenen Gefiihlen, Angsten und Traurigkeit. Viele Betroffene sprechen auch davon,
dass es ihnen schwer féllt, »nein« zu sagen und sich gegen die besténdigen Uberforderungen
im korperlichen wie im seelischen Bereich abzugrenzen.

Psychologische Beratung oder Therapie hat sich gut bewahrt, um zu lernen, sich und die
eigenen Belastungsgrenzen genauer wahrzunehmen und mehr Riicksicht auf die eigenen
Bediirfnisse zu nehmen. Die Beschaftigung mit »seelischem Stress« bedeutet dabei nicht,
»psychisch krank« zu sein oder sich die eigenen Schmerzen gar einzubilden. Psychologische
Beratung oder Therapie kann helfen zu verstehen, welche verschiedenen Einflussfaktoren
die Schmerzen verschlimmern, aber auch lindern kénnen. Sie kann so zu einem besseren
Krankheitsverstandnis und zur Krankheitsbewaltigung beitragen.

Weitere auch fiir die Mitbehandlung der Fibromyalgie geeignete Verfahren sind Ent-
spannungstechniken, wie die Progressive Muskelentspannung nach Jacobson, das Auto-
gene Training, Meditation, Entspannung durch Phantasiebilder und Bio-Feedback.
Entspannungsverfahren werden auch in psychologischen Schmerzbewaltigungskursen als
Grundlage erlernt.

15
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Psychotherapie kann helfen
Erfahrungsbericht einer Betroffenen (Teil 3)

Ein Jahr lang habe ich auch psychotherapeutische Hilfe in Anspruch genommen. Das
méchte ich jetzt wieder tun, weshalb ich bei der Krankenkasse einen Antrag auf Kosten-
libernahme eingereicht habe, der mir gliicklicherweise auch bewilligt wurde. Ich habe

aber auch gelernt, mir selbst zu helfen, aus so einer depressiven Phase herauszukommen.

Insgesamt bin ich Psychopharmaka und Psychotherapien gegentiber aufgeschlossener
als viele andere Fibromyalgie-Betroffene. Ich scheue mich auch nicht zu sagen, meine
Psyche sei angeknackst. Viele lehnen diese Moglichkeit fiir sich ab: »Ich bin doch nicht
psychisch krank!« Das hat halt so den Touch, dass man verrtickt ist.

Seit zwei Jahren versuche ich, in meiner Fibromyalgie-Gruppe hier ein anderes
Denken zu vermitteln, aber das ist sehr schwierig. Allerdings habe ich einen zehn-
wdchigen Schmerzbewdltigungskurs organisieren kénnen, den ein Diplom-Psychologe
aus dem Schmerzkolleg in Ttibingen gehalten hat. Das wurde von der Gruppe auch

gerne angenommen.

Mir selbst hilft die Gesprédchstherapie, meine schwierige Kindheit und Jugend aufzu-
arbeiten, und auch, mein Verhalten zu déndern. In den vierzehntdgigen Pausen zwischen
den einzelnen Therapiesitzungen merkte ich, dass es mir in den ersten Tagen danach
gelang, mich »gut« zu verhalten. Doch nach kurzem gewann mein altes Verhalten liber-
hand. Ich bin mein Leben lang unter Leistungsdruck gewesen und will immer deshalb

alles zweitausendprozentig machen; ich war immer fiir jeden da, nur nicht fiir mich selber.

Zum Beispiel wollte ich immer Klavier spielen lernen und durfte es nicht. Das galt zu
Hause als Kinderei, nicht als Arbeit oder Leistung. Als ich berentet wurde, habe ich mir
ein Klavier gekauft. In der ersten Woche nach der Therapie konnte ich mich also jeden
Tag gemtitlich ans Klavier setzen und denken: »Das ist jetzt meine Zeit, das mach’ ich
fiir mich.« Aber nach wenigen Tagen dachte ich schon wieder: »Nein, Klavier spielen
kann ich mir jetzt nicht erlauben, ich muss jetzt arbeiten, noch dies und das machen.«
Das ist nur ein Beispiel dafiir, dass mein Verhalten nicht gut war fiir meine Erkrankung,

dass ich das aber nur dndern kann, wenn ich Hilfe bekomme.
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Unterschiedliche Einfliisse auf Schmerzen

Arger, Angst, Unsicherheit Freude
belastende Gedanken sich etwas gonnen
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Konzentration, Anstrengung lockere Bewegung
ungiinstige Kdrperhaltung Entspannung, Ruhe

Die Frage nach Erkrankungen aus dem Formenkreis des Weichteilrheumatismus beim Kind
und Jugendlichen war friiher einfach zu beantworten. Sie lautete: »Im Rahmen der bekann-
ten rheumatischen Erkrankungen treten zwar auch beim Kind und Jugendlichen dhnliche
Beschwerden wie beim Weichteilrheumatismus des Erwachsenen auf. Ein eigenstandiges
Krankheitsbild kommt jedoch beim Kind und Jugendlichen nicht vor«. Diese Auffassung
miissen wir korrigieren.

