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CMP Vlaanderen wenst u een voorspoedig 2011
     www.cmp-vlaanderen.be

Beste CMP-vrienden, lotgenoten en lezers, 

Het CMP team wenst u en allen die u dierbaar zijn een goede gezondheid, veel geluk en een voorspoedig 2011. Allen die in behandeling zijn wensen wij van harte beterschap, goede moed, ook voor de mensen die hun bijstaan.

De start van het nieuwe jaar is ook een passende gelegenheid om even terug te blikken op wat CMP het afgelopen jaar heeft gerealiseerd.
Zo organiseerde CMP nationaal 2 symposiums, in Leuven en Gent. 

Op provinciaal vlak organiseerde CMP tal van druk bijgewoonde regiobijeenkomsten. 

Deelname aan talrijke congressen en het engagement van CMP in het European Myeloma Platform ivzw (EMP) voor de myeloom patiënten en het EWMnetwork voor de Waldenström patiënten. Greetje Goossens zetelde in talrijke commissies bij EMA (Het Europees geneesmiddelagentschap). Informatie naar onze leden toe via de website en CMPnieuwsflash. 

De samenwerking met de professionelen werd op het elan van vorig jaar verder gezet. 

Van deze gelegenheid wil ik als voorzitter ook gebruik maken om mijn medewerkers en vrijwilligers te bedanken die zich het afgelopen jaar hebben ingezet voor CMP Vlaanderen.

Ook heel veel dank aan de artsen, VLK en sponsoren die CMP het afgelopen jaar met hun kennis en/ of financieel ondersteunden.

In het bijzonder wil ik de myeloom patiënt bedanken voor zijn deelname aan de CMP activiteiten. 

Ik hoop dat CMP Vlaanderen het komende jaar weer op zoveel betrokkenheid kan rekenen
Gelieve nu reeds te noteren dat het eerstvolgende symposium voor multipel myeloom doorgaat eind april in Hasselt.



Johan Creemers  

CMP- gegevensbank

Gelieve aanvullingen of wijzigingen van  persoonlijke gegevens, zoals adreswijzigingen, e-mailadres, telefoonnummer e.a. te willen signaleren aan:

 
Wim Koolen

Bethaniëlei 8

B-2970 Schilde

Tel: 03/384 38 93

wim.koolen@fulladsl.be
Vrijwilligers gezocht:

Voor het organiseren en begeleiden van lotgenotencontact in de diverse Vlaamse regio’s. Hoofdredacteur, redacteurs voor CMPnieuwsflash en de CMP-website.

Verder zoeken we administratieve medewerkers om te helpen met het secretariaats-werk of andere bestuurstaken.

In overleg kunnen we kijken welke taken je wil en kan uitvoeren. Afhankelijk van je functie vragen we een investering van enkele uren per week.

Voor meer informatie kan je terecht bij een van de bestuursleden of 
via info@cmp-vlaanderen.be
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Agenda CMP-activiteiten:
Agenda CMP-activiteiten:

· Multipel myeloom symposium Hasselt
April 2011 


· Regio West-Vlaanderen
dinsdag  01 februari 2011 van 14u00 tot 16u00
Polyneuropathie in oncologisch verband 
Dr. Piet Mortelé
Fysische geneeskunde, locomotorische en oncologische revalidatie van het H.- Hartziekenhuis te Roeselare

Info en inschrijving 
Hilde Soete 
Kwadestraat 44
8560 Gullegem
Tel: 056/32 30 76 (tussen 14 en 19 uur)
hilde.soete@telenet.be


Waar:
Thuiszorgcentrum vzw (zaaltje achter de thuiszorgwinkel)
Brugsesteenweg 371
8800 Roeselare


· Regio Limburg i.s.m. Wildgroei vzw

Maandag 17 januari 2011– 19.30 u.
Klinisch bloedonderzoek
Dr. Jean-Luc Rummens

Maandag 18 april 2011- 19.30 u.
Angst voor een herval


Info en inschrijving 
Wildgroei vzw
Gino Chirillo
Musstraat 9
3530 Houthalen
Tel: 089 / 38 09 80
luigi.chirillo@telenet.be    www.wildgroei-vzw.be

Waar:
Kasteel ‘t Engelhof Floreffezaal Hengelhoef 
Hengelhoefdreef 1
3530 Houthalen 


Lotgenotencontact op woensdag 22 september 2010 in Leuven.

