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Beste Mensen,

al werd ik van de week nog bijna van mijn fiets geblazen door de storm: 

de lente is in zicht.

Ik weet niet hoe het u vergaat, maar de eerste maanden van het jaar vallen mij altijd zwaar, dus ik zet mijn huis alvast vol met narcissen.
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In deze Nieuwsbrief vindt u wat meer informatie voor ME/CFS-patiënten.

Sommige HPU-leden vinden dat er te weinig aandacht aan HPU wordt besteed sinds we de Nieuwsbrief samen met MEDIVERA maken. Omgekeerd vinden MEDIVERA-donateurs soms dat er teveel HPU of verenigings-informatie in staat.

Wij hebben hierop maar één eensluidend antwoord: 

"Vindt u ook dat er iets moet veranderen? Kom dan naar onze bestuursvergadering!"
U kunt altijd aanschuiven, want wij hebben een chronisch tekort aan mensen!

Het lijkt soms een bijna onmogelijke zaak om vrijwilligers te vinden onder onze leden of tussen onze donateurs.

Stuur een emailtje naar secretariaat@hpupatientenvereniging.nl
voor de datum van de volgende vergadering.

Verder in deze Nieuwsbrief: kort verslag van de Algemene Ledenvergadering van de HPU-patiëntenvereniging en het jaarlijkse financieel rapport.

Onze vaste rubrieken:

"Even Pauze", "Vraag / Antwoord", "Column" en "Recepten".

En interessante nieuwtjes zoals: een polikliniek voor vage klachten bij de VU

en nog veel meer.

Kort verslag ALV in Maarssen

7 maart 2008
door Marja

Het was een experiment om de ALV eens intiem te houden op de plek waar onze bestuursvergaderingen zijn: de prachtige woonkeuken van Marjan Nijhuis. Afspraak was: als niemand zich aanmeldt voor de ALV houden wij een bestuursvergadering.

En inderdaad: geen aanmeldingen!

Toen we net besloten hadden van de ALV af te zien meldden zich toch nog twee leden aan, vlak voor vrijdag: 

mevr. de Bruin en mevr. Chin, beiden lid en beiden behandelaar!

We hebben daarom een mini-ALV en bestuursvergadering gehouden, waarbij de aanwezigheid van deze leden inspirerend en behulpzaam was. 

- In ons financieel rapport (zie vlg.blz.) is te zien dat de kosten voor het Depyrrol-onderzoek uit ons spaargeld is betaald. Kosten voor de folder, die pas in 2008 betaald zijn, zijn opgenomen in "Passiva". Inkomsten van MEDIVERA die ook pas in 2008 betaald zijn vindt u ook terug onder "Passiva". Deze inkomsten zijn voor het printen van de Nieuwsbrief voor MEDIVERA-leden.

- Toekomstplannen betreft samenwerking tussen MEDIVERA en de HPU-patiëntenvereniging zullen uitgebreid behandeld worden in de volgende bestuursvergadering.

- Besloten is bij gebrek aan vrijwilligers om een betaalde kracht te vragen als secretaris voor het maken van de notulen en agenda. Dit keer was penningmeester Willy opnieuw bereid deze taak te vervangen.

- Mevr. de Bruin uitte de behoefte aan een folder over HPU.

Wellicht wordt dat nog een volgende stap?

Ook opperde zij dat het goed zou zijn als een arts zich zou willen verbinden aan onze vereniging. Zij noemde een paar artsen, met wie zij contact heeft, die dit misschien op zich zouden willen nemen. Zij zal voor ons het eerste contact met hen leggen om te zien of deze artsen geïnteresseerd zijn.

- Voor verder wetenschappelijk onderzoek opperde zij de Erasmus Universiteit, aangezien men daar opener schijnt te staan voor nieuwe ideeën. Wij zullen hen gaan aanschrijven en ons rapport sturen.

Betreft de folder over het rapport van ons Depyrrolonderzoek:

- Ans heeft voor elkaar gekregen dat 

"de Roode Roos" bij Depyrrol-bestellingen de folder over ons onderzoek mee zal sturen aan haar cliënten.

Voor verdere verspreiding van de folder kwamen we gezamenlijk op nog een aantal nieuwe ideeën, zoals vrouwen-tijdschriften "Libelle" en "Vriendin" bijv.

en natuur/reform-winkels.

Wilt u ons ook helpen met het verspreiden van de folder over het Depyrrolonderzoek, door deze bijv. bij natuurwinkels of buurtcentra, of andere plekken waar men zich bezighoudt met gezondheid en voeding neer te leggen, 

dan kunt u bijv. 10 folders of meer bestellen door uw naam en adres 

+ het aantal folders

te emailen naar marja@hpu-i.nl 

of

uw naam en adres + aantal folders 

in te spreken op het antwoordapparaat van Lia Metz:

033 4947102

Er zijn al vele leden die folders hebben besteld!

Hiervoor onze hartelijke dank!
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	HPU-Patiëntenvereniging
	

	Financieel rapport per 7 maart 2008


	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	HPU-Patiëntenvereniging
	
	
	
	2007
	
	
	2006
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Kolommenbalans
	
	
	
	Aktiva
	
	
	Aktiva
	
	

	Nog te ontvangen contributies
	
	
	
	-5
	
	
	20
	
	

	Vooruitbetaalde kosten; printkosten nieuwsbrief
	
	
	
	1.057
	
	
	0
	
	

	Te ontvangen rente
	
	
	
	98
	
	
	89
	
	

	Liquide middelen
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Postbank rek.crt
	
	
	
	27
	
	
	651
	
	

	Postbank renterekening
	
	
	
	5.092
	
	
	6.271
	
	

	Totaal aktiva
	
	
	
	6.268
	
	
	7.031
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	Passiva
	
	
	Passiva
	
	

	Eigen vermogen
	
	
	
	6.690
	
	
	4.225
	
	

	Resultaat verslagjaar
	
	
	
	-2.244
	
	
	2.464
	
	

	Nog te betalen bestuurskosten
	
	
	
	0
	
	
	5
	
	

	Nog te betalen administratiekosten
	
	
	
	618
	
	
	337
	
	

	Nog te betalen onderzoekskosten
	
	
	
	1.162
	
	
	
	
	

	Vooruitontvangen contributies
	
	
	
	43
	
	
	0
	
	

	Kruisposten
	
	
	
	0
	
	
	0
	
	

	Totaal passiva
	
	
	          -   
	6.268
	
	
	7.031
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	HPU-Patiëntenvereniging
	
	
	2007 
	
	
	
	2006 
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Resultaten per
	
	maart-08
	 Werkelijk 
	 Begroting
	 Afwijking 
	
	 Werkelijk 
	 Begroting  
	 Afwijking 

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	 tov 

	Ontvangsten
	
	
	
	
	
	
	
	
	 begroting 

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Contributies 
	
	
	9.991
	 € 10.000 
	 €         9-
	
	 €   9.987 
	 €   9.500 
	 €     487 

	Bankrente
	
	
	98
	 €     100 
	 €         2-
	
	 €       79 
	
	 €       79 

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Totaal
	
	
	10.089
	 € 10.100 
	 €       11-
	
	 € 10.065 
	 €   9.500 
	 €     565 

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Uitgaven
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Verenigingsblad/administratie kosten
	
