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Voorwoord
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Samenvatting

Fibromyalgie is een veel voorkomend syndroom dat gekenmerkt wordt door chronische wijd verspreide pijn,
vermoeidheid en stijfheid. Verondersteld wordt dat fibromyalgie een belangrijke invloed heeft op de intieme relatie.
In dit onderzoek is nagegaan hoe functionele beperkingen van de patiént zoals waargenomen door de partner, de

partners tevredenheid met de relatie, en zijn of haar copingstijl samenhangen met overbescherming en beschermend



bufferen. Bij de patiént is het verband tussen de ervaren overbescherming, beschermend bufferen, tevredenheid met
de relatie en depressieve klachten en subjectieve beperkingen (bijvoorbeeld pijn) nagegaan. De beide partners van de
55 (echt)paren kwamen overeen in hun oordeel over overbescherming en beschermend bufferen. Beschermend
bufferen door partners bleek positief gerelateerd aan hun tevredenheid met de relatie en een passief ziekte-
vermijdende copingstijl. Overbescherming bleek positief gerelateerd aan waargenomen functionele beperkingen en
passief ziekte-vermijdende coping. Voor partners die weinig functionele beperkingen waarnamen en tevreden waren
met de relatie hing een minder passief ziekte-vermijdende copingstijl samen met minder overbescherming. De
ervaren overbescherming en beschermend bufferen bleken positief en tevredenheid was negatief gerelateerd aan
depressieve klachten bij de patiént. De positieve relatie tussen beschermend bufferen en depressieve klachten ging
vooral op voor laag tevreden patiénten die weinig overbescherming ervaarden. De ervaren overbescherming en
beschermend bufferen waren positief gerelateerd aan subjectieve beperkingen. Geconcludeerd wordt dat de
respondenten in dit onderzoek een relatief goede relatie hadden en dat vervolgonderzoek zich ook dient te richten op
verbroken relaties. Verder betreft dit onderzoek een momentopname waardoor oorzaak-gevolg interpretaties niet

mogelijk zijn; longitudinaal onderzoek is nuttig om ontwikkelingen in relaties vanaf de diagnose in kaart te brengen.

Inleiding

Het fibromyalgie syndroom of fibromyalgie (FM) is een veel voorkomend chronisch
pijnsyndroom, dat gekenmerkt wordt door wijd verspreide pijn over het gehele lichaam,
gevoeligheid op bepaalde ‘drukpunten’, onvoldoende herstel na slaap, vermoeidheid en vooral
's morgens stijfheid (Wolfe, Smythe en Yunus, 1990). De patiéntengroep bestaat voor 73 tot 88
procent uit vrouwen (Schaefer, 1994), voornamelijk in de leeftijd van 20 tot 50 jaar (Pellegrino,
1997) en het komt naar schatting bij zo'n 400.000 Nederlanders voor (Soerjanto, 1998). In 1990
zijn er internationale criteria opgesteld door de 'American College of Rheumatology' (ACR) voor
de vaststelling van fibromyalgie (Wolfe et al., 1990). Deze criteria zijn het voorkomen van wijd
verspreide pijn gedurende minimaal drie maanden en een toegenomen gevoeligheid op ten minste
elf van de achttien tenderpoints (zie Figuur 1). Deze tenderpoints worden gebruikt bij de
diagnosering van fibromyalgie, maar ze zeggen weinig over de ernst van het syndroom. Patiénten
met meer tenderpoints hebben geen ernstiger klachten dan pati€nten met minder van deze punten,
wellicht omdat mensen met minder van deze punten een hogere pijngrens hebben (Wolfe, 1998).
Daarnaast voldoet een deel van de met fibromyalgie gediagnosticeerde mensen na verloop van
tijd niet meer aan de criteria. Gangres, Zilko en Littlejohn (1994) vonden dat twee jaar na
diagnose 47 procent niet meer aan de criteria voldeed. Niet alle gevallen van fibromyalgie kunnen
worden vastgesteld aan de hand van deze criteria en de criteria zijn zeker ook niet uitputtend voor




de klachten behorend bij de ziekte. Of en in welke mate iemand aan fibromyalgie heeft wordt niet

alleen door deze criteria bepaald.
Een belangrijk symptoom bij fibromyalgie is vermoeidheid. Hieronder vallen zowel onuitgerust wakker

worden als plotseling opkomende ernstige vermoeidheid. In verschillende onderzoeken zijn slaapstoornissen
onderzocht bij FM-patienten. Er is gevonden dat fibromyalgie-pati€énten onrustiger zijn tijdens de slaap en minder
stadium-1 (aanvangsslaap), stadium-4 (diepe slaap) en REM-slaap vertonen (Anch, Lue, MacLean en Moldofsky,
1991). Dit geldt echter niet voor alle fibromyalgiepatiénten. Er wordt vermoed dat fybromyalgie gepaard gaat met
hormonale afwijkingen, maar hierover is weinig met zekerheid te zeggen (Scheafer, 1994). Er zijn geen afwijkingen
in de spierwerking en structuur gevonden bij mensen met fibromyalgie. Daarnaast hebben FM-patiénten meer
depressieve gevoelens, al is dit niet afhankelijk van de ernst van de lichamelijke klachten (Miller, Allen en Gandevia,
1996; Haarlemmer en Soerjanto, 1996). Het hebben van depressieve klachten is overigens een vrij normaal
verschijnsel bij chronische ziekten; zo bleken patienten met reumatische arthritis, patiénten met chronische
vermoeidheid en fibromyalgiepatienten in dezelfde mate aan depressie te lijden (De Blécourt en Knipping, 1995;
Kendell, 1992).

Fibromyalgie is moeilijk objectief vast te stellen, omdat er geen symptomen bestaan waaraan alle patiénten
volledig voldoen en er geen duidelijke oorzaken zijn. Daarnaast kan de combinatie met andere aandoeningen een
diagnose vertroebelen. Fibromyalgie is een niet op zichzelf staande aandoening, het heeft een zekere overlap met
andere chronische ziekten. Zo komt fibromyalgie vaak voor in combinatie met chronische vermoeidheid en met het
chronisch pijnsyndroom en tevens komen chronische vermoeidheid en chronische pijn vaak onderling gecombineerd
voor. Deze drie syndromen vertonen niet alleen een behoorlijke mate van overlap, maar zijn tevens vaak niet goed
onderling te onderscheiden (De Blécourt en Knipping, 1995; zie Figuur 2).

Artsen zijn in het algemeen geneigd te vertrouwen op zichtbare en duidelijk meetbare zaken zoals
bloeddruk, hartslag en lichaamsgewicht en minder op ervaringen van de patiént en schalen die bijvoorbeeld kwaliteit
van leven meten. Op de eerstgenoemde metingen wijken patiénten met FM echter niet af van gezonde mensen, maar
op de tweede wel (Bellany, Kaloni, Pope, Coulter en Campbell, 1998). Daarbij komt dat een aantal artsen
fibromyalgie niet serieus neemt. Hierdoor moeten patiénten vaak een lange en moeizame weg doorlopen bij de
diagnose, behandeling en acceptatie van de ziekte. Veel patiénten rapporteren een moment waarop ze dachten dat de

ziekte 'tussen de oren' zat hetgeen vaak werd versterkt door de visie van de artsen (Schaefer, 1994). Een groot aantal



patiénten heeft veel specialisten bezocht voordat fibromyalgie werd geconstateerd en heeft op vele manieren
geprobeerd de klachten te verhelpen. Zo heeft 91 procent van de patiénten ooit alternatieve geneeswijzen gebruikt
(Nicassio, Schuman, Kim, Cordova en Weisman, 1997). Bij het proces voordat de diagnose is gesteld en het omgaan
met een ziekte waarvoor geen afdoende behandeling is, is sociale steun erg belangrijk. Met name de partner is een
belangrijke bron van steun (Williamson, Robinson en Melamed, 1997; Pellegrino, 1997). Dit kan moeilijk zijn, omdat
symptomen van FM niet duidelijk zichtbaar zijn, de toestand van de patiént nogal eens wisselt (Haarlemmer et al.,

1996) en ook bij de partner ongeloof kan bestaan over het 'werkelijkheidsgehalte' van het syndroom.

