Verenigings-nieuws.
Beste mensen,

 

Dit is de laatste nieuwsbrief van dit jaar. Er wordt hard door ons en gelukkig ook een beetje vóór ons gewerkt, om het geheel in een nieuw jasje te steken. We krijgen een ander logo, en de opzet van de nieuwsbrief gaat veranderen. 

We moeten met de tijd mee blijven gaan. 

Wij vinden het niet handig dat de nieuwsbrief tegelijk met de Medium uitkomt, zoals u heeft gelezen in het Nieuwsbericht. Da’s gewoon teveel van het goeie! Tot nader te bepalen datum zal onze nieuwsbrief drie keer per jaar worden verzonden. Op deze manier wordt de informatie wat meer verspreid. Mocht er tussentijds nieuws zijn, dan verschijnt dit per “NIEUWSBERICHT”

We groeien groter.

De vereniging blijft groeien, in de afgelopen 5 maanden zijn er 20 nieuwe leden bijgekomen, ook uit België. Wij heten alle nieuwe leden hartelijk welkom en hopen dat er nog velen zullen volgen. Want hoe groter de vereniging, hoe meer wij kunnen bereiken.

Bij deze weer hartelijk dank voor de diverse keren dat er fl. 50,= of fl. 100,= op onze rekening is overgemaakt! Daar zijn we blij mee! 

MEDEDELINGEN

____________________________________________________________________________

Contributie.

Wij zijn helaas genoodzaakt om de contributie voor 2002 vast te zetten op Euro 15,=

/ fl. 33,= per jaar. Hier zal nog over worden gesproken op de jaarvergadering.

Een oproep aan de leden die nog geen contributie betaald hebben over het jaar 2001, om dit alsnog te voldoen. Wij kunnen niet zonder deze bijdragen.
Videobanden.

Door de vele aanvragen voor een videoband met lezingen van de ME informatie dag, heeft  het verwerken hiervan vrij lang geduurd. De banden zijn eindelijk op de bus gedaan.

Wij hopen dat u rekening wilt houden met het feit dat we geen professionele filmmakers zijn, maar dat u heeft kunnen vinden wat u zocht. Mochten er vragen over de onderwerpen zijn gerezen, dan kunt u bij ons terecht.

Folders.

Ook zijn er handige folders te bestellen op het gebied van de Acclydinekuur en andere medicatie van Optipharma, het Driestappenplan bij intoleranties en chronische klachten van Sanopharm (besproken tijdens de lezing door dr. Mossink) en het Persoonsgebonden Budget, zodat u dit nog eens na kunt lezen.

 

Staartje ME-Benefiet-informatiedag

Deze dag heeft een vervelend staartje gekregen. De rekening van Hotel Heidepark is onacceptabel hoog geworden. Er staan  bijvoorbeeld 128 kopjes koffie berekend in een scene van hoofdzakelijk ME-Patienten!… Ondanks de sponsoring van Optipharma van 
fl. 1.000, = in de huur van de apparatuur en de zaal is er een bedrag over wat onze “liggende gelden” ver overtreft…

(Er kan dit jaar nog net een nieuwsbrief af en met een beetje geluk een jaarvergadering, snik) 

De Ombudsman stuurde ons door naar een rechts- en wetswinkel, en die verwees ons naar een advocaat. De advocaat vond het bedrag niet de moeite waard.

 

Pand

We hebben zowaar in het winkelcentrum midden in Leusden een ruimte van Ahold te leen voor onbepaalde tijd. Want de huur is gratis. Wel moet er gas - water- en licht worden betaald. 

Het is ca. 500 m2. Prima centraal, naast  een parkeerplaats. 

 

Alleen… het is nogal tamelijk leeg! Gelukkig heeft Hetty een bureau geritseld bij defensie en Lia een tafel en kantoorstoelen bij de kringloopwinkel. We zijn bezig om enkele zaken aan te schrijven met het verzoek om kantoor meubelen aan ons te schenken. En de rest komt wel. Hopen we. Eerst maar schoonmaken en eens kijken of de verwarming het doet. 

Het is zoooo spannend! 

Het ligt in de bedoeling daar kantoor te houden en lezingen en inloopspreekuur te doen voor mensen in de regio met ME/CVS of chronische, vage klachten en de vergaderingen kunnen hier worden gehouden.  We hebben er enorm veel zin in. 

 (Lia: het lijkt me overigens ook best prettig weer een stukje woonkamer terug te krijgen, mijn buro en de eettafel liggen vol met papieren, er staat een telefax en kopieerapparaat, computer en kast vol dokumentatiemateriaal en mappen. Misschien kunnen we met de kerst weer eens normaal aan de eettafel eten…hoe doe je dat ook al weer?) We houden jullie op de hoogte van de eventuele opening (als we de toegangscode van de deur kunnen onthouden).

We kunnen naar binnen door een gewone deur en eventueel ook door een enorme garagedeur. 

Dat is gemakkelijk voor rolstoelen met zijspan!

Website
Op één Belgische website staan wij al vermeld, binnenkort volgt de tweede website.

Eind van het jaar worden we ook nog geplaatst op de website van het Regionaal Patiënten/Consumenten Platform. Nu is het natuurlijk geweldig dat de vereniging op een aantal website’s wordt geplaatst, maar het is nodig dat we via onze eigen site voorlichting gaan geven over alles rondom ME/CVS en interactie gaan bewerkstelligen. 

De bedoeling was deze in augustus te starten. In eerdere brieven hebben jullie echter kunnen lezen, dat we erg veel pech hebben gehad. Dit zorgde weer voor achterstand in de gewone werkzaamheden, die we toch moesten inhalen. We gaan er echter vaart achter zetten en proberen het nog dit jaar voor elkaar te krijgen. Op de website willen we ook een pagina vrij houden voor de leden. Hier kunnen oproepjes op geplaatst worden, ingezonden brieven enz. We staan open voor ideeën! 

Reacties kunnen naar Hetty Hoefakker worden toegestuurd. (zie kader)

 

Subsidie aanvraag bij Stichting Patiëntenfonds

Wij zijn nog steeds hard aan het werk, om de doelstellingen te bereiken. Op vrijdag 13 juli (!) zijn we met het bestuur naar de Stichting Patientenfonds in Haarlem geweest. Hier hebben we een gesprek gehad met de adviesraad voor het aanvragen van een startsubsidie. Nadelig is 

a: het feit dat er al een ME-organisatie (de stichting) wordt gesubsidieerd en 

b: het ontbreken van onze statuten. Gelukkig was een notariskantoor uit Leusden bereid om voor ons voorlopige statuten op te maken. 

Krijgen we subsidie dan kunnen we deze rechtsgeldig laten maken. 

Na hard zwoegen, is er bijna twee kilo aan informatie naar Haarlem gegaan. We hebben een bevestiging ontvangen dat ons verzoek door de voorselectie is gekomen en dat het eind september door de commissie zal worden behandeld. 

Inmiddels is de afwijzing binnen. Op grond van het feit dat er al een organisatie voor deze doelgroep wordt gesubsidieerd en van het feit dat we teveel hulpverlenend bezig zijn. 

Wij noemen dat belangenbehartiging, maar ja.

Onze aanvraag is door het Patientenfonds doorgestuurd naar een vermogensbeheerder, want zij vindt onze vereniging een bijzonder initiatief en het waard om financieel gesteund te worden. Op 4 december vergadert een commissie hierover. Duimen maar!


Subsidieaanvraag voor Centrum.

We hebben bij een fonds een aanvraag gedaan voor een centrum voor een bedrag van 10 miljoen gulden. Nadat men de schok te boven was, is de aanvraag in behandeling genomen. Maar even afwachten.

Buddynetwerk 
Met Anita de Jonge van Buddynetwerk hebben we de afspraak gemaakt dat er door onze leden aanvragen kunnen worden gedaan voor een buddy. Er is gelukkig momenteel capaciteit.

Begeleiding is voor onze doelgroep vaak even belangrijk als voor mensen met Aids of kanker.

We zijn er erg blij mee dat Buddynetwerk een “match”heeft gemaakt tussen een buddy en onze Suze uit Zoeterwoude! Helaas werkt het Buddynetwerk nog niet landelijk. De aanvragen gelden voor de onderstaande regio’s:
Overzicht gemeenten binnen de regiogrenzen van StichtingBuddyN
Gemeenten op alfabetische volgorde, per zelfstandige gemeente met * eventuele plaatsen, dorpen of buurtschappen aangegeven die onder betreffende gemeente vallen.

De cijfercodes tussen haakjes zijn de postcodes van de diverse gemeenten/plaatsen.

Alkemade 




* Kaag (2159 )

* Nieuwe Wetering (2376)

* Oud Ade (2374)

* Oude Wetering (2377)

* Roelofarendsveen (2370 - 2371)

* Rijpwetering (2375)

Alphen aan den Rijn 

(2400 - 2404)

* Aarlanderveen (2445)

* Zwammerdam (2470 - 2471)

Bergschenhoek (2660 - 2661)

Berkel en Rodenrijs (2650 - 2651)

Bleiswijk (2665)

Delft (2600 - 2629)

‘s Gravenhage (2500 - 2600)

* Kijkduin



* Scheveningen

‘s Gravenzande (2690 - 2691)

* Heenweg 

Hillegom (2180 - 2182)

Jacobswoude


* Bilderdam 

* Hoogmade (2355)

* Leimuiden (2450 - 2451)

* Rijnsaterwoude (2465)

* Woubrugge (2480 - 2481)

Katwijk (2220 - 2225)

Leiden (2300 - 2333)

Leiderdorp (2350 - 2353)

Leidschendam (2260 - 2267)

* Stompwijk

Liemeer




* Nieuwveen (2440 - 2441)

* Noordeinde

* Noordse Dorp

* Vrouwenakker (1428)

* Zevenhoven (2435)

De Lier (2678)

Lisse (2160 - 2162)

* De Engel

Maasland (3155)

Monster (2680 - 2681)

* Poeldijk (2685)

* Ter Heijde (2684) 

Naaldwijk (2670 - 2671)

* Honselersdijk (2675)

* Maasdijk (2676)

Nieuwkoop (2420 - 2421)

* Noorden (2430 - 2432) 

* Woerdense Verlaat (3651 - 3653)

Noordwijk (2200 - 2204)

Noordwijkerhout (2210 - 2211)

* De Zilk (2190 - 2191)

Nootdorp (2630 - 2631)

Oestgeest (2340 - 2343)

Pijnacker (2640 - 2641)

* Delfgauw (2645)

* Oude Leede

Rijnsburg (2230 - 2231)

Rijnwoude

*Benthuizen (2730 - 2731)

* Hazerswoude-Dorp (2390 - 2391)

* Hazerswoude-Rijndijk (2394)

* Koudekerk aan den Rijn (2396)

Rijswijk zh (2280 - 2289) 

Sassenheim (2170 - 2172)

Schipluiden (2636)

* Den Hoorn (2635)

* ‘t Woud

Ter Aar (2460 - 2461)




* Korteraar



* Langeraar

* Papenveer

Valkenburg zh (2235)

Voorburg (2270 - 2275)

Voorhout (2215)

Voorschoten (2250 - 2253)

Warmond (2360 - 2362)

Wassenaar (2240 - 2245)

Wateringen (2290 - 2291)

* Kwintsheul (2295)

Zoetermeer (2700 - 2726)
Zoeterwoude (2380 - 2382)

Algemene Nederlandse Gehandicapten Organisatie.

Een project dat we hebben kunnen afronden is een afspraak met de ANGO. De vereniging heeft na een aantal gesprekken met de ANGO, aanvraagformulieren toegestuurd gekregen. Op deze manier kunnen wij onze leden die zich melden via de helpdesk begeleiden bij het doen van een aanvraag.