	
	5.972
	 €   5.000 
	 €     972 
	
	 €   4.574 
	 €   5.000 
	 €     426-

	Jaarvergadering
	
	
	63
	 €     700 
	 €     637-
	
	 €     697 
	 €     500 
	 €     197 

	Bestuurskosten
	
	
	1.318
	 €   2.000 
	 €     682-
	
	 €   1.752 
	 €   1.000 
	 €     752 

	Ledendag
	
	
	668
	 €     800 
	 €     132-
	
	 €       24 
	 €     800 
	 €     776-

	Informatiedagen huisartsenbeurs
	
	
	789
	 €     700 
	 €       89 
	
	 €     180 
	 €   1.200 
	 €   1.020-

	onderzoekskosten Depyrrol
	
	
	3.354
	 €          - 
	 €   3.354 
	
	
	
	

	Diverse kosten
	
	
	169
	 €     900 
	 €     732-
	
	 €     375 
	 €   1.000 
	 €     625-

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Totaal lasten
	
	
	12.333
	 € 10.100 
	 €   2.233 
	
	 €   7.601 
	 €   9.500 
	 €   1.899-

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Nadelig saldo t/m verslagperiode
	
	
	-2.244
	 €          - 
	 €   2.244-
	
	 €   2.464 
	 €          - 
	 €   2.464 


Polikliniek vage klachten bij VU 
Gepubliceerd op 09 januari 2008 

VU Medisch Centrum en Stichting Buitenamstel Geestgronden verwachten veel belangstelling voor een polikliniek voor patiënten met onduidelijke klachten. De kliniek gaat deze zomer open. De stichting bevestigde een bericht daarover
In de Volkskrant..

.

In de kliniek zullen psychologen, psychiaters en medisch specialisten zo veel mogelijk samen naar een patiënt kijken. 

Het aantal mensen met onbegrepen aandoeningen, zoals het vermoeidheids-syndroom ME/CVS, is de laatste jaren sterk toegenomen. De instellingen onderhandelen nog met verzekeraars over de financiering van de kliniek.

Naar schatting een half miljoen Nederlanders heeft lichamelijke klachten die artsen niet kunnen verklaren. Afgezien van een polikliniek van het AMC kunnen ze nergens terecht. Het gaat om mensen met onverklaarbare neurologische klachten zoals verlammingsverschijnselen, hoofdpijn en tintelingen in armen en benen.

Stichting Buitenamstel Geestgronden en VU Medisch Centrum tekenden eind december een samenwerkingsovereenkomst. Ongeveer 40 procent van de mensen met lichamelijke klachten heeft vaak ook psychische problemen. Aan de andere kant hebben psychiatrisch patiënten vaak lichamelijke klachten die onbehandeld blijven. Door de samenwerking is het grootste centrum voor academisch psychiatrische behandeling in Nederland tot stand gekomen. Ook op het terrein van ouderengeneeskunde biedt de samenwerking grotere mogelijkheden.

Zowel het VU Medisch Centrum als de Stichting Buitenamstel Geestgronden vindt het onjuist dat de psychiatrie in de algemene gezondheidszorg een aparte status heeft. In de top tien van meest voorkomende chronische ziekten staan vier psychiatrische aandoeningen: angststoornissen, depressie, verslaving en dementie. Door de samenwerking tussen beide instelllingen komt er meer verband tussen de lichamelijke en psychische gezondheidszorg

Bron ANP

Chronisch ziekentoeslag per

 1 december 2007
Mede dankzij de inspanningen van 

CliëntenBelang Utrecht, krijgen inwoners van de gemeente Utrecht die chronisch ziek zijn (o.a. ME) én een laag inkomen hebben de mogelijkheid om over een periode van 2 jaar een toeslag aan te vragen. 

Deze regeling is per 1 december 2007 ingegaan. De toeslag is een tegemoetkoming voor extra gemaakte kosten als gevolg van de chronische ziekte. 

Op de website www.utrecht.nl/chronischziekentoeslag vindt u meer informatie over de toeslag en een digitaal aanvraagformulier. 

Er is ook een telefonische helpdesk, waar aanvragers terecht kunnen met vragen of een papieren aanvraagformulier. Bereikbaar van maandag t/m donderdag van 9.00 tot 11.00 uur op tel. 030 – 286 56 37.

 Of per e-mail: chronischziekenregeling@utrecht.nl 

Nieuwe publicatie orthomoleculair boek van Walter Faché 

"De revolutionaire aanpak van onze gezondheid"
Een uniek standaardwerk over het voorkomen en behandelen van allerlei kwalen door toepassing van de orthomoleculaire wetenschap"

Dit uniek orthomoleculair boek zal € 24,95 kosten en kan besteld worden bij het secretariaat@viow.be
Redenen waarom ME/CFS-patiënten zo omzichtig mogelijk dienen om te gaan met fysieke inspanning 
Wie loopt risico op een terugval bij een geforceerd fysiek reconditioneringsprogramma? 
 

De meeste ME/CVS-patiënten hebben een chronisch geactiveerd niet-specifiek immuunsysteem, net zoals bij patiënten met rheumatoïde arthritis trouwens het geval is. Dit probleem wordt niet teruggevonden in routine laboratoriumonderzoeken omdat die naar duidelijke inflammatie (ontsteking) peilen en niet naar een ontregelde "innate immunity". 

 

Toch zijn er duidelijke parameters in het bloed die wijzen op deze ontregeling. Een toestand die bovendien nog slechter wordt onder invloed van fysieke inspanningen. De parameters zijn : hCRP (high sensitivity CRP), elastase (index van immuunactivatie), NO (stikstofoxide) in het serum aanwezigheid van   DNA, RNA, LPS (= lipopolysacchariden) en/of antilichamen voor darmbacteriën in het bloed.

 

Indien men ME/CFS-patiënten hiervoor systematisch gaat onderzoeken vindt men dat de meerderheid van hen één of meerdere abnormale waarden heeft voor deze parameters en het dus waarschijnlijk is dat ze traag zullen recupereren na inspanning. Meer nog, patiënten zullen zich soms onwel voelen na inspanning omdat de pathologische afwijkingen nog verder toenemen a.g.v. de fysieke belasting.

 

Het geval van NO is interessant. Ten gevolge van een ontregelde darmflora bij de patiënten is er soms een hoger dan normale NO-productie door deze bacteriën. Ook een enzyme - iNOS - is a.g.v. een geactiveerd niet-specifiek immuunsysteem verantwoordelijk voor hogere NO-waarden in het serum. Dit zorgt o.m. voor een lagere bloeddruk omdat het de grote vaten uitzet. Daardoor gaan immers de perifere vaten moeten samentrekken wat een verstoorde circulatie in de perifere en interne organen veroorzaakt. 