Hoewel er verscheidene onderzoeken zijn gedaan naar intieme relaties waarin één
van de partners aan een chronische ziekte lijdt, is er weinig onderzoek gedaan naar
fibromyalgie. Elke ziekte of aandoening is echter weer anders en zal andere effecten hebben
op het functioneren van de patiént en op de relatie. Daarom is het belangrijk dat bij
verschillende patiéntengroepen onderzoek wordt gedaan. Fibromyalgie is een nog vrij
onbekend syndroom, dat een dubieuze reputatie heeft; is het echt of aanstellerij? Hierdoor
kennen mensen met fibromyalgie en hun partners hun eigen problemen. Daarnaast heeft de
ziekte op zich bepaalde karakteristieken, waarin het afwijkt van andere aandoeningen,
bijvoorbeeld de wisselingen in het fysiek functioneren van de patiént. Ook dit zal zijn
uitwerking op de relatie hebben. Het is wel bekend dat wanneer één van beide partners aan
chronische pijn lijdt dit een grote invloed kan hebben op de intieme relatie. Met name
partners van pijnpatiénten ervaren een achteruitgang in de relatie, maar dit geldt ook voor
de patiénten zelf (Maruta en Osborne, 1978; Thompson en Pitts, 1992). Omdat pijn de
belangrijkste klacht is bij fibromyalgie (Van Galen, 1998; De Blécourt en Knipping, 1995),
ligt het voor de hand te veronderstellen dat fibromyalgie invloed zal hebben op de intieme
relatie. De geringe hoeveelheid beschikbare literatuur over het onderwerp, het veel
voorkomen van fibromyalgie en de onbekendheid van FM vormen een aanleiding voor dit

onderzoek.
In een intieme relatie zijn mensen wederzijds athankelijk; wanneer één van de partners een chronische ziekte

heeft, beinvloedt dat tevens de ander. Dit geldt op zowel praktisch als psychologisch niveau (Kelly & Thibaut, 1978).
Beide partners in een relatie zoeken naar een balans, zoals wordt beschreven in de billijkheidstheorie (Walster,
Berscheid en Walster, 1973; Walster, Walster en Berscheid, 1978). Mensen zijn het meest tevreden wanneer er een
eerlijke verdeling is in de relatie en met name benadeling zorgt voor minder tevredenheid (Van Yperen en Buunk,
1990). Wanneer de verdeling in onbalans raakt, wat zeker niet denkbeeldig is als één van beide partners een
chronische aandoening heeft, zal dat gepaard gaan met negatieve emoties. Voornamelijk schuld bij de bevoordeelde
en kwaadheid, frustratie en zich gekwetst voelen bij de benadeelde partner (Walster et al., 1973; Sprecher, 1986;

Keers , Winters en Boven, 1998).



De gezonde partner zal meer moeten doen
dan voorheen en de zieke partner kan minder dan voorheen. Deze nieuwe
verdeling zal bij beide partners de nodige aanpassing vergen. De eerder
beschreven negatieve gevoelens die kunnen ontstaan door onbalans zullen in
een situatie waarin een van beide partners ziek is, wellicht minder sterk zijn
dan wanneer beiden gezond zijn. Het kan immers zijn dat de gezonde
partner dingen overneemt vanwege de ziekte van zijn of haar partner en
neemt deze niet over vanwege onwil bij de patiént. De gezonde partner kan
ook teveel uit handen van de patiént willen nemen. Dit kan een gevolg zijn
van overbescherming. Overbescherming refereert aan het onderschatten van
de mogelijkheden van de patiént, wat zich uit in bijvoorbeeld het onnodig
verlenen van hulp, het overdreven prijzen voor doelen die de patiént bereikt
of pogingen om de patiént te beletten activiteiten te ondernemen (Avorn en
Langer, 1982).

Uit verschillende onderzoeken zijn een aantal negatieve effecten van overbescherming naar voren gekomen,

waarbij de perceptie van deze overbescherming door de patiént een belangrijke rol speelt (Thompson en Sobolew-
Shubin, 1993). Zo ervaren patiénten met een overbeschermende partner meer depressie en minder controle (Kuijer,
Ybema, Buunk, De Jong , Sanderman en Thijs-Boer, 1996) en kan overbescherming de motivatie om zelf dingen te
doen en het gevoel van competentie verminderen (Avorn en Langer, 1982). Een negatieve spiraal die door
overbescherming kan worden bekrachtigd is dat zogenaamd pijngedrag (gedrag om aan te geven dat men pijn lijdt)
wordt beloond. Zo wordt dit gedrag in stand gehouden en verdwijnt gedrag dat gericht is op het beter gaan
functioneren (Thompson en Pitts 1992; De Blécourt en Knipping, 1995). Verwant aan overbescherming is

beschermend bufferen (Coyne en Smith, 1994). Beschermend bufferen wordt voornamelijk gekenmerkt door het

doen of er niets aan de hand is om zo problemen uit de weg te gaan (Buunk, Berkhuysen, Sanderman, Nieuwland en
Ranchor, 1996). Zowel overbescherming als beschermend bufferen kan voortkomen uit het idee van de partner de
patiént te willen beschermen. Bij overbescherming komt dit vooral naar voren in het actief dingen van de patiént over

te nemen, terwijl beschermend bufferen er meer op gericht is de ziekte te ontkennen.

Uit gesprekken met een aantal fibromyalgiepatiénten en hun partners kwam een
aantal manieren naar voren waarop men met de aandoening omging, die beschouwd
kunnen worden als copingstijlen met betrekking tot fibromyalgie. Bij nadere bestudering
van deze verschillende copingstijlen zijn ze te schalen langs twee dimensies, een actief-
passieve dimensie en een ziekte gericht-ziekte vermijdende dimensie. Deze dimensies
beschrijven vier condities of copingsstijlen, namelijk actief gericht op de ziekte, passief
gericht op de ziekte, actief de ziekte vermijden en passief de ziekte vermijden (zie Figuur 3).
Enerzijds kunnen overbescherming en beschermend bufferen, zoals dit wordt ervaren door
de patiént van invloed zijn op de manier waarop de patiént met fibromyalgie omgaat.
Anderzijds kan de manier van omgaan met fibromyalgie door de partner van invloed zijn
op de mate van overbescherming en beschermend bufferen.



In dit onderzoek zal de rol van overbescherming en beschermend bufferen in
intieme relaties van fibromyalgiepatiénten worden bestudeerd. Deze begrippen sluiten
nauw op elkaar aan en daarom zal voor beide begrippen hetzelfde model worden gebruikt
(zie Figuur 4) en zijn de hypothesen die worden getoetst veelal gelijk voor overbescherming
en beschermend bufferen.

Centraal in dit figuur staan de overbescherming en beschermend bufferen, zoals
aangegeven door de partner en zoals deze worden ervaren door de patiént. In beide
gevallen gaat het dus om gedrag van de partner, aangegeven door de partner zelf of de
ervaring van dit gedrag van degene waarop het gedrag gericht is, de patiént. Aangenomen
wordt dat de mate van overbescherming of beschermend bufferen door de partner door een
aantal factoren wordt beinvloed. In het in deze studie gebruikte model zijn dit de perceptie
van de partner over de functionele beperkingen van de patiént, de partners tevredenheid
met de relatie en de copingstijl van de partner met betrekking tot de aandoening. Deze
factoren liggen bij de partner, maar kunnen wel mede bepaald worden door factoren die bij
de patiént liggen. Zo zal de perceptie over functionele beperkingen van de patiént mede
bepaald worden door de mate waarin de patiént zelf deze beperkingen aangeeft. Ook zullen
copingstijlen van partner en patiént elkaar wederzijds beinvloeden.

In het model hebben de door de patiént ervaren overbescherming en beschermend
bufferen invloed op de subjectieve beperkingen als gevolg van fibromyalgie (bijvoorbeeld
vermoeidheid, pijn of nervositeit) en depressieve symptomen. De perceptie van
overbescherming en beschermend bufferen zullen niet het enige zijn die van invloed zijn.
Zo kan tevredenheid met de relatie van de patiént tevens een factor zijn die een invloed kan
hebben op depressie en wellicht op het ervaren van subjectieve beperkingen (met name op
de meer psychische aspecten van deze subjectieve beperkingen, zoals nervositeit en
gespannenheid) en is daarom in dit model opgenomen.

In dit onderzoek staan enkele algemene onderzoeksvragen centraal. Bij deze
onderzoeksvragen wordt onderscheid gemaakt tussen overbescherming en beschermend
bufferen zoals de partner dit aangeeft en zoals de patiént de overbescherming en het
beschermende bufferen ervaart.

e In hoeverre worden de mate van overbescherming en beschermend bufferen door de
partner beinvloed door de door de partner waargenomen functionele beperkingen bij de
patiént, de tevredenheid met de relatie en de gehanteerde copingstijl?

e In hoeverre worden de mate van depressieve klachten en subjectieve beperkingen bij de
patiént beinvloed door de door de patiént waargenomen overbescherming, beschermend
bufferen en de tevredenheid met de relatie?

Het gebruikte model en de onderzoeksvraag hebben tot een aantal hypothesen geleid.

Hypothesen 1a tot en met 1d behandelen gevoelens en gedrag van de partner, deze zijn

terug te vinden in het linker deel van het hypothetisch model (Figuur 4). De hypothesen 2a

en 2b hebben betrekking op ervaringen en gevoelens van de patiént en zijn terug te vinden

in het rechter deel van Figuur 4.

e Hypothese 1a: naarmate de tevredenheid met de relatie hoger is zal de partner minder
beschermend bufferen en minder overbescherming vertonen.



e Hypothese 1b: naarmate de fibromyalgie impact hoger is zal de partner meer
beschermend bufferen en meer overbescherming vertonen.

e Hypotheselc: naarmate de partner op een meer passieve ziekte-vermijdende manier met
de aandoening omgaat zal deze meer beschermend bufferen.

e Hypothese 1d: naarmate de partner op een meer actieve ziekte-gerichte manier met de
aandoening omgaat zal deze meer overbescherming vertonen.

e Hypothese 2a: naarmate de patiént meer overbescherming en beschermend bufferen
ervaart en minder tevreden is met de relatie zal deze meer subjectieve beperkingen
aangeven (subjectieve fibromyalgie impact).

e Hypothese 2b; naarmate de patiént meer overbescherming en beschermend bufferen
ervaart en minder tevreden is met de relatie zal deze meer depressieve klachten hebben.

