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Lieber Leser, liebe Leserin,


Ich weiß aus eigener Erfahrung, wie schnell man mit Fibromyalgie in eine Ecke gestellt wird. Nur weil man Fibromyalgie nicht einfach „im Blut sehen“ kann, heißt das nicht, dass sie nicht da ist. Und trotzdem hören viele Betroffene genau das nur in anderen Worten:


„Die Werte sind unauffällig.“
„Vielleicht liegt es am Gewicht.“
„Das ist sicher die Psyche.“
„Sie haben einfach zu viel Stress.“


Ja, Stress kann Beschwerden verstärken. Ja, die Psyche spielt bei jeder chronischen Erkrankung eine Rolle. Aber das bedeutet nicht, dass die Schmerzen eingebildet sind. Es bedeutet nicht, dass man sich „nur zusammenreißen“ müsste. Und es bedeutet schon gar nicht, dass Betroffene sich anstellen. Was oft am meisten weh tut, ist nicht einmal nur der Schmerz im Körper – sondern das Gefühl, immer wieder erklären zu müssen, dass er real ist. Auch im Umfeld ist es schwer. Nur weil man Schmerzen nicht immer sieht, glauben manche Menschen, sie seien nicht da.


Dann fallen Sätze wie:


„Stell dich nicht so an.“
„Du siehst doch gut aus.“
„So schlimm kann das nicht sein.“


Solche Worte gehen tief. Sie machen müde. Sie machen traurig. Und manchmal bringen sie einen sogar dazu, an sich selbst zu zweifeln.


Aber ich möchte dir etwas sagen, das vielleicht viel zu selten jemand klar ausspricht:


Nein – du bildest dir das nicht ein.
Nein – du bist nicht schwach.
Nein – du stellst dich nicht an.
Dein Schmerz ist real. Deine Erschöpfung ist real.


Deine Grenzen sind real. Und auch wenn es Tage gibt, an denen du selbst kaum noch weißt, wie du weitermachen sollst: Bitte lass dich nicht unterkriegen.


Gib nicht auf. Nicht, weil du immer stark sein musst.


Sondern weil du es verdienst, ernst genommen zu werden. Weil du es verdienst, Hilfe zu bekommen.


Weil du es verdienst, mit Würde und Mitgefühl auf deinen eigenen Körper zu schauen.


Dieses Buch ist auch deshalb entstanden:


Damit du dich verstanden fühlst.


Damit du Worte findest für das, was so schwer zu erklären ist. Und damit du weißt, dass du mit all dem nicht allein bist.



Was dieses Buch kann – und was es nicht verspricht



Dieses Buch ist weder ein Wunderheilmittel noch ein Ersatz für eine medizinische Diagnostik oder Therapie. Es kann Ihnen keine Patentlösung bieten und wird Ihre Erkrankung nicht verschwinden lassen.


Was es aber leisten kann, ist Ihnen Wissen zu vermitteln, Orientierung zu geben und Sie zu befähigen, Ihren eigenen Weg zu finden. Es zeigt auf, was in der Forschung gesichert ist, was individuell ausprobiert werden kann und wo Vorsicht geboten ist. Es spricht offen über Medical Gaslighting – das Bagatellisieren oder Leugnen realer Symptome – und zeigt Strategien auf, wie Sie sich gegen abwertende Kommentare behaupten können.


Es gibt Ihnen praktische Tipps für den Alltag, Checklisten für Arztgespräche, Anregungen für den Umgang mit Familie und Arbeit sowie Raum für Ihre eigenen Notizen. Wenn Sie dieses Buch gelesen haben, werden Sie Fibromyalgie besser verstehen, Ihre Rechte im Gesundheitssystem kennen und sich selbst mit mehr Mitgefühl begegnen können.


Das ist nicht wenig, aber auch nicht alles – denn der wichtigste Teil ist und bleibt die individuelle medizinische Betreuung durch qualifizierte Fachleute.






So nutzt du dieses Buch



Fibromyalgie kann überfordern – und genauso kann es sein, ein dickes Buch über Fibromyalgie aufzuschlagen. Darum gilt: Sie müssen nicht alles auf einmal lesen. Dieses Buch ist so aufgebaut, dass Sie die Kapitel nach Ihrer aktuellen Lebenssituation auswählen können.




	Du musst nicht alles auf einmal lesen:




Manche Abschnitte werden Ihnen sofort ins Auge springen, andere können Sie zunächst überspringen. Es gibt keine richtige oder falsche Reihenfolge. Vielleicht brauchen Sie gerade Informationen zur Diagnose, vielleicht interessieren Sie sich später für das Thema Bewegung oder Ernährung. Erlauben Sie sich, das Buch in Ihrem Tempo zu erkunden.