Binnenkort gaat de ANGO van start met het FURBY-PROJECT, waarbij ANGO een regeling heeft getroffen met bedrijven die hun gebruikte computer beschikbaar stellen. Dat houdt in dat u een beroep kunt doen op ANGO voor de aanschaf van een computer. Heeft u nog niet zo’n ding, dan weet u natuurlijk nog niet wat u mist. U kunt dan misschien ook wel televisiekijken of lekker een boek lezen. Maar, diegenen die wél zo’n bakkie hebben, kunnen geen dag meer zonder! Het is echt leuk hoor. En leerzaam. En al doende leert men.

Een p.c. kan iets voor u doen om het isolement wat te verminderen, om brieven mee te schrijven, (een boek misschien met uw ervaringen?) berichtjes uit te wisselen, lid te worden van het ME-Platform om  internationale artikelen te ontvangen via Jan van Rooijen en eens een kijkje te nemen in het “ME-archief”van Sjaak Smeenk, of  op de ME-pagina van Rico Landman, het is allemaal zeer de moeite waard!

U kunt uw adressenlijst opbergen en uw administratie op de computer doen. 

Met andere woorden, wilt u ook kunnen surfen naar een interessante site, dan kunt u het best éérst bij uw zorgverzekeraar een aanvraag doen voor een computer, als deze wordt afgewezen 

kan de ANGO worden ingeschakeld. De drempel ligt laag bij ANGO> 

Bent u bedgebonden doe er dan een aanvraag voor een laptop bij. 

Wordt deze afgewezen, dan kunt u voor een aanvraagformulier bij ANGO ( 033 – 495 43 43  of bij ons (033 – 494 71 02 ) terecht, heeft u moeite met het invullen, geef dan even een belletje.

Interview.

Op 22-10 hebben we een ruim 2 uur durend gesprek gehad met Fiet van der Bijl, verslaggeefster van de Leusden Nu. Er staat een groot artikel over de vereniging in de krant van 7-11-2001. We hopen hier een aantal reacties op te krijgen.

Korting.
Gezondheidsnieuws geeft een boek uit dat heet: “VEILIG ETEN, KAN DAT NOG?” 
door Rob Oppedijk, het wordt uitgegeven door Mix Media te Harderwijk. Het kost fl.35,24. Leden van gezondheidsnieuws betalen f. 27,74. Wij hebben gevraagd of de leden van onze vereniging korting kunnen krijgen. En dat kan! We krijgen 50% korting! Het boek kan bij ons worden besteld (033-4947102), dan geven wij dit door aan Mix Media.

U betaalt nu slechts fl. 17,50 inclusief porto.

Gids “Voorzieningen voor mensen met een handicap”. Aanrader.
Deze gids is samengesteld door dhr. G.F. Kinds uit Leusden.

Het is een practische gids met veel informatie over belangrijke zaken, zoals inkomen, werk, zorg, wonen en vervoer. Er staat bijvoorbeeld informatie in over Focuswoningen, waar u precies een trapliftje of een bijdrage in medicatie kunt aanvragen en welke kosten aftrekbaar zijn van de belasting. De gids is te bestellen door het overmaken van fl. 9,60 of euro 4,50 (incl. porto) op giro 345097 tnv Dhr G.F.Kinds te Leusden onder vermelding van “gids voorzieningen”.
Vergeet uw naam en adres niet te vermelden!

Noodkreet aan RIO en Thuiszorg.

Omdat een beleidsmedewerker bij de Landelijke Vereniging Indicatie Organen verhinderd was aanwezig te zijn op12 mei j.l., heeft hij ter compensatie beloofd dat hij zijn best zou doen een A4tje in het landelijk personeelsblad van de RIO’s te reserveren voor een noodkreet van onze belangenvereniging. Het viel beslist niet mee om onze noodkreten én natuurlijk ook adviezen te comprimeren in een enkele bladzijde, maar we hopen dat de boodschap overkomt.

Essentie was: ondeskundige beoordeling kan een onherroepelijke terugval veroorzaken. 

Zorg is een van de belangrijkste eerste-hulpmiddellen bij ME .
Kostenbesparing op zorguren resulteert in langduriger intensiever zorgvraag. 

En dat is toch duurder?!

Wie geinteresseerd is in deze noodkreet, kan hem bestellen door ons een gefrankeerde aan uzelf geadresseerde envelop (39euro) toe te sturen.

Enquête.

Lia heeft een nieuwe uitgebreide enquete samengesteld, met vragen op het gebied van ME-problematiek.

Wij hebben besloten om de uitgave nog even uit te stellen. In de eerste plaats is de nieuwsbrief al zo dik geworden, dat onze leden voorlopig wat te lezen hebben. In de tweede plaats willen

we een wetenschappelijk onderzoeksburo inschakelen voor de verwerking van de antwoorden. Want hiervoor ontbreekt ons de capaciteit helaas.

U hoort hier nog van.

EEN VAN ONS  even voorstellen:  Hetty, onze secretaresse en secretaris  :

In de Nieuwsbrief van maart heeft Lia mijn naam vermeld als opvolger van Marloes van der Mark. Nu ik een aantal maanden bezig ben wilde ik mij even persoonlijk voorstellen. Met sommige leden heb ik schriftelijk of via e-mail een aantal keren contact gehad, dus op deze manier weten jullie een beetje met wie je te maken hebt als mijn naam valt. 

Ik ben 41, getrouwd, en moeder van twee kinderen. Voor de geboorte van mijn eerste kind heb ik jaren met veel plezier in een verpleeghuis gewerkt.Toen de oudste één werd ben ik hiermee gestopt, omdat mijn zoontje heel veel ziek was. Dit is gelukkig naarmate hij ouder werd weer goed gekomen, en nu is het een gezonde knul van 16, die zijn examenjaar ingaat. 

Naarmate de kinderen groter werden ben ik bij hun op school het een en ander gaan doen. Zoals mee gaan met zwemles, schoolreisjes, helpen met knutselen, lezen, sportdag en andere activiteiten. Inmiddels ben ik nu zo’n 5 jaar overblijfmoeder, ook al zit mijn dochter inmiddels op het voortgezet onderwijs. Dit is enorm leuk om te doen. Verder doe ik veel aan pergamano. Dit is het bewerken van perkament papier om kaarten of schilderijtjes te maken. 

In maart kwam Lia mij vragen of ik haar af en toe een uurtje kon helpen met wat administratief werk voor de vereniging. Dat leek mij wel leuk, ik zat toch al vaak te werken achter de computer, en een vrij uurtje was er wel over. Het begon met de ledenadministratie en de boekhouding. 

Maar toen ik eenmaal een beetje inzicht kreeg in het werk wat Lia allemaal deed, groeide mijn interesse met de dag. Inmiddels is het ene uurtje uitgegroeid tot een aantal uren en heb ik mij aangemeld als bestuurslid.

(Hetty heeft in een half jaar een berg aan informatie te verwerken gekregen, is onze rechter- én linkerhand en speurder naar informatie! En ze heeft engelengeduld…L.)

Voorzichtig

Kava-Kava.

Het wordt vaak voorgeschreven door orthomoleculaire artsen en kan mogelijk leiden tot allergische dermatitis en een andere huidaandoening (soort pellagra) 

Kava-kava gaat niet samen met Xanax. 
Hoofdluis.
In deze tijd van hoofdluis neemt men toevlucht tot een snelwerkend middel uit de chemische industrie. Misschien heeft u mensen met kleine kinderen in uw omgeving? 

Waarschuwt u hen alstublieft voor deze producten! 

Ze bevatten waarschijnlijk parathion of malathion!. 
Een bijzonder giftig goedje. 

Het dringt door de hoofdhuid heen. Het legt het niet alleen het neurologische systeem van insecten plat, maar het is een van de middelen die verantwoordelijk kunnen zijn voor chronisch vermoeidheidssyndroom, en neurologisch, endocriene en immuniteitsklachten bij mensen kan veroorzaken.

Ter preventie van hoofdluis zijn een paar druppeltjes teatree-olie op het kussensloop voldoende

Kinderen kunnen het beste hun jas aan de kapstok op school onderste boven hangen, een lusje

is zo gemaakt. De capuchon kan ook een stukje naar binnen opgerold worden opgehangen. Ook

in de capuchon of op de kraag en de truien in de kast helpen een paar druppels teatree-olie. 

En de zaak is binnen een paar dagen onder controle.

De was

Voor het elimineren van ongewenste organismen, zoals de huismijt, is het raadzaam om uw witte was en beddengoed op 70% te wassen. Niet zo milieuvriendelijk, maar wel noodzakelijk.

B E L E I D

FL. 6.7.00.000, = OVER 2002 EN 2003!

Vorige maand ontvingen wij een brief van het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport, waarin de vermelding werd gemaakt dat er voor ZorgOnderzoekNederland en Wetenschappelijk Onderzoek fl.6.700.000,=gereserveerd is voor onderzoek naar de oorzaak van ME/CVS. Geweldig natuurlijk, dit is hard nodig. 

Maar wat ons stoort, is dat er op dit moment geen geld komt voor de patiënten die nu ziek zijn en nu in de problemen zitten. Onze vereniging heeft er een dagtaak aan om wanhopige mensen op te vangen en verbeteringen aan te brengen. Terwijl onze vereniging amper het hoofd boven water kan houden. Daarom is er een brief naar minister Borst - Eilers gegaan met het verzoek voor een betere en directere verdeling van de beschikbare gelden ten behoeve van de doelgroep. 

Knelpunten.

Met de andere ME-organisaties is afgesproken dat er een inventarisatie wordt gemaakt van alle knelpunten in het leven met ME/CVS. 

Deze knelpunten worden voorgelegd aan de betreffende Ministeries.

Lia heeft in dit kader een groot aantal punten genoteerd en ingeleverd.

Samenwerking

Het ME-Fonds, De Steungroep ME & AO, de ME-Stichting en de Vereniging ME/CVS-huis hebben overleg gehad over de oprichting van een TASK FORCE voor het maken van een grondige inventarisatie van alle knelpunten en problemen die zich voordoen rond de ziekte ME/CVS. 

Op zich is een dergelijke Task Force een mooi streven, als de resultaten van inventarisatie en uitvoering van beleidsmatige aanpassingen binnen een redelijke termijn kunnen verlopen.

De Steungroep en onze Vereniging zijn uit nood geboren. Zonder enige vorm van ondersteuning van de ME-stichting of startsubsidie. 

Ons beider doelstellingen zijn gebaseerd op een duidelijk aangegeven hulpvraag. 

Het hulpaanbod en de positieve resultaten ervan bevestigen ons bestaansrecht. 

Onderlinge solidariteit tussen de organisaties met respect voor eigen invulling en activiteiten is een eerste uitgangspunt van samenwerking. We moeten elkaar ondersteunen vanuit de patiënt. Die staat centraal en heeft o.i. onmiddellijke zorg en aandacht nodig op individuele problematiek. Daarnaast moeten er maatregelen worden genomen die gericht zijn op de nabije toekomst.

Hoe de TaskForce uitgevoerd gaat worden en wie erin zitting zullen nemen is nog niet

bekend. 

Overwegingen en onzekerheden:

Diegenen die zich op dit moment professioneel bezighouden met het verbeteren van de gezondheid of levensomstandigheden van ME-patiënten missen over het algemeen de tijd en capaciteit om naast hun taak binnen een Task Force te opereren. Als zij hun huidige inspanningen inwisselen voor een taak binnen de Task Force, gaan er twee dingen gebeuren:

1.Zij worden gemist op de plek waar zij hun kennis en ervaringsdeskundigheid hebben   

opgebouwd en optimaal benutten.