Hypothese 1c en 1d zijn dus de enige hypothesen waarbij een onderscheid wordt gemaakt

tussen overbescherming en beschermend bufferen, waarbij overbescherming samenhangt

met ziekte-gericht gedrag en beschermend bufferen met ziekte-vermijdend gedrag.

Methode

Procedure

Dit onderzoek richtte zich op intieme relaties waarin één van beide partners
fibromyalgie heeft. Hiertoe zijn setjes van twee vragenlijsten (één voor de patiént en één
voor de partner) naar 200 willekeurige leden boven de 20 jaar van de Nationale
Fibromyalgie Vereniging (FES) verstuurd. In het begeleidend schrijven werd de nadruk
gelegd op het afzonderlijk invullen van de vragenlijst en patiént en partner konden de
vragenlijst apart retourneren met behulp van een antwoordenvelop. Wegens privacy
overwegingen kon er bij verzending geen rekening worden gehouden of men wel of geen



intieme relatie had. De respons van 32 % is hier ongetwijfeld negatief door beinvloed omdat
een deel van de aangeschreven patiénten buiten de doelgroep viel en de vragenlijst niet kon
invullen.

Steekproef
Nadat enkele respondenten buiten de onderzoeksgroep zijn gehouden vanwege het te

onvolledig invullen van de vragenlijst of het niet hebben van een partner bestond de
steekproef uit 63 patiénten en 60 partners. De totale steekproef bestond uit 55 paren (53
man-vrouw en 2 vrouw-vrouw) die zijn gekoppeld door middel van een corresponderend
nummer op de vragenlijst van patiént en partner.

De groep patiénten bestond voor ruim 90 % uit vrouwen, 77 % was getrouwd, 15 %
woonde samen en 8 % had een LAT-relatie. De gemiddelde leeftijd was 46 jaar (M = 45.84,
SD = 10.44), de gemiddelde duur van de relatie ruim 20 jaar (M = 20 jaar en 2 maanden,
SD = 146.3 maanden) en 77 % had kinderen (M = 1.67, SD = 1.14). De meeste patiénten
hebben lager tot middelbaar beroepsonderwijs genoten (lager beroepsonderwijs 21 %j;
mulo, mavo, 3-jarige HBS 26 % ; middelbaar beroepsonderwijs 24 %). Het grootste deel van
de patiénten was arbeidsongeschikt (34 %), deed het huishouden (18 %) of werkte parttime
(18 %) of fulltime (10%).

De diagnose fibromyalgie was gemiddeld S jaar geleden gesteld (M = 59.67 maanden;
SD = 43.48) en men gaf aan gemiddeld al een kleine 15 jaar (M = 176.57 maanden; SD =
137.78) voor de diagnose last te hebben van de aandoening. Achtenveertig procent van de
respondenten had naast fibromyalgie nog één of meerdere andere aandoeningen, waarvan
24 % een vorm van reuma.

De groep partners bestond voor 85 % uit mannen, 78 % was getrouwd, 15 %
woonde samen en 7 % had een LAT-relatie. De gemiddelde leeftijd was 47 jaar (M = 47.27;
SD = 9.58), de gemiddelde duur van de relatie was bijna 20 jaar (M = 19 jaar en 11 maand,
SD = 132.94 maanden) en 78 % had kinderen (M = 1.77). De opleiding van de partners
varieerde in het algemeen van lager tot hoger beroepsonderwijs en universitair onderwijs
(lager beroepsonderwijs 31.7 % ; mulo, mavo, 3-jarige HBS 13.3 % ; middelbaar
beroepsonderwijs 18.3 % ; hoger beroepsonderwijs en universitair 25 %). Het grootste deel
van de partners werkte fulltime (64 % ), parttime (12 %) of was met pensioen of de vut (9
%) en een klein deel was arbeidsongeschikt (7 %).

Partners gaven gemiddeld aan dat de diagnose fibromyalgie 4.5 jaar geleden was
gesteld (M = 53.85 maanden; SD = 58.04) en men gaf gemiddeld aan dat de patiént al 12
jaar (M = 145.35 maanden; SD = 113.51) voor de diagnose last had van de symptomen van
de aandoening. Drieéntwintig procent van de partners had zelf één of meerdere
aandoeningen .

Meetinstrumenten

Fibromyalgie Impact vragenlijst (FIQ). De FIQ is oorspronkelijk ontwikkeld voor het meten van de actuele

gezondheidstoestand van vrouwen met Fibromyalgie (Burckhardt, Clark en Bennett, 1991). Deze lijst is voor dit

onderzoek vertaald in het Nederlands en om de lijst voor zowel vrouwen als mannen geschikt te maken zijn er twee



items toegevoegd, zodat de nadruk iets minder op huishoudelijke taken ligt. Naast de FIQ zijn nog twee additieve
vragen over de gezondheid gesteld, die een verschil meten tussen goede en slechte dagen van de patiént. De FIQ gaat
namelijk niet in op de schommelingen in toestand van fibromyalgiepatiénten, wat toch een belangrijk symptoom is
van de aandoening.

De FIQ meet enerzijds in welke mate men in staat is bepaalde taken uit te voeren (bijvoorbeeld
boodschappen te doen, af te wassen en auto te rijden), deze zijn samen te vatten onder de noemer functionele
beperkingen. Anderzijds meet de FIQ het voorkomen van bepaalde gevoelens (bijvoorbeeld pijn, vermoeidheid,

gespannenheid of nervositeit), die worden samengevat als subjectieve beperkingen. Hierbij moet niet worden gedacht

aan irreéle beperkingen of psychosomatische klachten, maar aan beperkingen die niet direct zichtbaar of meetbaar
zijn, zoals pijn, vermoeidheid en nervositeit.

Het deel functionele beperkingen werd niet alleen aan de patiént voorgelegd, maar tevens werd de partner
gevraagd naar zijn of haar perceptie van functionele beperkingen bij de patiént. Dit deel bestaat uit 12 items elk met

een 4-punt Likert-schaal lopend van O (altijd) tot 3 (nooit), die zijn opgeteld en gemiddeld (Patiént: M = 1.62, SD =

47, + = .83; Partner: M = 1.59, SD = .64, * = .91). Een score dicht bij nul geeft weinig functionele beperkingen aan en
een score dicht bij 3 geeft veel functionele beperkingen aan. Het deel subjectieve beperkingen is alleen aan patiénten
voorgelegd en bestaat uit 7 items, elk met een lijn van 100 millimeter waarop men het functioneren op het
desbetreffende item kon aangeven. De uitersten op de lijnen geven respectievelijk zeer weinig en zeer veel

subjectieve beperkingen aan. De afzonderlijke scores zijn opgeteld en gemiddeld, waarbij scores dicht bij nul zeer

weinig subjectieve beperkingen betekenen en scores dicht bij 100 zeer veel subjectieve beperkingen (M = 59.8; SD =
18.25; « = .81).

Tevredenheid met de relatie. De tevredenheid met de relatie is gemeten met de ‘Relational Interaction

Satisfaction Scale’ (Buunk, 1990). Deze vragenlijst is zowel bij partner als bij patiént afgenomen. De lijst bestaat uit

8 items elk met een 5-punts Likert-schaal lopend van ‘nooit’ tot ‘erg vaak’ en meet de tevredenheid met interacties

binnen een intieme relatie (Patiént: M = 4.29; SD = .62; = .88; Partner: M = 4.43; SD = .55; * = .89). Drie items zijn
positief gesteld (bijvoorbeeld: ‘De aanwezigheid van mijn partner doet me plezier’) en vijf items zijn negatief

gesteld (bijvoorbeeld: “We hebben ruzies’).



Beschermend bufferen en overbescherming. Schalen voor beschermend bufferen en overbescherming
(Buunk et al., 1996) zijn ontwikkeld op basis van werk van Coyne et al. (1991) en eerder door Berkhuysen (1998)
gebruikt in onderzoek bij revaliderende hartpatiénten en door Kuijer (1998) bij kankerpatiénten. Deze vragenlijst is
op details aangepast om hem geschikt te maken voor fibromyalgiepatiénten.

De schaal voor beschermend bufferen, bestaande uit 8 items met 5 antwoordmogelijkheden lopend van
'nooit' tot 'heel erg vaak' (Partner: M = 2.47, SD = .57, « = .73; Patiént: M = 2.50, SD = .75, » = .77) meet een houding
van de partner ten opzichte van de patiént die er op gericht is de patiént af te schermen van de negatieve gevolgen van
de aandoening. De schaal voor overbescherming bestaat uit 6 items en meet een houding van de partner die er op
gericht is teveel uit handen van de patiént te willen nemen, op een manier die de autonomie van de patiént ondermijnt
(Partner: M =2.09, SD = .64, « = .77; Patiént: M = 1.79, SD = .59, « = .71).

CES-D (verkorte versie). De CES-D (Radloff, 1977) is een veelgebruikte vragenlijst voor het meten van

depressieve klachten in niet-klinische populaties. In dit onderzoek is de verkorte versie (Santor en Coyne, 1997)
afgenomen bij de patiénten, waarin 9 van de oorspronkelijke 21 items zijn opgenomen, elk met 4
antwoordmogelijkheden. Hiertoe zijn de corresponderende items uit de Nederlandse versie van de CES-D (Bouma,
Ranchor, Sanderman en Van Sonderen, 1995) overgenomen.