 

Stikstof(mono)oxide of gewoonweg NO genoemd speelt een belangrijke rol bij fysieke inspanning. Bij een versnelling van de hartslag gaat de bloeddoorstroming verhogen.   Als reactie hierop gaan endotheelcellen een aantal processen in gang zetten die tot doel hebben de productie van NO te verhogen. Hierbij gebeuren diverse zaken die de NO-productie en activiteit verhogen en in stand houden : het eNOS – endotheliaal enzyme dat NO-productie stimuleert –wordt actiever en er is een daling van de inactivatie van NO door minder productie van vrije zuurstofradicalen en inwerking door anti-oxiderende enzymen. NO is toxisch voor natural killer cellen en T cellen in die zin dat deze van hun werking verliezen als er teveel NO in circulatie is. Dit is één van de redenen waarom ME/CFS-patiënten gemakkelijk ziek worden nadat ze een ongewone fysieke inspanning geleverd hebben. Alhoewel NO een beschermend effect heeft tegen arteriosclerose en bacteriële infecties bij gezonde individuen (sport is goed voor hen) is teveel NO bij deze patiënten een te vermijden toestand. Verder vertonen deze patiënten een inspanningsintolerantie omdat de bloedtoevoer bij inspanning zich niet kan aanpassen aan de toegenomen vraag naar zuurstof in de weefsels die deelnemen aan de inspanning. 

 

Het NO-verhaal is maar één van de vele ontregelde systemen die aanleiding geven tot inspanningsintolerantie en/of vertraagde recuperatie. Typisch zal een CFS/ME-patient van het RA type een veel lagere inspanningscapaciteit hebben 24 uur na een eerste maximale inspanningsproef gedaan te hebben. Ook bereiken vele patiënten hun theoretisch maximale hartfrequentie niet wanneer ze een inspanningsproef moeten doen a.g.v. spierzwakte of pijn in de onderste ledematen. De spierzwakte is een gevolg van de binding van NO met de ryadine receptoren in de spieren. De pijnen zijn een gevolg van niet aangepaste doorbloeding in de spieren van diezelfde ledematen waardoor zich vroeger dan normaal melkzuur gaat opstapelen. Een deel van het NO zal oxideren : NO + O2 -> ONOO – (= peroxynitraat). Dit is een zeer sterke vrije radikaal die celmembranen zal beschadigen. 

 

Wat is de les uit dit verhaal? ME/CFS-patiënten mogen nooit geforceerd sport opgelegd worden : ze dienen te luisteren naar hun lichaam en niet naar anderen die menen beter te weten doch niet vertrouwd zijn met de biologie van deze aandoeningen. Lichaamsbeweging dient individueel aangepast te worden aan de ernst van de aandoening. Een evaluatie ervan dient verder doorgedreven te worden dan de "gewone medische onderzoeken". 

Leo Trower

De gezondheidstip van Walter Faché: 

Hoge bloeddruk en botverlies.

Hoge bloeddruk veroorzaakt een verlies aan calcium dat via de urinewegen het lichaam verlaat. Ouderen kunnen hierdoor na verloop van tijd osteoporose krijgen. Tot die conclusie kwam dokter Francesco Cappuccio op een bijeenkomst van de American Heart Association. Aan Cappuccio’s onderzoek werkten 3.767 vrouwen mee in de leeftijd van 66 tot 91 jaar.

Drieëneenhalf jaar lang volgde een team
van deskundigen hoe lengte, gewicht, bloeddruk en mineraaldichtheid in de botten van de onderzoeksgroep veranderden.  

Cappuccio’s team ontdekte dat de bloeddruk aan het begin van het onderzoek al bepalend was voor de kans op een lagere botdichtheid op latere leeftijd. Als met leeftijd, rookgedrag, gewichtsschommelingen en eventuele hormoonbehandelingen rekening gehouden werd, bleef het verband tussen hoge  bloeddruk en verlies aan mineralen bestaan.
Uit een stijging in systolische bloeddruk van 25 mmHg kon volgens Cappuccio 70% van het verlies aan mineralen via de urinewegen worden verklaard. Door de hogere bloeddruk gaan de nieren intensiever aan het werk om calcium uit het bloed te halen. 

Referenties:
Allison MA, Lillie EO, DiTomasso D, Wright CM, Criqui MH. Renal artery calcium is independently associated with hypertension. J Am Coll Cardiol. 2007 Oct 16;50(16):1578-83.Faché W. Osteoporose. Publi Media VIOW (Laarne), 2007

Natuurlijke visoliecapsules zijn evenwaardig aan verse vis! 

Uit een kleine gerandomiseerde studie met 23 premenopauzale vrouwen blijkt dat natuurlijke omega-3 vetzuren die afkomstig zijn van visolie-capsules over dezelfde positieve eigenschappen beschikken als verse zalm, tonijn of sardienen. Over dit thema was er al jaren discussie. 

De vrijwillige proefpersonen, die deelnamen aan deze studie, consumeerden dagelijks 485 milligram EPA en DHA die afkomstig was van verse vis (zalm en tonijn), of van twee natuurlijke visoliecapsules. De studieperiode duurde zestien weken. Op het einde van het onderzoek stelde men vast dat de rode bloedcellen 2.2% verhoogd waren bij de mensen die verse vis aten, en 1.9% toenamen bij diegenen die de natuurlijke visoliecapsules hadden gebruikt. Gelijkaardige resultaten werden vastgesteld voor EPA en DHA concentraties in de fosfolipiden. 

Fosfolipiden komen voor in membranen van cellen. Een membraan bestaat uit een dubbele laag fosfolipiden, waarbij de hydrofobe staarten naar elkaar toe liggen in het midden en de hydrofiele koppen aan de twee oppervlaktelagen. In de celmembraan komen vier soorten fosfolipiden voor: fosfatidylcholine, sfingomyeline, fosfatidylserine en fosfatidylethanolamine.

De onderzoekers besluiten dat het gebruik van natuurlijke visoliecapsules evenwaardig en - voor de meeste mensen - goedkoper is dan het eten van verse vis. Met natuurlijke visoliecapsules worden producten bedoeld waarvan de EPA/DHA waarden niet hoger liggen dan in natuurlijke vis.
Concreet betekent dit 93 mg Eicosapentaeenzuur (EPA) tegenover 29 mg Docosahexaeenzuur (DHA) per capsule.

Referenties: Harris WS, Pottala JV, et al.
Comparison of the effects of fish and fish-oil capsules on the n 3 fatty acid content of blood cells and plasma phospholipids
Am J Clin Nutr, 2007; 86(6): 1621-1625.

Orthomoleculair: 

Antioxidanten voorkomen staar. 

Wanneer de inname van vitamine C en carotenoïden voldoende hoog is, verminderen vrouwen het risico van vroege leeftijds-gebonden corticale en posterior subcapsulaire lenstroebeling. De invloed van voeding op deze vorm van staar is nog maar weinig onderzocht.
De onderzoekers deden een cohortonderzoek bij 492 vrouwen van 53 tot 73 jaar die geen diabetes en staar hadden. Zij volgden de vrouwen 13 tot 15 jaar. Daarbij werden op verschillende momenten voedselvragenlijsten afgenomen en werd gecontroleerd of de vrouwen staar ontwikkelden. 