2.Bij het inpassen van deze capaciteiten in een nieuwe organisatie moet er tijd en energie worden geïnvesteerd, iets dat we op alle fronten in onze ME-wereld tekortkomen.

Als de Task Force wordt opgebouwd uit mensen die niet ervaringsdeskundig zijn en met de beste bedoelingen vanuit conclusies maatregelen treffen, die niet 100% effectief zijn, dan geraken we nog verder van de wal in de sloot, want deze materie is gevoelig. Er zal met het oprichten van een Task Force eerst een brug moeten worden geslagen tussen ME-deskundigen en mensen met kennis van regel-en wetgeving, dan pas kan een dergelijke werkgroep gaan functioneren. 

Wij hopen dat de effectiviteit van een dergelijke inspanning meerwaarde oplevert. 

Hoewel wij zelfstandig doorgaan met onze eerste doelstelling een Opvang/crisis-centrum!!!

Van waaruit er ontwikkelingen kunnen plaatsvinden, conclusies worden getrokken en maatregelen worden getroffen die aansluiten op universele en individuele noodzaken. 

stellen wij zeer veel prijs op samenwerking. 

We kunnen veel van de andere organisaties leren en samen sterker staan door elkaar te steunen. 

Wellicht is het mogelijk om de knelpunten van twee kanten in te sluiten en te elimineren. 

Vanuit de basis en vanuit een koepel, vooraleerst is goed overleg de beste basis voor samenwerking!

Gezamenlijke ME-Organisaties pleiten voor een ME/CVS-Task Force.


Gesprek met ministerie van VWS                                                      door Ynske Jansen

 Naar aanleiding van het onderzoek naar de maatschappelijke kosten van ME/CVS, die ongeveer 500 miljoen euro per jaar bedragen, hebben de Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid en het ME Fonds in het najaar van 2000 gepleit voor de oprichting van een zogenaamde ME/CVS Task Force. De ME-Stichting en de Vereniging ME-huis hebben zich inmiddels bij dit pleidooi aangesloten. De gezamenlijke ME-organisaties hebben in augustus
2001 het volgende verzoek gericht aan het ministerie van Volksgezondheid,
Welzijn en Sport (VWS):

waarom een Nederlandse ME/CVS-Task Force?

Onderstaande organisaties vragen het Ministerie van VWS om, samen met de ministeries van SZW en Onderwijs een Stuurgroep van deskundigen in te stellen, die, op basis van een brede inventarisatie van de ME/CVS-problematiek, voor de korte en lange termijn aanbevelingen doet aan de Overheid. Stuurgroep is misschien niet helemaal het juiste woord. Het gaat ons om een deskundige en slagvaardige groep die knelpunten inventariseert en zoveel mogelijk concrete oplossingen voorstelt en zo mogelijk realiseert, een 'Task Force' of een Nederlandstalig alternatief daarvoor. 

 Waarom is zo'n Task Force nodig?

In Nederland lijden naar schatting minstens 30.000 mensen aan ME/CVS. Deze ziekte (CVS: chronisch vermoeidheidssyndroom, ook vaak aangeduid met de oudere naam ME) is een chronische, invaliderende ziekte die gepaard gaat met ernstige uitputting en een variërend aantal andere klachten. Ook onder kinderen en jongeren slaat de ziekte toe. Het aantal ME-patiënten lijkt toe te nemen. ME/CVS is voor de patiënten vaak levensontwrichtend. Ook hun
naasten ondervinden veel negatieve gevolgen. Uit recent onderzoek van de VU is gebleken dat ME/CVS de samenleving op dit moment 560 miljoen tot 1,34 miljard gulden (254 miljoen tot 608 miljoen euro) per jaar kost. 

Deze kosten worden voor het grootste deel veroorzaakt door uitval van productie. Verwacht wordt dat door de toename van het aantal ME-patienten de kosten voor ME/CVS in de toekomst sterk zullen oplopen.

Op dit moment bestaat bij medici en wetenschappers onduidelijkheid over de oorzaak van ME. Gezien de omvang en de toename van het probleem is onderzoek naar de oorzaak en behandelingsmogelijkheden dringend geboden. Maar dat is niet voldoende. Het duurt vaak onnodig lang voor de diagnose wordt gesteld. Bovendien worden veel patiënten niet goed begeleid en behandeld. Ze krijgen tegenstrijdige adviezen en soms zelfs schadelijke. Behandelingen die tot enige vermindering van de klachten kunnen leiden worden veelal niet vergoed.



Maatschappelijke problemen

De problemen die ME/CVS met zich meebrengt liggen niet alleen op medisch gebied. Ook op maatschappelijke terrein, in hun dagelijks leven en op de arbeidsmarkt lopen ME-patiënten tegen grote problemen aan. ME-patiënten zijn door hun ziekte vaak niet, of maar zeer beperkt, in staat te werken. Toch worden zij soms uitgesloten van een arbeidsongeschiktheidsuitkering (ZW-, WAO- WAJONG- en WAZ-uitkeringen), net zoals sommige andere chronisch zieken met onverklaarde klachten. Bij de keuring worden hun beperkingen regelmatig genegeerd of onderschat, zodat zij geen of een te lage uitkering ontvangen.


Niet alleen met arbeidsongeschiktheidsuitkeringen ondervinden zij problemen. Zij kunnen bovendien geconfronteerd worden met de stopzetting van loonbetaling tijdens het eerste ziektejaar, ontslag wegens werkweigering zonder recht op WW, de weigering van particuliere
arbeidsongeschiktheidsverzekeringen om uit te betalen, uitsluiting van voorzieningen op grond van de Wet Voorzieningen Gehandicapten (WVG) of de Wet op de reïntegratie arbeidsgehandicapten (REA), het niet toekennen van een invalidenparkeerkaart, verlaging of intrekking van een bijstandsuitkering wegens het niet voldoen aan de sollicitatieplicht, de
onmogelijkheid van arbeidsreïntegratie omdat geen rekening wordt gehouden met de aanwezige beperking van de belastbaarheid, en de uitsluiting van het recht op nabestaandenpensioen. 

Bij de WAO-herkeuringen zijn degenen die in het verleden wel een arbeidsongeschiktheidsuitkering hadden deze vaak kwijtgeraakt. Die patiënten, die nog gedeeltelijk kunnen werken, vinden moeilijk aangepast werk.De ziekte heeft grote invloed op de leefsituatie van ME-patiënten. Zij ondervinden ernstige beperkingen in hun mogelijkheden tot het onderhouden van sociale contacten, bij activiteiten buiten werken om en bij het zorgen voor zichzelf en anderen. Vaak ondervinden zij weinig begrip voor hun problemen in hun omgeving.

Kinderen en jongeren 

Volgens enkele consulenten zieke leerlingen vormen kinderen en jongeren met ME/CVS de grootste groep leerlingen die door ziekte problemen krijgen met het reguliere onderwijs. Het is vaak heel moeilijk om voor hen onderwijs te vinden dat is aangepast aan hun beperkingen. Thuisonderwijs is in de meeste delen van het land niet beschikbaar. Afstandsonderwijs moet meestal zelf betaald worden en is vaak veel te duur. Voor het volgen van speciaal onderwijs worden soms onhaalbare voorwaarden gesteld. 

Aanvraag van een vervoersvoorziening om onderwijs te kunnen volgen wordt door het GAK soms afgewezen. Het komt zelfs voor dat leerplichtambtenaren schoolverzuim van kinderen met ME niet accepteren. Leven zoals, en meedoen met gezonde leeftijdgenootjes is er niet bij voor een kind met ME/CVS.Door dit alles worden de schadelijke gevolgen van de ziekte groter dan nodig is. 

Het is niet te verwachten dat de ziekte ME/CVS op korte termijn te voorkomen of te genezen zal zijn. Maar veel van bovengenoemde bijkomende problemen zouden wel voorkomen of opgelost kunnen worden. De overheid heeft daarin een belangrijke rol. De overheid zou zich het lot van de ME-patiënten veel meer moeten aantrekken. Voorkomen moet worden dat, als het om ME/CVS gaat, door instanties en zelfs binnen ministeries langs elkaar heen gewerkt wordt.

Daarom een ME/CVS-Task Force

Daarom vragen onderstaande organisaties het Ministerie van VWS om, samen met
de ministeries van SZW en Onderwijs om een 'ME/CVS-Task Force' in te stellen. Deze groep zou de volgende taak moeten krijgen:

- Een grondige inventarisatie maken van alle problemen en knelpunten die zich voordoen rond de ziekte ME/CVS en waar ME-patiënten mee te maken krijgen, op medisch én sociaal gebied;

- Voorstellen doen voor het oplossen van de gesignaleerde problemen.

De 'Task Force' zou samengesteld moeten zijn uit deskundigen vanuit verschillende disciplines en ervaringsgebieden, onder deskundig en gezaghebbend voorzitterschap. Er zouden ook enkele deskundige vertegenwoordigers van patiënten deel van uit moeten maken. Hij zou een
zodanige positie moeten hebben dat de kans dat zijn voorstellen en aanbevelingen in een bureaula verdwijnen zo klein mogelijk is.

Dit verzoek is ondertekend door de Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid,
het ME Fonds, de ME Stichting en de Vereniging ME-huis.

Overleg met het ministerie van VWS                                     door Ynske Jansen

Op 27 september 2001 vond, onder andere over dit voorstel, een overleg plaats van het ministerie van VWS met de genoemde ME-organisaties. Het ministerie was onder andere vertegenwoordigd door de waarnemend directeur-Generaal van de Volksgezondheid, 
drs. N. Oudendijk en ambtenaren van verschillende afdelingen.Ook was een vertegenwoordiger van het ministerie van Sociale Zaken en Werkgelegenheid (SZW) aanwezig en iemand van ZON MW, de instelling die overheidsgeld toewijst aan onderzoek op het gebied van ziekte en zorg.

Het overleg vloeide voort uit toezeggingen van minister Borst aan de Tweede Kamer die een rechtstreeks resultaat waren van de actie rond het kostenonderzoek van het ME Fonds en de Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid. 

De belangrijkste toezegging was een bedrag van ruim 3 miljoen euro (6,7 miljoen gulden) voor wetenschappelijk ME-onderzoek. Ook zegde minister Borst toe dat de verschillende organisaties uitgenodigd zouden worden voor een informatief overleg over de problemen en knelpunten van ME-patiënten, waarna bekeken zou worden of er specifieke maatregelen nodig zijn.

Op het overleg werden symbolisch de bijna 23.000 handtekeningen overhandigd die op initiatief van Willem Bulter zijn verzameld door ME-patiënten en mensen die zich bij hen betrokken voelen. De boodschap was duidelijk: de overheid moet zich het lot van ME-patiënten veel meer aantrekken en er moet een einde komen aan het schrijnende gebrek aan zorg voor deze groep.
Directeur Generaal Oudendijk was helaas nog niet overtuigd van de noodzaak van een ME/CVS-Task Force, maar heeft het voorstel ook niet afgewezen. Afgesproken is dat de ME-organisaties eerst gezamenlijk een inventarisatie maken van de knelpunten. Hierover vindt vervolgens verder overleg met het ministerie plaats.


Verder wilde het ministerie graag dat de de organisaties hun contacten met het ministerie in het vervolg onderling coördineren. Hij zegde toe dat mevrouw Groeneveld van de Directie gezondheidsbeleid een coördinerende rol zal vervullen voor de contacten van de ME-organisaties met de verschillende directies binnen het ministerie van VWS en met andere ministeries.