Doordat wordt gevraagd naar de situatie in de afgelopen week meet de CES-D geen chronische depressie
maar registreert het de depressieve gevoelens die als gevolg van een bepaalde gebeurtenis kunnen ontstaan (reactieve
depressie). Hierin onderscheidt de CES-D zich van bijvoorbeeld de Beck Depresion Inventory (Beck en Steer, 1984;
Burkhart, Rogers, McDonald. McGrath en Arnoscht, 1984) die beoogt de intensiteit van een depressie te meten
(Bouma et al., 1995). In het theoretische model dat in dit onderzoek wordt gebruikt (Figuur 4) zijn depressieve
klachten een uitkomst van de ervaren overbescherming en het beschermend bufferen, met andere woorden reactieve
depressie. Tevens meet ook de FIQ de situatie van de afgelopen week, waardoor vergelijking tussen deze schalen
beter mogelijk is, omdat zij over dezelfde tijdsperiode gaan. Ook in dit onderzoek bleek de betrouwbaarheid van de
verkorte versie van de CES-D voldoende hoog (M = 18.95, SD = 6.46, ¢ = .86).

Fibromyalgie coping. Uit gesprekken met fibromyalgiepatiénten en hun partners kwamen enkele stijlen van

het omgaan met fibromyalgie naar voren. Deze zijn omgezet in een nieuw ontwikkelde vragenlijst bestaande uit 8

items, met 5 antwoordmogelijkheden lopend van ‘sterk mee oneens’ tot ‘sterk mee eens’. De lijst maakt onderscheid



tussen vier copingstijlen met betrekking tot fibromyalgie, geschaald op 2 assen. Een as die loopt van ‘actief” naar
‘passief” en een as die loopt van ‘ziekte gericht’ naar ‘ziekte vermijdend’. (zie Figuur 2). Van deze vragenlijst zijn
twee versies ontwikkeld, één voor de patiént en één voor de partner. In dit onderzoek is geen gebruik gemaakt van
bestaande ‘coping-vragenlijsten, omdat deze vaak algemeen georiénteerd zijn (bijvoorbeeld Lazarus en Folkman,
1987; Lazarus, 1993) en het in dit onderzoek interessant is de specifieke copingstijlen met betrekking tot de
aandoening te gebruiken. Met andere woorden niet hoe men in het algemeen met problemen omgaat, maar specifiek
met fibromyalgie.

Een factoranalyse over zowel de patiéntengroep als de groep partners op de 8 items waarbij gebruikt werd
gemaakt van het ‘eigenwaarde > 1’-criterium (zie Tabel 1) indiceerde een 4-factor oplossing, die 71% van de totale
variantie verklaarde. Na varimax rotatie bleken op één na alle items hoog te laden op de verwachte factor (zie Figuur
5), alleen item 1 (‘Ik denk veel na over de aandoening, maar kan weinig aan de situatie veranderen’) bleek niet hoog
te laden op de verwachte factor (passief ziekte gericht), maar wel enigszins op de twee ‘actieve’ factoren. Ook de
inter-item betrouwbaarheid was onvoldoende hoog (¢ = .23), zodat niet kan worden gesteld dat item 1 en item 8
inhoudelijk samenhangen. Item 1 zal dan ook buiten beschouwing worden gelaten bij het schalen van respondenten

op de vier verschillende copingstijlen.

Resultaten

De resultaten met betrekking tot overbescherming en beschermend bufferen in een relatie
waarin één van beide partners fibromyalgie heeft zijn beschreven aan de hand van een
gedetailleerde versie van het hypothetisch model (Figuur 6).

Descriptieve gegevens

De correlaties tussen de verschillende elementen in dit model zijn te vinden in Tabel
2 en Tabel 3. Belangrijke correlaties zijn die tussen patiént en partner op bepaalde schalen
die zowel bij de patiént als partner zijn afgenomen (zie Tabel 2). De eerste spil in het model
(Figuur 6) is overbescherming zoals aangegeven door de partner (gedrag) en
overbescherming zoals dit werd ervaren door de patiént (perceptie). Het gedrag van de
partner en de perceptie van de patiént kwamen goed overeen, r = .72, p < .001. Ook is door
middel van een gepaarde t-test nagegaan of beide partners een zelfde gemiddelde hadden op
de schalen. Hieruit bleek dat de partner meer overbescherming aangaf dan de patiént, M =
2.09 vs. M =1.79; t (1,54) = 4.73, p < .001.




De tweede spil in dit model is beschermend bufferen zoals aangegeven door de
partner en ervaren door de patiént. Deze percepties van partner en patiént hangen redelijk
goed samen, maar minder dan bij overbescherming, r = .41, p < .01. Uit een gepaarde t-test
bleek dat de gemiddelde score van partner en patiént niet significant verschillen, t (1,54) = -
.48, ns. De aangegeven functionele beperkingen correleren hoog bij patiént en partner, r =
.68, p <.001; ¢t (1,55) =
-30, ns. In mindere mate, maar wel significant, correleert de tevredenheid met de relatie van
patiént en partner, r = .45, p <.005. De gemiddelde scores van patiént en partner
verschillen ook niet significant, t (1,54) = 1.98, ns. Verder blijkt uit Tabel 2 dat de manier
van coping met de aandoening tussen patiént en partner redelijk overeen kwamen. De
correlaties tussen dezelfde soort copingstijl bij partner en patiént zijn steeds de hoogste van
de correlaties tussen de veschillende copingstijlen.

In Tabel 3 zijn de correlaties tussen beschermend bufferen en overbescherming,
zowel bij de partner als de patiént, en een aantal andere variabelen vermeld. Zoals
verwacht (hypothese 1c) correleert een passief ziekte-vermijdende copingstijl van de
partner positief met beschermend bufferen door de partner en ervaren door de patiént. Een
passief-ziektevermijdende copingstijl van de patiént correleert alleen significant positief
met beschermend bufferen, zoals zowel door patiént als partner werd aangegeven.

Beschermend bufferen en overbescherming door de partner

De effecten van door de partner waargenomen functionele beperkingen, de partners
tevredenheid met de relatie en de partners copingstijl op overbescherming en beschermend
bufferen door de partner zijn te vinden in het linker deel van Figuur 6. Deze effecten zijn
via multipele regressie berekend. Hierbij zijn steeds de functionele beperking, de
tevredenheid met de relatie en één van de vier mogelijke copingstijlen in het regressie-
model opgenomen. Er zijn afzonderlijke regressie-analyses uitgevoerd per copingstijl,
omdat de copingstijlen onafhankelijk van elkaar zijn, maar wel naast elkaar kunnen
voorkomen. Het opnemen van deze hoofdeffecten in de analyse gebeurde in één stap (stap
1). Vervolgens werden de mogelijke tweeweg interactie-effecten aan het model toegevoegd
(stap 2) en tenslotte het drieweg interactie-effect (stap 3). Deze interactie-effecten zijn
berekend door van de variabelen z-scores (gestandaardiseerde afwijkingsscores) te
berekenen en de betreffende z-scores met elkaar te vermenigvuldigen (Aiken en West,
1991). Ook de hoofdeffecten zijn berekend aan de hand van z-scores. Vanwege het
exploratief karakter van dit onderzoek zijn de interactie-effecten berekend, hoewel de
hypothesen niet in termen van interactie-effecten zijn gesteld, maar in termen van
hoofdeffecten.

De uitkomsten van deze regressie-analyses zijn te vinden in Tabel 4. De uitkomsten
van de effecten in de stappen 2 en 3 zijn alleen weergegeven wanneer deze stappen
significant extra variantie in het model verklaarden.

Beschermend bufferen door de partner. De relaties tussen de fibromyalgie impact,
tevredenheid met de relatie, de copingstijl en beschermend bufferen zijn getoetst aan de
hand van regressie-analyses waarbij er afzonderlijke analyses zijn uitgevoerd per
copingstijl. Uit de verschillende analyses bleek een significant dan wel marginaal significant
hoofdeffect van de tevredenheid met de relatie op de mate van beschermend bufferen (zie




Tabel 4); in overeenstemming met hypothese 1a gaat meer tevredenheid gepaard met
minder beschermend bufferen. Uit de regressie-analyse met een passief ziekte-vermijdende
copingstijl bleek niet alleen een marginaal significant hoofdeffect van de tevredenheid met
de relatie, b = -.37, p = .07, maar bleek ook een marginaal significant hoofdeffect van een
passief ziekte-vermijdende copingstijl, b = .21, p = .09, op beschermend bufferen. Hypothese
1d wordt dus enigszins bevestigd. Meer tevredenheid gaat samen met minder beschermend
bufferen en een meer passief ziekte-vermijdende copingstijl gaat samen met meer
beschermend bufferen. Het toevoegen van de tweeweg en drieweg interactie-effecten
verklaarde geen extra variantie in de regressie modellen, er werden dus ook geen
significantie interactie-effecten op beschermend bufferen gevonden.

Samenvattend kan worden gesteld dat meer ontevredenheid bij de partner gepaard
met meer beschermend bufferen (hypothese 1a). Daarnaast is gevonden dat een meer
passief ziekte-vermijdende copingstijl samen gaat met meer beschermend bufferen
(hypothese 1c¢). Hypothese 1b die een verband veronderstelt tussen de waargenomen
functionele beperkingen door de partner en de mate van beschermend bufferen kon niet
worden bevestigd.

