
[image: image1.jpg]


M   E   D   I   V   E   R   A    CVS/ ME-patientenbelangen                                                                      
	Doelstelling: 1.natuurgeneeskundig

ziekenhuis-sanatorium-woonzorgcentrum 

specifiek ingesteld op mensen met ME/CVS-gerelateerde aandoeningen 

2.verbetering dagelijkse omstandigheden
	       Lidmaatschap: Euro 30,=

       (minder mag, meer graag)

       Postgiro rek. 95.96.173

       t.n.v.MEDIVERA te Leusden

       KvK reg.nr.32096728
	  ME-Helpdesk: 

  Damsluis 3  3831 SP Leusden

  tel. 033-494.71.02 ( wo 12-13 uur)

  info@medivera.nl  
  www.medivera.nl


DOELSTELLINGEN & AANBEVELINGEN


HET MEDIVERA CVS/ME-patientenbelangenfonds zet zich in voor de realisatie van specifieke accomodatie, die is ingesteld op de problematiek van ME/CVS patiënten en helpt tevens zoveel mogelijk de thuissituatie te verbeteren.

Minstens 8 op de 1000 mensen in Nederland lijden aan ME /CVS

Oorzaak “onbekend”.

Er zijn 3 á 4 x zoveel vrouwen als mannen met ME/CVS.

Het totale aantal ligt boven de 150.000

10% hiervan is jonger dan 18 jaar.

Er komen jaarlijks ca. 6.000 patiënten bij.

De ziekte komt steeds vaker bij jonge kinderen voor.

Een deel van de patiënten met deze aandoening geneest vanzelf of blijft stabiel, anderen komen in een neerwaartse spiraal.

Als na twee jaar nog geen duidelijke verbeteringen zijn opgetreden is er risiko 

op blijvende problematiek.

Een kwart van de Nederlandse bevolking heeft last van regelmatig terugkerende moeheid gepaard aan pijnklachten met een neiging tot chroniciteit. 

Dat zijn dus 4 miljoen mensen!

INLEIDING

MEDIVERA tracht een beknopte indruk van haar doelstellingen te geven uitgaande van de klachten, noden en struikelblokken van mensen met ME/CVS.

Deze brochure is bestemd voor patiënten, artsen, beleidsmakers, instanties, organisaties, familieleden en hulpverleners. 

WAT IS CVS/ ME?

CVS/ME is een verzamelnaam van diverse neuro-endocriene

metabole-immuunstoornissen/beschadigingen.


Allerlei factoren apart of samen kunnen leiden tot beschadiging van het neurologische en immuunsysteem, waardoor de mens gevoeliger wordt voor bacteriële, virus- en schimmelinfecties, toxines en omgevingsinvloeden. 

De oorzaak wordt daarom “multifactoriëel” genoemd.

Degenen die nu ziek zijn of onderweg, worden beschouwd als de kanaries in de mijnen. Zij zijn de eerstgetroffenen. 

Er is geen enkele reden om aan te nemen, dat het hierbij blijft. 

Wij zijn ervan overtuigd, dat ziekten als deze een waarschuwing vormen voor de nonchalante wijze waarop wij met onze aarde, de natuur, de chemicaliën, onze eigen gezondheid en die van dieren en planten omgaan. 

En slachtoffer zijn of worden van ondeskundige politicie en nietsontziende multinationals op zoek naar het ultieme winstgevende product.

Veel chronisch zieken worden erger gestraft dan schurken die in een gevangenis boete doen en die tenminste kunnen nog rekenen op een bord eten, bewassing, de nodige afleiding, medische, maatschappelijke en geestelijke ondersteuning, een keer per dag luchten, en ingeval van ziekte intramurale zorg en verpleging... 

CHRONISCH VERMOEIDHEID SYNDROOM OF MYALGISCHE ENCEFALOPATHIE?

Het verschil tussen CVS en ME is moeilijk aan te geven.

Over het algemeen kun je zeggen dat er in een toestand waarin vermoeidheid overheerst, sprake is van het Chronisch Vermoeidheids Syndroom. (CVS)

Wanneer de pijnklachten en uitputting invaliderend worden, spreekt men veelal van Myalgische Encefalomyelitis. ME is de ernstigste subgroep binnen CVS.
Tegenwoordig wordt dit Myalgische Encefalopathie genoemd, omdat de ontsteking (-itis) niet altijd wordt aangetoond. Er wordt te weinig onderzoek naar gedaan.
De brochure gebruikt verder de term CVS om duidelijk te maken wat de gevolgen zijn in samenhang met aanverwante ergolytische aandoeningen.


Momenteel wordt er onderzoek gedaan naar de verschillende subgroepen, die binnen de populatie CVS/ME patiënten onderscheiden kunnen worden.
WAT IS DE OORZAAK VAN CVS/ ME?

Een concreet antwoord is hierop helaas nog niet mogelijk. Cumulaties van oorzakelijke verbanden spelen een rol. Alsmede instandhoudende factoren.
Vaccinaties, amalgaam, antibiotica, flesvoeding in plaats van borstvoeding, de toename van het aantal huisdieren en asielzoekers (met daardoor een grotere kans op parasitaire infecties), nieuwe hardnekkige ziekteverwekkers, tekorten aan elementaire voedingsstoffen en onze westerse leefstijl kunnen oorzaken zijn.

Milieuvervuiling speelt ongetwijfeld een grote rol door decennia-lange gebruik van chemische bestrijdingsmiddelen en de zware metalen en dioxines die we via de voeding en de lucht binnen krijgen. De kwaliteit van het kraanwater laat te wensen over.Er zou een verband kunnen worden gelegd met de overbevolking van de aarde en een vermindering van het mondiale zuurstofgehalte door ontbossing.

Maar ook met natuurlijke degenererende invloeden, ondanks onze huidige hoge gemiddelde leeftijd.

HOE UIT HET ZICH?

De klachten kunnen geleidelijk en/of spontaan ontstaan.

Iemand kan als kind een erfelijke factor hebben meegekregen.

Zulke kinderen hebben moeite met het verwerken van vaccinaties, zij zijn daardoor verzwakt en staan bloot aan infecties, waarvoor (te) vaak antibiotica wordt voorgeschreven.

Darmflora bestaat uit bacteriën en schimmels. Deze zetten voeding in de darm om naar opneembare substantie. Een antibioticum doodt bacteriën, ook de nuttige.

Hierdoor wordt er minder voeding omgezet en opgenomen.

Schimmels winnen dan terrein en gaan heersen. Dat heet dysbiose. Zij leven voornamelijk van (bloed-)suiker en geven toxines af. Door de dysbiose vervlakken de darmvlokken en wordt de darmwand gladder, waardoor voedsel sneller het lichaam verlaat. Ook hierdoor kan minder worden opgenomen. 

Een dunnere darmwand wordt doorlaatbaar (lekke darm syndroom). Voedseldeeltjes en toxines kunnen in de bloedbaan terechtkomen en een allergische reactie veroorzaken, wat veel energie vergt. Een dergelijke jarenlange onopgemerkte verstoring zorgt voor een langzame avitaminose/ tekorten van essentiële voedingsstoffen, waardoor de kans op infecties weer wordt vergroot.

Micro-organismen conditioneren iemand tot gastheer/gastvrouw.