	Kapitel können je nach Situation einzeln genutzt werden:




Jedes Kapitel ist in sich abgeschlossen. Wenn Sie sich mit „Medical Gaslighting“ und Arztgesprächen auseinandersetzen möchten, beginnen Sie dort. Wenn Sie einen Schub haben und nach Strategien für den Alltag suchen, schlagen Sie den Praxisteil auf. Nutzen Sie das Inhaltsverzeichnis und die Überschriften als Wegweiser.




	
Arbeitsblätter und Checklisten gezielt einsetzen:





Im Praxisteil finden Sie zahlreiche Vorlagen – vom Symptomtagebuch über den Belastungsplan bis hin zu Arztgesprächs-Protokollen. Diese Tools sollen Ihnen helfen, den Überblick zu behalten und Muster zu erkennen. Drucken Sie sie aus, füllen Sie sie aus oder passen Sie sie an Ihre Bedürfnisse an. Sie sind keine Pflicht, sondern Unterstützung – nutzen Sie sie so, wie es Ihnen hilft.


Kurz gesagt: Dieses Buch ist kein Roman, den man von vorne bis hinten lesen muss. Es ist wie ein Werkzeugkasten. Greifen Sie sich das Werkzeug, das Sie gerade brauchen.





Wichtiger Hinweis


Dieser Ratgeber ersetzt keine ärztliche Diagnose oder Therapie. Fibromyalgie ist ein komplexes Krankheitsbild, das nur von medizinischem Fachpersonal diagnostiziert und behandelt werden kann. Die hier dargestellten Informationen beruhen auf aktuellen Studien und Erfahrungen, doch sie ersetzen nicht das Gespräch mit Ärztinnen und Ärzten. Wenn Sie neue oder plötzlich auftretende Symptome bemerken, suchen Sie umgehend eine medizinische Fachkraft auf.


Achten Sie besonders auf Warnzeichen wie Lähmungserscheinungen, akute Brustschmerzen, Atemnot, hohes Fieber oder unerklärliche Gewichtsabnahme.


Diese Symptome gehören immer medizinisch abgeklärt – sie können auf andere Erkrankungen hinweisen, die unabhängig von Fibromyalgie behandelt werden müssen. Auch anhaltende Verschlechterungen sollten Sie nicht allein auf Ihre chronische Erkrankung zurückführen, sondern ärztlich prüfen lassen.


Nutzen Sie dieses Buch als Ergänzung zu Ihrer Behandlung, nicht als Ersatz. Ihre Gesundheit ist Ihr höchstes Gut, und die Verantwortung dafür teilen Sie mit den Fachleuten, die Sie begleiten.










Kapitel 1 Warum Fibromyalgie oft missverstanden wird



Fibromyalgie ist ein Syndrom, das Schmerzen, Erschöpfung, Schlafstörungen und kognitive Probleme vereint. Diese Symptome sind vielfältig und können je nach Person in unterschiedlicher Ausprägung auftreten. Die Krankheitsbilder anderer Erkrankungen ähneln denen der Fibromyalgie, weshalb es häufig zu Fehldiagnosen kommt. Hinzu kommt, dass sich das Krankheitsbild nicht mit einer einfachen Blutuntersuchung beweisen lässt.


Studien zeigen, dass selbst bei klarer Symptomatik viele Betroffene keine Fibromyalgie-Diagnose erhalten. Gleichzeitig gibt es Menschen, bei denen vorschnell die Diagnose „Fibromyalgie“ gestellt wird, obwohl andere Erkrankungen dahinterstecken.


Dieses Spannungsfeld führt dazu, dass Betroffene häufig zwischen verschiedenen Ärztinnen und Ärzten hin- und hergeschickt werden. Der Satz „Es ist alles in Ordnung“ klingt für sie wie eine Ohrfeige, weil der Schmerz ihr täglicher Begleiter ist. In solchen Situationen braucht es Klarheit, medizinische Sorgfalt und Empathie.




Du bildest dir das nicht ein


Viele Menschen mit Fibromyalgie quälen sich nicht nur mit Schmerzen, Erschöpfung und Schlafstörungen, sondern auch mit einer tiefen liegenden Frage:


„Bilde ich mir das alles nur ein?“


Diese Frage entsteht nicht im luftleeren Raum. Sie ist das Ergebnis einer langen Kette von Zweifeln, abwertenden Bemerkungen und fehlender Anerkennung. Dieses Kapitel ist dafür da, Sie davon zu überzeugen, dass Ihre Beschwerden real sind und dass Sie das Recht haben, ernst genommen zu werden.