Zoals steeds in het verleden stond het inloophuis voor kanker in Leuven weer open voor de leden van CMP die in en rond Leuven wonen.

We vonden het hoognodig nog eens samen te komen met andere lotgenoten en hun partners om ervaringen en vragen omtrent onze ziekte aan bod te laten komen.

We waren met 17 en iedereen stelde zichzelf voor en bracht zijn verhaal.

Met veel aandacht luisterden we naar elkaar. Bij ongeveer iedereen bleek het horen van de diagnose “ziekte van Kahler” heel zwaar te zijn. Niemand bleef echter bij de pakken zitten en de meesten volgden de raad van de professor of specialist waarbij ze in behandeling waren.

Velen hadden dan ook al heel wat chemokuren achter de rug en een groot aantal had reeds te maken gehad met een stamceltransplantatie.


We stonden verstomd van wat we allemaal hoorden en waren blij verrast te zien en te horen dat men na de behandelingen weer heel wat kan doen.


Het deed veel deugd te horen dat we niet alleen waren met onze problemen en dat er veel begrip en meevoelen bestond bij onze lotgenoten.

Na een pauze, gedurende dewelke we bij een stukje taart en een kopje koffie wat informeel contact met elkaar hadden, probeerden we mekaars vragen te beantwoorden.

Het verliep allemaal in een heel vriendschappelijke sfeer en dat deed goed.

Wat vooral opviel is dat er heel wat mensen waren die bij het begin van hun ziekte geen nood hadden erover te praten met anderen, maar nu de waarde ervan toch inzagen.

De meesten waren heel blij met dit contact en zouden het zeker willen verder zetten. 

Een spreker over één of ander onderwerp mag bij een volgend lotgenotencontact maar de meesten vonden het vooral belangrijk dat er genoeg tijd overblijft voor de uitwisseling van mekaars ervaringen.

We doen dit zeker opnieuw, misschien een volgende keer in Tienen. Maar eerst spreken we af mekaar terug te zien op het symposium van 20 november 2010 in Gent samen met vele lotgenoten uit andere streken en provincies.

Dank aan alle aanwezigen voor hun openhartig verhaal en voor de bereidheid in te leven in het verhaal van de anderen.

Mia Villé
Herinnering aan Roberte, stille medewerkster aan onze bijeenkomsten

Waar zovelen Kahler laten overwinteren, vallen midden de herfstwinden tóch onverwacht wintervaste bladeren.

Zó is het onze optimistische levenslustige Roberte vergaan.

Haar handdruk was steeds aan een glimlach gepaard.

Met Chris en hun vriendin Martine waren zij de eersten op onze CMP – bijeenkomsten  West – Vlaanderen, want …. de tafels, de koffie moesten gezet EN die handdruk verstevigde de band van het samen – zijn.

5 jaar goedlachse inzet achter de schermen zijn voorbij,

want heel plots heeft de herfstwind haar geveld.

Met Chris en zijn familie voelen wij intens mee.

CMP – W.VL.

Rouwadres:
Duyck Chris

Groenhagestraat 42

B- 8432 LEFFINGE
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WALDENSTRÖM’S MACRO-NIEUWS
Beste vrienden CWP’ers,

Nu we met een vaart over de kerstsneeuw het nieuwe jaar ingegleden zijn, is ook weer het moment aangebroken om terug te kijken op het voorbije jaar en te reflecteren over de verwezenlijkingen van onze contactgroep, en vooruit te blikken op de projecten voor 2011.

2010 was een vruchtbaar jaar. 

De banden met de International Waldenström’s Macroglobulinemia Foundation (IWMF) zijn hechter geworden. Dit bleek ook in Venetië. Het in 2006 binnen het IWMF opgerichte International Committee focust op de noden van alle waldenströmpatiënten ook buiten de V.S., niet door de plaats in te nemen van de patiëntenvereniging maar door deze te helpen in het bereiken van het gemeenschappelijk doel: educatie – opleiding en informatie – en ondersteuning van WM-patiënten en hun nabestaanden. Hiervoor is IWMF gestart met een ambitieus plan: vele van hun uitgaven zullen vertaald worden in meerdere talen en ook de vernieuwde website (www.iwmf.com) zal homepages in verscheidene talen krijgen. Verder zal IWMF blijven participeren in internationale kankerverenigingen en internationale patiëntenforums.  