Wir haben eine Reihe von Kindern mit diesem Krankheitsbild gesehen, konnten ihre
Beschwerden frither jedoch nicht einordnen. Die Kinder kamen meist in unsere Rheuma-
kinderklinik, um eine juvenile chronische Arthritis bzw. beginnende juvenile Spondarthritis
auszuschlieBen. Wegen ihrer Gelenk- und Muskelschmerzen hatten sie meist mehrere Arzte
konsultiert, wobei die Beschwerden héaufig als psychogen gedeutet, als Miinchhausen-
Syndrom angesehen worden waren.

Auf den ersten Blick wirkt das Krankheitsbild tatsachlich reichlich diffus und verwirrend. Bei
genauer Anamnese und Untersuchung ergibt sich jedoch ein recht einheitliches Bild.
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Typische Beschwerden

Die Erkrankung beginnt tiberwiegend bei alteren Schulkindern und Jugendlichen; selten
treten die ersten Beschwerden bereits mit sechs bis neun Jahren auf. Dabei (iberwiegt das
weibliche Geschlecht. M&dchen sind haufiger betroffen als Jungen.

Klinisch ist das Krankheitsbild durch drei Gruppen von Symptomen gekennzeichnet, jede fiir
sich uncharakteristisch und vieldeutig. Die erste Gruppe umfasst Beschwerden des Be-
wegungsapparates: Die Kinder klagen iiber Schmerzen im Bereich mehrerer Gelenke, die
oft symmetrisch auftreten. Dabei werden die Beschwerden meist in das Gelenk und seine
Umgebung, gelegentlich mehr in der Muskulatur lokalisiert. An den oberen Extremitaten
sind es Schulter- und Ellenbogenbereich, haufiger Finger und Hand. An den unteren
Extremitdten liberwiegen Hiftbereich sowie das Kniegelenk und seltener auch die FiiBe. Am
Achsenskelett sind Lendenwirbelsdule und Kreuz-Darmbeinfugen haufiger beeintrachtigt
als Brust- und Halswirbelséule.

Die Schmerzen sind oft mit einer Steifigkeit verbunden, die recht ausgeprégt sein kann, so
dass das morgendliche Anziehen oder auch Treppen steigen erschwert sind. Schmerzen und
Steifigkeit kdnnen nur kurze Zeit, aber auch mehrere Stunden oder in unterschiedlicher
Intensitat den gesamten Tag andauern. Typischerweise werden die Beschwerden von einer
Reihe duBerer und innerer Faktoren beeinflusst: Sie werden durch kiihles und feuchtes
Wetter oder Wetterfronten verstarkt, durch trockenes, warmes Klima dagegen gebessert.
Entsprechend wirken sich auch warmes Baden oder Duschen giinstig aus.

Sowohl kérperliche Inaktivitat als auch kérperliche Uberlastung verschlechtern das
Bild, leichte korperliche Betatigung bringt oft Erleichterung. Auch psychische Belastungen,
wie Angst und Schulschwierigkeiten verstarken die Schmerzen.

Ein weiteres Zeichen sind die Weichteilschwellungen, die die Kinder als recht unangenehm
empfinden kénnen. Viele unserer Kinder klagen im Bereich der Hande oder Kniegelenke
iber Schwellungszustande. Auch Geflihlsstdrungen, wie Taubheitsgefiihl oder Kribbeln
kénnen hinzukommen.

Die zweite Gruppe von Symptomen sind an mehreren typischen Kérperstellen umschriebe-
ne druckschmerzhafte Punkte mit einem Durchmesser von wenigen Zentimetern. Sie sind
vor allem am Ubergang vom Muskel zur Sehne im Gelenkbereich lokalisiert. Typischerweise
[6st bereits ein relativ geringer Druck mit der Fingerkuppe recht ausgepragte Schmerz-
zustande aus, beliebig haufig wiederholbar.

Diese schmerzhaften Druckpunkte finden sich an verschiedenen Gelenkbereichen
oder in Gelenknahe bzw. anderen knéchernen Bereichen mit Muskelanséatzen. Bei unseren
Kindern iiberwiegen Kiefer-, Schulter- und Ellenbogengelenk, Beckenbereich und Innenseite
des Kniegelenkes. Auch Riicken, Nacken- und Halsbereich sind relativ haufig betroffen.
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Allgemeinsymptome

Die dritte Gruppe umfalt Allgemeinsymptome wie das Gefiihl des Unausgeruhtseins, einer
standigen Mudigkeit und Schwache. Bei einem Teil der Patienten bestehen zusatzliche
Schlafstérungen. Als typisch gelten ferner immer wiederkehrende oder auch langer-
anhaltende Kopf- oder Bauchschmerzen, die mit Magen- oder Darmsymptomen einher-
gehen kénnen.

Alle unsere kleinen Patienten fiihlen sich durch die Schmerzen und Steifigkeit, ver-
bunden mit der verminderten Leistungsfahigkeit, in ihrem Tagesablauf beeintrachtigt.