Het is jammer dat het overleg niet tot tastbare resultaten heeft geleid. Maar dat was misschien ook wat teveel gevraagd van een eerste bijeenkomst. Op het overleg bleek wel dat er binnen het ministerie van VWS sprake is van interesse voor en betrokkenheid met de ME/CVS-problematiek. Het is te hopen dat de patiënten daar in de toekomst de vruchten van kunnen plukken. Voor de ME-organisaties is een belangrijke rol weggelegd om met goede gezamenlijke
voorstellen en overtuigende informatie en argumenten te komen.


België.

Het ministerie van minister Frank van den Broecke heeft bekend gemaakt dat in 2002 5 ME/CVS-centra in gebruik zullen worden genomen. Het gaat om ambulante zorg, gericht op multidisciplinaire behandeling.
Richtlijnen natuurgeneesmiddelen
In 2000 heeft de Europese Commissie een voorstel tot richtlijn voor de regulering van voedingssupplementen uitgebracht dat een ernstige bedreiging vormt voor de vrijheid van de Europese burgers om zelf te beslissen welke voedingsstoffen ze tot zich willen nemen en op welke wijze ze hun eigen gezondheid willen bevorderen. 

Een rapport van de STUURGROEP Vrije Verkrijgbaarheid Essentiële Nutriënten roept de leden van het Europese parlement op deze ongewenste ontwikkeling te keren. 

In het kort komt de Concept-richtlijn erop neer dat de Europese Commissie een lijst heeft opgesteld van toegelaten vitamines, mineralen en spoorelementen (andere in voedingssupplementen aanwezige stoffen komen later aan de orde). Aan deze zogenoemde "positieve lijst" kunnen later ook andere vitamines en/of mineralen worden toegevoegd, maar daartoe zal een hoogstwaarschijnlijk ingewikkelde en bovendien zeer tijdrovende procedure nodig zijn. Met als gevolg dat vitamines en mineralen die niet op de lijst staan (en dat zijn met name een aantal natuurlijke vitamines en voedingsmineralen die de mens minimaal al tienduizenden jaren tot voeding dienen) straks voor de Europese consument niet meer vrij verkrijgbaar zouden zijn.

Vitamines, mineralen en spoorelementen die thans in de orthomoleculaire programma's worden gebruikt, maar straks niet meer zouden mogen, zijn onder meer: GABA, choline, inositol, dibencozide, magnesium ascorbaat, alle amino chelaat mineralen (magnesium AC, calcium AC enz.), alle mineraal-orotaten, magnesium citraat, zink picolinaat, seleno-methionine (!), GTF-chroom, chroom picolinaat, een groot aantal spoorelementen (vanadium, rubidium, borium, lithium en strontium). 

Kortom, een voorstel dat een onaanvaardbare achteruitgang betekent ten opzichte van de huidige, sinds maart 1994 in Nederland ingevoerde regeling onder de Warenwet, die tot tevredenheid van alle betrokkenen werkt.

Het Europese richtlijnvoorstel is een flagrante schending van de rechten van elke inwoner van de EG.

U kunt dit volledige rapport bestellen door een aan uzelf gerichte en met 2 x 39
Euro gefrankeerde envelop.

____________________________________________________________________________


Afscheid van Celie Sierksma                                                                   door Ynske Jansen
 
Na 7 jaar heeft Celie Sierksma afscheid moeten nemen als bestuurslid en als belpunt van de Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid. Zij heeft, samen met de anderen van het eerste uur, vanaf november 1994 de Steungroep vanuit het niets opgebouwd. Als bestuurslid bepaalde zij mede het beleid van de Steungroep, zoals nog recent de standpunten over de WAO-plannen van de commissie Donner en over het Nijmeegse protocol voor cognitieve gedragstherapie voor ME-patiënten. Als belpunt heeft zij veel ME-patiënten, in totaal wel een paar duizend, met vragen over arbeidsongeschiktheid, werk, voorzieningen, opleiding, en alles wat daarmee te maken heeft te woord gestaan.

Celie (57 jaar) was voordat ze ME/CVS kreeg radiodiagnostisch en radiotherapeutisch laborante. Ze heeft in diverse functies niet alleen in verschillende ziekenhuizen in Nederland gewerkt, maar ook in Engeland en Nicaragua, een ondernemend bestaan. 

Na acht jaar ziekte moest ze in 1988 definitief stoppen met betaald werk. 

Voor MEdium had ik een gesprek met haar.

Hoe ben je bij de Steungroep betrokken geraakt?

"In oktober 1994 werd ik gebeld door Corien Oosterlee, één van de initiatiefnemers van de Steungroep. Die vroeg me of ik in het bestuur wilde. Ik gaf toen een uur per week Spaanse les. Dat was heel leuk, maar ik wilde ook graag iets doen voor ME-patiënten met WAO-problemen. Ik ervaarde zelf aan den lijve wat het betekent wanneer je te ziek bent om te werken en je
arbeidsongeschiktheid wordt niet geaccepteerd. Al snel werd ik ook belpunt."

Wat hield je werk als belpunt in?

"De telefoontjes kwamen bij mij thuis binnen. Tussen de telefoongesprekken in lag ik meestal op de bank, en soms, als ik te ziek was, nam ik de telefoon niet op. De beller kreeg dan een antwoordapparaat. Op een rustige dag kreeg ik twee of drie telefoontjes. Dan was er tussendoor wel tijd om uit te rusten, maar op een drukke dag waren het er soms wel acht. 

Mensen belden met heel verschillende vragen. De meest voorkomende vraag is: 'binnenkort verwacht ik een keuring voor de WAO. Hoe moet ik me voorbereiden?' Dan vroeg ik meestal door, om een precies beeld te krijgen van de situatie. Heeft de beller bijvoorbeeld nog werk, is het een eerste arbeidsongeschiktheidskeuring, bij welke artsen is hij of zij geweest, hoe ziek is hij of zij? Afhankelijk van de antwoorden deed ik suggesties voor wat de beller zou kunnen doen. En ik raadde aan om de brochure 'Tips voor de keuring' bij de Steungroep te bestellen, want daar staat heel veel in. Er kwamen ook veel andere vragen, bijvoorbeeld van ouders van kinderen met ME over hoe het nu verder moet met school. 

Als iemand al langer ziek was en een ingewikkeld verhaal had, met veel verschillende procedures en instanties, kostte het veel tijd om alles op een rijtje te krijgen en goed advies te geven. Soms verwees ik mensen door naar andere organisaties die op een bepaald punt beter konden helpen. De gesprekken waren soms kort, een paar minuten, maar vaak veel langer, een half uur of drie kwartier was heel gewoon. Voor veel bellers was het de eerste keer dat ze het gevoel hadden dat ze niet als aansteller werden gezien en dat ze serieus genomen werden. Soms waren het emotionele gesprekken."

Waar haalde je de kennis vandaan om de bellers goed te informeren en te
adviseren?

"In het begin baseerde ik mij vooral op mijn eigen ervaring met keuringen en bezwaar- en beroepsprocedures. Later kwam er steeds meer informatie op papier te staan. Nu hebben de belpunten een naslagwerk van vijf ordners met documentatie tot hun beschikking. Die komt overal vandaan, van ministeries, rechtbanken, advocaten, uitvoeringsinstellingen enzovoort. Ook wisselen de belpunten regelmatig onderling ervaringen en problemen uit. Eerst nog op de
bestuursvergaderingen, maar al snel kwam er een apart belpuntoverleg. Daar worden ook regelmatig bepaalde thema's behandeld, zoals 'WVG-voorzieningen' of 'Bezwaar en beroep'.

Heb je voor jezelf iets gehad aan je werk voor de Steungroep?

"Vooral de voldoening dat ik mensen kon helpen. Dat geeft je het gevoel dat je nog nuttig bent, ook al doe je geen betaald werk. Verder waren de contacten met anderen, zoals collega-Steungroepleden, journalisten, advocaten, artsen en politici leerzaam en soms ook heel bijzonder."

Je weet dat de Steungroep jouw afscheid als een groot gemis ervaart. Waarom
ben je afgetreden als bestuurslid en gestopt als belpunt?

"lk neem met pijn in mijn hart afscheid, maar het kan niet anders. Mijn gezondheid is helaas langzamerhand verder achteruit gegaan. Het werk werd te zwaar voor mij. Ik kon de bestuursvergaderingen vaak nog maar half voorbereiden, wat ik heel frustrerend vond. Ook het telefonische advieswerk werd me gewoon te zwaar. Ik hoopte en hoop nog steeds op een verbetering van mijn gezondheid, maar die laat wel erg lang op zich wachten."

Wat zou je nieuwe belpunten aanraden?

"Het telefonisch advieswerk was leuk om te doen maar soms zwaar. Met vijf telefoontjes ben je soms een hele ochtend intensief bezig, en als het vijf dagen in de week zo gaat.... En bellers hielden er niet altijd rekening mee dat ik ook nog een privé leven heb. Ze belden soms ook buiten de aangegeven tijden, zoals 's avonds en in het weekend.

Sinds de Steungroep een eigen kantoor heeft is het mogelijk om vanuit dat kantoor vragen te beantwoorden. Je kunt het werk dan beperken tot één of twee keer per week een paar uur. Belpunten die vanuit huis werken kunnen ook een apart telefoonnummer voor het advieswerk krijgen, waarop ze alleen op afgesproken tijden bereikbaar zijn. Ik denk dat het zo beter vol te houden is."

Betekent je afscheid een eind aan je betrokkenheid bij de Steungroep?

"Nee. Ik voel me nog zeer betrokken bij de Steungroep. Als mijn gezondheid het toelaat wil ik in de toekomst graag nog zo nu en dan wat doen."

Zou je nog iets willen zeggen tot slot?

"Ja. Zoals het er nu naar uitziet kan de Steungroep voorlopig nog lang niet gemist worden. Donateurs zijn daarom hard nodig. Ook hoop ik van harte dat zich nieuwe medewerkers aanmelden."

Steungroep ME & AO, Kleine Raamstraat 23, 9711 CG Groningen, telnr. 050-549 29 06 

AANKONDIGING

Anamkara, de belgische CVS/ME-vereniging onder leiding van Marie Helewaut, organiseert te Gent op 14-15-16 december a.s. een symposium voor artsen/therapeuten met vier sprekers:

Dr. Roy Martina over alternatieve behandelmethodes

Dr. Jo van Eeckhout, over de invloed van overleden mensen op herstel van een ziek persoon.

Mevr. Carine Vreyling over diagnosticeren op zware metalen en toxines en de behandeling hiervan

Dr. Shapley over de metafysische kant van ziekzijn, en zijn visie  op New Age Medicine.

Aanmelding: door overboeking van 373 Euro op rekening KBK 475-2133332-27 (swiftcode KRED BE BB) Onder vermelding van “inschrijving Energie Seminar” 

Dit bedrag is inclusief de maaltijden. 

Wie in hotel HolidayInn Gent verblijft, heeft speciale condities in referte aan Anamkara. 

Geeft u deze informatie door aan uw arts en therapeut? 

Meer informatie bij ons of bij Anamkara telnr. 0032-(0)50-45-47.13 of info@anamkara.org
____________________________________________________________________________

Interview met dokter Tinus Smits, homeopatisch arts         door Lia Metz

Dr Smits bereikt prachtige resultaten vooral bij zieke kinderen, die immuunstoornissen hebben gekregen door vaccinaties.Behandeling bestaat meestal uit het toedienen van verdunningen van het vaccin of virus dat de klachten veroorzaakt. In september heeft er een congres plaatsgevonden betreffende vaccinaties.