Tekorten en toxische stoffen veroorzaken verstoringen in het centrale zenuwstelsel en het bloedbeeld. 

Niet alleen wordt de darmwand maar ook de hersen-bloed-barrière doorlaatbaar (permeabel) voor ongewenste materie, Dat is de reden van slapeloosheid, verwarring en ongeconcentreerdheid. Doordat er te weinig vitamines uit de B-serie kunnen worden opgenomen, ontwikkelt de patiënt een nerveuze spanning, hij staat als het ware op scherp. Iedere prikkel van buitenaf kan er dan een teveel zijn. CVS/ME kan langzaam ontstaan of zich snel opbouwen na een ongeluk, operatie, stressvolle periode, verhuizing, griep, vakantie of een andere lichamelijke en/of geestelijke overbelasting. (luxerend moment)

Het verzwakte lichaam heeft dan geen weerstand meer tegen bijkomende (opportunistische) infecties, zoals die ook voorkomen in kanker- en aids-patiënten.

”Verborgen “ziekteverwekkers kunnen een rol spelen, zoals HHV, Mycoplasma’s, Cytomegalie, Epstein Barr (pfeiffer) Coxacki, Brucella, Rickettsia, Borrelia (Lime) Hepatitis, SOA’s, Chlamidiae, Ghiardia Lamblia en andere darmparasieten,   systemisch persistente schimmelinfecties Candidiasis, miasma’s  enz. 

Bij verminderde weerstand kunnen restdeeltjes van vaccins actief worden, (Post Vaccinaal Syndroom) maar ook kunnen sluimerende virale varianten virulent worden (b.v.poliomyelitis) Ook dimorphen, mutanten en coëxisterende microorganismen kunnen een rol spelen in het ziekteproces en zijn moeilijk te elimineren.


Al deze ziekteverwekkers scheiden giftige afvalstoffen uit, waardoor een toxische belasting ontstaat die de klachten verergert. Deze stoffen hopen zich op in lever en nieren, die er grote moeite mee krijgen om hun functie goed te blijven vervullen. 

Patienten gaan minder en moeilijker bewegen, omdat er te weinig energie wordt opgeslagen en kan worden vrijgemaakt. Én doordat het lichaam verzuurt komen bij beweging afvalstoffen vrij die voor spierstijfheid en spierpijn zorgen. 

Herstel na inspanning kan lang duren of is nauwelijks mogelijk. 

Niet bewegen levert ook al geen verbetering op. Rust roest.

Inactiviteit is een even grote onvermijdelijke  verslechterende en invaliderende factor als het over de grenzen gaan.

Dan is er een vicieuze cirkel ontstaan.


IS HET BESMETTELIJK?

Er is een aantal keer een CVS-epidemie uitgebroken.
Maar de vraag of het overdraagbaar is, kan niet in het algemeen worden beantwoord.
Door een relatie met een ME-patiënt loopt de partner geen verhoogde kans. 
Er bestaan evenwel besmettelijke aandoeningen die door planten en dieren overgedragen kunnen worden en ook resistente organismen, die overleven in natte cellen in huis en ons evenals b.v. de huismijt het leven zuur kunnen maken.

Wel is inmiddels door onderzoek duidelijk geworden, dat er sprake kan zijn van een erfelijke factoren, bijvoorbeeld kan Cytomegalie of Candida tijdens de bevalling doorgegeven worden, maar lang niet iedereen hoeft daar ziek van te worden.

Ieder mens heeft ziekteverwekkers bij zich, het moment van uitbraak is afhankelijk van de weerstand.

De oorsprong van CVS lijkt eerder erfelijk door DNA-defect,  milieutechnisch/toxisch, vaccinaal, levensstijl- en voedingsgewoontes beïnvloed, dan besmettelijk.
WAT ZIJN DE KLACHTEN?

Het klachtenpatroon kan per persoon verschillen, maar kent ook veel overeenkomsten.

CVS begint vaak na een gebeurtenis of infectie met griepachtige verschijnselen, met verhoging en/of ondertemperatuur, zwakte, vermoeidheid, buikklachten, duizeligheid, enz, die niet over gaan met een paar weken rust en paracetamol.

Wanneer men probeert het dagelijkse bestaan weer op te pakken, kan dat in een verslechtering resulteren, in bedlegerigheid of zelfs in een situatie die vergelijkbaar is met het laatste stadium van een aids-patiënt, basaal en kritiek.

Omdat deze klachten vaak nog worden gerelateerd aan de gebeurtenis of infectie, is men niet zo alert op een mogelijk meervoudig chronisch ontstaand probleem.


Soms zijn er meer dan 50 klachten, die stuk voor stuk een consult aan de huisarts rechtvaardigen, maar waar deze “niets mee kan”. Hij vindt je een hypochonder…


Klachten: 

1. Geheugen- en concentratie stoornissen, evenwichtstoornis

2. (Insomnia)Slapeloosheid/ regelmatig onderbroken slaapritme per nacht/ gebroken, niet uitgeslapen wakker worden. Langdurige vermoeidheid c.q. uitputting zonder dat er prestaties aan vooraf zijn gegaan.

3. Spierpijn zonder inspanning vooraf, gewrichtspijn onafhankelijk van beweging, zenuwpijnen zonder duidelijke ontstekingsoorzaak.

4. Darmklachten, afwisselend verstopping/diarree, gasvorming, spastisch colon, leaky gut en spijsverteringsklachten zoals misselijkheid, vol gevoel, geen trek, of juist constant trek, gewichtsverlies/maar ook overgewicht

5. Wisselende bloedsuiker, hypoglykemie.

     7.  Reversed hypotention: hogere bloeddruk bij liggen, en te lage bloeddruk bij 

          opstaan, lopen en stilstaan. (Gevoel van) Flauwvallen 

     8.  Hartritmestoornissen: cardiomyopathie, brachy- tachycardie, fibrillatie.

9. Verslechterend zicht (witte vlekken, half beeld, wazig, licht kleeft op netvlies)

    10. Gehoor- gevoels- en reukprikkels worden als belastend ervaren, waardoor een 

          geluid van een dagelijkse handeling het effect van een bom veroorzaakt en een 

          aanraking pijn kan doen.

  11. Hoofdpijnen, migraine.

  12. Voedselintoleranties, ook intolerantie voor chemische stoffen.

  13. Motorische onzekerheid bij lopen en schrijven, pakken en vasthouden van    

     voorwerpen en het vaststellen van afstand, gewicht en grootte.

  14. Verminderd of afwezig libido( sexuele behoefte)

  15. Slechte bloedcirculatie, koude/ tintelende handen en voeten.

  16. Verhoging en ondertemperatuur, meestal onder de oksel beneden de 36.6 

     graden, s morgens bij het wakker worden gemeten.

  17. Persisterende systemische infecties 

  18. Keel pijn, vaak slikken, opgezette klieren, geïrriteerde slijmvliezen

  19. Emotionele uiting, huilen, moedeloosheid, wanhoop.

  20. Angst- en paniekaanvallen/ fobieën

Minstens 4 van deze punten moeten een half jaar of langer bestaan voor de diagnose ME/CVS en belemmeringen opleveren bij de dagelijkse handelingen. 

