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Open brief aan Minister van Volksgezondheid Frank Vandenbroucke 
 
Geachte heer Vandenbroucke, 
 
Naar aanleiding van de Wereld Fibromyalgie Dag die jaarlijks plaatsvindt op 12 mei, vragen we 
graag uw aandacht.  
 
Oorzaken van fibromyalgie zijn namelijk centrale sensitisatie, chronische stress en immunologische 
afwijkingen. Deze onderliggende fysiologische mechanismen zijn ondertussen goed bestudeerd in 
de literatuur en ook algemeen aanvaard.  
 
Toch krijgen patiënten vaak te horen dat het 'tussen hun oren zit' terwijl er al meer dan voldoende 
wetenschappelijke literatuur aanwezig is om het tegendeel te bewijzen. Daarbij komt ook dat we 
tot op heden geen therapeutische magic bullet hebben die alle klachten doet verdwijnen. 
Patiënten blijven met andere woorden in min of meerdere mate klachten behouden. Ook dat 
maakt het voor de omgeving soms moeilijk om het volledige beeld te begrijpen. ( Cfr Boek PIJN, 
Dokter Brenda De Petter Fysische arts) 
 
Even een voorbeeld: Shauni Boeykens: Fibromyalgie Patiënt 
 
“ Ik ben 31 jaar, mama van een vierjarig zoontje, voormalig verpleegkundige, en vandaag 
sollicitatiecoach bij het OCMW. 
 
Ik schrijf u vandaag als zorgverlener in hart en nieren én als patiënt. Als iemand die jarenlang voluit 
meedraaide,  studeerde, werkte, zorgde, tot mijn lichaam op de rem trapte. Fibromyalgie heeft 
mijn leven fundamenteel veranderd. Niet omdat ik niet meer wil, maar omdat ik simpelweg niet 
meer kán functioneren zoals de maatschappij het verwacht. 
 
Mijn verhaal begon vroeg. Mijn vader overleed toen ik elf maanden oud was, mijn moeder 
worstelde met psychische kwetsbaarheid. Zorgen voor anderen werd mijn tweede natuur.  
Ik werkte zeven jaar in de psychiatrie, vol inzet en liefde. Maar het moederschap, in combinatie 
met familiale verliezen, stress en gezondheidsproblemen, dreef mijn lichaam over de grens. 
Ik kreeg uiteindelijk de diagnose fibromyalgie,  een aandoening die chronische pijn, uitputting, 
overprikkeling en geheugenproblemen veroorzaakt. 
 
Sindsdien probeer ik mezelf opnieuw uit te vinden. Ik school me bij als burn-outcoach en 
Patiënt Expert, zet me in voor lotgenoten en droom van een samenleving waar ook mensen met 
een onzichtbare aandoening volwaardig mogen meedoen. 
 
Maar wat ik zie, doet pijn: gevoelige, zorgzame mensen,  vaak uit de zorgsector zelf,  die crashen, 
ziek worden, en dan worden afgeschreven. Fibromyalgie wordt vaak niet ernstig genomen. Wij 
krijgen het label ‘moeilijk geval’, terwijl we net de moed tonen om elke dag door te gaan ondanks 
pijn en uitputting. 
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Mijn zoontje heeft mij nooit gezond gekend. Maar ik hoop dat hij zal opgroeien in een samenleving 
waar mensen met een chronische aandoening zichtbaar mogen zijn. Waar zorg vertrekt vanuit 
verbinding, en kwetsbaarheid geen reden is tot uitsluiting.  
 
Shauni” 
 
Daarom vragen wij als patiëntenorganisatie uw steun: 
 
- Structurele erkenning van fibromyalgie als chronische aandoening binnen het Belgische 
zorgbeleid: Fibromyalgie is door de Wereldgezondheidsorganisatie (WGO of WHO) erkend als 
chronische pijnaandoening. 
- Meer financiering voor wetenschappelijk onderzoek naar oorzaken en behandeling; 
- Sensibilisering en opleiding van artsen, hulpverleners en sociale verzekeringsinstellingen; 
- Respectvolle beeldvorming in de media en samenleving; 
- Structurele samenwerking en financiële ondersteuning voor patiëntenorganisaties; 
- En bovenal: beleid dat vertrekt vanuit luisteren en mensgerichtheid. 
 
Fibromyalgie treft wereldwijd miljoenen mensen. In België zijn het er tienduizenden.  
Wat we nodig hebben is erkenning, hoop, en de ruimte om te blijven bijdragen – op onze manier, 
met onze kracht. 
 
Graag gaan wij als Vlaamse Liga voor Fibromyalgie Patiënten met u in gesprek voor duizenden 
lotgenoten. 
 
Met respectvolle groet, 
 
 
Vanwege de Vlaamse Liga Fibromyalgie Patiënten vzw en alle lotgenoten.  
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