Vraag: In de pers spreekt dhr. Kalis (ministerie VWS) zich negatief uit wat betreft de terughoudendheid voor vaccinaties. Hij wil zelfs de vaccinaties verplichten in Nederland. Wat vindt u hiervan?

Dr. Smits: Op de eerste plaats is dat in Nederland onhaalbaar, de Nederlandse burger accepteert zoiets niet. Welke sanctie zou je er dan op kunnen zetten als ouders toch weigeren hun kinderen te laten enten. Bovendien is het onwenselijk.

Wij zijn gebaat bij de kritische houding van ouders, ouders niet zomaar klakkeloos doen wat van hen gevraagd wordt, maar er eerst goed over nadenken en zich informeren. Dat is gelukkig een basisrecht in Nederland. 

Dhr. Kalis is gewoon niet goed op de hoogte van de bijwerkingen van vaccinaties en zou er beter aan doen zich goed te informeren in plaats van te doen alsof ouders die zich wel goed informeren onverantwoord bezig zijn. Dat zou een heleboel klachten kunnen voorkomen en de weg naar genezing een stuk eenvoudiger kunnen maken als het toch mis gegaan is-
Vraag: Bij kleine kinderen is een link te leggen tussen klachten en vaccinaties, maar hoe is dat bij ouderen? Is er nog wel verband aantoonbaar en zo ja, kúnnen mensen met ME/CVS/HPU/Fibromyalgie/Candida/hypoglycemie-problematiek verbeteren c.q. genezen door middel van het verwerken van de restdeeltjes?

Dr.Smits: Als er een lange tijd verlopen is tussen de vaccinatie(s) en de klachten wordt het steeds moeilijker een verband aan te tonen. 

Soms treden klachten pas na maanden of jaren op. We weten nauwelijks wat de gevolgen van vaccinaties op middellange en lange termijn zijn, daar kunnen we alleen nog maar naar gissen. 

Goed onderzoek is er op dat gebied niet en de bereidheid daartoe bestaat nauwelijks. 

Zo werd de BMR ingevoerd nadat de reacties van kinderen op dit vaccin 3 tot 6 weken later bekeken waren. Uit eigen onderzoek in 1999 onder de homeopathische artsen in Nederland bleek bijvoorbeeld dat 17% van de klachten pas na meer dan 5 weken optraden. 

CVS, candida en hypoglycemie kunnen zeker door vaccins veroorzaakt worden, daar heb ik voldoende ervaring mee. ME/HPU/fibromyalgie is nog onduidelijk voor mij. 

Vraag: Worden uw behandelingen vergoed?

Dr Smits: Ja, het gaat verzekeringstechnisch om een gewone homeopathische behandeling. 

Vriendelijk dank voor uw antwoorden en uw tijd!                          http://tinussmits.nl
OPROEPJES ____________________________________________________________________________

Hans Verhoeven op tv in Gezondheidsplein/Speaker’s Corner, 1 minuut.

“Ik heb nu ruim 5 jaar ME ook wel het Chronisch Vermoeidheids Syndroom genoemd. Ik wil mijn boosheid, teleurstelling en verdriet uiten over de manier waarop veel mensen -en artsen- mij en mijn MEdelotgenoten niet serieus nemen. Ik ervaar dat vaak als een nog grotere handicap dan de ziekte zelf! Want  veel mensen geloven niet, dat een ME-patiënt de waarheid  spreekt als hij over zijn beperkingen, uitvalsverschijnselen en pijnen verteld en zij gaan er voetstoots van uit dat hij simuleert of zich verschrikkelijk aanstelt. 

Ook geloven zij niet dat hij net als ieder ander helemaal niet ziek wil zijn en geen uitvreter en geen profiteur is en gewoon wil gaan studeren of gaan werken. Zij geloven niet dat een ME-patiënt het verschrikkelijk vind om zijn baan, een groot gedeelte van zijn salaris en zijn sociale contacten en zijn hele toekomstplannen kwijt te raken.  En ook geloven ze niet, dat een ME-patiënt alleen maar op straat komt als hij zich (eventjes) "goed" voelt en daarna weer tijden moet boeten en het bed moet houden om van dat "uitstapje" bij te komen.  

Waarom doen mensen dit? Waarom geloven ze niet dat ME-patiënten, die zo'n verschrikkelijk invaliderende ziekte hebben, echt ziek zijn? Weten zij het beter dan de artsen die wel verder kijken dan hun neus lang is?


Het is een extra en onnodige last om je als chronisch zieke telkens te moeten verdedigen”.

Bedankt namens ons allemaal Hans! Goed gesproken!

Gezocht:

J. uit Terneuzen zoekt een lotgeno(o)t(e), die ook Jehova’s Getuige is. Zij heeft er moeite mee,

(net zoals enkele andere leden van ons die bij een kerk zijn aangesloten), dat haar broeders en zusters weinig begrip hebben voor de problematiek van mensen met ME/CVS. Het is pijnlijk dat je je hierin, ondanks de verbondenheid in het geloof, toch eenzaam voelt. 

Wie wil hierover iets in de volgende nieuwsbrief schrijven?

____________________________________________________________________________

Onderzoek
Osteopathie.

Door bekendheid van Hetty met osteopathie, is de vereniging een onderzoek gaan uitvoeren. Osteopathie is een manuele geneeskunde. Er komen geen apparaten of medicijnen aan te pas. De behandeling stimuleert het zelfgenezend vermogen van het lichaam. De osteopatische denkwijze is holistisch, dat wil zeggen dat niet alleen de kwaal wordt behandeld, maar de hele zieke mens. Zij gaan op zoek naar de oorzaak van een klacht, bijvoorbeeld bij chronische rugpijn kan de oorzaak liggen in een vastzittend gewricht in de schedel, wervelkolom of voet, of scheefstand van het bekken, waar de patiënt geen weet van heeft.

Alle weefsels in ons lichaam hebben een bepaalde taak, waarvoor ze voeding en zuurstof nodig hebben. Dit gebeurt via een vloeistofstroom langs de weefsels, die daarna de afvalstoffen afvoert. Zo wordt het weefsel ververst en stroomt er voldoende voeding langs. Het lichaam blijft gezond zolang de vloeistofstroom intact blijft en de weefsels soepel, elastisch en beweeglijk zijn. Wanneer weefsels hun beweeglijkheid verliezen vermindert de aan- en afvoer van de vloeistofstroom en daardoor raakt het weefsel verzadigd met afvalstoffen. 

Het weefsel verzuurt en de cellen worden zwak of ziek. Ze kunnen hun taak niet meer goed uitoefenen. Dit kan pijnklachten geven en verstoort allerlei mechanismen, waardoor iemand uiteindelijk ziek kan worden.

Bewegingsverlies ontstaat door oorzaken van buitenaf of door processen in het lichaam zelf. Overbelasting van weefsels speelt hierbij een rol. Krachten van buitenaf zijn bv een operatie, botbreuk of een val. Processen in het lichaam zelf zijn bijvoorbeeld erfelijkheid, ontstekingen in de weefsels, overbelasting door verkeerde voeding, langdurige stress en spanning. 

Na een gedegen onderzoek is duidelijk in welke mate osteopathie kan helpen en hoe de aard van de behandeling zal zijn.Na twee tot drie behandelingen moet er zeker verbetering zijn.Bij hardnekkige klachten zal volledig herstel langer op zich laten wachten en zullen er meer behandelingen nodig zijn. De periode tussen de behandelingen kan variëren van één week tot twee maanden. Het lichaam heeft tijd nodig om tot een nieuw evenwicht te komen

Steeds meer zorgverzekeringen, zowel ziekenfonds als particulier, vergoeden osteopatische behandelingen. Voorwaarde is wel dat de osteopaat is ingeschreven bij het N.R.O. Er is geen verwijzing van een huisarts nodig. Informeert u even bij uw ziekenfonds of er vergoeding mogelijk is.

Uit ons onderzoek kwam naar voren, dat de resultaten voor ME-patienten over het algemeen positief zijn ook op langere termijn. Volgens de osteopatische visie is er altijd een oorzaak, maar deze kan zeer complex zijn. Vandaar dat het resultaat per persoon verschillend is. Over één ding zijn alle osteopaten het eens, namelijk dat naast een behandeling een goed voedingsadvies zeer belangrijk is. Op de internetsite zijn de adressen te vinden van de geregistreerde osteopaten in het land. Voor degene onder ons zonder internet, bel naar de helpdesk van de vereniging. Wij hebben een lijst met 130 adressen. 

Van Gemert Kliniek.

 De Van Gemert Therapie® is gebaseerd op nieuwe inzichten met betrekking tot de relatie tussen het visuele systeem, het vestibulair systeem en de spierbalans. Een dysbalans in dit geheel kan leiden tot: een slechte oog-hand coördinatie/fijne motoriek, visusklachten (dubbel zien, wazig zien), evenwichtsproblemen, concentratiestoornissen, leerstoornissen en ontregeling van het autonome zenuwstelsel (hoofdpijn, migraine, clusterhoofdpijn).

De oorzaak kan gelegen zijn in een foutieve beeldverwerking door de hersenen. Hierdoor is het visueel-vestibulaire systeem ontregeld geraakt. Dit is het systeem dat vanuit de ogen, het binnenoor en sensoren in het lichaam, onze hersenen voorziet van informatie. Veelal ligt de bron van deze foutieve beeldverwerking bij de geboorte of bij hoofdletsel in de eerste levensjaren. De ontstane gewijzigde vorm van aansturing van de oogspieren kan zorgen dat de eerder genoemde problemen zich openbaren. De problemen kunnen zich ook op latere leeftijd openbaren, bijvoorbeeld na een whiplash of na een ernstige weerstandsvermindering (bijvoorbeeld ME of MS).

Het doel van de Van Gemert Therapie® is de (over)belasting van het autonome zenuwstelsel te verminderen door (onder andere) de foutieve verwerking van beelden te herstellen. Door deze vermindering gaat de algehele belastbaarheid omhoog, wat een voorwaarde is om herstel te laten plaatsvinden of tot een beter functioneren te komen. Er kan niet worden behandeld als er geen enkele afwijking is in de beeldverwerking of bij pathologische aandoeningen aan de ogen of hersenen op zich.

De vereniging heeft contact gezocht met de van Gemert kliniek en een aantal vragen gesteld over de behandelingen van ME/CVS patiënten.


Wat zijn in het algemeen de klachten waarmee de patiënten bij u komen?

Er zijn hier momenteel nog geen cliënten die zuiver en alleen komen met ME klachten. Cliënten die hier in eerste instantie naar toekwamen met een andere klacht (die dan wel mogelijk onder te brengen is onder de ME klachten), bleken wel (ook) last te hebben van ME.

Op deze manier is de interesse gewekt. De klachten die bij deze cliënten aanwezig waren bestonden uit: concentratieproblemen, ernstige vermoeidheidsklachten, vergeetachtigheid, hoofdpijn en vertraagd gehoor. Daarnaast kwam bij een van deze mensen problemen voor met betrekking tot stofwisselingsstoornissen, reuma-achtige problemen en oedeem.

In welke mate lijden zij aan ME/CVS?

De cliënten met o.a. ME, konden bij aanvang niet werken, hielden er nauwelijks een sociaal leven op na en hadden moeite met hun eigen ADL (algemene dagelijkse leven).

Op welke manier behandelt u de patiënten en wat zijn de behaalde resultaten?

De behandeling ziet er qua aanpak gelijk uit aan die van andere aandoeningen. De resultaten bij de cliënten zoals beschreven in de bovenstaande vragen, kunnen nu alle qua belasting weer volledig werken en functioneren op het sociale vlak. Ook de ADL geeft geen problemen meer.