De klachten van amalgaambelasting, het meerv. chemisch overgevoeligheids syndroom MCSD, candidiasis, coeliaki, de ziekte van crohn, prikkelbare darmsyndroom, spastisch colon, interstitiële cystitis, darmparasieten, campilobacter, helico bacter pilori, hypo- of hyperthyroïdie, hypoglycaemie, prediabetes, HPU, premenstrueel syndroom, depressie, enz. kunnen elkaar overlappen. 

Het is erg moeilijk om te bepalen wat de eerste oorzaak is van de verzwakking, welke cofactoren een rol hebben gespeeld of nog spelen in de verergering, welke gevolgen eruit zijn voortgekomen en wat precies de link van de huidige situatie is met de vroegste oorzaak, in welke fase van de aandoening de patient zich bevindt, welke onderzoeken er gedaan en welke medicijnen toegepast kunnen worden. 


DE ALGEMEEN GEHANTEERDE OFFICIELE CRITERIA ZIJN:

-Uitsluiting van andere aandoeningen.

-Een deel van de bovenstaande klachten bestaat een half  

 jaar of langer.

-De klachten veroorzaken een onacceptabele vermindering in 

 de dagelijkse handelingen.

-Inspanning verergert de klachten en herstel duurt ongewoon  lang of blijft uit.

-De uitputting, beroerdheid en pijn worden niet door slaap verminderd.

ZOEKTOCHT

De periode voorafgaand aan het stellen van de diagnose is voor de patiënt moeilijk en onzeker. 

Eerst wordt verwacht dat die talloze, vreemde klachten vanzelf overgaan.
Laboratorium- en ziekenhuisonderzoeken volgen, ernstige andere aandoeningen moeten worden uitgesloten.
Dat vergt tijd en energie.


20% van de huisartsen en 60% van de specialisten zijn nog steeds niet op de hoogte van de uitingen en de criteria van CVS/ME.

Zij denken nog dat het “tussen de oren” zit en psycho somatisch is.
M.a.w. dat CVS/ME een uitsluitend psychische oorzaak heeft.

DIAGNOSE

Vaak zijn er wel lichte afwijkingen in de laboratoriumuitslagen zichtbaar, maar niet zodanig dat die verantwoordelijk worden geacht voor het klachtenpatroon. (laag normaalwaarden)
Wanneer na een aantal maanden geen duidelijke oorzaak blijkt ”zal het wel aan een stressvolle situatie” liggen.
Er worden vaak slaap-, pijn-, kalmeringsmiddelen en antidepressiva voorgeschreven, die wegens overgevoeligheid voor chemische stoffen (Multiple Chemical Sensitivity) averechts kunnen werken en een vergiftig effect hebben op hersenen, nieren en lever. (“instandhoudende factoren”) 
Als deze symptoombestrijders geen effect sorteren, wordt men meestal onterecht naar een psycholoog of psychiater verwezen.
Het duurt doorgaans dus een behoorlijke tijd voor men weet, dat het met een aan zekerheid grenzende waarschijnlijkheid CVS is, dat de klachten veroorzaakt.

Er kan niet genoeg op worden gewezen, hoe belangrijk het is dat huisartsen de symptomen herkennen en de criteria kennen, zij zijn de poortwachters naar hulpverleningsorganisaties, specialisten en aangevraagde voorzieningen.

PREVENTIE

Het is van belang slepende vage klachten bij kinderen al serieus te nemen, om erger te voorkomen. Hebben ze ADHD? Zij ze druk en overactief? Pas op dat ze niet aan het opbranden zijn! Ritalin onderdrukt wel maar geneest écht niet!

Laat alle suikers en zuivelproducten weg en lees goed de ingredientenlijstjes

op de voedingsproducten, eet biologisch, alleen wat rent, vliegt en zwemt, gebruik minder aardappels en tarwebrood,  méér groente, zaden, noten, kool, ui, avocado, rijst, eidooier, tofu en soja en vervang koezuivel door geitenprod. 

HYPOGLYKEMIE & FIBROMYALGIE & HEMOPYROLLACTAMURIE & MCSD
en andere gerelateerde syndromen.

CVS gaat vaak gepaard met hypoglykemie (wisselende bloedsuikerspiegel), waardoor men zich erg slap, geirriteerd, duizelig en onwezenlijk kan voelen.
Het gewicht van een kopje voelt dan net zo zwaar als een hele fles. Daardoor laten CVS-patiënten regelmatig dingen vallen, en zijn ze verward en moeten vaker en op tijd eten om het bloedsuikerniveau op peil te houden. Soms adviseert een arts “maar wat meer drop te eten”, maar dat is absoluut geen oplossing, integendeel.

Fibromyalgie wordt ook wel “weke delen reuma” genoemd.
Men heeft last van stijfheid en pijn in de gewrichten, pezen en spieren. Fibromyalgie kan zich ook los van CVS ontwikkelen.
Stilzitten lost weinig op en bewegen is hinderlijk en pijnlijk.


Hemopyrollactamurie (HPU) is een stofwisselingstoornis/ -beschadiging, die bij een zeer groot deel van de vrouwen voorkomt en bij een nog onbekend  percentage mannen.
Symptomen hiervan sluiten aan op CVS, fibromyalgie, Hemochromatose, burnout, hypoglykemie en zelfs whiplash. 

Er is bij HPU een onvoldoende opname van o.a. de actieve vorm van vitamine B6 en een surplus aan koper in het lichaam opgeslagen. Oorzaak hiervan kan gebruik van Antibiotica zijn. Met de juiste voeding en gerichte supplementen kunnen de klachten meestal onder controle worden gebracht. Een simpel urinetestje kan  HPU aantonen, de vragenlijst en test kan bij ons worden besteld.

Zwangerschappen (van een jongensbaby) van vrouwen met HPU kunnen eindigen in een miskraam, vroeggeboorte of een geboorteafwijking. 

Aangeraden wordt vóór en tijdens de zwangerschap de juiste suppletie te gebruiken.

HPU kan bij kinderen dyslexie en autisme en bij jongemannen in de pubertijd of later psychische/ psychiatrische klachten en zelfs schizofrenie veroorzaken.

Met speciale medicatie en suppletie zijn de ontstane verstoringen en tekorten binnen een aanvaardbare termijn te verbeteren.

MCSD

Multiple Chemical Sensitivity Disorder. Ernstig lijden, zowel fysiek als sociaal. Door overgevoeligheden voor voeding, luchtjes, licht, chemische stoffen die overal om ons heen aanwezig zijn,  krijgen mensen met deze verstoring te maken met onverwachte klachten zoals opgezette slijmvliezen, hoofdpijn, trillerigheid, buikpijn, spierpijn, gevoel van griep, zwakte, duizeligheid enz. 

Deze klachten beperken het sociale leven, waardoor veelal een isolement ontstaat. Zij worden net zo min begrepen als mensen met CVS. Veel van de symptomen lopen parallel. De aandoening wordt rechtstreeks geassocieerd met milieuvervuiling door chemicaliën en zware metalen.

DIT VERZIN JE ÉCHT NIET!