Overbescherming door de partner. Uit de verschillende analyses met als
afhankelijke variabele overbescherming door de partner bleek een (marginaal) significant
hoofdeffect van de perceptie van de functionele beperkingen (zie Tabel 4). Zoals hypothese
1b stelt gaat een hogere fibromyalgie impact inderdaad samen met meer overbescherming.
Daarnaast werd er een hoofdeffect van een passief ziekte-vermijdend copingstijl op
overbescherming door de partner gevonden, b = .38, p < .01. Deze copingstijl gaat samen
met meer overbescherming.

In de regressie-analyse met een passief ziekte-vermijdende manier van omgaan met
fibromyalgie verklaarde het toevoegen van de tweeweg interactie-effect geen extra
variantie, F , =.61, ns., maar toevoeging van de drieweg interactie leverde wel een
marginaal significante toename in verklaarde variantie op, F , =2.84,p <.10; b=.20; p <
.10. Deze drieweg interactie is weergegeven in Figuur 7a en Figuur 7b. Wanneer de patiént
volgens de partner veel functionele beperkingen heeft is er geen verschil tussen partners
met een hoge of partners met een lage tevredenheid met de relatie; voor beide groepen is het
effect van een passief ziekte-vermijdende copingstijl even groot. Wanneer de partner echter
weinig functionele beperkingen waarneemt en tevreden is met de relatie dan gaat een meer
passief ziekte-vermijdende copingstijl samen met meer overbescherming. De richting van
dit effect komt overeen met het eerder genoemde hoofdeffect van een passief ziekte-
vermijdende copingstijl op overbescherming.

De positieve relatie tussen een passief ziekte-vermijdende copingstijl en
overbescherming wordt gekwalificeerd door de waargenomen functionele beperkingen en
de tevredenheid met de relatie. Met andere woorden; alleen voor partners die weinig
functionele beperkingen waarnemen en tevreden zijn met hun relatie gaat een minder
passief ziekte-vermijdende copingstijl samen met minder overbescherming.

Depressieve klachten en subjectieve beperkingen bij de patiént
Het rechter deel van het model (Figuur 6) beschrijft een invloed van de ervaren
overbescherming, het ervaren beschermd bufferen en de tevredenheid met de relatie van de




patiént op depressie en subjectieve beperkingen. De effecten van de ervaren
overbescherming en beschermend bufferen door de patiént en de tevredenheid met de
relatie op depressie en subjectieve beperkingen zijn getoetst aan de hand van een tweetal
regressie-analyses. Hiertoe werden eerst de hoofdeffecten in het model opgenomen (stap 1),
vervolgens de tweeweg interactie-effecten (stap 2) en als derde stap het drieweg-interactie-
effect (stap 3). In tegenstelling tot de analyses aan de kant van de partner worden
overbescherming en beschermend bufferen hier niet in aparte analyses opgenomen, omdat
het bij de partner afhankelijke variabelen betrof en bij de patiént de onafhankelijke
variabelen. Gegevens van deze analyses zijn te vinden in Tabel 5.

Depressieve klachten bij de patiént. Uit deze regressie-analyse bleek een hoofdeffect
van beschermend bufferen, b = .26; p < .05, een hoofdeffect van tevredenheid met de relatie,
b =-.34, p < .01, en een marginaal significant hoofdeffect van overbescherming, b = .24, p <
.10, op de mate van depressie. Naarmate de patiént meer beschermend bufferen en meer
overbescherming ervaart geeft deze aan meer depressieve klachten te hebben. Daarnaast
gaat minder tevredenheid met de relatie samen met meer depressie. Hypothese 2b wordt
dus marginaal bevestigd.

Het toevoegen van de tweeweg interactie-effecten leverde geen extra verklaarde
variantie op, F | = 1.09; ns. Het toevoegen van het drieweg interactie-effect verklaarde wel
marginaal signi_ficant extra variantie in het regressie-model, F , = 3.09; p = .085.

Het drieweg interactie-effect tussen beschermend bufferen, overbescherming en
tevredenheid met de relatie is weergegeven in Figuur 8a en Figuur 8b. In deze figuren zijn
beide significante hoofdeffecten weer terug te vinden; het effect van tevredenheid op
depressieve klachten en het effect van beschermend bufferen op depressieve klachten. In
Figuur 8b is echter te zien dat de positieve relatie tussen beschermend bufferen en depressie
vooral opgaat voor patiénten met een lage tevredenheid met de relatie en lage waarden van
ervaren overbescherming. Met andere woorden me name wanneer de patiént weinig
tevreden is met de relatie en weinig overbescherming ervaart dan gaat meer ervaren
beschermend bufferen samen met meer depressieve klachten. Het effect van beschermend
bufferen wordt dus gekwalificeerd door tevredenheid met de relatie en de ervaren
overbescherming.

Subjectieve beperkingen van de patiént. Uit de regressie-analyse met als
afhankelijke variabele de subjectieve beperkingen, bleek een significant hoofdeffect van
overbescherming op de mate van subjectieve beperking, b = 10.65; p < .05. Het ervaren van
meer overbescherming gaat samen met meer subjectieve beperkingen. Naast dit significante
hoofdeffect is er een marginaal significant hoofdeffect gevonden van beschermend bufferen
op de hoeveelheid subjectieve beperkingen, b = 6.10; p = .082. Naarmate de patiént meer
beschermend bufferen ervaart geeft deze meer subjectieve beperkingen aan. Het toevoegen
van de tweeweg en drieweg interactie-effecten leverde geen extra verklaarde variantie op, F
w=-71;ns.enF , =.93; ns.

Mediérende variabelen in het model

Overbescherming, het ervaren beschermend bufferen en de tevredenheid met de
relatie van de patiént zijn mogelijke mediatoren tussen variabelen bij de partner en de
afhankelijke variabelen bij de patiént (depressie en subjectieve beperkingen). Om na te




gaan of waar mogelijk mediator effecten konden worden gevonden zijn zogenaamde pad-
analyses uitgevoerd (Mark, 1979). Dit kan het geval zijn wanneer niet alleen de
onafhankelijke variabele (in dit geval de variabelen bij de partner) significant correleert
met de uitkomst variabele, maar tevens de mogelijke mediator significant correleert met
zowel de onafhankelijke variabele als de uitkomst variabele (Baron en Kenny, 1986).
Gebruikmakend van Tabel 2 en Tabel 3 kwamen een drietal significante paden naar voren,
waarbij mogelijk mediator-effecten optreden.

Het eerste pad is dat tussen een passief ziekte-vermijdende copingstijl van de
partner, beschermend bufferen door de partner, de ervaring van dat beschermend bufferen
en depressieve klachten bij de patiént. Een passief ziekte-vermijdende copingstijl correleert
zowel positief significant met beschermend bufferen door de partner, r = .42; p < .01, als
met het ervaren beschermend bufferen door de patiént, r =.28; p <.05. Onderling
correleren beschermend bufferen bij partner en patiént ook significant, r = .41; p < .01.
Depressieve klachten bij de patiént correleren zowel significant met beschermend bufferen
door de partner, r = .46, p < .01, een passief ziekte-vermijdende copingstijl van de partner, r
=.32, p <.05 als met het ervaren beschermend bufferen van de patiént, r = .34, p < .01.

Het tweede pad is dat tussen een passief ziekte-vermijdende copingstijl van de
partner, overbescherming door de partner, de ervaren overbescherming en de mate van
subjectieve beperkingen bij de patiént. Een passief ziekte-vermijdende copingstijl correleert
zowel met overbescherming bij de partner, r = .41; p < .01, als met de ervaren
overbescherming door de patiént, r = .45; p < .01. Onderling correleren overbescherming
bij partner en patiént .72, p < .01. Subjectieve beperking van de patiént correleert met
zowel overbescherming door de partner, r = .29, p< .1, als met een passief ziekte
vermijdende copingstijl van de partner, r = .32. p < .10, als met overbescherming ervaren
door de patiént, r = .41, p < .01.

Het laatste pad is gevonden tussen een actieve ziekte-gerichte copingstijl,
overbescherming bij de partner, overbescherming ervaren door de patiént en subjectieve
beperkingen van de patiént. Een actief ziekte-gerichte copingstijl correleert zowel positief
met overbescherming door de partner, r = .39; p < .01, als met overbescherming ervaren
door de patiént, r = .39; p < .01. De subjectieve beperkingen van de patiént correleren zowel
met overbescherming door de partner, r = .29, p <.1, overbescherming ervaren door de
patiént, r = .41, p < .01 als met een actief ziekte-gerichte copingstijl door de partner, r = .39,
p<.01.

Na het vaststellen van deze paden zijn een tweetal regressie-analyses uitgevoerd met
als afhankelijke variabele respectievelijk depressie en subjectieve beperkingen bij de
patiént. Hierbij zijn in een eerste stap de hoofdeffecten van overbescherming en
beschermend bufferen, zoals ervaren door de patiént in het model opgenomen. In de tweede
stap zijn overbescherming en beschermend bufferen zoals aangegeven door de partner in
het model opgenomen. In de laatste stap (stap 3) zijn een passief ziekte-vermijdende en een
actief ziekte-gerichte copingstijl van de partner in het model opgenomen (zie figuur 9).