Gratis behandeling

Na deze positieve berichten, heeft Hetty nog een aantal maal telefonisch contact gehad met dhr van Gemert zelf. Dhr van Gemert heeft aangeboden om twee leden van de vereniging te testen en indien zij voor een behandeling in aanmerking komen, deze gratis uit te voeren (t.w.v.1400,-)

Hetty heeft inmiddels twee leden uit de buurt van Hoogvliet in contact gebracht met dhr van Gemert, binnenkort worden zij opgeroepen voor een test. Beide leden hebben toestemming gegeven om over hun ervaringen verslag uit te brengen, dus in de volgende nieuwsbrief zullen we hier meer over vermelden. 

Intussen wensen wij ze veel succes, en hopen op een positief resultaat.

____________________________________________________________________________

Artikelen.

Bloedgroepdieet.

Zoals hierboven staat, goede voeding is van essentieel belang.‘Het bloedgroepdieët’ is een geheel nieuwe manier van maaltijden samenstellen. Kern is dat de bloedgroep bepaalt welk voedsel goed is voor iemand en welke voedingsmiddelen juist niet. 

In Amerika en een aantal andere landen heeft het ‘eten volgens de bloedgroep’ al een enorme vlucht genomen. In Nederland zijn er twee centra, die er gebruik van maken, Preventief Medisch Centrum Rotterdam en Medisch Centrum Walburg Amsterdam, met zeer veel succes.“Eat Right 4 your Type” heet het boek van D’Adamo, de Amerikaanse natuurarts die deze zienswijze ontwikkeld heeft. 

In Nederland is het boek verschenen onder de titel “Het bloedgroepdieet” en onlangs is “Het bloedgroepdieet: een praktische handleiding” uitgebracht. 

Dr. Johan Bolhuis heeft dit dieet beschreven met recepten van veel lekkere én gezonde hapjes!

Veel diëten zijn bedoeld om af te vallen of ze worden voorgeschreven bij bepaalde ziekten. Nu steeds duidelijker wordt dat voeding heel belangrijk is voor de gezondheid, verschijnen ook voedingsstrategieën die gericht zijn op de gezondheid. Maar voor vrijwel alle dieetmethoden geldt dat ze voor iedereen zijn bedoeld, zonder onderscheid des persoons. Toch blijkt vaak dat de richtlijnen niet bij iedereen hetzelfde effect hebben. Als twee mensen dezelfde maaltijd nuttigen, verlaat de een verkwikt de tafel, terwijl de ander niet meer vooruit is te branden en het liefst even een uiltje knapt. Waar de een zo is afgevallen met dieet X, is de ander met hetzelfde dieet nog geen grammetje kwijt. Dit is eigenlijk nooit zo goed te verklaren geweest. Door de relatie te leggen tussen voeding en de bloedgroep kan het wel worden begrepen.

Volgens deze nieuwe inzichten bepaalt de bloedgroep welke voedingsmiddelen goed voor iemand zijn en welke juist niet. Binnen het bloedgroepdieet wordt dus meer recht gedaan aan de onderlinge verschillen tussen mensen. Voor elke bloedgroep is voor een uitgebreide hoeveelheid voedingsmiddelen aangegeven of ze wel of niet bij de bloedgroep passen. Elk voedingsmiddel heeft een soort 'keurmerk' gekregen: voedsel kan 'Neutraal' zijn, te 'Vermijden' of 'Heilzaam'. Dat laatste is uniek en ook heel inspirerend. Vaak staan diëten in het teken van wat allemaal niet mag. Binnen het bloedgroepdieet bestaan er per bloedgroep voedingsmiddelen die juist heel erg goed zijn voor de bloedgroep. 

Om dit allemaal te begrijpen, eerst iets meer over bloedgroepen.

Waarschijnlijk weet u dat er vier verschillende bloedgroepen bestaan: O, A, B, en AB.

De verschillende bloedgroepen zijn in de loop van de menselijke evolutie ontstaan doordat de mens is gaan trekken over de aarde. Die trek was nodig omdat de groeiende bevolking op zeker moment niet voldoende voedsel uit de directe omgeving meer kon verkrijgen. Gaandeweg moest de mens zich aanpassen aan veranderende omstandigheden: andere klimatologische omstandigheden, andere mogelijkheden om aan voedsel te komen enzovoorts. Dat aanpassen betrof veel verschillende aspecten, waaronder het afweersysteem en de bloedgroep. Bloedgroep O is de oudste bloedgroep, veel later zijn A en B ontstaan en AB is de 'jongste' bloedgroep. Hoe de mens zich vroeger over de aarde verspreid heeft, is bekend dankzij de antropologie, de wetenschap die de mens bestudeert.


Elke bloedgroep heeft zo zijn eigen kenmerken. Bloedgroep O is de 'jager-verzamelaar', die vlees eet; A is de 'agrariër', die vegetarisch leeft; B is de 'nomade', met de meest gevarieerde voedselkeuze en AB is mengvorm die neigt naar A of juist naar B.Hoe het bloedgroepdieet een plaats zal krijgen naast de al bekende diëten? 

De kans is groot dat nader onderzoek zal uitwijzen dat deze methode duurzamer is dan de voedingsstrategieën die we nu kennen: vaak zijn dat rages, die na verloop van tijd weer overwaaien. In onze visie is het, als altijd, een kwestie van balans. Wie (erfelijk) kerngezond is, gezond leeft en weinig stress heeft, zal zich meer kunnen permitteren dan iemand die ziek is. Maar wie al aangeboren belastingen heeft en tijdens zijn leven vatbaarder wordt voor virussen en mileu-effecten, krijgt onherroepelijk te maken met sociaal-maatschappelijke factoren.

Naast de bloedgroep moet volgens Lia een voedingsadvies rekening houden met individuele klachten en (erfelijke) belastingen, dus ook met  ME/CVS, HPU, prikkelbare darmsyndroom, coeliakie, Candidiasis, gewicht t.o.v. lengte, werkzaamheden, klachten , laboratorium- of vegatest gegevens wat betreft overgevoeligheden, voorkeur voor voeding en nog een aantal aanvullende gegevens.

Met de kennis die Lia heeft opgedaan, kan een optimaal voedingsadvies beschreven

worden op grond van uw bloedgroep . De subgroep is onbelangrijk. 

Het is mogelijk dat we adviseren eerst via een histaminetest bij KEAC , polsdiagnostiek of electro-acupunctuur/biotensor te laten onderzoeken waar de intoleranties/allergieen liggen.

De vereniging heeft documentatie over het bloedgroepdieet,(een populair-medische uitleg, en een lijst met voedingsmiddelen per bloedgroep) Weet u de bloedgroep niet? Bestel dan een doe-het-zelf-vinger-priksetje ad fl 12,50 met duidelijke instructie om met een druppeltje uit uw vinger uw bloedgroep te bepalen. Het is dus niet nodig om in de armader geprikt te worden. 

De perfecte methode voor kinderen met moeilijk objectiveerbare klachten.

Vanaf januari 2002 kunt uw eigen voedingsplan aanvragen voor Euro 15,= inclusief driewekelijkse telefonische begeleiding gedurende 3 maanden.

Je hebt er je hele leven profijt van!

De documentatie en bloedpriksetjes kunnen worden aangevraagd bij Hetty Hoefakker. 

Voeg hiervoor een aan u zelf geadresseerde envelop bij. 

Schriftelijk of via hetty@hoefakker.tmfweb.nl 

Na bijschrijving van het bedrag op giro 3859.35.730 ontvangt u de bestelling.

Hypofyse en slaapstoornissen door Ir Paulien Floor.

Je hypofyse ligt ergens verscholen onder je hersenen. Slaapstoornissen worden over het algemeen niet veroorzaakt door een beschadigde hypofyse, maar door verstoorde zenuwbanen die met de hypofyse verbonden zijn. 

Als ik het even simpel uit mijn hoofd uitleg is het zo dat je biologische klok (vnl de suprachiasmatische kern) signalen ontvangt via je ogen over dag/nachtlicht en dus

 -ritme. Dat signaal wordt via zenuwbanen en die suprachiasmatische kern vrij ingewikkeld doorgegeven aan o.a. je hypofyse die verantwoordelijk is voor de aanmaak van melatonine. Die zenuwbanen lopen vrij curieus via een omweg door je bovenste halswervel. Daar gaat het dus fout bij whiplash patienten: die zenuwbanen kunnen beschadigd zijn bij hen. Daardoor wordt het signaal dag-nacht niet goed doorgegeven. 

De suprachiasmatische kern is de belangrijkste inwendige klok, deze heeft van zichzelf een 24 a 25 uurs ritme. Alleen dit is "een goedkoop klokje", loopt niet zo op tijd zeg maar altijd wat laat. Moet dus door "zeitgebers" zoals het daglicht op tijd gezet worden. Ze hebben cellen van die suprachiasmatische kern bij dieren losgehaald en vonden dat de cellen zelf een iets van 24 uurs-ritmische pulsering/activiteit hadden! Curieus he, echt een autonome inwendige klok dus.

Bij die verstoring krijg je dus dat de melatonineaanmaak standaard vertraagd wordt aan gemaakt- dus delayed; vandaar het delayed sleepfase syndrome- DSPS.

Ik heb dat dus ook, DSPS maar heb geen whiplash. Waarschijnlijk zijn er erg veel manieren om DSPS te krijgen. Hier staat weinig over in de literatuur. Bij de een is het duidelijk seizoensgebonden- zoals bij mij, ik slaap hartje winter 4 uur later in dan hartje zomer, maar anderen merken geen verschil tussen winter en zomer. Hoe komt dat?


Oorzaken kunnen ook te maken hebben met erfelijke aanleg (op het vrouwelijke Xchromosoom- dus geen wonder dat meer vrouwen er last van hebben; wij hebben er daar 2 van,  mannen maar eentje!), stresss (hormonen), kwikvergiftiging en ik vermoed ook B12 gebrek en een verstoorde aminozuurhuishouding (methionine, tryptofaan).

Ik heb er nog even een oud kranteartikel van dr. Smits uit de Volkskrant bij gepakt.
eerst wordt het whiplash- DSPS verhaal uitgelegd. Dan:
"Ook bij het chronische vermoeidheidssyndroom (ME) zou beschadiging van de zenuwbaan tussen netvlies en pijnappelklier een rol kunnen spelen, speculeert Smits. 'ME ontstaat nogal eens na het doormaken van een virusinfectie van het zenuwstelsel'."
Hier heeft hij het dus ook niet over beschadigingen van de hypofyse zelf. Hoewel ik me best kan indenken hoor dat er met dat ding zelf ook wat aan de hand is.

Melatonine: Uit Gezondheidsnieuws van november 2001:

Melatonine in tabletjes van 0,1 mg mag vrij worden verkocht, het valt onder de voedingssupplementen. De verkoop van melatonine is gigantisch toegenomen de laatste jaren. In de VS, Italië en  Zwitserland is Melatonine kan men het zo kopen in een supermarkt.Ofschoon Vital Cell Life in afwachting is van het hoger beroep in de zaak van een in beslag genomen hoeveelheid melatonine door de inspectie, gaat het bedrijf rustig door met de verkoop van doseringen tot 10 mg. Volgens Dr. Vogelaar, voorzitter van de Maatsch. Ter Bevordeing van de Orthomol.Geneesk. (MBOG) is Melatonine een veilig voedingssupplement.

Het zou gunstige invloed hebben als remedie tegen jet-lag, als anti-oxidant, als middel met een bloeddruk- en cholesterolverlagend effect, het zou kanker therapiën versterken en chronische hoofdpijn, migraine of winterdepressie kunnen verlichten.Maar of bewijsstukken ontbreken, óf onderzoeken wijzen het tegendeel uit. Een groots dubbelblind onderzoek wijst uit dat er geen effect is bij jetllag. Alvorens aan te vangen met melatonine moet er uit het bloed blijken dat er tekort aan deze stof bestaat.