De klachten, die het syndroom bepalen, zijn erg moeilijk te concretiseren door de patiënt en dat maakt het allemaal nog lastiger.De dokter ziet een patiënt, die verward is, wiens geheugen faalt en zich niet goed kan concentreren op wat hij/zij wil overbrengen. Als de dokter je niet begrijpt, schiet je ook nog eens vol, en zo wordt de wanhoop over wat de klachten veroorzaakt steeds groter. Veel patiënten komen in conflict met zichzelf en hun omgeving. Ze zijn te moe en te ziek om iets te doen, maar voelen tevens de dreiging van de gevolgen door bedrust, zoals verslappen van de spieren, te weinig buitenlucht en te weinig beweging en afleiding; ze gaan over hun grenzen. Dat is het moment van de neerwaartse spiraal.

WAT DAN?

Een CVS-patiënt  komt op een gegeven moment terecht in een doolhof van alternatieve mogelijkheden, deels of niet vergoed door de ziektenkostenverzekering..
En raakt ondertussen arbeidsongeschikt en verarmd door alle geldverslindende behandelingen, medicijnen en supplementen.

Ook kan zijn/haar relatie door de problematiek gaan wankelen en haken vrienden af.
Diegene is ondanks alle teleurstellingen aan zichzelf en de maatschappij verplicht te blijven zoeken naar verbetering.(medisch shoppen)
 

EFFECT

De impact van CVS is verpletterend, vooral voor kinderen en alleenstaanden.
Kinderen bezitten nog niet de vaardigheid om hun klachten te omschrijven en te preciseren.
Onze maatschappelijke structuur, waarin vaak beide ouders een baan buitenshuis hebben, (en tijd voor aandacht ontbreekt) komt kinderen met “vage klachten” weinig tegemoet.
Ze worden snel als “dwars, hangerig en vervelend” beschouwd (“Geen koorts? Dan gewoon naar school”)of krijgen abusievelijk het etiketje “schoolziek ” opgeplakt en worden gedwongen tot inspanningen die onverantwoord zijn en hun genezing kunnen vertragen c.q. permanent negatief beïnvloeden. 


Scholieren en studenten lopen vaak aan tegen onbegrip en te weinig medewerking op school, en zij krijgen door hun arts meestal anti-depressiva voorgeschreven, hetgeen hooguit de symptomen bestrijdt, maar weinig tot niets doet ter verbetering van de algehele gezondheid. Door deze slechte start zijn zij niet in staat verworven rechten op te bouwen en komen in een wajong of bijstandsregeling terecht. Acceptatie van verminderde krachten is vooral voor jongeren een zeer moeizaam proces.
Fulltime werken, sporten of een avondje uit met vrienden zit er niet meer in; zij haken steeds verder af en raken gedeprimeerd.

Met veel creatieve oplossingen kunnen vrouwen het een heel eind redden in huis, maar 

er komt een moment dat het vast loopt.
Het kost enorm veel overwinning om dit in te zien en om hulp te vragen, en er ís veel 
hulp nodig om een huishouden overeind te houden, meer dan men gewoonlijk beseft!

Mannen met ME worden veelal door de goegemeente beschouwd als watjes en aso’s. Zij moeten zich voortdurend verdedigen voor hun afwijkende leefstijl en voor het feit dat zij niet in staat zijn te werken, gezellig een pilsje te pakken en te sporten.


Een ME-patiënt raakt geïsoleerd omdat hij/zij vaak niet meer mee kan doen aan de gewone, normale dagelijkse patronen; aan een algemeen verwacht en verplicht gemiddelde.
En omdat het zo’n ingewikkeld proces is, merkt men dat de omgeving er geen raad mee weet. Daardoor kunnen mensen de patiënt gaan mijden.


Sommige alleenstaanden met CVS kunnen niet meer zelfstandig functioneren 

Hun ouders zijn misschien al hulpbehoevend of reeds overleden, daardoor vereenzamen die patiënten die geen relatie hebben en kinderloos zijn volkomen. 

De omgeving vindt dat de overheid verantwoordelijk is voor hulp en zorg. Zo wordt het meervoud van zorg “grote zorgen”…Patienten worden werkverschaffing, prestigeobjecten, melkkoeien en proefkonijnen. Zij zijn vogelvrij verklaard.

(HMP: buiten bescherming van de wet)

HOE GA JE ER MEE OM?

Het is een periode van rouw en van afscheid nemen van het leven dat zo vertrouwd en vanzelfsprekend was. Dat gaat niet van de ene dag op de andere en heeft ook te maken met de instelling van mensen in de naaste omgeving.
Je komt terecht in een onbekende wereld.
Er moeten nieuwe energievelden aangeboord worden, een ander levensritme ontstaan en er moet vaak anders gegeten worden. 

Sommigen ontdekken spirituele steun.

Er worden andere waarden ontdekt, en normen gesteld en grenzen verlegd.
Hoe zwaar de weg naar deze verandering ook is, je staat soms versteld van eigen creativiteit, doorzettingsvermogen en verborgen capaciteiten, waarop je best trots mag zijn!
En soms vind je een nieuwe troostende dimensie in je bestaan. 

Hoewel iedere dag vele miljoenen cellen zich vernieuwen en het wonder zichzelf in stilte herhaalt, is herstel gebonden aan meerdere fasen en factoren.
STRAF VAN GOD? 

Een persoonlijk antwoord van Lia Metz:  “ Zo komen we vanzelf bij God terecht. Iedereen die gezondheidsklachten krijgt, gaat zich verdiepen in de levensvraag-stukken en in Gods kracht en macht. 

Men kan God zien als het AL, de eenheid van de natuur, de constellatie (sterren en planeten) , de trillingen, resonantie van alles dat was, is en zal zijn. Het AL van voor de mens onverklaarbare maar logische samenhang van materie en levensvormen. “Alles is deel van het grote geheel”.  Voor mij is een spinnetje even belangrijk als een koe. (geluk is: weten dat een klein spinnetje een groot leven heeft). Er wordt van mij verwacht dat ik zonder te begrijpen die dingen accepteer, die ik niet zelf in de hand heb. Het heeft een hele poos geduurd voordat ik de schuldvraag los kon laten. Het haalt je alleen maar verder onderuit. De machteloosheid heeft zelfs heel wat gevloek en getier opgeleverd. Tot iemand zei: “je moet je beschermengelen maar eens wat vriendelijker toespreken” toen ik opmerkte dat ze zaten te slapen…Ik denk dat iedereen die heeft. 
Chronische ziekte is bijzonder pijnlijk en het voelt vreselijk onrechtvaardig! En het is heel logisch dat je in opstand komt als je dingen die je graag wilt doen niet kunt, omdat je lichaam je hindert. Maar ziekte is geen straf van God, dat weet ik zeker, maar eerder een voorbeeld van de wetten van oorzaak en gevolg. Volgens mij is chronische ziekte een harde les, een waarschuwing voor de manier waarop de mensheid met de aarde omgaat. Gedreven door arrogantie en hebzucht, rigoureus voorbijgaand aan de noden van de ander in de rat-race, de schepping onterend, aardschatten exploiterend en verpatsend. Er wordt van je verwacht dat je doet wat binnen je vermogen ligt om je inzicht te vergroten in deze wetmatigheden. Doordat ik me jarenlang heb verdiept in gezondheid en ziekte, begrijp ik beter welke multifactoriele oorzaken welke gevolgen kunnen sorteren. Onze status is afhankelijk van die van gezondheid van de dieren en de wateren, van de bossen en de lucht. Niet van geld, macht en bezit. 