Therapeutische Moglichkeiten

Die Behandlung gestaltet sich oft schwierig. Sie bedarf einer konsequenten Langzeit-
fiihrung. Es muss damit gerechnet werden, dass die Beschwerden bei der Mehrzahl der
Patienten (iber Jahre bestehen. Manchmal verschwindet die Krankheit, manchmal kénnen
nach langeren beschwerdefreien Intervallen auch wieder neue Riickfélle auftreten.

Als auslésende Ursache werden Uberlastungen einschlieBlich Fehlhaltungen im Bereich der
Wirbelsaule, Verletzungen und auch Infektionen diskutiert. Neben kérperlichen werden
auch psychische Faktoren genannt. Wir haben bei unseren Kindern bisher den Eindruck, dass
die Beschwerden von kérperlichen wie auch psychischen Belastungen und ungiinstigen
Witterungsverhaltnissen weit starker beeinflusst werden als bei der juvenilen chronischen
Arthritis.

Unsere wichtigste Aufgabe liegt darin, die Kinder und Jugendlichen ernst zu nehmen und
den Patienten und ihren Eltern das Krankheitsbild zu erldutern und gleichzeitig Zuversicht
fiir die Zukunft zu vermitteln. Es ist fiir die Betroffenen und ihre Familie sehr hilfreich, dass
es sich zwar um eine schmerzhafte, jedoch gutartige Erkrankung handelt. Die Patienten
miissen wissen, dass keine Gelenk- oder Muskelschaden entstehen. Die Gelenkbeweglich-
keit wird nicht eingeschrénkt.

Gleichzeitig miissen wir die Kinder ermutigen, ein méglichst normales Leben zu fiihren. Sie
miissen lernen, ihre Beschwerden unter dem EinfluB duBerer Witterungseinfliisse sowie
korperlicher und psychischer StreBsituationen einzuschatzen und ihre Grenzen zu finden.
Dabei werden wir bemiiht sein, sportliche Aktivitdten innerhalb der gebotenen Grenzen,
vor allem Schwimmen im warmen Wasser, zu férdern. Besonders wichtig ist es, dass wir die
Kinder und Jugendlichen in ihrer schulischen Bildung, Berufsfindung und Berufsausbildung
beraten und unterstiitzen. Erfolgserlebnisse helfen ihnen, die Beschwerden besser zu tole-
rieren und sie mehr in den Hintergrund treten zu lassen.

Stets mul3 der Tagesablauf erortert und soweit mdglich fir ausreichend Schlaf und
Mittagsruhe gesorgt werden. Uberlastungen sollen vermieden werden. Giinstig wirken sich
Entspannungsiibungen wie das Autogene Training in Jugendgruppen aus.

Die individuell ausgerichtete krankengymnastische Behandlung betrifft je nach Befund
Dehnungs- und Entspannungstechniken sowie Kréftigung der gesamten Rumpfmuskulatur.
Durch Schulung des Kérpergefiihls sollen die Kinder und Jugendlichen lernen, Kdrper-
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haltung und Bewegungsablaufe bewusst zu erleben und zu beeinflussen. Dazu kommen
Lokalanwendungen, wie warme Packungen, Bader oder Massagen.

Wir sind in den letzten Jahren dazu ibergegangen, die Jugendlichen in Kleingruppen zu
therapieren. Uber einen Behandlungszeitraum von 4 Wochen bieten geschulte Therapeuten
tagliche Behandlungseinheiten an. Dazu gehéren Ausdauertraining, Wassergymnastik,
Massagen, Elektrotherapie, Ergotherapie sowie Entspannungstraining und psychologische
Betreuung. AuBerdem werden die Patienten von einem erfahrenen Arzt iiber das Krank-
heitsbild und die Therapiemdglichkeiten informiert.

Entscheidend ist es, fiir das einzelne Kind je nach Beschwerden und Tagesablauf den rich-
tigen Weg zu finden, dem Kind und Jugendlichen Freude am alltdglichen Leben zu erhalten
bzw. zu vermitteln und eine altersgemaBe Entwicklung und Berufsausbildung zu ermég-
lichen.

Zusatzlich zu der verminderten Belastbarkeit im Alltag leiden viele erwachsene Betroffene
auch am Arbeitsplatz unter ihren LeistungseinbuBen. Dies macht sich insbesondere bei
monotonen Arbeitsabldufen oder Tatigkeiten in Zwangshaltungen bemerkbar. Fibromy-
algiebetroffene neigen haufig zu besonderer Exaktheit und Genauigkeit und es belastet sie
sehr, wenn sie ihren Aufgaben nicht mehr voll gewachsen sind. Kommt es in diesen Féllen
nicht rechtzeitig zu einer Optimierung des Arbeitsplatzes durch Arbeitshilfen, Umstellung
von Arbeitsablaufen, Pausen etc., kann ein abrupter Leistungseinbruch eintreten, der hau-
fig lange Arbeitsunfahigkeitszeiten nach sich zieht.