In het model met als afhankelijke variabele subjectieve beperkingen werd geen extra
variantie verklaard in stap 2, R* , =.043,F . = 1.00, ns., noch in stap 3, R’ ,. =.001, F _ =
.028, ns. De ervaring van de overbescherming en het beschermend bufferen door de patiént
was hier dus een mediator op de afhankelijke variabele depressie. In het model met als



afhankelijke variabele depressie verklaart stap 2 wel significant extra variantie in het
model, R* | =.12, F , = 3.84; p = .03. Deze extra verklaarde variantie kan worden
toegeschreven aan een direct effect van beschermend bufferen door de partner op depressie
bij de patiént (b = .41; p < .05). Depressie aangegeven door de patiént hangt dus
rechtstreeks samen met beschermend bufferen aangegeven door de partner. Stap 3

verklaart geen extra variantie in het regressie-model, R’,. =.035,F, =1.19,p = .31.

Discussie

In deze studie is onderzocht wat de rol van overbescherming en beschermend bufferen door
de gezonde partner is in relaties waarin één van beiden partners aan het fibromyalgie
syndroom lijdt. Hierbij is het belangrijk onderscheid te maken tussen overbescherming en
beschermend bufferen zoals aangegeven door de partner en de mate waarin de patiént deze
overbescherming en dit beschermend bufferen daadwerkelijk ervaart. Het kan immers zijn
dat patiént en partner dit gedrag anders ervaren. Bijvoorbeeld dat de partner vindt dat hij
of zij niet overbeschermt, terwijl de patiént wel overbescherming door de partner
rapporteert. In dit onderzoek bleken partner en patiént goed overeen te stemmen in hun
oordeel over de mate van overbescherming en beschermend bufferen door de partner.
Overbeschermend gedrag en beschermend bufferen door de partner ten opzichte
van de patiént worden onder andere beinvloed door attitudes en ideeén van de partner. In
dit onderzoek is nagegaan in welke mate beschermend bufferen en overbescherming
samenhangen met de mate waarin de partner functionele beperkingen waarneemt bij de
patiént, met de partners tevredenheid met de relatie en met de copingstijl die de partner
heeft ten aanzien van fibromyalgie. Er werd verondersteld dat meer functionele
beperkingen, minder tevredenheid en een passief ziekte-vermijdende copingstijl samen
gaan met meer beschermend bufferen door de partner. Uit de resultaten van de studie
blijkt dat minder tevredenheid met de relatie inderdaad samengaat met meer beschermend
bufferen (hypothese 1a). Tevens werd hypothese 1c bevestigd; naarmate de partner een
meer passief ziekte-vermijdende copingstijl hanteert, vertoont deze meer beschermend
bufferen. Het waarnemen van meer functionele beperkingen bij de patiént door de partner



hangt niet samen met meer beschermend bufferen; hypothese 1b wordt wat dit betreft dus
niet bevestigd. Een verklaring hiervoor kan zijn dat beschermend bufferen zich richt op het
ontkennen van de aandoening en de problemen die deze met zich meebrengt en zich niet
direct richt op gedrag van de patiént, terwijl overbescherming wel gericht is op het willen
overnemen van taken van de patiént en wat dat betreft goed aansluit bij het waarnemen
van functionele beperkingen.

Naast het positieve verband tussen functionele beperkingen en overbescherming
blijkt er een gecombineerd effect van de partners tevredenheid met de relatie, de
waargenomen functionele beperkingen en een passief ziekte-vermijdende copingstijl op
overbescherming. Alleen wanneer de partner weinig functionele beperkingen van de patiént
rapporteert en tevreden is met de relatie gaat een minder passief ziekte-vermijdende
copingstijl samen met minder overbescherming. Hypothese 1a die onder andere stelt dat
een hogere tevredenheid met de relatie samengaat met minder overbescherming wordt niet
bevestigd. Wanneer de partner een passief ziekte-vermijdende copingstijl heeft is
tevredenheid zelfs gerelateerd aan meer overbescherming. Dit kan worden verklaard
doordat overbeschermend gedrag deels voort kan komen uit goede bedoelingen van de
partner, namelijk de patiént willen beschermen tegen stress (Coyne et al., 1991; Thompson
et al., 1992; Thompson et al., 1993).

De ervaring van de patiént met betrekking beschermend bufferen en
overbescheming door de partner kan invloed hebben op emoties en gevoelens bij de patiént.
In dit onderzoek is nagegaan hoe deze samenhangen met depressieve klachten en
subjectieve beperkingen (zoals pijn en vermoeidheid) bij de patiént. Tevens is gekeken naar
de invloed van de patiénts tevredenheid met de relatie op depressieve klachten en
subjectieve beperkingen.

Het blijkt dat naarmate de patiént meer beschermend bufferen en overbescherming
ervaart deze meer depressieve symptomen heeft. Daarnaast gaat een relatief lage
tevredenheid met de relatie van de patiént gepaard met hogere niveaus van depressie.
Hypothese 2a wordt dus volledig bevestigd. OoKk is er een gecombineerd effect van
beschermend bufferen, overbescherming en tevredenheid met de relatie op depressie
gevonden. Met name patiénten die relatief tevreden zijn met hun relatie en die weinig
overbescherming ervaren geven bij meer beschermend bufferen meer depressieve klachten
aan.

Uit de resultaten blijkt verder dat het ervaren van beschermend bufferen en
overbescherming wel samengaat met meer subjectieve beperkingen, maar de tevredenheid
met de relatie niet. Hiermee wordt hypothese 2b gedeeltelijk bevestigd.

Een probleem bij dit onderzoek, waarbij op één meetmoment gegevens zijn
verzameld is de interpretatie van de resultaten met betrekking tot ‘oorzaak-gevolg’ relaties.
Is de ervaring van beschermend bufferen nu een (mede-)oorzaak van depressieve
symptomen bij de patiént of zijn de depressieve klachten één van de oorzaken die tot
beschermend bufferen door de partner kunnen leiden? Het antwoord hierop is
waarschijnlijk dat de variabelen elkaar wederzijds beinvloeden. Zo kan het waarnemen van
meer beschermend bufferen door de partner enerzijds meer depressieve klachten bij de
patiént tot gevolg hebben. Anderzijds kan depressie de interpretatie van het gedrag door de
patiént van de partner negatief beinvloeden, zodat er meer beschermend bufferen wordt



waargenomen. Ook is het mogelijk dat de depressieve symptomen van de patiént de partner
aanzetten tot meer beschermend bufferen, wat bij de patiént de depressieve klachten weer
versterkt. Hierdoor ontstaat een vicieuze cirkel. Omdat ‘oorzaak-gevolg’ relaties moeilijk
zijn te bepalen wordt in dit onderzoek zoveel mogelijk gesproken over samenhang tussen
variabelen zonder daar expliciet een oorzaak en een gevolg aan toe te kennen.

Beschermend bufferen en overbescherming staan in dit onderzoek centraal, wat ook
in het gebruikte model (Figuur 4) is terug te vinden. Uiteraard zullen er ook factoren buiten
het model vallen die invloed hebben op de verschillende variabelen. Zo zullen bijvoorbeeld
niet alleen beschermend bufferen, overbescherming en de tevredenheid met de relatie
invloed hebben op depressieve symptomen. Het is bekend dat bijvoorbeeld persoonlijkheid
en bepaalde negatieve levensgebeurtenissen (Brown en Harris, 1978) samenhangen met
depressie.

De respondenten in dit onderzoek bestonden uit personen die momenteel een
intieme relatie hebben. Veel mensen rapporteerden een goede relatie, waar ze tevreden mee
waren. Slechts een enkeling rapporteerde dat de relatie slecht was of dat men verwachtte
dat de relatie niet zou standhouden. Dit had dan vaak te maken met aan de ziekte
gerelateerde zaken, zoals onbegrip bij de partner of te hoge verwachtingen aan de patiént
en de partner was bijvoorbeeld van mening dat de patiént teveel met zichzelf bezig was.
Ook in de interviews voorafgaand aan het vragenlijst-onderzoek kwam naar voren dat
sommige relaties stuk waren gelopen als gevolg van de aandoening, waarna men weer een
nieuwe relatie was aangegaan met een ander. Het zou interessant zijn vervolgonderzoek te
richten op stellen die niet meer bij elkaar zijn of waarbij de relatie niet goed loopt. Dit
vervolgonderzoek kan de rol van overbescherming en beschermend bufferen in deze
relaties in kaart brengen. Bij dit onderzoek zal wel rekening moeten worden gehouden dat
de beoordeling van de relatie negatief kan worden vertekend. Mensen kunnen na een
echtscheiding de voormalige partner en de relatie extra negatief beoordelen.

Bij de meeste respondenten in dit onderzoek is de diagnose fibromyalgie al enige tijd
geleden gesteld (gemiddeld 5 jaar) en de verzamelde data zijn een momentopname. In
vervolg onderzoek kan een groep patiénten en hun partners worden gevolgd vanaf de
diagnose. Hierin kan worden nagegaan of de copingstijl en patronen van beschermend
bufferen en overbescherming in verloop van tijd ook veranderen. Uit gesprekken met een
aantal patiénten en partners kwam ook naar voren dat men na de diagnose fibromyalgie
opnieuw moet zoeken naar hoe men met elkaar en met de aandoening omgaat. De partner
moet leren wat de patiént wel of niet kan en wil en de patiént moet zijn of haar
mogelijkheden en beperkingen leren aan te geven. Dit proces kost tijd en kan op
verschillende manieren verlopen. Wanneer dit proces goed verloopt komt men
waarschijnlijk uit bij een relatie die voor beide partners bevredigend is en waarmee men
tevreden is. Men gaf soms zelfs aan dat de relatie hechter was geworden dan voordat men
aan fibromyalgie leed. Wanneer het bovengenoemde proces niet goed verloopt kan dit
uiteindelijk een breuk in de relatie veroorzaken. De groep partners en patiénten waarbij dit
is gebeurd is waarschijnlijk ondervertegenwoordigd in dit onderzoek. Longitudinaal
onderzoek kan dus ook een goed beeld opleveren van relaties die stuklopen als gevolg van
fibromyalgie, wat natuurlijk niet alleen aan de aandoening kan worden toegeschreven,



omdat de kwaliteit van de relatie voor de aandoening ook zeer bepalend is (Van Galen,
1998).