Van ons wordt verdieping en inzicht gevraagd in levensprocessen. Wij zijn net zo getroffen als uitverkoren om onze lessen door te geven om volgende generaties te behoeden. Kun je je daar iets bij voorstellen? Bij ons heeft God (of de natuur) een probleem neergelegd, in het  vertrouwen dat wij met onze oprechte benadering hiervan niet alleen onszelf maar ook de ander kunnen helpen helen, zoals dit al miljoenen jaren gebeurt. Vaar op je gezond verstand en intuitie.
Probeer het te dragen met waardigheid en vertrouwen in jezelf en in betere tijden” 

THUISSITUATIE VERBETEREN

Voorlopig zijn er nog geen grote verbeteringen te verwachten op het gebied bekendheid met ME, van onderzoeken, diagnosestelling, medicatie, urenindicaties enz.
Er moet nog heel veel werk worden verricht om de algemene omstandigheden te verbeteren.

Ook daar probeert onze organisatie in te sturen, door voorlichting, contacten leggen en door uit te dragen dat wij niet werkschuw zijn en ook niet abnormaal. Al zijn we ziek we hebben wel fundamentele rechten op een menswaardig bestaan.

Door patiënten die bij ons aankloppen, individueel te adviseren en te coachen, proberen wij eerst de dichte kluwen van problemen te ontwarren, die zich na verloop van jaren heeft ontwikkeld.
Dat is een gigantische maar zeer dankbare klus, die ervaringsdeskundigheid vereist.

We  proberen inzicht te krijgen in het vermoedelijke moment waarop het fout ging in de huidige situatie en gaan stukje bij beetje steunpunten aan te brengen, door te attenderen op mogelijkheden zoals speciale laboratoria, kuren, het Persoons Gebonden Budget, waardoor men vrijheid en zelfstandigheid behoudt.
Er moet worden uitgezocht welke behandelingen rendement kunnen opleveren, en welke artsen/therapeuten deze kunnen uitvoeren.

We gaan zo nodig in de clinch met indicatieorganen over te weinig uren hulp en met artsen, die deze aandoening verkeerd beoordelen.
Lichten de omgeving in over de benadering van deze patiënten.
En huilen af en toe gewoon een potje mee! 

Want vaak is het leven van deze mensen een lijdensweg en is de hel er een tropische vakantie bij vergeleken…
CVS zit in ieder hoekje van je bestaan; lichamelijk, financieel, sociaal-maatschappelijk, relationeel en seksueel. CVS wordt op den duur ook een zware geestelijke beproeving.
Het ondermijnt je idealen, je gevoel van eigenwaarde en je toekomstperspectief.

INITIATIEF

Enkele bestuursleden van MEDIVERA hebben alle aspecten van deze veelal invaliderende, isolerende en onbegrepen ziekte aan den lijve ondervonden.
We zijn tot de conclusie gekomen dat een organisatie ter bevordering van speciale projecten voor ME-patienten beslist keiharde noodzaak is!

Het initiatief ontstond in 1994/’95, toen Lia Metz, na een aantal opnames in ziekenhuizen en herstelcentra, uitging van de rechtvaardiging voor een of meer kleinschalige projecten voor ME-patienten. Kan men dan niet naar een ziekenhuis?
Nee, een ziekenhuis is niet een plek om tot rust te komen, daar zijn teveel storende factoren, die het stabiliseren van mensen met deze complexe ziekte belemmeren. De meeste  van onze leden zijn dus zelfs te ziek voor een ziekenhuis en komen hiervoor niet eens in aanmerking, gezien het feit dat men daar voor een behandeling of ingreep heengaat.


Verpleeghuizen hebben te lange wachttijden voor mensen met ME. Zij kunnen een plotselinge terugval krijgen die onmiddellijke verzorging vereist. Verpleeghuizen vinden deze doelgroep arbeidsintensief en ontevreden…
En aan de strenge diëten kan geen enkele reguliere instelling voldoen.

Onze doelgroep is te jong voor een verpleeghuis als eindstation.

Hoeveel weldadiger de sfeer ook mag zijn in herstelcentra, waar de kans op stabilisatie groter is, ook daar is men niet in voldoende mate ingesteld op deze patiënten met een complexe hulpvraag.
Daarbij komt dat deze centra meestal niet AWBZ vergoed worden.

Dan wordt een deel uit de aanvullende verzekering betaald maar de rest  is voor eigen rekening of kan  in een gunstige geval door de gemeentelijke bijzondere bijstand worden aangevraagd. Gemeenten volgen hierin eigen beleid.
Bij een langdurige opname treden er dan lastige regels in werking, bijvoorbeeld moet er een nieuwe indicatie plaatsvinden voor thuiszorg. Dat kan tot gevolg hebben dat men thuiskomt en er is geen hulp. 

Woonzorg heeft in 1995 op Lia’s  vraag om mee te denken direct enthousiast gereageerd, waaruit ME-Woonproject Soest is gerealiseerd.
Er staan units van 12 appartementen, waar men zelfstandig woont.
Men begrijpt elkaars klachten en vindt een bepaalde mate van onderlinge steun, zonder dat dit belastend is.
Deze locatie is tijdelijk, maar zal t.z.t.hopelijk  worden voortgezet op een andere plek.

In die tussentijd bleef initiatief en de noodzaak om speciale intramurale mogelijkheden te realiseren bestaan.
De Stichting Bijtankhuis werd opgericht, een prima idee waar binnen baanbrekend werk is verricht door Tim Minderman.
Helaas stopte dit project net voor de proefperiode, o.a. wegens tekort aan financiële middelen.
Dat was een enorme teleurstelling voor iedereen.

Steeds meer krijgen wij het bewijs dat onze initiatieven gerechtvaardigd zijn.
Er is een toenemende behoefte aan professionele, algemeen erkende ME-centra c.q. sanatoria (waar zijn die gebleven?), die specifiek zullen moeten zijn ingesteld op intramurale opvang, zorg, onderzoek, behandeling en begeleiding van mensen die lijden aan ME en eventueel aan andere moeilijk objectiveerbare en te behandelen aandoeningen.


In België zijn in 2002 5 locaties ingericht  als ME-centra, gekoppeld aan universiteitsziekenhuizen. Al is een dergelijke lokatie in onze optie te regulier en komt de patient te weinig tegemoet in complementaire wensen, er is behoefte aan

speciale aanpak..
Mag Nederland achterblijven?

Zoals op de buitenkant van deze brochure staat: toename 6.000 gevallen per jaar.........

Instandhoudende factoren zijn: onvoldoende zorg, waardoor een patient steeds weer over zijn grenzen gaat, het ontbreken van hulpmiddelen zoals een rolstoel, waardoor iemand niet meer naar buiten kan, ingeslopen gewoontes zoals een omgekeerd dag-nachtritme, patiënt-onvriendelijk en kostenbesparend overheids- en gemeentebeleid, spanningen door verplichte interactie met ambtelijke afdelingen enz.

NIKS AAN TE DOEN?

Vaak horen patienten van de artsen: “je moet er maar mee leren leven”. Makkelijker gezegd dan gedaan!

Is er dan écht niets aan te doen? 

Naar onze bescheiden mening is het in veel gevallen mogelijk om te stabiliseren en en te verbeteren door middel van ontgifting van de organen, exonereren van focale haarden, vacinatiebelasting, het herstellen van de darmwerking, het op peil brengen van de essentiële voedingsstoffen in bloed en weefsels door suppletie, het aanpassen van het voedingspatroon,  oplossen van instandhoudende factoren en te zorgen voor voldoende vangnet.