1.1 Warum viele Betroffene sich irgendwann selbst nicht mehr glauben


Die Realität für viele Betroffene ist hart: Sie wandern von Praxis zu Praxis, hören immer wieder, ihre Blutwerte seien unauffällig und sie sollten sich entspannen oder „einfach mehr bewegen“. In der medizinischen Literatur wird anerkannt, dass Fibromyalgie ein reales Schmerzsyndrom ist; funktionelle Bildgebung zeigt, dass die Gehirne von Patientinnen und Patienten den gemeldeten Schmerz tatsächlich verarbeiten. Trotzdem erleben Betroffene, dass manche Behandler den Begriff am liebsten ganz abschaffen würden. Dieses Missverhältnis zwischen wissenschaftlicher Erkenntnis und klinischer Realität erzeugt einen Nährboden für Selbstzweifel.


Solange Ihr Umfeld – oder sogar manche Ärztinnen und Ärzte – Ihre Symptome infrage stellt, ist es menschlich, dass Sie sich selbst irgendwann infrage stellen.


Eine Studie über Stigmatisierung beschreibt genau diese Erfahrung: Die Interaktionen von Fibromyalgie-Patienten mit dem Gesundheitssystem sind oft von Delegitimierung, Betrug und Wut geprägt. Diese Delegitimierung löst bei vielen das Gefühl aus, mit ihrer Krankheit allein zu sein. Der erste Schritt, um Scham und Selbstzweifel loszuwerden, ist daher, sich klarzumachen:


Sie bilden sich den Schmerz nicht ein.


Ihr Erleben hat eine medizinische Grundlage.





1.2 Unsichtbare Krankheit = sichtbarer Rechtfertigungsdruck


Fibromyalgie gehört zu den sogenannten unsichtbaren Krankheiten. Sie hinterlässt keine sichtbaren Spuren auf der Haut, keine Röntgenschatten und keine auffälligen Laborwerte. Genau diese Unsichtbarkeit zwingt Betroffene immer wieder dazu, sich zu rechtfertigen. Viele fühlen sich verpflichtet, ihre Leistungsfähigkeit zu beweisen oder sich für Ruhetage zu entschuldigen. Die Tatsache, dass Fibromyalgie häufig mit anderen Erkrankungen verwechselt wird und dass die Symptome denen von rheumatischen Erkrankungen oder Autoimmunerkrankungen ähneln, verstärkt den Rechtfertigungsdruck zusätzlich.


Stigma und Unsichtbarkeit wirken wie ein Doppelangriff: Auf der einen Seite steht das Vorurteil, Fibromyalgie sei keine „wirkliche“ Krankheit.


Auf der anderen Seite fühlen sich Betroffene ständig gezwungen, ihre Beschwerden zu erklären, weil ihnen niemand ansieht, wie schlecht es ihnen geht. Das Ergebnis ist ein zermürbender Kreislauf aus Selbstbeschuldigung und Scham. Das zu durchbrechen ist schwer, aber nicht unmöglich: Es beginnt damit, sich selbst zu erlauben, krank zu sein, auch wenn es niemand sieht.





1.3 „Normale Werte“ bedeuten nicht „keine Beschwerden“


Ein häufiges Missverständnis in Arztpraxen lautet: „Alles in Ordnung“ – weil die Laborwerte normal sind oder bildgebende Verfahren nichts Auffälliges zeigen. Dieses Missverständnis beruht auf der Annahme, dass Schmerzen immer durch eine fassbare körperliche Ursache wie Entzündung oder Gewebeschaden erklärbar sein müssen. Bei Fibromyalgie ist das anders. Experten betonen, dass es keine speziellen Labortests gibt, die Fibromyalgie nachweisen. Der derzeitige Diagnoseprozess basiert vor allem auf der Schilderung Ihrer Symptome und dem Ausschluss anderer Erkrankungen.


Manche Diagnoseverfahren wie der Tender-Point-Test werden nur noch im Forschungskontext verwendet, und auch sie liefern keine messbaren Werte.


Wenn die Ärztin oder der Arzt also zu Ihnen sagt:


„Ihre Werte sind normal“, bedeutet das lediglich, dass keine andere Erkrankung gefunden wurde – nicht, dass Ihre Schmerzen eingebildet sind. Moderne bildgebende Studien zeigen, dass Betroffene echte Schmerzsignale im Gehirn verarbeiten.


Das Nervensystem ist bei Fibromyalgie so sensibel, dass Schmerzen verstärkt empfunden werden können, obwohl der Körper äußerlich unversehrt erscheint.


Hier gilt es, einen traditionellen Grundsatz zu erinnern:Der Patient ist Experte seines eigenen Körpers.