Onderzoek naar relaties van fibromyalgiepatiénten vanaf het moment dat men last
kreeg van de symptomen zou ook interessant zijn, omdat de diagnose vaak pas lang na de
eerste symptomen wordt vastgesteld (in dit onderzoek gemiddeld 15 jaar) en men vaak veel
weerstand van medici ondervindt wat betreft de klachten van fibromyalgie (Nicassio et al.,
1997; Hadler, 1996). Dit onderzoek zal echter praktisch niet uitvoerbaar zijn, omdat het
onmogelijk is fibromyalgiepatiénten te includeren alvorens de diagnose is gesteld. Wel is te
verwachten dat wanneer fibromyalgie bekender wordt en meer geaccepteerd wordt als reéel
syndroom, de tijd tussen de eerste klachten en de diagnose van fibromyalgie korter wordt
en de zoektocht naar de diagnose minder moeizaam.

Een ziekte als fibromyalgie heeft veel invloed op de intieme relatie, daarom is
onderzoek naar fibromyalgie en de intieme relatie erg belangrijk. Hierbij moet niet alleen
aandacht uitgaan naar de gevolgen voor de patiént, maar ook de partner is erg belangrijk,
temeer dat deze een belangrijke bron van steun is voor de patiént. Wanneer deze steun
echter niet op een juiste manier wordt gegeven kan dit een negatieve uitwerking hebben. Zo
is in dit onderzoek bijvoorbeeld een relatie gevonden tussen beschermend bufferen en
depressieve klachten en subjectieve beperkingen bij de patiént.

De bevindingen van dit en soortgelijk onderzoek kunnen onder andere in de cursus
die via de fibromyalgie patiéntevereniging (FES) aan nieuw gediagnosticeerde
fibromyalgiepatiénten wordt gegeven (‘Fibromyalgie hoe nu verder?’), worden gebruikt.
Hierbij kan worden gewezen op negatieve bijwerkingen van, vaak als goed bedoelde,
overbescherming en kan men ingaan op beschermend bufferen. Belangrijk hierbij is te
beseffen dat zowel partner als patiént invloed kunnen hebben op dit gedrag. Voor de
partner is het belangrijk te kunnen bepalen waar de patiént behoefte aan heeft, terwijl de
patiént dit aan de partner duidelijk moet kunnen maken.
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Figuur 1: Tenderpoints volgens de ACR-criteria (Wolfe et al., 1990)



Figuur 5: Grafiek met daarin de eigenwaarden van de 8 principale factoren die via factoranalyse zijn

verKkregen.

Tabel 1: Factorladingen van de items op de verschillende factoren, na varimax rotatie

()
'g 15
]
3
c
-}
m 1
factor
item actief ziekte actief ziekte passief ziekte | passief ziekte
vermijdend gericht vermijdend gericht
1 | veel nadenken over aandoening, maar 40 35 .07 19
niets aan de situatie kunnen veranderen
2 | zoveel mogelijk leven als voor de a7 .03 -.01 .05
aandoening
3 | zoveel mogelijk over fibromyalgie te A5 .80 24 =22
weten proberen te komen
4 |situaties vermijden, die beperkingen 38 22 .58 A3
laten zien
5 | graag naar gelegenheden waar men -.36 5 -.00 22
andere fibromyalgiepatiénten of partners
tegenkomt
6 | door de ziekte minder contacten hebben |-.30 .06 91 -.06
dan voorheen
7 | zoveel mogelijk dezelfde dingen doen als | .69 -15 -.08 07
gezonde mensen, ondanks de aandoening
8 | gevoel dat anderen niet inzien dat men A5 01 .02 97
beperkingen heeft
Tabel 3: Correlaties behorende bij figuur 6
Partner <}:{> Patiént




Beschermend  Overbescherming Beschermend ~ Overbescherming

bufferen bufferen
Partner:
Fibromyalgie impact A2 35% .05 22
functionele beperking
Tevredenheid met -.18 24 .02 32
de relatie
Manier van omgaan
met fibromyalgie:
Passief ziekte-gericht 21 .01 25" -.02
Passief ziekte-vermijdend A2%% A1F* 28% A45%%*
Actief ziekte-gericht -.01 .39% .01 39%*
Actief ziekte-vermijdend .03 .05 23" .09
Patiént:
Fibromyalgie impact 23 35% 28% 21
functionele beperking
Fibromyalgie impact 37 29° 35% A1
subjectieve beperking
Depressie A46%* 24° 345k 21
Tevredenheid met -.38%* -.03 .07 -.04
de relatie
Manier van omgaan
met fibromyalgie:
Passief ziekte-gericht 15 24° 27 16
Passief ziekte-vermijdend A40%* 22 A48+ 21
Actief ziekte-gericht .01 18 A1 A7
Actief ziekte-vermijdend -26" =22 02 -.04

*op<.10
* p<.05
¥ p<.01



Tabel 4:

Multipele regressie van functionele beperking, tevredenheid met de relatie en copingstijl op overbescherming
en beschermend bufferen door de partner

Beschermend bufferen Overbescherming

Stap 1: 464 4.38 .008 175 3.40 .025
Functionele beperking .08 27

Tevredenheid met - 47* =25
de relatie

Actief ziekte-gericht .02 12
Stap 2: .099 2.17 105 .075 1.50 23

Stap 3: .001 .081 .78 .019 1.12 .30

Stap 1: 23 4.81 .005 155 2.96 .043
Functionele beperking .04 32%

Tevredenheid met -.54%* -23
de relatie

Passief ziekte-gericht .07 .02
Stap 2: .087 1.92 .14 .029 .53 .67

Stap 3: .026 1.76 .19 .005 24 .59

+

p<.10
* p<.05
¥ p<.01



Vervolg tabel 4

(tabel 4 wordt vervolgd)

Beschermend bufferen

Overbescherming

S}

=
|1

Stap 1:

Functionele beperking

Tevredenheid met

de relatie

Actief ziekte-vermijdend

Stap 2:

Stap 3:

.155 2.95 .042

33*

-.23

.03

.014 .26 .90

.055 2.58 12

Stap 1:

Functionele beperking

Tevredenheid met

de relatie

Passief ziekte-vermijdend

Stap 2:

Funct. beperking x

tevredenheid

Funct. beperking x
passief ziekte-vermijdend

Tevredenheid x

passief ziekte-vermijdend

.28 6.16 .001

13

38

.028 .61 .61

-.05

-.07

14"



Stap 3: .002 .146 .70 .042 2.84 .099

Funct. beperking x
tevredenheid x
passief ziekte-vermijdend

+

p<.10
* p<.05
¥ p<.01

Figuur 7a:
3-weg interactie tussen tevredenheid met de relatie, functioneren en passief-ziekte-vermijdend op
overbescherming voor lage waarde (- 1 S.D.) van functionele beperking
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2,7 4 V4
2,6
2,5 1 s
2,4

2,3 4 s

2,2 1 O V4

2,1 1

overbescherming

Vs = &= hoog tevreden (+ 1 S.D.)

1.6 . ‘ mfli==| aag tevreden (- 1 S.D.)

| Figuur 7b:
1,5
3-wegq interactie tuss&n tevredenheid met de relatie, functionele beperking en passief ziekte-vermijdende

1,41 coping®p overbescherming voor hoge waarde(= 1 S.D) van functionele beperking

29 loan (1 QD) hoon (1 1. Q D\
s

overbescherming
n

= &= hoog tevreden

1,51 m—fll===|gag tevreden

laag (- 1 S.D) hoog (+ 1 S.D.)
passief ziekte-vermijdend



Tabel 5:

Multipele regressie van de ervaren overbescherming, ervaren beschermend bufferen en tevredenheid met de
relatie op depressie en subjectieve beperkingen bij de patiént

Depressie

Subjectieve beperkingen

=,

ch.

lgs]

=,

Stap 1:

Beschermend bufferen
Overbescherming
Tevredenheid met

de relatie

Stap 2:

Overbescherming x
beschermend bufferen

Overbescherming x
tevredenheid met de relatie

Beschermend bufferen x
tevredenheid met de relatie

Stap 3:

Overbescherming x
beschermend bufferen x
tevredenheid met de relatie

.307

.045

-.041

7.38

1.09

3.09

.36

-.06

-.02

.085

24

6.10"
10.65*
.81

+

p<.10
* p<.05
¥ p<.01



Figuur 2: Fibroyalgie en overlappende aandoeningen.