COGNITIEVE GEDRAGS THERAPIE

Ofschoon er gevallen bekend zijn van een bepaalde vooruitgang door middel van (nijmeegse) CGT, zijn er ook gevallen van onherstelbare achteruitgang gemeld.  Deze wegen zwaar.
MEDIVERA staat afwijzend tegenover deze behandelmethode omdat er onvoldoende aandacht is voor de fysieke toestand van mensen met ME. De CGT-groep past de cirteria van idiopathische moeheid toe op CVS/ME. 
Het Nijmeegse implementatierapport is op een aantal punten onvolledig. Ernstige ME-patienten werden uitgesloten, door selectie op ernst van de aandoening.
Hoe moeilijk de diagnosestelling is laat zich raden, geen twee patienten zijn hetzelfde! Het is daarom niet uitgesloten, dat enkele van de selecte groep lichte tot matige chronisch vermoeide patiënten die opknapten door middel van CGT, achteraf mogelijk bleken te hebben geleden aan psychische klachten en/of belemmerende externe factoren .

In die gevallen kan niet worden gesproken van een verbetering van CVS/ME door CGT. De huidige tendens van CGT-er Judith Prins :”Je moet leren je gedrag te veranderen” is absurd en zou strafbaar gesteld moeten worden wegens intimidatie,

valse voorlichting en bewuste blootstelling aan het risiko van onomkeerbare terugval.

Toch kan advies nodig zijn op welke wijze je de eenzaamheid en het gevoel geëxcommuniceerd te zijn kunt verminderen, als je niet in staat bent anderen op te zoeken en vergeten wordt. Iemand kan  bijvoorbeeld hulp nodig hebben bij het leren vragen of iemand je ergens mee wil helpen. Je wilt een ander niet belasten of toegeven dat je iets niet zelf kunt.

Misschien kan er tijdens eventuele therapie het contact  met arts en familie verbeteren door voorlichting en persoonlijke bemiddeling, ter beperking van onnodig geestelijk lijden. 
Wat voor deze ernstige doelgroep belangrijk en helend kan zijn, is: vrijwillige psychosociale ondersteuning bij verwerking van verdriet om het verlies van krachten, werk, relaties, onafhankelijkheid, financiële zekerheid en toekomstperspectief, bijvoorbeeld:  individueel, zorgverzekerd én aan huis.
Groepstherapie is voor ernstige patienten al helemaal niet wenselijk. Zij zijn niet in staat rechtop te zitten en hebben meer dan voldoende aan hun eigen problematiek.

Over de naam CGT

De benaming CGT valt verkeerd bij ons.
Hij  wekt de indruk dat er een discrepantie bestaat tussen het lijden aan de aandoening en het gedrag hierdoor van de patiënt.

Ofschoon er geen algemene gedragscode bestaat voor mensen met ME, zoals voor iemand met een gebroken been of kinkhoest, bestaat er geen enkele aanwijzing dat het gedrag van deze patiënten niet correspondeert met hun ziektebeleving, 

Het uitgangspunt van de CGT-groep dat deze discrepantie bestaat, is uit het oogpunt van ethiek ontoelaatbaar.

Er heeft ons ook nog geen enkel bericht bereikt, dat CGT-psychologen de opgedane kennis benutten ter verbetering van de algemene slechte omstandigheden van onze lotgenoten. Hetgeen impliceert dat zij de patient gebruiken als werkverschaffing en proefkonijn. Dat zij op geen enkele wijze de gegevens benutten voor een folluw up

In het kader van verbetering van de algemene dagelijkse omstandigheden. 

KOSTENBESPARING

Wij zijn ongerust over de gevolgen van het CGT-model, uitgangspunt 
(kostenbesparing), onderzoeksmethodiek en conclusies.
Wij schreven vier jaar geleden: “Stel, dat onze lotgenoten door uitkerende instanties verplicht worden om deel te nemen aan CGT programma’s, waarvoor alleen al de reis er naar toe een ernstige onomkeerbare terugval kan veroorzaken!

Deze groep is veel te kwetsbaar en machteloos om zich te verweren en het risico te lopen van een verplichte behandeling!”  

Zover is het inderdaad al gekomen!
Ernstig zieke ME-patienten worden door gespecialiseerde thuishulpen gedwongen mee te gaan boodschappen doen “hier is je jas, anders geen boodschappen!” 

Of door huisarts, GGD  of arbo-arts verplicht tot CGT in een revalidatietraject ; anders geen voorzieningen of uitkering…je bent nog niet uitbehandeld. 
Verplichte behandeling ondermijnt het fundamentele recht op zelfbeschikking! Centra in het teken van CGT kunnen beslist niet. 

Dat zou een eenzijdige benadering betekenen.

En een stap terug naar “af”. Het mag inmiddels duidelijk zijn dat ME-gerelateerde aandoeningen van fysieke/biochemische aard zijn en absoluut niets met een geestelijk afwijking te maken hebben!


Belangrijk is multidisciplinair onderzoek te wijden aan de negatieve stresserende invloeden, die het ontbreken van praktische en  morele steun, respect en vertrouwen in oprechtheid, maar ook de niet aflatende druk van instanties kunnen hebben op iemands welbevinden.
C.q. in hoeverre een patiënt hierdoor verslechtert en de hulpvraag logischerwijze stijgt, hetgeen overigens een stuk duurder is.


Kortom Nijmeegse CGT is voorlopig op de huidige manier niet  toepasbaar als algemene behandeling voor CVS/ME, het is een regime en een doofpot.
Het kan wel als vrijwillige leermethode ondersteuning bieden in het leren omgaan met een aandoening als ME. 
Aangezien de CGT-uitvoerders volharden in hun uitermate denigrerende en onwetenschappelijke houding en wij willen overbrengen hoe de meeste patiënten hierdoor worden getroffen, typeren we dit verschijnsel als volgt:

   CGT = een door kostenbesparend overheidsbeleid onterecht opgewaardeerde 
   en op een andere WHO registratie dan CVS en ME gebaseerde werkverschaffing, 

   waarbij verstoorde bio-chemische/ neuroendocrienologische en metabole processen 
   in deze patienten bewust worden genegeerd; door deze eenzijdige behandel-  

   methodiek wordt een onomkeerbare terugval geriskeert.   

WAT IS ER WEL NODIG?

Er is in de eerste plaats dringend behoefte aan een schuilplaats annex CRISIS-opvanglocatie, waar verzorging en verpleging geboden wordt.

Omdat deze groep ernstig is verarmd, is het logisch dat  zij de kosten van verblijf niet kunnen dragen.
Er zal via subsidie en de AWBZ een lage drempel moeten worden gelegd.
Als proefproject zou er veel uit geleerd kunnen worden om op grote schaal in de praktijk te brengen.

Landelijk moeten er minimaal 5 locaties worden gerealiseerd voor tijdelijke verantwoorde opvang van lotgenoten, die te weinig thuishulp krijgen en wier situatie directe zorg en aandacht behoeft.
Begeleiding en ( de mogelijke en gewenste) behandelingen moeten worden gericht op multidisciplinaire ondersteuning en verbetering van de conditie, appellerend aan het zelfgenezend vermogen van het lichaam.
Hoofdzaak is de bepaling van de eigen grenzen en het voorzichtig verleggen daarvan.
De nadruk moet komen te liggen op de holistische kant van de zaak. Als deze verbetert, komt de rest vanzelf.