Da die Fibromyalgie im Gegensatz zu anderen haufigen Erkrankungen immer noch
wenig bekannt ist und keine duBeren Merkmale zeigt, werden die Patienten teilweise als
Driickeberger angesehen und von Mitarbeitern gemobbt.

Ist es zu mehrmonatigen Krankschreibungen gekommen, empfiehlt sich ein stufenweiser
Wiedereinstieg in die Arbeit, der in Zusammenarbeit von Hausarzt, Arbeitgeber und
Krankenkasse organisiert werden muR.

Eine Erwerbsminderungsrente aufgrund der Fibromyalgie wird nur selten bewilligt und sollte
nur bei schwersten Verldufen in Betracht gezogen werden.



Arbeitsunfahigkeit, Schwerbehinderung, Reha und Rente - lhr Recht als Betroffener

Die Schwerbehinderteneinstufung orientiert sich im allgemeinen an den Funktions-
stérungen und wird bei meist ungestdrter Gelenkmobilitat dann in der Regel relativ niedrig
bewertet, da die Schmerzen und Beschwerden am und auBerhalb des Bewegungsapparates
zu wenig Eingang in die Bewertung finden.

Die Einsparungen im Gesundheits- und Sozialsystem betreffen Fibromyalgiepatienten vor

allem bei Rehabilitationsverfahren, zu denen der Zugang deutlich erschwert wurde. Bei

schweren Verlaufen ist ein Zeitraum von 4 Wochen anzustreben, wobei zum einen die Krank-
heitsaufkldrung und die Patientenschulung, zum anderen die psychologische Beratung und

das Muskelentspannungstraining viel Raum finden sollten.
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Die durchfiihrende Reha-Klinik sollte mit dem Krankheitsbild sehr gut vertraut sein. In der

Mehrzahl der Falle haben sich psychosomatische Kliniken als wenig erfolgreich erwiesen.

Bei der Komplexitat des Krankheitsbildes und der gewlinschten Spezialitat der Reha-Statte

ist eine vollstationdre MaBnahme einer teilstationdren vorzuziehen.

Weitere Informationen gibt es in der Merkblatt-Reihe »Soziale Hilfenc,
die kostenlos bei der Deutschen Rheuma-Liga erhdltlich ist.

Tipps furden Alltag

@ Lernen Sie den Schmerzkreislauf zu durchbrechen, evtl. mit Hilfe eines Schmerztherapeuten

@ Sorgen Sie fiir ausreichend MuBe und Entspannung in lhrem Alltag -
auch das kann man in Kursen lernen

@ Achten Sie auf Erschépfungszeichen und meiden Sie Stress-Situationen

@ Bringen Sie mehr Spal8 und GenuB3 in Ihr Leben - gibt es etwas, was Sie immer schon mal
tun wollten?

@ Raus aus dem Schneckenhaus - tauschen Sie sich aus mit anderen Betroffenen

@ Probleme in der Partnerschaft? Suchen Sie das Gesprdich. Uberlegen Sie gemeinsam,
wie sich neue Wege finden lassen.

(weitere Informationen und Anregungen erhalten Sie in dem Merkblatt 6.3 »Leben mit Rheumaz,
das Sie kostenlos bei der Deutschen Rheuma-Liga bestellen kénnen.)
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Patientenschulungsprogramm Fibromyalgie

Die Behandlung und die Rehabilitation von Patienten mit Fibromyalgie-Syndrom sind auch
fiir erfahrene Arzte und Therapeuten bis heute schwierig und die Erfolge sind eng an
Kompetenz und Selbstverantwortlichkeit der Erkrankten im Umgang mit ihrer Erkrankung
gebunden. Eine Umfrage bei stationdren und bei in einer Selbsthilfegruppe organisierten
Patienten ergab, dal8 2/3 sich nicht ausreichend (iber ihre Erkrankung informiert fiihlten
und fiir die Halfte ein besserer Umgang mit Krankheit und Schmerz wichtigstes Thema ist.

So erscheint es vorrangig, Fibromyalgie-Patienten Wissen und Erfahrung fachiiber-
greifend zu vermitteln. Ein solcher Schulungskurs wurde von Arzten, Psychologen und
Bewegungstherapeuten, die lber lange Erfahrung mit Fibromyalgie-Patienten verfiigen,
erarbeitet und an Reha-Kliniken, Akutabteilungen und auch ambulant (z. B. in Nieder-
sachsen (iber den dortigen Landesverband der Rheuma-Liga) bereits erfolgreich durchge-
fiihrt. Finanziell unterstiitzt wird das Patientenschulungsprogramm von der Firma E. Merck.

Was erféhrt man im Patientenschulungsprogramm »Fibromyalgie«?

1. Krankheitsbild: Hauptthemen sind das Krankheitsbild als Gesamterkrankung, Krank-
heitsverlauf, Ursachen, Diagnose.

2. Behandlungsmaglichkeiten: Die physikalische Therapie i.e.S., medikamentése Behand-
lungen, alternative Verfahren und operative Eingriffe werden ausgehend von den Erfah-
rungen der Patienten erarbeitet und bewertet. Aus negativen und positiven EinfliBen auf
die Fibromyalgie erarbeiten die Teilnehmer Strategien.