Resultaten: 

Vrouwen onder 60 jaar, die dagelijks meer dan 362 milligram vitamine C innamen, hadden 57% minder kans om staar te krijgen dan de vrouwen die minder dan 140 milligram van de vitamine per dag binnenkregen.

Wanneer de vrouwen gedurende 10 jaar een supplement namen, nam het risico met 60% af in vergelijking met vrouwen die nooit een vitamine-C-supplement consumeerden. Vrouwen die niet rookten en meer folium-zuur, alfacaroteen, bètacaroteen of totaal carotenoïden binnenkregen, liepen eveneens minder risico op het ontwikkelen van staar.

Referenties: 

Chiu CJ, Taylor A.Nutritional antioxidants and age-related cataract and maculopathy. Exp Eye Res. 2007 Feb;84(2):229-45
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De dagelijkse orthomoleculaire tip:

Walter Faché vrijdag, 28 december 2007 

Zelfs minieme hoeveelheden lood veroorzaken ADHD! 

Het begint er meer en meer op te lijken dat de moderne samenleving de voornaamste factor is in het ontstaan van ADHD bij kinderen en volwassenen. 
Zelfs de kleinste hoeveelheden lood in het bloed veroorzaken ADHD en andere hersengerelateerde aandoeningen. Tot dat besluit komen wetenschappers die verbonden zijn aan de universiteit van Michigan (V.S.). 

De studieresultaten werden gepubliceerd in het wetenschappelijk vakblad 'Biological Psychiatry'. De onderzoeksleider van deze studie, professor Joel Nigg, schrijft dat alle lood uit de atmosfeer en uit onze leefomgeving zou moeten verdwijnen.

Er zijn volgens de professor heel duidelijke bewijzen dat de kleinste loodconcentraties leiden tot een lagere intelligentiequotiënt bij kinderen en volwassenen. Daarom moeten er wereldwijd strenge maatregelen genomen worden om de loodconcentraties tot nul te herleiden. Er bestaat immers geen veilige minimale norm. 

Lood wordt vandaag - volgens de Amerikaanse wetenschappers - nog teruggevonden in de uitlaatgassen van oudere auto's en vrachtwagens, in speelgoed, cosmeticaproducten, reinigingsmiddelen, elektrische toestellen en oude waterleidingen. 

De neurotoxische gevolgen van zeer kleine hoeveelheden lood in het bloed zorgen voor een gebrekkige groei van de hersenen. De vorming van de synapsen (zenuwoverdracht) verloopt volgens professor Joel Nigg niet optimaal. Synapsen zijn o.a. van cruciaal belang in het zelfbeheersingmechanisme van iedere mens. 

Referenties: 
Labie D. Developmental neurotoxicity of industrial chemicals
Med Sci (Paris). 2007 Oct;23(10):868-72.

Even Pauze
 

Geluk kun je maken: 
Vermijd somberheid: 

Heb je neiging tot neerslachtigheid lees dan minder de krant, kijk minder naar het journaal, vermijd zoveel mogelijk contact met negatief ingestelde mensen.

Schrijf sombere gedachten op. Als ze concreet zijn kun je ze beter bestrijden. 

En ze sneller loslaten doordat je ze niet hoeft te onthouden.

Injecteer jezelf met plezierige gedachten en herinneringen. 

Bedenk regelmatig waar je blij mee bent, waar je dankbaar voor bent en herinner je momenten waarop je gelukkig was. Je kunt ook een dagboek daarvan bijhouden.

Houd je bezig met interessante of plezierige dingen. 

Doe iets in plaats van niets. 

Als je stil zit concentreer je dan actief op wat je hoort, ziet, voelt. Maak daarbij regelmatig de zin af: 

nu ben ik me bewust van…

Kies veranderingen. Rij eens via een andere weg naar je werk. Ga eens naar een andere kroeg.

Bedenk bij dingen die negatief lijken welk voordeel er aan vast zit. 

Elk nadeel heb zijn voordeel.

Bedenk eens welke positieve woorden je kunt bedenken beginnend met een A, B enz.

Zijn er positieve woorden die je speciaal aanspreken, bijv. Vrolijkheid, plezier, blijdschap, geluk, breng daar dan een ritme in aan en gebruik die woorden regelmatig als een mantra.

Laat regelmatig het woord 'ja' door je lichaam gaan.

Visualiseer regelmatig een wolk van licht en liefde om je heen.

Zorg voor lichaamsbeweging.

Vertel andere mensen positieve verhalen. 

Wees vergevingsgezind.

Complementair werkende artsen vragen om samenwerking

Mogen artsen naar niet-reguliere behandelaars doorverwijzen als de patiënt daarom vraagt? Mogen artsen zelf niet-reguliere behandelwijzen uitvoeren? Moet al het handelen van artsen evidence based zijn? Over deze en andere vragen organiseerde de KNMG op 29 november een geanimeerde discussiebijeenkomst, met zowel voor- als tegenstanders van niet-reguliere behandelwijzen. Aanleiding was het oude standpunt van de KNMG – daterend uit 1994 – dat het afgelopen jaar onder vuur kwam te liggen. Kern van dit standpunt is dat alleen artsen niet-reguliere behandelwijzen mogen toepassen, en dan nog alleen onder zeer strikte voorwaarden.  
 
Een belangrijke constatering was dat regulier werkende artsen nog wel het een en ander kunnen leren van complementair werkende artsen, met name op het gebied van tijd nemen voor de patiënt en aandacht besteden aan de patiënt als geheel. Ines von Rosenstiel, hoofd kindergeneeskunde van het Slotervaart ziekenhuis, pleitte in dit kader voor ‘integrative medicine’, een visie op geneeskunde waarin de patiënt een actieve participant is en de arts een gezondheidscoach. Els Borst leek er wel iets voor te voelen: zij pleitte voor een terugkeer van de ‘geneeskunst’, waarbij de dokter zelf een deel van het medicijn is. NtvG hoofdredacteur Jan van Gijn sloot zich bij haar aan: ook orgaanspecialisten moeten volgens hem compassie en empathie in huis hebben. De uitkomsten van het KNMG-ledenpanel, dat ook op 29 november werd gepresenteerd wezen in dezelfde richting. 66% van de ondervraagden denkt dat patiënten naar niet-reguliere behandelaars gaan omdat de reguliere geneeskunde te weinig oog heeft voor de patiënt als persoon, of omdat patiënten teleurgesteld zijn in de reguliere zorg.  
 
Ook de niet-regulier werkende artsen staken de eigen hand in eigen boezem. Zij constateerden dat er binnen hun beroepsgroep soms te weinig aandacht is geweest voor wetenschappelijk onderzoek. Alternatieve artsen hebben zich in het verleden te vaak beroepen op het feit dat zij met een ‘ander paradigma’ of met N=1 werken, en dat wetenschappelijk onderzoek dus niet mogelijk is. Die attitude is inmiddels verlaten. Tegenwoordig is iedereen ervan overtuigd dat ook niet-reguliere behandelwijzen evidence-based moeten zijn. Volgens onderzoeker Jan Keppel Hesselink is er al veel evidence voor bepaalde niet-reguliere behandelingen, maar is het desondanks moeilijk om ze opgenomen te krijgen in het reguliere curriculum.  
 
