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Beste Leden/Donateurs,                                       
=Deze combinatie (leden/donateurs) blijkt mogelijk te zijn en tegemoet te komen aan de wens een stichtingsvorm te zijn zonder de verplichte jaarlijkse landelijke ledenvergaderingen, maar met de mogelijkheid van inspraak van de verenigingsvorm. Want wat is een patientenorganisatie zonder dat deze tegemoetkomt aan de wensen en eisen van haar doelgroep? Geef dus gerust uw wensen en adviezen door, schriftelijk, telefonisch of per e-mail!
=Bernard doet gelukkig nog de ledenadministratie, Onno de vertaling van de interessante internationale artikelen, Joyce is er even tussenuit geweest, maar gaat dit seizoen de draad weer oppakken, Max is nog algemeen adviseur, en Yashar houdt zich bezig met de bestellingen van de middelen die bij ons kunnen worden aangevraagd tegen een interessante korting. Yashar is bekend  met vrijwilligerswerk en al jaren actief voor welzijn ouderen bij de WOL in Leusden. Hij komt uit Iran, en heeft twee zoons. We zijn erg blij met zijn inzet en positieve uitstraling. 

=We hebben nog steeds ernstige behoefte aan een ter zake kundig bestuur, dus vraag eens iemand uit je omgeving of die wat tijd en energie heeft om de gelederen te versterken! Er wordt rekening gehouden met een eventueel energietekort en gestreefd naar een dubbele bestuursbezetting. Iedereen kan reageren. Menselijkheid staat voorop bij een dergelijke taak. Een mogelijke deskundigheid op het gebied van geneeskunde, sociaal maatschappelijk werk of anderszins wordt op prijs gesteld maar is geen must. Zonder bestuur doorgaan is  voor Lia en de vrijwilligers een bijna onbegonnen taak. Zonder bestuur is de kans op subsidie namelijk nul komma nul. En zeker in een dure tijd als deze met steeds meer verarmde leden, moet er geld bij! Dus vraag iedereen die u de komende periode ziet even of hij of zij zich wil aanmelden!

=Bij zeer veel van onze leden blijkt de pyrrollactamcomplexbepaling in urine drager/positief tot sterk positief.

Al is het niet de enige marker voor het complexe klachtenpatroon bij ME, het geeft wel aan dat er essentiele tekorten en surplus zijn ontstaan en dat de status van HPU een instandhoudende factor betekent, die op zeer veel fysieke en psychosociale punten een grote rol speelt. HPU is een porfyrinogene variant. Bij porfyrie ontgift de lever niet goed, waardoor neurotoxische stofjes storen op het centraal zenuwstelsel en organen en systemen. Bij ernstige gevallen kan onderzoek worden gedaan naar porfyrie, een deskundige op dit vlak is prof. Wilson van het Erasmusziekenhuis in Rotterdam. We hebben enkele patiënten hierheen verwezen.
=Inmiddels is er met de HPU-vereniging goed contact ontstaan door de medewerking van Ans van der Pijll, bestuurslid.

Er zijn gesprekken geweest over een mogelijke samenwerking. Dit resulteerde in een gezamenlijke stand van de HPU-vereniging, het Klinisch Ecologisch Allergie Centrum (KEAC) en MEDIVERA op de Huisartsenbeurs zaterdag 4 juni j.l. in Ahoy te Rotterdam, waar we met ons vieren de huisartsen hebben voorgelicht over de klachten bij CVS/HPU en hebben gewezen op de mogelijkheid van een urinetest en op de behandelaarslijst via de website van het KEAC. Veel artsen waren geïnteresseerd, al liepen er wel een paar sneller voorbij toen ze CVS/ME én HPU zagen staan op onze poster :o)… Dát was echt wel een beetje teveel van het “goede”. Maar velen gaven eerlijk toe dat antidepressiva niet hielpen en dat ze niet wisten  wat ze met al die “vage” klachten aanmoesten, mede omdat de onderzoeksuitslagen van hun patiënten op ieder gebied lagen binnen de referentiewaarden…
Op de gigaposter staat:
Dokter, heeft uw patient óók zoveel onverklaarbare en onbehandelbare klachten? De poster blijft waarschijnlijk voorlopig nog wel even bruikbaar…

=Tijdens de jaarlijkse ledenvergadering had het bestuur van de HPU-vereniging therapeuten uitgenodigd om met elkaar van gedachten te wisselen over de behandeling. Lia heeft voor deze meeting een anamneseprotocol geschreven voor de vele gerelateerde ziektebeelden. Hierbij wordt uitgegaan van informatie van de met mijn interpretaties aangevulde HPU-vragenlijst, de ziektegeschiedenis, van een lijst van voedingsproducten die men gebruikt, de depletietest en de matrix.  Er is uitleg gegeven over het gebruik van de biotensor bij voedselintoleranties. De Nieuwsbrief van de HPU-vereniging heeft hieraan een artikel gewijd en er is een aantal HPU-patienten momenteel onder behandeling in het GezondheidsAdviespunt te Leusden.
Wij zijn blij met dit contact met de HPU-vereniging en hopen dat het in de toekomst voor beide organisaties een positief effect zal sorteren! \

Op 27 augustus hebben de HPU-vereniging en MEDIVERA een gezamenlijke dag ogeorganiseerd. Bijgaand ontvangt u de uitnodiging met het programma. Kom gezellig om samen informatie uit te wisselen!