3. Bewegungstherapie: Die Theorie von Muskelfunktion und Trainingsaufbau tritt schnell
zuriick zugunsten praktischer Erfahrung mit Muskelanspannung und -lockerung, Muskel-
dehnung und Kérpererfahrung. Fiir die Patienten ergeben sich wichtige Konsequenzen fiir
den Alltag.

4. Psychologische Schmerzbewaltigung: Ausgehend von eigenen Erfahrungen erarbeiten
die Teilnehmer mit Hilfe der Trainer Schmerzkonzepte und begreifen Moglichkeiten der
Schmerzwahrnehmung und -verdnderung sowie Zusammenhange zu Stress und Hilflosig-
keit, aber auch die Méglichkeiten der Schmerzbewaltigung.

5. Umgang mit StreB und Krankheit: Der Umgang mit der durch die Krankheit verander-
ten Lebenssituation und der Umgang mit Grenzen werden thematisiert. Die Motivation zur
Bewaltigungsarbeit, aber auch zur GenuBfahigkeit soll gestarkt und die Annahme psycho-
logischer Hilfsangebote gefordert werden.

6. Umsetzung in den Alltag: Hier wird gleichsam das gemeinsame Bemiihen von Patient
und Helfer symbolisiert und in einem Riickblick Ideen, Anregungen und Anderungswiinsche
fiir den Alltag zu einem ernsthaften Plan gebiindelt. Die Eigenverantwortung des Patien-
ten flir den weiteren Weg wird noch einmal betont.

Fiir jeden Programmteil stehen 1,5 Stunden zur Verfiigung.



Vom behandelten zum handelnden Patienten

Die Deutsche Rheuma-Liga hat ein weiterfiihrendes Programm entwickelt, das langjéhrig
Erkrankten Hilfen fiir das Leben mit der chronischen rheumatischen Erkrankung vermittelt:
»Alltagsbewaltigung und Lebensperspektivens.

Was erféahrt man im Patientenschulungsprogramm

»Alltagsbewdltigung und Lebensperspektiven«?

In sechs Seminarblécken, durchfiihrbar an einem Wochenende oder fortlaufend an sechs
Abenden, werden unter Leitung eines Psychologen/einer Psychologin die folgenden Themen-
bereiche behandelt:

1. der Umgang mit einer chronischen Erkrankung

2. der Umgang mit den eigenen Fahigkeiten

3. der Umgang mit Anforderungen und Hilfe

4. die Begegnung mit anderen

5. die Betroffenheit der Angehérigen

6. die Situation am Arbeitsplatz, in Haushalt und Freizeit
Ziel ist es, im gemeinsamen Dialog die Eigenverantwortung und das Selbstwertgeftihl der
Teilnehmer zu stérken und so den Krankheitsverlauf positiv zu beeinflussen. Die Schulung
ist keine Informationsveranstaltung sondern ein vertiefendes Seminar, bei dem Betroffene
als Experten in eigener Sache gleichwertig anerkannt werden. lhre Erfahrungen, ihr Wissen
und Kénnen zadhlen ebenso wie ihre Empfindungen und Befindlichkeiten.
Ziel der Deutschen Rheuma-Liga und der Deutschen Gesellschaft fiir Rheumatologie ist es,

dass diese Patientenschulungen auch in Arztpraxen und tiber Selbsthilfegruppen angeboten
und von den Krankenkassen als ambulante MaBnahme finanziert werden.
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Wie ich trotz Fibromyalgie mein Leben lebe
Erfahrungsbericht einer Betroffenen (Teil 4)

Heute habe ich zwar viel Freiheit, da ich ja berentet bin. Aber ich bin sozial sehr enga-
giert und habe durch meine Arbeit fiir die Deutsche Rheuma-Liga viele Termine. AulSer-
dem habe ich neben Klavierspielen weitere Hobbies. Friiher habe ich gerne Tennis
gespielt, was ich jetzt nicht mehr kann. Heute néhe ich sehr gerne, mul8 aber immer auf-
passen, dass es nicht in Arbeit ausartet. Jeder ruft an - kénntest du mir nicht das und
dies ndhen; da sag ich nur schwer nein. Ich habe also nie Langeweile, eher fast keine

Zeit, mich mal auszuruhen.

Deshalb bin ich jetzt dazu tibergegangen, mir jeden Tag ein Programm zu machen.

Ich arbeite z. B. ein, zwei Stunden, dann lege ich mich ein, zwei Stunden hin oder mache
Entspannungsiibungen, je nachdem, was ich getan habe. Sitzen kann ich z. B. nur
schlecht tiber Idngere Zeit. Ruhe ich mich nicht regelmdBig aus, geht es mir sehr
schlecht: Ich bekomme verstdrkt Schmerzen, habe Schwindelanfille, Aussetzer in der

Sprache und andere Beschwerden.