Wat de zaak compliceert is dat onder de vlag van niet-reguliere behandelwijzen veel verschillende zaken schuilgaan. Ontspannende yoga voor kinderen die een belastende reguliere behandeling moeten ondergaan is niet-regulier. Maar de Italiaanse arts die met bicarbonaat kankerpatiënten wil genezen is dat ook. Hoe kun je daartussen een onderscheid maken? 
 
Vanuit de aanwezigen – vooral complementair en alternatief werkende artsen - kwam de oproep aan de reguliere artsen meer met hen te gaan samenwerken. Waar reguliere artsen soms met lege handen staan (de beruchte ‘onbegrepen klachten’), daar kunnen niet-regulier werkende artsen deze patiënten vaak nog wel helpen. Volgens ethicus Dick Willems moeten artsen echter niet tegelijkertijd regulier en alternatief zijn. Als arts kun je volgens hem niet binnen twee verschillende paradigma’s werken.  
 
Of de regulier werkende artsen de uitgestoken hand zullen accepteren of dat zij deze zullen opvatten als de ‘astrologen die willen samenwerken met de astronomen’ moet nog blijken: zij waren immers op de bijeenkomst grotendeels afwezig. De KNMG beraadt zich inmiddels op haar standpunt. De hele achterban tevreden houden zal nog niet eenvoudig zijn: veel artsen vinden nou eenmaal dat artsen helemaal geen niet-reguliere behandelingen zouden moeten toepassen, en dat de KNMG zeker niet zou moeten proberen een brug tussen de twee groepen te slaan.

Recepten

door Marjan Nijhuis

Doperwten/tuinbonensoep
1 pak diepvries doperwten en tuinbonen

2 sjalotjes

1 prei

Handje macadamianoten

Olijfolie

Verse peterselie

Geraspte oude geitenkaas

Vegetarische bouillonpoeder

Doe 650 ml water in een pan, samen met de in stukken gesneden prei, 300 gr doperwten en 200 gram tuinbonen. Laat dit geheel 10 minuten koken.

Voeg dan 30 gr grof gehakte macadamianoten toe en laat nog eens 5 minuten koken.

Voeg dan 1 eetl. vegetarische bouillonpoeder toe.

Doe in een andere pan de olijfolie en de sjalotjes en bak deze.

Doe dan de inhoud van de 1ste pan erbij en pureer alles glad met de staafmixer.

Strooi er wat verse peterselie overheen.

Voeg evt. wat witte peper en droge witte wijn toe en strooi er de geitenkaas overheen.

Dit is het vegetarische recept. Dit recept kan natuurlijk ook met (verse) kippenbouillon gemaakt worden. Voeg in dat geval wat verse in kleine stukjes gesneden kipfilet toe, of maak gehaktballetjes van kippengehakt.

Serveer deze soep met grof (glutenvrij) brood en eventueel een salade.
EET SMAKELIJK!!!
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Column 

door Suzan van der Meij 

Op consult (1)
Als HPU patiënt doe je een hoop ervaring op met artsen, genezers en therapeuten. 

Je klachten en kwaaltjes zijn gevarieerd, en al net zo gevarieerd zijn de disciplines van de geneesheren en –dames waar je terecht komt. 

Daarover valt veel te verhalen. Maar waar zal ik beginnen? 

Bij het einde stel ik voor. Zeg maar het moment waarop de arts je zegt dat hij of zij het niet meer weet. Of eigenlijk zeggen ze het niet, maar dat komt op hetzelfde neer: 

“Er is niets uit het onderzoek gekomen, dus er is niets aan de hand (gefeliciteerd!)”. 

Dan moet je blij zijn, maar intussen blijf je zitten met je kwalen, zonder ook maar het begin van een remedie. 

Of: “Doet u het een paar weken rustig aan, want u maakt zich wat te druk.” 

Hoezo? Ik doe het al jáááren rustig aan? 

De suggestie dat het allemaal psychisch is, ook zo’n fijne. Dáár wordt je pas allergisch van. En nog eentje: “Wat vreemd dat dit medicijn bij u alleen maar bijwerkingen geeft, dat komt echt nóóit voor”. 

Na wat ervaring (en die doe je op met HPU!) voel je het feilloos aankomen. Daar gaan we weer. De arts kijkt je meewarig, glazig, of vol ongeloof aan. Ze weten het niet meer; je past niet in de hokjes, ze staan voor een raadsel, maar ze zeggen het niet. Er volgen wat deskundig klinkende adviezen, een doorverwijzing op z’n best. Meestal komt het neer op het bekende kluitje in het riet, of het kastje en de muur. 

Gewoon erkennen dat ze het niet weten, dát is moeilijk.

Lezing van Prof. Dr. Kenny de Meirleir over ME/CFS 

d.d. 3 november 2007

De tekst is een vertaling van het Engelstalige verslag dat dhr. Blake Graham (B.Sc – KlinischVoedingsspecialist) werd opgemaakt n.a.v. een lezing van Dr. De Meirleir – en dit o.b.v. persoonlijke notities en gesprekken.

Dr. K. de Meirleir gaf deze lezing in Perth, West-Australië, op 3 november 2007. Dr. de Meirleir zijn interesse voor CVS werd gewekt in 1989 en hij zag tot op heden meer dan 12.000 patiënten. Samen met zijn researchteam publiceerde hij heel wat "peer reviewed" artikelen en initieerden zij vele "in vitro" experimenten om bepaalde hypothesen op cellulair vlak te toetsen. 

Gastrointestinale problemen
Meer dan 80% van alle patiënten heeft één of ander gastroïntestinaal probleem. Deze problemen doen zich voor in een deel van of in het hele maag/darmstelsel. Bij sommige patiënten is de zuurtegraad van het speeksel (pH) lager dan '7', het is dus "zuur". Dat leidt niet alleen tot problemen met de tanden, maar ook tot een verstoorde mondflora. - met alle gevolgen van dien. Vele patiënten vertonen tevens een vertraagde maaglediging. Biopten van het maagslijmvlies tonen aan dat de patiënten lijden aan atrofische gastritis (chronische ontsteking van het maagslijmvlies). Bij een biopsie van de dikke darm ziet men bij vele patiënten infitratie van lymfocyten . Prof. Dr. K.de Meirleir zag bij zijn patiënten – op een punt dat 2 cm rechts / 2 cm naar beneden van de (navel) gelokaliseerd is - dat deze plek gevoelig is bij een lichte druk. Dit punt zit net boven de overgang van de dunne en dikke darm, ook ileocaecale streek genoemd. 

De status van maag- en darmslijmvliezen
Bij de patiënten is de toestand van de slijmvliezen van het maag-/darmstelsel gecompromiteerd, wat op zijn beurt bij kan dragen tot een activering van het immuunsysteem - een hoofdkenmerk van ME/CVS. De oorzaak van de schade aan de darmwand is complex en multifactorieel bepaald. Ook virussen kunnen hierin een rol spelen (Epstein-Barr en Human Herpes Virus 6). Beide virussen kunnen het immuunsysteem van de darm aanvallen. Dr. de Meirleir constateerde echter ook dat een aanzienlijk deel van zijn ME-patiënten met CVS familieleden heeft met de ziekte van Crohn. Het lijkt dan ook aannemelijk dat een zekere genetische voorbeschiktheid hierin een rol kan spelen. 