Men moet dan beginnen met de laagste dosering 0,1 mg. Als dit niet helpt kan de dosering voorzichtig iets verhoogd worden, liefst onder begeleiding van een arts..

Het luistert nauw.

Het tijdstip van inname is erg belangrijk. Het middel steekt gunstig af bij de groep “benzodiazepinen” Deze worden al vanaf de jaren zestig voorgeschreven tegen onrust, angst en slaapproblemen. Bekende merknamen zijn: Valium, Librium, Seresta, Temesta, Mogadon, Dalmadorm, Normison en Rohypnol. Deze middelen behoren tot de meest voorgeschreven en verslavende geneesmiddelen ter wereld. Als u wilt stoppen met het gebruik van een dergelijk middel, moet u rekening houden met ontwennings -verschijnselen.

Maar het wegblijven van de bijwerkingen maakt dat weer goed! Zoals hoofdpijn, vermoeidheid, duizeligheid en geheugenverlies (eh, komt ons dat niet bekend voor? Dat hadden we toch ook al vóór de -pammen en -pinen?)

Advies Vogelaar:

“Als u de benzodiazepinen wilt afbouwen, kan een dagelijks gebruik van melatonine van 2,0 gr. daar uitstekend bij helpen.

Een van onze leden bioloog Paulien Floor gebruikte in de zomer van 1999 in het kader van wetenschappelijk onderzoek  op DSPS (Delayed Sleep Phase Syndrome) 6 weken dagelijks 5 mg melatonine. “Nogal wat mensen met ME/CVS-klachten hebben slaapstoornissen, waardoor ze pas in de loop van de nacht in slaap komen. Daardoor moeten ze overdag doorslapen”. “Tot het melatonine-onderzoek was ik nog behoorlijk goed  Ik fietste, winkelde en tuinierde, maar had last van de DSPS.

In die onderzoeksperiode is mijn gezondheid achteruitgegaan, nu twee jaar later ben ik nog steeds niet op mijn “oude” niveau. Ik verwachtte veel van de behandeling, maar op mijn slaap-waakritme had het vrijwel geen effect. De ME-Symptomen verergerden, vooral de spierzwakte. Na zes weken ben ik afgehaakt. Achteraf heb ik spijt dat ik niet eerder ben gestopt” Ook toen ze niet meer slikte, bleef Paulien’s gezondheid achteruit gaan.

“Ik was snel uitgeput, Op een gegeven moment kon ik nog maar een half uur per dag rechtop zitten”
Paulien hoort inmiddels tot de sceptici. “Het is onnatuurlijk om het in te nemen.

Mensen kunnen er heel verschillend op reageren. Ik ben gaan graven en heb heel veel slechte ervaringen boven water gebracht”. Inmiddels heeft Paulien een onderzoeksaanvraag ingediend bij de  Wetenschapswinkel geneesmiddelen van de Rijksuniversiteit Groningen. Dit gaat binnen enkele maanden van start. Hiervoor zullen (negatieve) ervaringen van gebruikers worden geïnventariseerd.

ME/CVS en ouder worden.

Joke van B. vroeg ons een poosje geleden, of er gegevens bekend zijn over ME en ouder worden. 

Ons is hiervan niet meer bekend, dan dat de klachten van deze twee elkaar kunnen versterken.

Een van de oorzaken van verouderen is slijtage o.a. door het verminderen van het oestrogeen tijdens de overgang. De veranderde hormoonspiegels kunnen duizeligheid, spierzwakte, gewrichtsklachten en hoofdpijn veroorzaken. Maar ook  gewichtstoename, droge huid en slijmvliezen, haaruitval en slapeloosheid. Veel vrouwen krijgen last van geheugenstoornis en lichte moeilijkheden op het gebied van spreekvaardigheid.

Een zeer vervelende klacht van het verouderen is de botontkalking (osteoporose).

Rugpijn kan het eerste symptoom van osteoporose zijn. De rugpijn verergert doordat de ruggewervels worden samengedrukt. Daardoor treedt op den duur lengteverlies op. De kans op breuken neemt toe. Een schildklierhormoon, dat de omzetting van calcium reguleert en het verlies van calcium in de botten tegengaat, is een veelbelovend geneesmiddel tegen osteoporose. Het middel kan per injectie of per neusspray worden toegediend. 

Beenderen worden wel voortdurend vernieuwd, maar het vergt beweging en belasting, zonlicht, buitenlucht, warmte en massage. Ergosterol in de huid wordt bij zonlicht/utraviolette straling  omgezet in vitamine D. Calcium en vitamine D zijn onmisbaar bij de aanmaak van sterke botten. De beste bronnen van calcium zijn sardines, zalm aan de graat, sojaproducten, groene groente, vooral broccoli en boerenkool.Groenten met een hoog oxaalgehalte zoals rode bieten en spinazie belemmeren de opname doordat ze calcium binden. Ook een teveel aan zemelen of ander vezelrijk voedsel belemmert de opname van calcium.Vrouwen hebben na de overgang ongeveer 1500 mg calcium per dag nodig. Eet minder eiwitten (vlees), suiker en vetten. Eventueel kan men een voedingssupplement slikken dat gericht is op het aanvullen van tekorten door ouderworden, zoals Geriaforce.

Verderop in de nieuwsbrief wordt nog even ingegaan op de (kalk-)stofwisseling.

Vooral de nieren kunnen in de loop der jaren hun zuiverende kracht verliezen, waardoor vermoeidheid kan verergeren. Reden temeer om goed op de voeding te letten. Inmiddels zijn de kinderen uitgevlogen, sta je er misschien alleen voor, en ben je beperkter in je doen en laten geworden. Tja, ME en ouder worden is geen sinecure.

Extra factoren die het bestaan voor mensen met ME/CVS bemoeilijken. 

Even terug naar Joke. 

Misschien vindt een van onze leden het leuk om aan Joke tips door te geven over ME en ouder worden? Laat even iets van u horen en wij koppelen de hele vereniging aan elkaar!

Ook andere vragen kunnen wij op deze manier doorgeven. 

Met z’n allen weten we meer dan alleen!

Menstruatieklachten, hormonale balans en botontkalking

Menstruatieklachten
Voor de meissies onder ons, is de maandelijkse of soms zelfs drie- wekelijkse  ongesteldheid een behoorlijke belasting. Zeker als je ook meer vloeit dan normaal. Als je je al slap en ziek voelt, kan deze periode net steeds een stukje stabilisatie of herstel blokkeren.

Er komen veel vragen bij ons binnen, over wat je daaraan kunt doen.
De eerste hulp bij overmatig vloeien is Ergometrine Maleas tabl. 0,3 mg. 
Dit medicijn moet door de huisarts worden voorgeschreven .

Kijk het een of twee dagen aan, als er erg veel bloedverlies is, dan is gedurende twee dagen 

2 x per dag een kwart of een half tabletje soms al voldoende om het bloedverlies te reduceren en normaliseren. 

Het is een natuurlijk middel uit alkaloïde en heeft een samentrekkende werking op de baarmoeder.Het werkt ook goed op het verminderen van bloedverlies tijdens de overgang. 

Er zijn geen bijwerkingen bekend.

Kruidje roer me niet- zaken hebben ook een aardig assortiment aan kruidenmiddelen, om de klachten te verlichten, zoals Ansemilla.

De pil is geen oplossing voor vrouwen met menstruatieproblemen,  integendeel, over het algemeen worden de hormonale verstoringen van  ME/CVS-patienten door de anticonceptie-pil versterkt. De pil wordt absoluut afgeraden uit preventie.

Wat de overgang betreft, er zijn tegenwoordig per regio speciale overgangsadviseurs aangesteld door “Care for Women”  Als de consulente denkt dat uw klachten a-typisch zijn voor de overgang wordt u doorverwezen naar uw huisarts.Verder werken de consulentes met voedingssupplementen en een dieet. Voor een adres bij u in de buurt kunt u bellen met: 0900 – 1481. Een eerste consult van een uur kost ca. fl. 90,= Veel zorgverzekeraars vergoeden dit consult. (Eerst toch maar even informeren).Een volgend consult duurt meestal een half uur en kost ca. fl. 45,= 


Het derde consult duurt een kwartier en daarna zijn de overgangsklachten meestal wel onder controle. Als anticoncenptiemiddel  kan prima het vrouwencondoom worden gebruikt. Bij het vrijen heeft men daar minder last van dan van gewone condooms.

Hormonale balans

’s Morgens een kopje warme sojamelk met Nutrix is lekker (moet wél even wennen) en voor mensen met stofwisselingsproblemen beter dan een tarweboterham met kaas, worst of zoetigheid. Ook kun je zo van sojamelk lekkere groentesausjes maken van het kookvocht, dat rijk is  aan voedingsstoffen, zonde om weg te gooien! Snufje zeezout bij het kooknat, en wat kruiden, eventueel geitenkaas erin smelten en je broccoli of bloemkool is een stuk appetijtelijker geworden!

100 ml sojamelk bevat; eiwit  3,6 gr., koolhydraten  0,3 gr., vetten 2.1 gr., vetzuren 2,1 gr., Soja bevat flavonoïden, stoffen die de hormonale balans corrigeren. Flavoproteïnen  is een omvangrijke en complexe groep van enzymen, die betrokken is bij processen in levende organismen. 

Let op, sommige sojamelksoorten zijn extra verrijkt met bijvoorbeeld calcium, maar daar zit ook rietsuiker is, niet nodig dus! Sojatoetjes zijn ook erg lekker (even wennen…) en voedzaam.

De menstruatiecyclus kan verlengd worden door het gebruik van soja.

Langere menstruatiecycli worden in verband gebracht met een verlaagde kans op borstkanker.

Ook kan soja bijdragen aan het verminderen van overgangsklachten en botontkalking.

Ontkalking

Ontkalking wordt hoofdzakelijk veroorzaakt door voeding die weinig kalk, ijzer of vitamine bevat, door weinig lichaamsbeweging (bv bij langdurige ziekte) , door te weinig zonlicht en zuurstof.Kalk is belangrijk voor de opbouw van beenderen, het zenuwstelsel, de hartwerking, de bloedsomloop en de vaten. Het is een misverstand dat de inname van kalk de afzetting in de bloedvaten bevordert. Vitamine D ondersteunt de werking van kalk.Kalkrijke voeding door b.v. veel verse groene groente dekt de dagelijkse behoefte aan kalk.Aardbeien en kruisbessen zijn door hun gehalte aan organisch gebonden ijzer en kalk en appelen door hun gehalte aan natriumzouten en fosfor ideale vruchten.

Fosfor is van groot belang voor de voeding van zenuwen en hersenen. Bij allergieen speelt kalk een belangrijke rol. Bij de aanmaak van kalk is fosfor nodig. Fosfor zit o.a. in appel(pitjes). Kalkrijke producten zijn broccoli,  boerenkool, sardientjes, (yoghurt), noten, rauwkost, levertraan.

Homeopathisch: Calcium Phosphoricum D4, als zelfmedicatie en Silicea D 12 (kortdurend of i.o.m. homeopaath. 

“Grote schoonmaak”

De grote schoonmaak heeft nog een andere betekenis dan alleen het huis. 

Voordat u aan ons stappenplan (volgende MEDIX) begint, is het erg belangrijk dat zaken die zijn blijven liggen zo veel mogelijk opgelost zijn of waarvan het einde in zicht is. 