Er moet de mogelijkheid bestaan om gebruik te maken van de diensten van raadslieden,  maatschappelijk werkers en psychologen. Onze doelgroep heeft aparte locaties nodig, aan zee of in een bosrijk gebied.

Een ME afdeling in een (academisch-) ziekenhuis (zie België) brengt de volgende discussiepunten met zich mee:

1. Is er ruimte en vrijheid  voor o.a. natuurgeneeskundige/orthomoleculaire behandelwijze of traditionele oosterse medicatie, osteopathie enz?

2. Hoe groot is hier de kans op de twijfelachtige behandeling met kunstmatige/chemische symptoombestrijders; “probeert u dit maar”?

3. Dit i.v.m. afspraken met pharmaceutische bedrijven.

4. In hoeverre wordt van de opgenomen patient verwacht dat deze meewerkt aan
prestigieuze wetenschappelijke onderzoeken? Kan hij hiertoe worden verplicht? 

5. Wordt de ME-patiënt (zoals deze ook al wordt verplicht om CGT te volgen) door arbo-arts, gemeentelijk sociale diensten, GGD, RIO, ziektekostenverzekering, werkgever enz. verplicht om zich te laten opnemen in een academisch ziekenhuis of een overheidscentrum, als pressiemiddel  en voorwaarde voor een uitkering?

6. Hoe groot is het risiko dat een dergelijk regulier centrum uitsluitend wordt voorbehouden aan mensen die nog niet zo lang ziek zijn en nog kans maken op herintreding op de werkplek, boven de behandelin van geinvalideerden?

7. Bestaat er in een reguliere afdeling de mogelijkheid om  

patienten met voedselallergiën een dieet te bieden?

CENTRA EN SANATORIA

Een gemiddelde opnametijd van bijvoorbeeld 3  maanden in een specifieke accommodatie voor CVS, fibromyalgie, en andere gerelateerde doelgroepen zal in het algemeen voldoende kunnen zijn om het programma te doorlopen en een basis te leggen voor verdere vooruitgang.

Deze periode is nodig om verschil te kunnen bemerken in het energiepeil vóór en na de opname en om thuis het programma te kunnen voortzetten.
Mocht deze periode te kort blijken dan moet het mogelijk zijn deze te verlengen.      In bepaalde ernstige gevallen kan een opname van een half jaar tot 1 jaar reëler zijn, als in een sanatoriumzetting , zoals deze vroeger werd gebruikt voor de langdurige opname van TBC patiënten, waar rust, licht, lucht en verzorging voorop staan.

Andere chronische ziekten rechtvaardigen eveneens de realisatie van soortgelijke sanatoria. Onbegrijpelijk dat deze mogelijkheid in Nederland is opgeheven, terwijl de noodzaak eraan nog steeds dezelfde is en zelfs toeneemt. Ruime mogelijkheden in verschillende zettingen moeten voorzien in de individuele behoefte van chronisch zieken.
WAT ZOU ER OP HET PROGRAMMA KUNNEN STAAN ?

Opheffen van het isolement en stabilisatie staan bovenaan.
Wij vinden het ook erg belangrijk om te proberen in deze periode zoveel mogelijk problemen op te lossen.
Bijvoorbeeld op het gebied van aanvragen bij de WVG (Wet Voorzieningen Gehandicapten) of Bijzondere Bijstand, aanpassingen in de woonsituatie, echtscheiding- of WAO- procedures, advies m.b.t het Persoons Gebonden Budget.
Of een dieet uit balanceren en andere lastige praktische zaken aandacht te geven.
Het doel is zo zelfstandig mogelijk te kunnen functioneren en de thuissituatie te optimaliseren, zodat de kans op terugval bij thuiskomst zo klein mogelijk is.

ER MOET WORDEN SAMENGEWERKT

Wij zouden graag zien dat de trajecten onder controle komen te staan van geregistreerde complementaire en reguliere artsen/therapeuten, ondersteund door verpleegkundigen, verzorgenden, alphahulp en vrijwilligers met een (ervarings-) deskundigheid en positieve instelling.

Het wordt de hoogste tijd dat er eens vanuit reguliere en complementaire behandelgebieden wordt samengewerkt.
Specialisten zouden hier aan huis moeten kunnen komen.
Om de patiënten te vervoeren, moeten de centra beschikken over een ziekenauto.

INTAKE

De intakeprocedure mag niet te strak afgesteld worden, aangezien er nog huisartsen zijn, die moeite hebben met de herkenning van syndromen en geen verwijzing afgeven.
In de centra/sanatoria moeten onderzoeksmogelijkheden aanwezig zijn om te diagnosticeren, dat houdt in dat er gerichte laboratoria-uitrusting aanwezig is om alle soorten infecties die bij de doelgroepen voorkomen, ook de opportunistische infecties, te kunnen analyseren. Deze onderzoeken moeten worden vergoed.
Een onbelastende onderzoeksmethode als b.v.  electroacupuntuur, SiVAS of biotensor of anders door een deskundige gehanteerd, geeft een snel algemeen beeld van de conditie, orgaanfuncties, intoleranties,  infecties en dergelijke als eerste uitgangspunt.

Aan de hand daarvan kan dan al de eerste dag een voedingsplan worden ingesteld, dat de metaboliek versterkt.
Daarna kan in een team en in overleg met de patiënt een multidisciplinair onderzoek- en behandelplan worden opgesteld, en naar een omslagpunt worden toegewerkt.

INTUSSEN

Zolang er nog geen eigen locatie is gevonden die kan worden gefinancierd, zullen wij bemiddelen in opvangplaatsen die onze doelstelling zo veel mogelijk benaderen.
Dit voor patiënten die dat wensen en lid van MEDIVERA zijn.
Tijdens de opname zijn wij aanspreekpunt in geval van twijfels en misverstanden.
Eveneens streven wij ernaar zoveel mogelijk informatie en ervaringen te verzamelen en uit te wisselen met opvangplaatsen over de begeleiding en behandeling van mensen met ME en gerelateerde aandoeningen. 

THUISSITUATIE VERBETEREN

ME-patienten hebben zo snel mogelijk de volgende voorzieningen nodig:

1.   Specifiek op oxydatieve degeneratieve ziekten uitgeruste laboratoria.
2.   Voorlichtingsprogramma’s voor artsen/indicatieorganen
3.   Toereikend aantal uur geindiceerde zorgverlening.
4.   Thuisscholing voor kinderen.
5.   Aangepaste studiemogelijkheden.
6.   Sneller en rechtvaardiger regelen van WAO.

7.   Bijzondere bijstand voor bv. Nutriënten.
8.   Bijdrage in extra verwarmings- en telefoonkosten.
9.   Dieetkostenvergoeding.
10  Vervoerskostenvergoeding, regiotaxi en 
11  Noodzakelijke hulpmiddelen.
12  Sociaal-maatschappelijke begeleiding.
13  Woningaanpassing. 
14  Buddyprojecten.
15  Ruimere vergoeding door zorgverzekeraar van geregistreerde 
      alternatieve artsen,consulten/behandelingen en medicatie.