Chronische Fibromyalgie
vermoeidheid /

N

Chronische pijn



depressie

Figuur 8a:
3-weg interactie-effect tussen overbescherming, beschermend bufferen en tevredenheid

met de relatie op depressie voor hoge waarden (+ 1 S.D.) van overbescherming.
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figuur 8b :
3-wegq interactie-effect tussen overbescherming, beschermend bufferen en tevredenheid

met de relatie op depressie voor lage (-1 S.D.) waarden van overbescherming
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2,1

depressie
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beschermend bufferen

Bijlage 2: Items van de gebruikte vragenlijsten




Fibromyalgie Impact Vragenlijst (FIQ)

Functionele beperkingen:

Was u/ uw partner in staat om...

= boodschappen te doen

= klusjes te doen in en rond het huis

= kleding te wassen met behulp van wasmachine en droger



= maaltijden klaar te maken

= af te wassen

= stof te zuigen

= bedden op te maken

= te fietsen

= een eind te lopen

= vrienden/ familie te bezoeken
= tuinieren

= auto te rijden

Subjectieve beperkingen:

=  Wanneer u naar uw werk ging, in welke mate verstoorde pijn of andere symptomen van
fibromyalgie uw mogelijkheden te werken?

= In welke mate heeft u pijn gehad?

®= Hoe vermoeid was u?

= Hoe voelde u zich bij het wakker worden?

= Hoeveel last heeft u van stijfheid gehad?

= Hoe gespannen, nerveus of angstig voelde u zich?

= Hoe gedeprimeerd of neerslachtig voelde u zich?

Tevredenheid met de relatie

= Tk voel me gelukkig wanneer ik bij mijn partner ben

=  We hebben ruzies

= Het gaat goed tussen ons

= Tk heb er spijt van aan deze relatie begonnen te zijn

=  Mijn partner irriteert me

= ]k overweeg mijn partner te verlaten

= De aanwezigheid van mijn partner doet me plezier

= ]k heb het gevoel dat deze relatie niet zal standhouden

Beschermend bufferen; patiéntenversie

Mijn partner....

= probeert mij met een smoesje zover te krijgen dat ik mezelf niet overbelast

= probeert zijn/haar zorgen over hoe het met mij gaat voor zich te houden

= probeert te doen alsof er niets aan de hand is

= geeft maar toe, wanneer ik ergens moeilijk over doe

® wuift mijn zorgen weg

= doet er alles voor om te zorgen dat ik zo weinig mogelijk aan mijn fibromyalgie denk

= kan er niet tegen wanneer ik bang en bezorgd ben en doet dan maar of hij/zij het niet merkt



= npeemt mij zoveel mogelijk werk uit handen

Beschermend bufferen; partnerversie

= Vaak probeer ik met een smoesje mijn partner zover te krijgen dat hij/zij zichzelf niet
overbelast

= ]k probeer mijn zorgen over hoe het met mijn partner gaat voor me te houden

= ]k probeer te doen alsof er niets aan de hand is

=  Wanneer mijn partner ergens moeilijk over doet, geef ik maar toe

= Zorgen van mijn partner wuif ik weg

= Jk doe er alles voor om te zorgewn dat mijn partner zo weinig mogelijk aan zijn/haar
fibromyalgie denkt

= Tk kan er niet tegen wanneer mijn partner bang en bezorgd is, dan doe ik maar of ik het niet
merk

= ]k neem mijn partner zoveel mogelijk werk uit handen

Overbescherming; patiéntenversie

Mijn partner....
= behandelt mij als een klein kind
® houdt mij steeds in de gaten
= et er wel goed op of ik mezelf niet overbelast

Eigenlijk heeft mijn partner het idee....

= dat hij/zij het omgaan met mijn fibromyalgie niet aan mij zelf kan overlaten
= dat als hij/zij er niet voortdurend bij blijft, ik mezelf overbelast

= dat ik zelf niet weet wat goed voor mij is

Overbescherming: partnerversie

= ]k behandel mijn partner als een klein kind
= ]k houd mijn partner steeds in de gaten
= Tk let er wel op of mijn partner zichzelf niet overbelast

Ik heb eigenlijk het idee...

= dat ik het omgaan met fibromyalgie van mijn partner niet aan hem/haar zelf kan overlaten
= dat als ik er niet voortdurend bij blijf, mijn partner zichzelf overbelast

= dat mijn partner zelf niet weet wat goed voor hem/haar is

CES-D (verkorte versie)

Tijdens de afgelopen week:
= Stoorde ik me aan dingen, die me gewoonlijk niet storen
= Bleef ik maar in de put zitten, zelfs als mijn familie of vrienden probeerden mij er uit te halen

® Had ik moeite mijn gedachten bij mijn bezigheden te houden



= Voelde ik me gedeprimeerd

= Had ik het gevoel dat alles wat ik deed me moeite kostte
= Sliep ik onrustig

=  Was ik gelukkig

= Had ik plezier in het leven

=  Was ik treurig

Fibromyalgie coping: patiéntenversie

Actief ziekte-gericht:
= Tk probeer zoveel mogelijk over fibromyalgie te weten te komen
= ]k ga graag naar gelegenheden, waar ik andere fibromyalgiepatiénten tegenkom

Actief ziekte-vermijdend:

= Tk probeer zoveel mogelijk te leven als voor mijn ziekte

= ]k heb weliswaar een aandoening, maar doe zoveel mogelijk dezelfde dingen als gezonde
mensen

Passief ziekte-gericht:
= (Ik denk veel over mijn aandoening, maar kan weinig aan de situatie veranderen)
= Tk kan andere mensen toch niet duidelijk maken dat ik beperkingen heb

Passief ziekte-vermijdend:
= ]k vermijd situaties die mijn beperkingen laten zien

= ik ben minder actief in mijn sociale contacten dan voor mijn ziekte

Fibromyalgie coping; partnerversie

Actief ziekte-gericht:
= ]k probeer zoveel mogelijk over fibromyalgie te weten te komen
= ]k ga graag naar gelegenheden, waar ik andere partners van fibromyalgiepatiénten tegenkom

Actief ziekte-vermijdend:

= ]k probeer mijn partner te stimuleren zoveel mogelijk te leven als voor de ziekte

=  Mijn partner heeft weliswaar een aandoening, maar ik stimuleer hem/haar zoveel mogelijk
dezelfde dingen te doen als gezonde mensen

Passief ziekte-gericht:

= (Ik denk veel over de aandoening van mijn partner, maar kan weinig aan de situatie
veranderen)

= Tk kan andere mensen toch niet duidelijk maken dat mijn partner beperkingen heeft

Passief ziekte-vermijdend:
= ]k vermijd situaties die beperkingen van mijn partner laten zien
= Door de ziekte van mijn partner heb ik minder contacten dan voorheen



PARTNER <}.—T'r‘>

Fibromyalgie impact; Fibro.myalgie impapt;
perceptie van de partner [ p{ functionele beperkingen

Overbescherming en

/ Beschermend bufferen
. . rvaren door patiént
tevredenheid met de Overbescherming en ervaren door patié

relatie —— ¥ Beschermend bufferen
door partner

tevredenheid met de

relatie
Omgaan met o ;
fibromyalgie < » Omgaan me
fibromyalgie
Figuur 4: Hypothetisch model van oorzaken en gevolgen van
overbescherming en beschermend bufferen
Tabel 2: Correlaties tussen variabelen bij partner en patiént
Partner: Beschermend Over- Functionele Tevredenheid Passief Passief
Actief Actief bufferen bescherming
beperkingen met de relatie  ziekte-gericht  ziekte-vermijdend ziekte-gericht
ziektevermijdend
Patiént:
Beschermend bufferen A1%% 25 .05 -.05 25

.28%* .01 23



Overbescherming .31%* JT2EE 22 32 -.02 A5%%*

39%* .09
Functionele .23 .35% .68%* .03 18
26" 27 -.17
beperkingen
Subjectieve 37% 29" .20 -.19 -21
32° .16 .14
beperkingen
Depressie A46%* 24 21 =21 A3
32% -.13 .04
Tevredenheid met -.49% -.03 -21 -.06 -.23
-.09 -.13 .04
de relatie
Manier van omgaan
met fibromyalgie:
Passief ziekte-gericht 15 24" 11 27 29%
-.04 -.01 .01
Passief ziekte-vermijdend  .40%* 22 27 -.12 14
36%* -.08 -.17
Actief ziekte-gericht .01 18 A40%* -.09 .03
.07 25" -.28%
Actief ziekte-vermijdend  -.26 =22 -.37%* .01 -.00
-25 .02 35%*
T p<.10
* p<.05
# p< 01

PARTNER <Iﬁ>

Fibromyalgie impact;
functionele beperkingen

Tevredenheid met
de relatie

Overbescherming
door partner

Beschermend bufferen
door nartner

Fibromyalgie impact;
functionele beperkingen

Overbescherming
ervaren door patiént

Beschermend bufferen
ervaren door patiént




N

Figuur 6: Pad-model van overbescherming en S )
beschermend bufferen tap N _
Stap 1 Afhankelijke variabelen

PARTNER

Beschermend bufferen

>

door partner

Coping:
Passief ziekte-
vermijdend

Coping:
Actief ziekte-gericht

Overbescherming

door partner

Beschermend bufferen
ervaren door patiént

N\ /

Overbescherming
ervaren door patiént




Figuur 9:
Getoetste mediator-effecten, met daarbij

aangegeven in welke stap de variabelen in het