De intestinale flora
Prof. Dr. K. de Meirleir laat een bloedtest uitvoeren ter detectie van IgA en IgM voor een aantaldarmbacteriën. - de "Immunobilantest". Gewoonlijk start zijn behandeling met een korte kuur van een antibioticum tegen een bepaald deel van de probleembacteriën, en gebruikt hij nadien ook probiotica. 

Dr. de Meirleir voerde recent een kleine studie uit, waarbij hij het antibioticum ciprofloxacine gebruikte tesamen met een hoog kwalitatief probioticum. De patiënten meldden in 58% van degevallen en na drie maanden een verbetering. Bij 43/44 patiënten daalde de hoeveelheid elastase (een eiwitafbrekend enzym) gemiddeld met 74%. Gewoonlijk gebruikt Dr. de Meirleir een krachtig – uit meerdere componenten bestaande – probioticum: VSL3 (zie: http://www.vsl3.com/ ). VSL3 bevat 450 miljard bacteriën per maateenheid. (Ter vergelijking: gewone probiotica preparaten bevatten slechts 25 miljard of zelfs minder). Deze samenstelling is in staat om als vervangmiddel te dienen voor de bacterie kolonies die gewoonlijk in de ingewanden aanwezig zijn. Hij gebruikt ook Mutaflor, een supplement met gezonde darm E.coli-bacteriën. Momenteel is dit product enkel rechtstreeks verkrijgbaar in Duitsland (via apotheek), waar het ook wordt gefabriceerd. Voor meer info:  www.metpharmacy.de/ 
Slechte opname van fructose en lactose-intolerantie
In een studie, waarbij 148 patiënten betrokken waren, werd een verminderde fructoseopname waargenomen bij 45,8% van de patiënten. Lactose intolerantie werd bij 20,3% van de patiënten vastgesteld. Beiden kunnen gemeten worden via een eenvoudige ademtest, waarbij de uitgeademde hoeveelheid waterstof vastgesteld wordt. Daarvoor moet de patiënt nuchter zijn (niet eten noch drinken) en krijgt dan 25 gram fructose toegediend. De waterstofinhoud van de adem wordt vóór de inname van de fructose gemeten en vervolgens om het half uur gedurende de komende 3,5 uur. Wordt de fructose slecht opgenomen dan resulteert dit in onder andere een "intestinale dysbiose" (een toestand waarbij de darmen een overmaat aan toxineproducerende bacteriën bevatten) en andere mogelijke onevenwichtigheden. 

Bij fructose malabsorbtie wordt altijd een fructose beperkend dieet voorgeschreven, waarbij de fructose zoveel mogelijk uit de voeding wordt weggelaten. Lactose-intolerantie wordt behandeld met een lactosevrij dieet. Is de eerste waterstofmeting (voor de inname van fructose of lactose) al hoog dan wijst dit op een bacteriële overgroei in de ingewanden. Dr. de Meirleir veronderstelt dat deze intoleranties reeds aanwezig waren vóór het uitbreken van de ziekte en dat zij daarin een voorbeschikkende rol spelen. Hij denkt ook dat deze toestand nà het uitbreken van de ziekte erger kan worden. Dr. de Meirleir stelt vast dat al deze elementen zich vaak voordoen bij leden van dezelfde familie. 

Toestanden die zeer nauw verbonden zijn met slechte opname van fructose zijn onder andere:
a. Een vette lever. De meeste patiënten met een vette lever hebben vaak fructose malabsorbtie
b. Steatorrhea (vet in de ontlasting/slechte opname van vetten).
c. Constipatie/opstipatie waarbij de mensen met lactose-intolerantie blijkbaar ook vaak diarree  hebben.
d. Hypoglykemie. De meeste patiënten met een kenmerkende hypoglykemie nemen slecht fructose op en omgekeerd kan hypoglykemie een gevolg zijn en dus goed behandeld  worden door een fructose beperkend dieet.
e. Een gevoeligheid voor tyramine.
f. Een opgeblazen gevoel.


Glutenintolerantie
Bij een bepaalde subgroep van patiënten wordt ook een overgevoeligheid voor gluten aangetroffen. Om dat vast te stellen gebruikt Dr. de Meirleir een antilichaam test. Een overgevoeligheid voor gluten ziet er uit als een spectrum van coeliakie aan de ene kant tot een normale tolerantie aan de andere kant. Hierbij is "tolerantie" geen "alles-of-niets-definitie". Een breed scala van overgevoeligheden is hierin mogelijk. 

Dieet
De patiënten van Dr. de Meirleir worden doorverwezen naar de nutritionist(e). Deze stelt voor elke individuele patiënt een dieet samen dat beantwoordt aan de specifieke overgevoeligheid voor fructose, lactose en/of gluten of nog andere voedselintoleranties. Dr. de Meirleir raadt zijn patiënten aan om voldoende te drinken, dit wil zeggen minsten 2-3 liter water per dag en dit verspreid over de hele dag. 

Zware metalen
Dr. de Meirleir gebruikt de Melisa metal reactivity test ( www.melisa.org/ ) om de gevoeligheid voor zware metalen te testen bij zijn patiënten. De twee meest belangrijke zware metalen zijn kwik en nikkel omdat zijn onderzoeksgroep aangetoond heeft dat het die metalen zijn die in vitro in simulatieexperimenten voor ME-patiënten zeer toxisch zijn. Nikkel komt in de bodem voor en komt zo binnen in de voedselketen. Tandvullingen met amalgaam vormen een bron van kwik en Dr. de Meirleir stelt soms (<10% van de gevallen) voor om deze zorgvuldig te verwijderen – vooral indien de patiënt gevoelig blijkt te zijn voor kwik. Uit "in vitro"onderzoeken ziet men dat bij ME/CVS-patiënten de gevoeligheid voor kwik in hoge mate is toegenomen. Bij bepaalde patiënten vond hij ook palladium en uitgaande van de toename hiervan kon Dr. de Meirleir zelfs met hoge precisie vaststellen in welke regio (in België) de patiënt woont. Verhoogde spiegels van metalen zijn waarschijnlijk te wijten aanverhoogde opname via de darmen (darmsymbiose – cfr werk van Prof. Geffart - Bordeaux) en aan verworven en/of genetische afwijkingen in bepaalde ontgiftende proteïnes zoals " multidrug-resistance protein 1", een eiwit dat beschermt tegen opstapeling van toxische stoffen (MRP1). Dr. de Meirleir maakt zelden gebruik van farmacologische chelators (DMPS of DMSA). Hij verkiest eerder combinaties van natuurlijke middelen die metalen binden en elimineren via de nier. In België hebben deze producten de volgende namen:

a.. TMD (Toxic Metal Detox - http://www.labosp.com/lib/compendium_an/INT_165.pdf ).
b.. HMP (Heavy Metal Protect - http://www.labosp.com/lib/compendium_an/BE_165.pdf ).