Last but not least: we hebben een multidisciplinaire Raad of Forum nodig.

die kunnen dienen als handleiding voor Deze Raad of dit Forum geeft deskundig doch onpartijdig advies in arbeidsongeschiktheidvraagstukken en conflicten om zorgindicaties.
waarbij personen uit de brede doelgroep zijn betrokken.

MAATSCHAPPELIJKE GEVOLGEN VAN ME en gerelateerde ziekten.

Chronische ziekte is niet alleen een medisch probleem; de sociaal-maatschappelijke belasting is inherent aan de ernst van de ziekte.


De cumulatieve gevolgen van een chronische aandoening zoals financiële onzekerheid en verarming, verloren toekomst- perspectief, relatiebreuken, achteruitgang van sociaal-maatschappelijke deelname, verplichte belastende interactie met instanties, uitsluiting van verworven rechten enzovoort, wegen even zwaar als de ziekte zelf.


Als met dit gegeven bij de beoordeling geen rekening wordt gehouden, heeft dat een instandhoudend effect op de situatie.

“Werk is een voorrecht én therapeutisch verantwoord”.

Uitsluiting van WAO betekent een groot verlies van fundamenteel recht en een extra belastende en ziekteverergerende factor.


Geen arbeidsongeschikte zal van mening zijn dat deze status te verkiezen is boven de voldoening van betaalde en gewaardeerde werkzaamheden.

Het uit het oogpunt van bezuiniging onderschatten van de impact van ME/fibromyalgie/HPU enz.  op iemands bestaan, op dat van zijn gezin en zijn omgeving en de maatschappij  is misdadig en heeft als enig effect slechts verergering van de klachten, waardoor afglijden onontkoombaar in de hand wordt gewerkt.
Dat resulteert in een langduriger, intensiever en daardoor kostbaarder hulpvraag.

Een van de meest instandhoudende factoren is steeds terugkerende stress, opgewekt door regel-en wetgeving.

Stress veroorzaakt een verhoogd gehalte van cortisol/adrenaline in het bloed, hetgeen in verdere (neurologische) verstoringen/beschadigingen resulteert. 

UW HULP IS ZO HARD NODIG!

Bent u het er mee eens dat speciale opvang en maatregelen beslist geen overbodige luxe zijn en wilt u ons steunen?
Daar zijn we blij mee! Er is echt geen tijd meer te verliezen.

Hoe meer leden, hoe eerder de noodzakelijke projecten werkelijkheid worden!
Met uw aanmelding geeft u te kennen dat  de problematiek u ter harte gaat en zo snel mogelijk erkend en verbeterd moet worden.
We houden onze leden 3 x per jaar via de MEDIX op de hoogte van alle ontwikkelingen.

ARCHIEF

Aanmeldingsformulier 
Adhesieverklaring, om te ondertekenen en terug te sturen.
Supportactie machtiging = lot, kans op mooie prijzen!

Korte doelstelling

“Aan artsen, beleidsmakers en hulpverleners” wat houdt CVS/ME in… 

“Noodkreet aan Regionale Indicatieorganen en Thuiszorg” verbeter de indicatiestelling!

“Criteria en advies” uitgangspunten van CVS/ME en 40 dagelijkse tips ter overweging.

Voorbeeldbrieven voor aanvragen voorzieningen

HPU-vragenlijst en urinetest met korting. € 52,95 (€ 47,50 voor leden/donateurs)
HPU-uitleg, wat is hemopyrollurie?

HPU-behandelaar, adressen in uw regio

Artikelen:

Theorie Bloedgroepdieet  bloedgroep bepaler d.m.v. bloeddruppel uit vinger € 12,50 ex verzendkosten
Amalgaam, bestaat voor 50% uit kwik, een uiterst giftig materiaal…wat nu.

Melk moet niet! “Melk de witte motor” of “melk de witte moordenaar?”

Aspartaam, en de schadelijke effecten op ons centraal zenuwstelsel…

Blaasontstekingen en Interstitiele cystitis

Internationale artikelen over ME-gerelateerde ziekten, poliosequelai, ciguatera intox.

Verslagen van ME-congressen

Scripties fysiotherapeutisch, psychologisch, maatschappelijk enz.

Onderzoeksuitslagen, internationaal wetenschappelijk.

Adressen voetzoolreflexologen, biologische en homeopathische tandartsen, 

NAAV- en  MBOG behandelaars, en therapeutenverenigingen

Videobanden:  ( € 10,= per stuk)

1. Alternatieve geneeskunde,    2. Persoonsgebonden Budget,

3. Algemene Ned. Gehandicapten Organisatie/ fin.bijstand 4. Acclydinekuur, 

5. Biogeneeskunde 6.  Melatonine 7. Chi Gung/Chi Neng, oefeningen ter versterking    

    van de innerlijke krachten en het zelfgenezend vermogen

8. Per Saldo, het persoonsgebonden budget, een manier om zelfstandig te blijven

Cassettebandjes: ME-benefiet/informatiedag 2002: ( € 5,=per stuk)

Presentatie door dr. J.Kamsteeg biochemist/ecoloog over HPU

Presentatie door M. van Tintelen, osteopaat over massage van vastzittend weefsel

Presentatie door R. Groeneveld over orthomoleculaire middelen

Presentatie door dr. Th. Wijlhuijzen, ME-internist en ARBO-bedrijfsarts, CVS

Cassettebandjes: ME-benefiet/informatiedag 2003: ( € 5,= per stuk)

Presentatie door E.B.W. Metz introductie van MEDIVERA, wat is CVS/ME?

Presentatie door dr. B. Busard, zenuwarts over CVS en de hersenstam

Presentatie door dr. Tinus Smits, intern vaccinatie-expert over CVS en vaccinatie

Presentatie door dr. Fred Neelissen, tandarts, over amalgaambelasting, fluor en focale haarden door vullingen en wortelkanaalbehandelingen 

Folders:

Doelstellingenboekje

Brochure MEDIVERA

Medische en sociaal-maatschappelijke informatie.

Zoals vakantielokaties, buddynetwerk, lichtbakken, enz.U kunt deze bestellen door ons uw onderwerpaanvraag + een met 2 postzegels van € 0.39 gefrankeerde en aan uzelf geadresseerde enveloppe toe te zenden naar:

Voor het aanvragen van aanmeldingsformulieren, en alle andere informatie kunt u bellen, schrijven of mailen naar: 

MEDIVERA Helpdesk: Damsluis 3, 3831 SP Leusden. 

helpdesk@medivera.nl Tel 033 - 494 71 02 tel. spreekuur op woe 12-13 uur

website: www.medivera.nl Hier vindt u actuele informatie over onze activiteiten  en links naar andere sites rondom het thema ME/CVS alsmede criteria van gerelateerde aandoeningen.

MEDIVERA Helpdesk, Damsluis 3, 3831 SP Leusden.           

Voor bestuurs- en vrijwillligerstaken zijn wij op zoek naar enthousiaste mensen! 

Bel gewoon eens even op voor informatie als u hieraan wat tijd wilt besteden!

Wij zijn dankbaar voor uw donatie op rekening:                  95.96.173      tnv
                                                                              MEDIVERA Leusden
                                                         © E.B.W. Metz







4
1