Was uns fehlt, ist Verstindnis

Ich habe also fiir mich einen Weg gefunden, wie ich mit meiner Krankheit umgehen
kann. Meine Mitmenschen gehen aber, wenn ich ehrlich bin, schlecht mit mir um. Aller-
dings zeige ich meine Krankheit auch nicht nach aul8en, das ist mein Fehler. Deshalb

meinen alle, ich sei gut drauf, und verlangen dann sehr viel von mir.

Das ist auch in der Familie schlimm fiir mich. Da ich meine Krankheit nicht zeigen
kann, fordere ich fiir mich auch nicht so oft Hilfe oder Beistand ein, wie nétig wdire.
Ich kann aber inzwischen verzeihen, auch meiner Familie: Sie kénnen ja nicht wissen,

wie es mir geht.




Diagnose nach einer langen Odyssee

Das Problem, dass man uns die Krankheit nicht ansieht, dass wir uns einigermalSen gut
bewegen kénnen, indem wir uns zusammenreilSen, haben alle Fibromyalgie-Kranken.

Deshalb werden wir viel mehr gefordert, als wir leisten kénnen.

Was uns fehlt und was wir uns wiinschen, ist mehr Information und Aufklérung in der

Offentlichkeit und damit mehr Versténdnis. Auch die Arzte und Kurkliniken miissen

verstdrkt auf das komplexe Gebiet der Fibromyalgie aufmerksam werden. Diese Erkran- 25
kung hat viele Symptome, das sind nicht nur die Schmerzen in Gelenken, Muskeln und

Sehnen.

Gut wdre auch, wenn man in GroBstddten ambulante Fibromyalgie -Praxen einrichten
kénnte, in denen ein internistischer Rheumatologe, ein Psychologe, ein Sozialpddagoge
und eine Krankengymnastin tdtig sind - eine Praxis, in der man als Fibromyalgie-
Patient alles inklusive hdtte, wo man alles abdecken konnte. Denn das Krankheitsbild
Fibromyalgie-Syndrom ist bei vielen Arzten nicht bekannt und die Fibromyalgie-

Patienten werden daher oft auf die Psycho-Schiene abgeschoben.

Der Text basiert auf einem Interview mit Ursula G. Sie leidet seit vielen Jahren an Fibromyalgie.
Lange Zeit blieb ihre Erkrankung jedoch unerkannt, so dass sie u.a. falsch therapiert wurde.
1995 wurde sie aufgrund der Fibromyalgie berentet.

Textbearbeitung: Dagmar Wolf
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- junge Menschen wie alte, Kinder ebenso
wie Erwachsene. Manche der Krankheiten
verlaufen so drastisch, dass sie akut lebens-
bedrohlich sind und Organe angreifen.
Andere zerstdren schleichend liber Jahre die
Gelenke - und damit oft genug auch jede
Lebensperspektive. Wer mit Rheuma leben
muss, der braucht Hilfe: gute medizinische
Betreuung, psycho-soziale Beratung, Unter-
stlitzung im Alltag.

Eine starke Gemeinschaft

-das ist die Deutsche Rheuma-Liga mitihren
iiber 240.000 Mitgliedern. Das Netz der &rt-
lichen Gruppen und Verbénde zieht sich von
Ost nach West und von Nord nach Siid.
Damit verfiigen rheumakranke Menschen in
Deutschland Gber den gréBten Verband im
Gesundheitsbereich. Mehrere tausend ehren-
amtliche Mitstreiter in iber 800 Gruppen
beraten Neuerkrankte und organisieren die
Verbandsarbeit. Dabei werden sie von einer
vergleichbar kleinen Zahl hauptamtlicher
Krafte unterstiitzt.

Einheit trotz Vielfalt

- so heit die Devise in der Deutsche
Rheuma-Liga, denn es gibt eine Vielzahl
rheumatischer Erkrankungen.

Ob Arthrose, entziindliche Erkrankungen,
Fibromyalgie, Rheuma bei Kindern oder eher
seltenere Erkrankungsformen, die Deutsche
Rheuma-Liga ist fiir alle da. Morbus Bech-
terew-, Lupus Erythematodes- und Sklero-
dermie-Betroffene sind mit eigenen Ver-
bénden unter dem Dach der Deutschen
Rheuma-Liga organisiert.

Rheuma kann jeden treffen Hilfe zur Selbsthilfe

- ist das Ziel der Arbeit vor Ort. Fiir die
Betroffenen gibt es eine Vielzahl von
Méglichkeiten der Begegnung und Unter-
stiitzung im Leben mit der Krankheit.
Manches ist speziell auf die besonderen
Belange einzelner Krankheitsformen ausge-
richtet.

Es gibt Bewegungstherapie, ergotherapeu-
tische Behandlung, Schmerzbewaltigungs-
kurse, sozialrechtliche Beratung und Be-
treuung von Schwerstbetroffenen, Selbst-
erfahrungs- und Gesprachsgruppen, Eltern-
kreise und Treffen fiir Junge Rheumatiker,
Kreativgruppen und Tanz, Ausfliige, geselli-
ge Veranstaltungen und vieles mehr.