Seit Jahrhunderten war es in der Heilkunde üblich, dem Leidenden zuzuhören; erst mit der Technisierung geriet diese Fähigkeit in den Hintergrund. Dieses Buch plädiert dafür, zu dieser Haltung zurückzukehren.




Was du tun kannst




	Vertrauen Sie Ihrer Wahrnehmung: Wenn Sie Schmerzen oder Erschöpfung spüren, sind diese real – unabhängig von Messwerten.


	Dokumentieren Sie Ihre Symptome: Ein Symptomtagebuch kann Ihnen und Ihrem Behandlungsteam helfen, Muster zu erkennen.


	Suchen Sie die richtigen Fachleute: Ärztinnen und Ärzte mit Erfahrung in der Behandlung von Fibromyalgie kennen die diagnostischen Grenzen und nehmen Ihre Berichte ernst.









Schlussgedanke



Scham und Selbstzweifel gedeihen in der Dunkelheit des Nicht-Gesehenwerdens. Indem Sie die Unsichtbarkeit Ihrer Krankheit anerkennen und sich klar machen, dass „normale“ Werte Ihre Beschwerden nicht negieren, setzen Sie den ersten Schritt zur Entlastung. Fibromyalgie ist eine reale, komplexe Erkrankung. Dieses Kapitel fordert Sie dazu auf, sich selbst zu vertrauen – auch dann, wenn andere es nicht tun.











Kapitel 2 Fibromyalgie verständlich erklärt





Was Fibromyalgie ist (und was nicht)


Fibromyalgie ist keine Einbildung und auch keine kurzzeitige Befindlichkeitsstörung. Sie ist eine lang andauernde Erkrankung, bei der Betroffene Schmerz im ganzen Körper spüren. Wichtige Kennzeichen sind weit verbreitete Schmerzen, anhaltende Müdigkeit (Fatigue), nicht erholsamer Schlaf, Gedächtnis- und Konzentrationsstörungen sowie oft eine erhöhte Reizempfindlichkeit. Der Text der Mayo Clinic beschreibt Fibromyalgie als langanhaltende (chronische) Erkrankung, die mit weit verbreiteten Schmerzen im ganzen Körper, Erschöpfung (Fatigue), Schlafproblemen sowie Gedächtnis- und Stimmungsschwankungen/-problemen einhergeht.


Diese Symptome treten meist nicht alleine auf. Häufig kommen Kopfschmerzen, Migräne, Reizdarmbeschwerden, Kiefer-/Gesichtsschmerzen oder Stimmungsschwankungen hinzu.


Die amerikanische Gesundheitsbehörde CDC nennt ebenfalls Schmerzen am gesamten Körper, Schlafprobleme, Fatigue und seelische Belastung und betont, dass Betroffene eine erhöhte Schmerzempfindlichkeit haben – die „abnorme Schmerzwahrnehmungsverarbeitung“.





Fibromyalgie ist nicht:




	
keine Entzündung wie zum Beispiel eine Gelenkentzündung, bei der man in Bluttests klare Entzündungswerte sieht.


	
kein typischer Nervenschaden wie bei Nervenschmerzen, den man mit speziellen Untersuchungen (z. B. Nervenleitmessungen) eindeutig nachweisen kann.


	
keine psychische Erkrankung, auch wenn Stress, Angst oder Depressionen die Beschwerden stärker machen können.




Wichtig: Fibromyalgie ist nicht „eingebildet“ und entsteht nicht nur im Kopf. Die Schmerzen sind real. Bei Betroffenen ist die Schmerzverarbeitung im Körper verändert.






Nociplastischer Schmerz verständlich erklärt


Um Fibromyalgie besser zu verstehen, hilft ein Fachbegriff: nociplastischer Schmerz.


Damit ist Schmerz gemeint, der entsteht, weil die Schmerzverarbeitung im Nervensystem verändert ist ohne dass man eine klare Verletzung, Entzündung oder einen Nervenschaden finden muss.






Was bedeutet das einfach gesagt?


Es gibt verschiedene Arten von Schmerz:




	
Nozizeptiver Schmerz: entsteht durch eine Verletzung oder Entzündung (z. B. bei einer Wunde oder Gelenkentzündung)


	
Neuropathischer Schmerz: entsteht durch einen geschädigten Nerv



	
Nociplastischer Schmerz: entsteht, weil das Nervensystem Schmerzsignale anders und stärker verarbeitet







Wichtig dabei:




	Nociplastischer Schmerz ist keine eigene Diagnose, sondern beschreibt nur, wie der Schmerz entsteht.


	Das passt gut zu Fibromyalgie.


	Auch andere Erkrankungen können dazugehören, zum Beispiel chronische Rückenschmerzen oder das Reizdarmsyndrom.
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