Deze producten bevatten:
a. GSH (gereduceerd glutathion)
b. Alfa liponzuur (tiotic)
c. SOD (Superoxide dismutase)
d. Selenomethionine
e. Vitamine E (DL-alpha-tocopherol)
f. Pycnogenol en SmeetsenGraas (biologisch actieve stof uit zaden van druiven)
g. Vitamine B2 (Riboflavine)
h. Mycelium shii take (geatomiseerd)
i. Wilgenextract

Glutathion
Intracellulair L-Glutathion is meestal laag bij ME-patiënten (diverse publicaties). Glutathion speelt een rol bij de ontgiftingsprocessen van het lichaam. Een glutathiontekort kan gecompenseerd worden door inname van "lipoceutical glutathione" (vloeibaar onder liposomenvorm). Andere orale vormen van glutathion blijken niet doeltreffend te zijn, omdat dit kleine peptide in de darm afgebroken wordt. Het metabolisme via opname door de huid is niet stabiel. Intraveneuze toediening is een alternatief, maar op die manier blijft glutathion niet lang in het lichaam. N-acetyl-cysteïne is ook in staat om het intracellulair glutathion op te drijven, maar dan heeft men grote dosissen nodig en Acetylcyteïne kan nogal agressief zijn voor het maagslijmvlies. 


Voedingssupplementen
Van de volgende voedingssupplementen (niet beperkende lijst) is door onderzoekers aangetoond dat ze heilzaam kunnen zijn voor ME-patiënten en eventueel kunnen passen in een geïndividualiseerd behandelplan: 

a. Lipoceutical glutathione
b. Vitamine C
c. Alfa liponzuur
d. Coenzyme Q10
e. Alkaliserende producten (zoals natriumbicarbonaat).
f. Acetyl-L-carnitine.

Nexavir en vitamine B12
Een ander middel dat met succes wordt gebruikt (sedert eind jaren '80 in de VS) is het antivirale middel Nexavir (Kutapressin). Het blijkt doeltreffend te zijn als het toegediend wordt middels subcutane (onderhuidse) injecties, gecombineerd met vitamine B12. In een Amerikaanse studie met in hoofdzaak ME/CVS-patiënten reageerde een significant groter aantal positief in de actieve versus deze in de placebogroep. Naar Dr. de Meirleir zijn ervaring zou bij gebruik van Nexavir ongeveer de helft van de patiënten pijnvrij worden na 2-3 maanden. Bij velen normaliseert de slaap zich reeds na 3 dagen. Nexavir wordt gemaakt uit varkenslever. Het vermindert de (hyper)activering van het immuunsysteem en werkt waarschijnlijk via de CCR5 receptoren (inhibitie). CCR5 is een chemokine receptor die een rol speelt in het inflammatoire antwoord op infecties en het is een coreceptor bij viraleinfecties. Kutapressin werd reeds voor de tweede wereldoorlog gebruikt tegen herpesinfecties. 

De vitamine B12 injecties (10 mg.) dienen tweemaal per week toegediend te worden in de vorm van methylcobalamine of hydroxycobalamine (de meeste B12-spuiten bevatten slechts 1 mg.). B12 is in staat stikstofoxide te neutraliseren, wat leidt tot minder brainfog (hersenmist) en een betere doorbloeding naar de extremiteiten. De binding van B12 met ONOO- (is geoxideerd NO en is een sterke vrij radikaal) is een belangrijke troef in de behandeling van een groot deel van de ME-patiënten. 

De meeste huisartsen kennen vitamine B12 alleen als indicatie voor vitamine B12-deficiëntie; hier wordt het gebruikt als middel om een zeer sterk vrij radikaal te neutraliseren.

Isoprinosine en inosine
Isoprinosine, een medicijn dat het immuunsysteem moduleert en het aantal "natural killercellen" doet stijgen, blijkt effectief te zijn. De basis-aminozuurversie van m.n. inosine blijkt echter op het eerste gezicht ook effectief te zijn.

HHV6 (Human herpes virus 6, type A).
De rol van HHV-6A in ME/CVS wordt tegenwoordig vaak besproken. Een deel van de patiënten heeft een milde vorm van HHV6A-encefalitis (hersenontsteking). HHV6A kan met immuunmodulatoren of antivirale middelen behandeld worden ( b.v. Valcyte). HHV6A wordt gelinkt aan neurologische symptomen in associatie met extreme vermoeidheid en weinig pijn. Patiënten met HHV-6A behoren meestal tot de groep mensen uit de leeftijdsklasse 15-35 jaar. Volgens dr. de Meirleir bestaat er geen bewijs dat herpes virussen de oorzaak zijn van ME/CVS, maar er kan wel sprake zijn van reactivatie of van co-infectie. 

Mycoplasma
Mycoplasma infecties komen voor bij patiënten met een laag aantal Natural Killer- en/of T-cellen. Mycoplasma maakt antigenen vrij die de immuunfunctie ontregelen. Antibiotica (zoals b.v. doxycycline) werden succesvol toegepast in de behandeling van mycoplasma's, maar het is tot op heden onduidelijk, of dit toe te schrijven is aan he ginstige effect van deze antibiotica op de mycoplasma zelf, dan wel op andere micro-organismen of ingewandsbacteriën. 

Chlamydia pneumoniae
Actieve chlamydia pneumoniae infectie (IgA+) wordt bij een bepaalde groep patiënten vastgesteld. Het stimuleert "heat shock proteïnes", wat leidt tot een activering van het immuunsysteem. Het laat zich gemakkelijk behandelen met worden met antibiotica. 

 

Rickettsia, Bartonella en Coxiella
8 à 10% van de patiënten van Dr. de Meirleir hebben een actieve vorm van een Rickettsia, Bartonella of Coxiella-infectie. Deze infecties worden door teken – ook degene die op honden en katten zitten -overgedragen. Slechts 17% onder hen herinnert zich ooit een tekenbeet gekregen te hebben en deze infecties worden dan ook vaak over het hoofd gezien. Teken kunnen veelsoortige virussen en andere infecties met zich mee dragen. In een Australisch onderzoek werden veel ME-patiënten gevonden met chronische Rickettsia infecties. 

Candida
Candida schimmel infecties worden eveneens gevonden en getest via IgG. Een recente studie toonde bij 20% van de patiënten een verhoogd candidaniveau aan. Een candida infectie wordt behandeld met een specifiek dieet en met anti-schimmelmedicatie. De klassike medicatie tegen schimmels/gist werkt vaak niet en daarom worden ook andere - niet klassieke- middelen gebruikt die wel effectief blijken te zijn. 

Mycotoxines
Sommige patiënten worden ziek door mycotoxines. Dit zijn toxines (giftige stoffen) die geproduceerd worden in het milieu of de omgeving waar men woont. Dr. de Meirleir zoekt naar mycotoxines als twee mensen in dezelfde woning last hebben van ME/CVS, of wanneer hun symptomen opmerkelijk afnemen als zij het huis voor enkele dagen verlaten. Dit verschijnsel komt nogal eens voor in slecht geventileerde woningen en hebben een immuunmodulerend effect. Bij bepaalde patiënten werd in huis Aspergillus Niger aangetroffen. Mycotoxines tasten de glutathion reserves aan. Glutathion helpt bij hetverwijderen van mycotoxines uit de cellen.