Die Krankheit verstehen

- ist nicht einfach und Arzte haben wenig
Zeit fiir ihre Patienten im alltaglichen Praxis-
stress. Deswegen sorgt die Deutsche Rheuma-
Liga fur laienverstdndliche und dennoch
kompetente Information der Betroffenen
und ihrer Angehérigen mit ihren umfassen-
den Ratgebern. Alle Serviceangebote gibt es
auch im Internet: www.rheuma-liga.de.
Alljahrlich findet der »Tag des Rheumakran-
ken« statt und informiert die breite Offent-
lichkeit rund um Rheuma.

Immer auf dem neusten Stand

- sind die Leser der Mitgliederzeitschrift
mobil, in dessen Redaktion vorrangig Betrof-
fene, aber auch arztliche Berater mitwirken.
mobil informiert ber therapeutische Neu-
entwicklungen, bietet Erfahrungsberichte
von Betroffenen und gibt viele Impulse bei
der Suche nach dem eigenen Weg.



- deswegen organisieren die Verbdnde der
Deutschen Rheuma-Liga alljahrlich eine Viel-
zahl von Patientenseminaren, Informations-
veranstaltungen, Fortbildungen fiir ehren-
amtliche Mitarbeiter und an der Versorgung
beteiligter Berufsgruppen. Ein eigenes Pa-
tientenschulungsprogramm »Alltagsbewalti-
gung und Lebensperspektiven« wurde ent-
wickelt.

Ganz Deutschland auf einen Klick

- bietet die Datenbank »Versorgungsland-
karte« auf der Homepage der Deutschen
Rheuma-Liga: www.rheuma-liga.de. Sie
enthalt aktuell und qualitatsgepriift alle
wichtigen Adressen von Kliniken, Arzten und
anderen Fachleuten.

Medizinische Forschung tut Not

- denn noch immer sind die meisten rheu-
matischen Erkrankungen nicht heilbar. Die
Deutsche Rheuma-Liga unterstiitzt die
Forschung und vergibt selbst Promotions-
stipendien fiir Forschungsprojekte im Be-
reich »Selbsthilfe«.

Politisches Engagement

- ist ganz wichtig, damit chronisch Kranke
nicht ins gesellschaftliche und politische
Abseits geraten.

Deswegen setzt sich die Deutsche Rheuma-
Liga fir die Belange rheumakranker Men-
schen auf allen Ebenen ein. Ziel ist die best-
mdgliche medizinische Versorgung und
soziale Unterstiitzung.

Fortbildung muss sein Rheuma kennt keine Grenzen

- deswegen gibt es einen regen interna-
tionalen Erfahrungsaustausch. Gemeinsam
mit anderen Rheuma-Selbsthilfebewegun-
gen hat die Deutsche Rheuma-Liga das
Manifest fliir Menschen mit Rheuma in
Europa unterzeichnet.

Selbsthilfe braucht finanzielle

Unterstiitzung

- die vielen Ziele kann die Rheuma-Liga nur
erreichen, wenn sie eine starke finanzielle
Basis hat. Deswegen bemiihen wir uns um
offentliche Gelder und Kooperationen mit
wichtigen Partnern, deshalb nehmen wir
Mitgliederbeitrage. Wir brauchen aber auch
Ihre Spende, denn die Betroffenen brauchen
auch in Zukunft eine starke Lobby:

Spendenkonto:

Konto-Nr.0105999111
Deutsche Apotheker- und Arztebank KéIn
BLZ 370606 15
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Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e.V.
Maximilianstr. 14 » 53111 Bonn
Tel.0228-76606-0

Fax 0228-76606-20

eMail: bv@rheuma-liga.de

Internet: www.rheuma-liga.de

Rheuma-Liga Baden-Wiirttemberg e.V.
Kaiserstr. 18 » 76646 Bruchsal
Tel.07251-9162-0
Fax07251-9162-62

eMail: kontakt@rheuma-liga-bw.de
Internet: www.rheuma-liga-bw.de

Deutsche Rheuma-Liga
Landesverband Bayern e.V.
Fiirstenrieder Str. 90 « 80686 Miinchen
Tel.089-54614890

Fax 089-5461 4895

eMail: drl.lv-bayern@t-online.de
Internet: www.rheuma-liga-bayern.de

Deutsche Rheuma-Liga Berlin e.V.

ZIRP - Zentrum fiir Integration,
Rehabilitation und Pravention

Schiitzenstr. 52 ¢ 12165 Berlin
Tel.030-8054016, Fax 030-80562 93
eMail: zirp@rheuma-liga-berlin.de

Internet: www.rheuma-liga-berlin.de

Deutsche Rheuma-Liga

Landesverband Brandenburg e.V.
Friedrich-Ludwig-Jahn-Str. 19 ¢ 03044 Cottbus
Tel.0355-78097-9151 oder-52

Fax 0355-78097-9190

eMail: Rheuma-Liga.Brandenburg@t-online.de

Deutsche Rheuma-Liga
Landesverband Bremen e.V.

