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Vechten tegen onbegrip
De pijn en moeheid zijn er wel, maar u ziet ze niet

Rinie Geenen

Vechten tegen onbegrip

2. Onzichtbare moeheid

3. Onbegrip

Inhoud

1. Onzichtbare pijn

Extra Time

Onzichtbare pijn
Vechten tegen onbegrip

Facetten
Onzichtbare pijn

1. Gewaarwording
Prikkel

2. Overbrenging
Ruggenmerg

3. Waarneming
S1, S2

4. Beleving
Cingularis (alarm)

5. Controle
Prefrontale kwab

6. Verbindingen
Geïntegreerd systeem

Geenen & Bijlsma. (2010) Annals of the New York Academy of Sciences
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Cirkels
Onzichtbare pijn

Geenen & Bijlsma. (2010) Annals of the New York Academy of Sciences

Aanleiding

-------------------

Erfelijkheid

Geslacht

Ziekte, Letsel

Levensgebeurtenissen Pijn

Gevolgen

-------------------

Onbegrip

Emoties

Medicatie

Bewegen

Slaap
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Onbegrip

Emoties

Medicatie

Bewegen

Slaap

Waar ?
Onzichtbare pijn

WAAR VOELT U DE PIJN ?

IN MIJN

BREIN

Onzichtbare moeheid
Vechten tegen onbegrip

Patiënten met ernstige moeheid
Onzichtbare moeheid

Algemene

bevolking

Reumatoïde

artritis (n=542)

Systemische lupus

erythematosus (n=530)

Fibromyalgie

(n=1852)

10

41

52

Niet ernstig moe

Ernstig moe

Overman et al. (2013) Universiteit Utrecht in samenwerking met Europese partners in onderzoek

82

Cytokines
Onzichtbare moeheid

toename

cytokines

Alarm

Moe, zwak, 

geen zin in…

Cytokines = zorgen voor signalering in het afweersysteem

(on)verklaard
Onzichtbare moeheid

Reumatoïde

artritis

Fibromyalgie

Medisch verklaard Medisch onverklaard

Moeheid wordt als medisch onverklaard beschouwd in geval

van fibromyalgie

Welk deel van de moeheid is medisch verklaard in geval 

van reumatoïde artritis: 25%, 50%, 75% ?
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(on)verklaard 
Onzichtbare moeheid

Medisch verklaard (bloedbezinking etc.): 5%

Verklaard uit persoonlijke factoren: 39%

Onverklaard: 56%

Bergman et al. J Rheumatol 2009;36:2788-94

Conclusie
Onzichtbare moeheid

Onbegrip
Vechten tegen onbegrip

Vechten tegen onbegrip
Onbegrip

Prestige
Onbegrip

Tekening: René Maagdenberg

Begrip

Vermanen

Onbruikbaar 

advies geven 

Kleineren

Ontzien 

Bettutelen

Medicaliseren

Arbeidsonge-

schiktheid 

afwijzen 

Wantrouwen  

Niet geloven

Schommelingen 

klachten niet 

begrijpen

Diskwalificeren

Helpen 

Emotioneel 

steunen 

Begrijpen

Ontkennen

(Ver)oordelen

Afwijzen

Steunen Erkennen Beleren

Erkennen 

Over-

beschermen

Onbegrip

Kool et al. (2009). Arthritis Care & Research – Arhthritis & Rheumatism
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Onbegrip in België
Onbegrip

Data van Marianne Kool (met dank aan Geert Crombez en Karoline van Gronsveld, Universiteit Gent)

Reumatische aandoening (298 patiënten)

Artrose

Fibromyalgie

Reumatoïde artritis

Syndroom van Sjögren

Systemische lupus erythematosys

Ziekte van Bechterew

Andere reumatische aandoening

Twee of meer reumatische aandoeningen

Percentage

2

29

12

1

7

13

7

29

Onbegrip in België
Onbegrip

30%

10%

0%
Partner Familie Medische

wereld

Op het

werk

Maatschappelijke

Instanties

Data van Marianne Kool (met dank aan Geert Crombez en Karoline van Gronsveld, Universiteit Gent)

Vaak

Soms
40%

20%

nee

Ervaart u onbegrip?

Is de ander voldoende bekend met 

de ziekte?

Hebt u de ander duidelijk gemaakt 

wat het onbegrip voor u betekent 

en hebt u om begrip gevraagd?

Maak de ander duidelijk wat 

onbegrip voor u betekent en vraag 

om begrip

Accepteer en relativeer het 

onbegrip

Geef informatie over de ziekte 

Blijft het onbegrip bestaan?

Blijft het onbegrip bestaan?

ja

nee

ja

ja

nee

ja

ja

nee

nee

Extra Time

Dank voor uw aandachtDank voor uw aandachtDank voor uw aandachtDank voor uw aandachtDank voor uw aandachtDank voor uw aandachtDank voor uw aandachtDank voor uw aandachtDank voor uw aandachtDank voor uw aandachtDank voor uw aandachtDank voor uw aandachtDank voor uw aandacht

http://www.youtube.com/watch?v=mgQy8TRaPJY

Jongeren met reuma

Begrip voor Reuma

http://www.youtube.com/watch?v=lADtdY9Vw2k

Fibromyalgie

Films op