Het nu misschien een goed moment om eens een papiertje en een pen te pakken en op te schrijven wat er zoal opgeruimd, opgeborgen, verwerkt of weggegooid kan worden. 

Ook in ons leven kunnen zich gebeurtenissen en  knelpunten opstapelen. We lopen er soms lang omheen, want deze zaken vervullen ons misschien met emoties; ze vragen aandacht, tijd en energie. Onze aandacht gaat naar andere dingen uit. Tijd en energie komen we steeds al tekort. Maar de grote schoonmaak is belangrijk om ons weer wat ruimte en lucht te geven. Het worden dus drie blaadjes papier wat betreft de “grote schoonmaak”
1. Leven

Op de eerste blaadje kunt u bijvoorbeeld schrijven op welke plannen u al een poosje heeft om iets te doen ter verbetering van familierelaties, uw omgeving, creativiteit, werk, mobiliteit enz. 

Hoe vaak hoor je jezelf niet zeggen:”ik moet eigenlijk eens….” Is het nu zo ver?

Misschien is nu de tijd gekomen voor een verandering, gaat de kogel door de kerk…?

Denkt u ,”alweer een dag vol ellende, wat heeft het voor zin, WHY ME!?” 

Of denkt u : ”iedere dag, hoe moeilijk ook, is een uitdaging, wat zal ik ervan maken? 

Wat kán ik nog?”

Probeer eens een helicopterview uit. Dat is van een afstand de eigen situatie beschouwen.

Wat is uw hartewens?  Is die onmogelijk? Is er ooit íets absoluut onmogelijk?

Zolang er een heel klein sprankje is, koester het! En het gaat groeien!

Er kan niet vaak genoeg herhaald worden, hoe verruimend het is om op te schrijven wat je bezighoud. Wat je denkt, wat je ziet en voelt. 

Leg voor ’s nachts een schrift of blocnote met pen onder handbereik, dat zijn vaak de stille piekeruren. 

Maar ook krijg je ’s nachts vaak boodschappen(lijstjes) en creatieve ideeën door!

Dan denk je: “als ik dit maar tot morgenochtend onthoud” En je blijft een beetje doordraaien. 

Dat kan je uit de slaap houden. En de volgende morgen ben je alles vergeten…
Als je ‘s nachts steeds bange of negatieve gedachten hebt en ze opschrijft, kun je overdag eens die gedachten nalezen en relativeren. 

’s Nachts worden alle problemen groter.

Niets om je voor te schamen. Praat er eens over met Korrelatie 0900-1450. 

Gewoon vrijblijvend en anoniem eventueel. 

Net als ons, is niets menselijks hen vreemd

2. Lichaam

Op het tweede blaadje kan bijvoorbeeld een afspraak met een arts worden geregeld of stelt u misschien een actie-rustschema op, zodat u minder over uw grenzen gaat. Of bestelt u een setje om uw bloedgroep te kunnen bepalen, zodat ook u aan het prachtige voedingsplan kunt beginnen. Voor het opstaan even lekker uitrekken, ademhalingsoefeningen, buikspieroefeningen, in de “moskee-houding” (bidstand) uitrusten  warm-lauw/fris-warm douchen, beetje schrikken en je immuunsysteem corrigeren! Ieder plekje van uw lichaam insmeren met een mengsel van teatreeolie/calendula oertinctuur/amandelolie zoet of johannesolie.

Waarom dat insmeren? Misschien doet u dat al, want hier is al eens eerder aandacht aan besteed in een van onze nieuwsbrieven. Blijf dan vooral hiermee doorgaan! 

Hoe heilzaam het is kan niet voldoende herhaald worden. 

Eerst om contact met het “onwillige” lichaam te maken en de bloedsomloop te stimuleren. 

De huid is een groot orgaan en beslaat één zesde van het lichaamsgewicht.

Dit gedeelte onder controle krijgen en gezondmaken, is al een grote overwinning! 

Er zitten miljoenen mirco-organische stoffen op de huid, velen horen er, maar velen kunnen 

ons extra belasten. Een persisterende systemische Candida kan zich ook (onzichtbaar) op de huid manifesteren, en de huidademhaling en de afscheiding van afvalstoffen door de huid bemoeilijken. Door de anti-bacteriele, anti-virale en verzorgende werking van de mix heeft u geen deodorant nodig en verbetert de conditie van de huid. (Geen plekje overslaan, dus ook de oren, navel en de onderkant voorzien van het “laagje vernis”)

Teatree-olie en calendula hebben een preventieve werking.

Calendula kan als er een wondje of irritatie onstaat, voorkomen dat het gaat ontsteken.

Teatree-olie kan de huismijt (in bed bijvoorbeeld) op afstand houden. 

Een klein drupje op de vinger en dan aan de binnenkant van de neusvleugels maakt dat u de hele nacht lucht krijgt, omdat het een gunstige werking heeft op opgezette slijmvliezen.

(Ik heb Ventolin gebruikt vanwege astma, maar Teatreeolie geeft meer lucht, zonder bijwerkingen! LM)

3. Huis 

Het derde blaadje betreft uw huis. Vooral voor mensen die veel thuis zijn zoals zieken, is het enorm belangrijk om een prettige sfeer te creëren. Tja, hoe moet dat als u aan een nieuw behangetje toe bent en u kent niemand die dat wil doen? Ik heb dat ook ooit eens meegemaakt. Te ziek om iets te doen, maar wel aan een puntje van het vergeelde behang peuteren. En ineens vloog de hele baan door de kamer. Terwijl ik geen idee had wie mij kon helpen. Maar wat gebeurt er? Er komt iemand binnen, die zegt:”Jé, wat een puinhoop, wie gaat er voor je behangen?” En dan kunnen er soms onverwacht mooie dingen gebeuren,. 

Lia: Zo was ik veel te ziek om te verhuizen, maar moest uit mijn vorige ongezonde huis weg. En, ofschoon ik eigenlijk op niemand kon rekenen of durfde te vragen, heb ik hulp gehad. Eerst aangemeld bij de woningruilgids. Toen voorzichtig geïnformeerd en twee afspraken gemaakt om te kijken. En toen verhuisd. In een dag. Daar heb ik nu nog steeds veel plezier van!

Hoe vaak denkt u niet:”woonde ik maar daar…?Bij bossen of aan zee?”
Blijf erin geloven. 

Maar doe de eerste stap zelf. Waarmee ik maar wil zeggen: actie is reactie.

(En is het niet de kunst voor mensen zoals wij, om met weinig actie, véél réactie te ontketenen! Toch? ;o))

Ontgifting.

Chlorophyl informatie:
Een effektieve en goedkope methode van orale chelatie, zoals met genoemd chlorophyl-concentraat, zou een goed en betaalbaar alternatief kunnen vormen voor de EDTA-chelatie. Voor degenen die wel EDTA-chelatie kunnen betalen, zou deze vorm van orale chelatie bovendien een goede overbrugging kunnen betekenen van de perioden tussen de EDTA-behandelingen

niet alleen van zware metalen 
Gebleken is dat de chlorophylrijke algen niet alleen zware metalen aan zich kunnen binden, maar ook andere gifstoffen onschadelijk kunnen maken. Bij een onderzoek in de V.S. werd de giftige kooiwaterstof clordecone aan proefdieren gegeven, die daarna chlorella gevoerd kregen. Chlorella verhinderde de recirculatie van chlordecone en verwijderde het uit het lichaam. Aangezien chlordecone sterk verwant is aan PCB's er, dioxine, zouden chlorophylrijke supplementen mogelijkerwijze als een van de zeer weinige middelen kunnen bijdragen aan de ontgiftiging van deze helaas tegenwoordig alom in het milieu voorkomende zware gifstoffen. 

In Japan heeft ook de beschermende werking van chlorella tegen stralingen sterk de aandacht getrokken en de produktie van chlorella een sterke impuls gegeven. Zo is gebleken uit een rapport dat in 1950 in Experientia gepubliceerd werd, dat proefdieren die een chlorophylrijk dieet kregen een verhoogde weerstand vertoonden tegen een dodelijke dosering röntgenstraling. Het Amerikaanse leger heeft deze experimenten met dezelfde resultaten kunnen reproduceren.
 
Chlorophyl is in staat tot electronenoverdracht en zou daarom als antioxidant kunnen werken en evenals de andere antioxidanten betrokken kunnen zijn bij kankerpreventie


Bloedarmoede 
Bij onderzoek aan de universiteit van Liverpool is gebleken dat wanneer chlorophyl gevoerd wordt aan proefdieren met bloedarmoede, de chlorophyl gedeeltelijk omgezet wordt in hemoglobine. Dit is niet zo verwonderlijk wanneer men bedenkt dat chlorophyl en hemoglobine vrijwel dezelfde struktuur hebben. Beide bevatten als aktief onderdeel de porphyrine-ring, waarvan het enige verschil is dat het bij chlorophyl magnesium bevat en bij hemoglobine ijzer. 

AFLEIDING

Doezelen, naar muziek of naar een bandje van de Ned. Blindenbibliotheek luisteren…

Het is heerlijk om half in bed liggend met wat aquarelverf en een kwastje te kliederen.

Het hoeft niet mooi te worden, als het maar leuk is, als het maar even afleidt van je pijn en 
misère. 

Zet een keukenwekkertje, want voor je het weet ben je een half uur verder. 
Daskleien is ook leuk, het droogt vanzelf, maar het stinkt een beetje. 

Misschien scheelt het als de afzuigkap aanstaat. 
Wat minder stinkt is deeg van meel, lauw water, olijfolie en zout (oppassen als je allergisch op tarwe reageert). Eventueel met (klein-)kinderen kun je leuk spelen met deeg. In de koelkast kan het deeg in een afgesloten plastic zakje best een dag goed blijven. Kneden is goed en “therapeutisch verantwoord in de anthroposofie” Maar denk erom, niet langer dan een paar minuutjes de eerste keer.Nogmaals het hoeft niet beslist iets te worden, contact met de kneedbare materie is het belangrijkste. ( maar je kunt héél leuk paddestoeltjes, blaadjes, 
eikeltjes, een slang met eitjes, een slak met een huisje, kralen enz. maken, heerlijk!)

Lekkere Thee en Nieuwe Pasta-soort
Eens een andere kruidenthee proberen? Een aanrader: Tension Tammers’s “Celestial Seasonings” caffeinevrije kruidenthee, geurt verrukkelijk en smaakt net zo! De 20 theezakjes bevatten: Ginsengwortel, pepermuntblaadjes, kaneel, gemberwortel, kamille, citroengras, zoethout, kattekruidblaadjes, tiliabloemen, natuurlijke citroensmaak, hop en vitamine B6 en B12. (AH f. 6,99) Een pakje is niet goedkoop, maar je kunt van een zakje best 6 kopjes zetten. Ook leuk om kado te geven of te krijgen. Wel even uitproberen en liever niet iedere dag drinken. 


HONIG heeft twee nieuwe soorten pasta:
Maiismacaroni en viergranen spaghetti! Mmm heerlijk! Met een potje VIVER tomatenpuree met italiaanse kruiden (reformwinkel) en (licht gekruide)tofu (AH), met een slaatje van gerookte makreel, biologische sla (AH), geraspte winterwortel, blikje maiskorrels van Bonduelle (zonder toevoegingen), olijfolie en uitgeperste lime is het smakelijk eten!

____________________________________________________________________________

Tot ziens op de eerste jaarvergadering!

En anders vast zo prettig mogelijke feestdagen toegewenst!

                      ~.~.~.~.~.~.~.~.~.~.~.~.~.~.~.~.~.~.~.~.~.~.~.~

Leusden november 2001

©Lia Metz
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