U bent zoals de voorgaande 4 jaar, weer van harte welkom!

=Lia’s verhuizing heeft meer impact gehad op de stichtingswerk-zaamheden dan was verwacht. Het kantoor is net klaar. Yashar heeft daar wonderen verricht. Buro’s op maat gezaagd, boekenplanken opgehangen en met zorg de zaak ingericht. Ron heeft de computer aangesloten en een extra ingesteld voor de bediening op lange afstand, om zo tijdverlies te beperken ingeval van een crash. Lia zit in een reintregratietraject met de gemeente en eind vorig jaar is zij  praktijk GezondheidsAdviesPunt gestart voor drie dagen per week. Hierdoor is het telefonisch spreekuur wat moeilijker bereikbaar op vrijdag. Spreek dus gerust een berichtje in (mét uw telefoonnummer!) dan wordt u zo snel als kan teruggebeld!
=Een gesprek met een instellingsarts heeft weer een extra dimensie toegevoegd in de zoektocht naar gegevens omtrent ME en aanverwante ziektebeelden. dr. Ella Both heeft een middel ontwikkeld dat Fitt Up/reporfyne heet en bestaat uit een combinatie van zink, mangaan, magnesium, vitamine B1,3, en 6. Het lijkt op Depyrrol. Volgens de arts komen allerlei chronische klachten zoals  vermoeidheid, spier- en  spijsverteringsproblemen, migraine, depressie, immuniteits- en concentratiestoornissen voort uit een slechte ontgifting en methylering van de lever; een status die verergert door reguliere medicijnen zoals pijnstillers en antidepressiva. Zij vindt Fitt Up een probaat middel om de tekorten waaraan een zeer grote doelgroep lijdt, te verminderen en zowel de fysieke als de psychische component mee te behandelen. Dr Both wijst eveneens op het belang van biologische voeding in deze context.
Er zijn nu 9 van onze leden een paar weken geleden met dit middel begonnen. Over drie maanden gaan we kijken wat het heeft opgeleverd. Een patient heeft nog geen enkel resultaat, een andere zegt na de eerste dosis voor het eerst sinds jaren te hebben geslapen, al was het met een nachtmerrie. Wie aan dit onderzoek mee wil doen kan zich opgeven bij de Helpdesk, 033-4947102, ma-woe-vrij 10-12 uur.
Dat er een sleutel bestaat die toegang geeft tot de logica van oorzaak en gevolg wordt steeds duidelijker. Elementaire voedingsstoffen zitten te weinig meer in de bodem, dus ook in onze voeding, onze darmflora is niet wat ze zijn moet waardoor de opname is geblokkeerd (malabsorbtie) en intracellulair essentiële tekorten alsmede surplus cumuleren, waardoor lichaamseigen stoffen, zware metalen en chemicaliën minder goed door de organen kunnen worden afgevoerd, terwijl de vrije radicalen storen op het centraal zenuwstelsel. Het actie potentiaal in het CZS wordt trager, waardoor het signaal langzamer verloopt. Gevolg: organen en systeemfuncties  worden verstoord =>  nog meer cumulatie van vrije radicalen. Verlaagde weerstand en de deur staat open voor microorganismen. Er ontstaat stress. Om te kunnen blijven voldoen aan het algemeen verwachte en verplichte gemiddelde wordt een langdurig beroep gedaan op de bijnieren en de schildklier. De vicieuze cirkel is ontstaan.
=Tijdens de huisartsenstaking hebben we via een korte actie de huisartsen benaderd met een brief en een ingevuld laboratorium-formulier voor hun patient, met de vraag of zij dit willen accorderen vanwege de vergoeding door het ziekenfonds. Vooralsnog hebben de artsen hun medewerking toegezegd. Er wordt getest op 24-uurs schildklierfunctie uit urine, op darmflora, vaginale flora, parasitaire belasting, op glutenintolerantie uit faeces, borreliose, op hemochromatose, porfyrie enz. om de uitslagen van de matrix te verifiëren. In de volgende MEDIX zal hierover verslag worden gedaan.

Dus, al hoort u niet veel van het front, we zitten echt niet stil hoor!

Ik wens u namens het team van vrijwilligers veel sterkte en een fijne (inmiddels na-) zomer toe!

Met vriendelijke groet,

Namens het gehele team,

Lia Metz
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