Am Wall 102 (AOK Nebengebaude)
28195 Bremen
Tel.0421-1761429

Fax 0421-1761587

eMail: rheuma-liga.hb@t-online.de
Internet: www.rheuma-liga.de/hb

Deutsche Rheuma-Liga

Landesverband Hamburg e.V.
Friedrichsberger Str. 60, Haus 21

22081 Hamburg

Tel.040-2005170, Fax 040-2005010
eMail: rheuma-liga-hh@t-online.de
Internet: www.rheuma-liga-hamburg.de

Rheuma-Liga Hessen e.V.

Elektronstr. 12 a » 65933 Frankfurt/Main
Tel. 069-3574 14, Fax 069-35 353523
eMail: Rheuma-Liga.Hessen@t-online.de
Internet: www.hessen.rheuma-liga.de

Deutsche Rheuma-Liga
Mecklenburg-Vorpommern e.V.
»Gemeinsames Haus« Rostock,
Henrik-lbsen-Str. 20 « 18106 Rostock
Tel.0381-7696807, Fax 0381-7 696808
eMail: lv@rheuma-liga-mv.de

Internet: www.rheuma-liga-mv.de

Rheuma-Liga Niedersachsene. V.
Lutzowstr. 5 ¢ 30159 Hannover
Tel.0511-13374,Fax0511-15984
eMail: Rheuma-LigaNds@t-online.de
Internet: www.rheuma-liga-nds.de

Deutsche Rheuma-Liga
Nordrhein-Westfalen e.V.

[1l. Hagen 37 « 45127 Essen
Tel.0201-827970, Fax 0201 -82797-27
eMail: info@rheuma-liga-nrw.de

Internet: www.rheuma-liga-nrw.de



Deutsche Rheuma-Liga
Landesverband Rheinland-Pfalz e.V.
SchloBstr. 1 » 55543 Bad Kreuznach
Tel. 0671-8340-44

Fax 0671-8340-460

eMail: rp@rheuma-liga.de

Internet: www.rheuma-liga-rp.de

Deutsche Rheuma-Liga Saar e.V.
Schmollerstr. 2 b « 66111 Saarbriicken
Tel. 0681-33271,Fax 0681-33284
eMail: DRLSAAR@t-online.de

Internet: www.rheuma-liga-saar.de

Rheuma-Liga Sachsen e.V.

Willmar-Schwabe-Str.2-4 « 04109 Leipzig

Tel.0341-121141950 oder-51
Fax:0341-121141959
eMail: rheuma-liga-sachsen@t-online.de

Deutsche Rheuma-Liga
Landesverband Sachsen-Anhalt e.V.

Wolfgang-Borchert-Str. 75-77 « 06126 Halle

Tel.0345-6951515
Fax0345-6951515
eMail: rheusaanh@aol.com

Deutsche Rheuma-Liga
Schleswig-Holstein e.V.
Holstenstr. 88-90, 24103 Kiel
Tel.0431-53549-0

Fax 0431-53549-10
eMail: info@rlsh.de

Internet: www.rlsh.de

Deutsche Rheuma-Liga

Landesverband Thiiringen e.V.

Rauberg 1 (Weilenberg)

07407 Uhlstadt

Tel. 036742-673-61 oder-62

Fax 036742-673-63

eMail: Rheuma-Liga-Thueringen@web.de
Internet: www.rheumaliga-thueringen.de

Deutsche Vereinigung

Morbus Bechterew e.V.

Metzgergasse 16 » 97421 Schweinfurt
Tel.09721-22033

Fax 09721-22955

eMail: DVMB@bechterew.de

Internet: www.bechterew.de

Lupus Erythematodes
Selbsthilfegemeinschaft e.V.
Déppersberg 20 ¢ 42103 Wuppertal
Tel.0202-496 87 97

Fax 0202-496 87 98

eMail: lupus@rheumanet.org
Internet: www.lupus.rheumanet.org

Sklerodermie Selbsthilfe e.V.

Am Wollhaus 2 « 74072 Heilbronn
Tel.07131-39024 25

Fax 07131-39024 26

eMail: sklerodermie@t-online.de.de
Internet: www.sklerodermie-sh.de

29



Die nachfolgend genannten kostenlosen Schriften sind tiber die Landes- und Mitglieds-
verbdnde der Deutschen Rheuma-Liga (siehe Anschriften Seite 28,/29) zu beziehen .

A3 Rheuma - Na und! Tipps und Infos von und fiir junge Rheumatiker
A5 Bewegungsiibungen bei Fibromyalgie
30 ATl Erst Rheuma - dann Osteoporose
AT2 Leben mit Arthrose - Ein Leitfaden fiir Patienten
A18 Jobs und mehr
A22 Leben und Lieben mit Rheuma
A 25 Die richtige Erndahrung bei Rheuma
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