De schildklierfunctie
Hoewel normale bloedtesten anders uitwijzen is de schildklierfunctie bij ME/CVS patiënten toch verstoord. Er is sprake van zowel een slechte omzetting van T4 naar T3 als een perifere weerstand tegen T3. Perifere resistentie komt voor bij alle auto-immuunziekten. Het lijkt erop dat na enige tijd bij de patiënten een afbraak optreedt van de T3-receptoren. Wanneer de ziekte lang bestaat (20-25 jaar) kan het gewicht van de patiënt constant toenemen zelfs met een extreem dieet met weinig calorieën, omdat de weefsels ongevoelig geworden zijn voor T3. In Medical Hypothesis publiceerde de groep van Dr. de Meirleir dat ze een eiwit gevonden hadden de bij ME-patiënten meer tot expressie zou komen en een homologie van 98% heeft met een deel van de T3 receptor. Het bindt zich met deze receptor en het gaat in competitie met T3. Dr. de Meirleir raadt daarom in sommige gevallen een behandeling aan met zuiver T3: te startenmet hele kleine hoeveelheden en dan langzaam te verhogen. Dit is een behandeling die enkel door een specialist ingesteld mag worden. 

Slaap
Slaapproblemen komen vaak voor bij dit type patiënten. De bedoeling is zoveel mogelijk de oorzaak hiervan op te sporen en de bron van het probleem weg te nemen. Patiënten die antivirale middelen nemen slapen soms weer na enkele dagen normaal. Is de slaapcyclus verplaatst naar de dag dan wordt soms melatonine aangeraden (3-6 mg.). Rivotril (een oud anti-epilepticum) werkt bij velen. Wanneer er een indicatie is voor andere slaapabnormaliteiten (zoals Restless Legg Syndrome en slaapapneu) is een slaapstudie in een slaaplaboratorium noodzakelijk. 

Gebaseerd op de bronnen:
http://listserv.nodak.edu/cgi-bin/wa.exe?A2=ind0711b&L=co-cure&T=0&P=2071 

http://www.immunesupport.com/library/showarticle.cfm?id=8489&T=CFIDS_FM&B1=EM111407C 
Vraag / Antwoord:
door Lia Metz

Vraag: Als lid van de HPU patientenvereniging wil ik even een vraag stellen. Sinds de borstkanker moet ik nog weleens onder narcose, of een scan laten maken, waarbij al dan niet vloeistof wordt ingespoten. Omdat ik nogal gevoelig ben voor medicijnen, heb ik op internet een lijst gevonden: `Veilige en niet veilige medicijnenlijst voor acute intermitterende (met tussenpozen terugkerend) porfyrie`. 

http://home.wxs.nl/~timlin/medicijn.htm
op de Porfyrie Pagina 

Is dit de juiste lijst? Ik hoop dat je mijn vraag kan beantwoorden  

Antwoord: Ja, dit is de goede lijst. 

 

Vraag / Opmerking:

Verder vroeg je in de MEDIX/HPU nieuwsbrief, om te reageren als je problemen hebt, rond de WMO. Vanaf 1 Januari gaat voor mij de WMO in en ik ga er financieel  flink op achteruit. 

De indicatie is hetzelfde tot juni dit jaar. Maar we hebben 147,27 euro per maand minder te besteden. Dat is dus flink schrikken. 

Ik heb zelf al contact opgenomen met de Wageningse politiek, maar daar ben ik nog niets mee opgeschoten. Gelukkig heb ik nog een reserve-potje zodat 'n kwartier korter werken per dag voorlopig volstaat. 

Volgens het WMO loket krijg ik 100% van wat anderen krijgen, die de zorg in natura ontvangen. Daarom vind ik het moeilijk te begrijpen dat ik er op achteruit ga. Aanvankelijk was het in Wageningen zo dat mensen met een PGB 75% kregen van wat anderen in natura ontvingen, en dat is nu inmiddels opgetrokken tot 100%. Daarnaast is het zo, dat ik er twee administraties op na moet gaan houden, omdat ik ook nog persoonlijke verzorging en verpleging heb van het zorgkantoor. 

Kortom niet echt een vooruitgang die WMO. Dat wilde ik je even melden, misschien kun je er wat mee.  

Anoniem

Goedkeuring/Adhesieverklaringen met de MEDIVERA- doelstellingen van:

Mevr. P.C. Groeneveld, ministerie van VROM

Gemeente Leusden

Dhr. Th. Wijlhuijzen, internist, bedrijfsarts, ME-specialist en voormalig bestuurslid ME-Stichting

Dhr. W.Bulter,  bestuurslid ME-Stichting

Dr. J.P. Mossink, arts TCM, acupuncturist en voedingsdeskundige 

Dr. H. van Montfort, Centrum voor Integrale Gezondheid 

Dr. Tisscher, reumatoloog, klinisch ecoloog

Dr. T. Smits, arts homeopaath en internationaal vaccinatieexpert

Dr. B. Busard, zenuwarts 

Dr. M.Bühring, psychiater en homeopate Altrecht Zeist

Dr. J. Beunk, orthomoleculair arts, homeopaat en bioenergeticus te Haarlem

Dr. J. Reijntjes, Orthomoleculair natuurgeneeskundig arts te Hilversum

Dr.  J. Kamsteeg, biochemicus, Klinisch Ecologisch Allergiecentrum Weert

Dr. F. Neelissen biologisch tandarts

Dhr. M. van Tintelen, osteopaat

Mevr. P. Floor, bioloog, ME-zelf: Praktijk voor natuur-geneeskunde, orthomoleculaire therapie en coaching
Dhr. R. Groeneveld,  natuurgeneeskundig therapeut

Algemene Nederlandse Gehandicapten Organisatie ANGO

Per Saldo budgethoudersvereniging, Enz
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Deze Medix-Nieuwsbrief is een gezamenlijke uitgave van de 

MEDIVERA HPU-Patiëntenvereniging

Sluitingsdatum kopij voor volgende nieuwsbrief is  1 Mei 2008
Kopij kan worden gemaild naar: 

nieuwsbrief@hpupatientenvereniging.nl
of per post worden gestuurd naar

onderstaande adressen.

Algemene informatie vindt u op onze websites: 

www.hpupatientenvereniging.nl en

www.medivera.nl
HPU Patiëntenvereniging

Secretariaat en ledenadministratie

Postbus 342, 2800 AH Gouda

email: secretariaat@hpupatientenvereniging.nl
Postbank 43.53.354 
Stichting MEDIVERA

Damsluis 3, 3831 SP Leusden 

tel:033-4947102 (wo,vr 12-13 uur) 

email: info@medivera.nl
Postbank 95.96.173

MEDIVERA en HPU-patiëntenvereniging kunnen geen verantwoording nemen voor aangeboden diensten en producten. 
Alle artikelen zijn voor verantwoordelijkheid van de schrijvers.
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