Op Europees vlak wordt meer en meer aandacht geschonken aan zeldzame kankers. Het aantal zeldzamekankerpatiënten kan laag zijn in een lidstaat, maar kan uitgroeien over de 27 lidstaten tot een bestand dat meetelt en grensoverschrijdende gezondheidszorg bespreekbaar maakt. De tijd is gekomen voor de zeldzame kankers om uit de schaduw te treden. En hier heeft het European Waldenström’s Macroglobulinemia Network (EWMnetwork) onverdroten verder geijverd voor uitbreidend contact met patiëntenverenigingen in meerdere Europese landen (www.ewmnetwork.eu). 

Op nationaal vlak zijn we erin geslaagd om ook onze Franstalige lotgenoten de mogelijkheid te geven in contact te komen met onze CWP – zij het dan ook op een discrete manier, door een verwijzing op de flyers van de patiëntenvereniging uit Frankrijk, flyers die verspreid worden in de hematologische afdelingen van ziekenhuizen in Brussel en Wallonië.

En in ons kleine Vlaanderen hadden we op 20 november het vijfde symposium voor WM. 

Dank, beste vrienden, voor de talrijke opkomst. En voor de vriendschap die geleidelijk gegroeid is door deze samenkomsten.

Mijn dank gaat ook naar CMP-Vlaanderen. Zonder de steun, de hulp en de inzet van hun bestuursleden zouden wij dit niet kunnen waarmaken!

Projecten voor 2011 durf ik niet op tafel leggen.

Op verschillende symposia en ook in de nieuwjaarsboodschap van 2010 drong ik aan op uw medewerking, ook de geringste. Helaas blijft deze oproep zonder gevolg. CWP kan niet blijven bestaan zonder opvolging! Daarom nogmaals en met aandrang: HELP  CWP  HELPEN!

Toch wil ik niet eindigen zonder u allen mijn beste wensen voor het komende jaar toe te sturen: een vredevol, warm en heerlijk 2011!

Joanna


Zürich – Celgene Congres - 14-15 juli 2010
Celgene Corporation is een multinationaal biofarmaceutisch bedrijf dat hoofdzakelijk bezig is met de ontdekking, ontwikkeling en introductie op de markt van innovatieve therapieën ontworpen om kanker en immunologische ziekten te behandelen. 

Celgene kunnen we best karakteriseren als een bedrijf dat de patiënt centraal stelt. Celgene weet en erkent dat patiëntengroeperingen meer en meer een sleutelrol spelen in de verbetering van het welzijn van patiënten en zorgdragers door ondersteuning te geven en te pleiten voor de hoogst mogelijke zorgkwaliteit die beschikbaar is. De meeste patiëntenverenigingen beschikken hiervoor helaas niet over de nodige fondsen. Om hieraan tegemoet te komen heeft Celgene een programma ontwikkeld gebaseerd op informatie vanuit de patiëntenverenigingen zelf. 

Met ‘Partners for Progress’ organiseert het bedrijf een reeks van meetings omdat het overtuigd is dat samenwerken met patiëntengroeperingen nodig is om te voldoen aan zijn engagement, de patiënt op de eerste plaats, een doel dat het deelt met de patiëntenorganisaties. 

Op 14 en 15 juli 2010 heeft in Zürich de tweede meeting plaats waarop Celgene Europese patiëntenverenigingen uitnodigt: Partners for Progress: an update on less common blood cancers.   Twee dagen lang krijgen we updates over hoe de inspanningen/activiteiten van de patiëntenorganisaties kunnen gecoördineerd en gestuurd worden zodat zij beter uitgerust zijn om patiënten en zorgverstrekkers te steunen die van hun diensten gebruik maken.

Voorafgaand aan deze tweedaagse biedt Celgene aan de geïnteresseerden de mogelijkheid om  de afdeling voor beenmergtransplantatie van het Universitair Ziekenhuis van Zürich te bezoeken. We worden er ontvangen door Erik Aerts, voorzitter van de Verpleegkundigen van de EBMT (Europese groepering voor bloed- en beenmergtransplantatie). Gewikkeld in een witte wijde gesteven schort worden we binnengeloodst in de afdeling beenmerg en stamceltransplantatie (BMT/SCT). Met onmiskenbare deskundigheid – Erik Aerts heeft er reeds een carrière van 24 jaar opzitten – worden we rondgeleid in deze afdeling met acht afzonderingskamers die uitgerust zijn met heel wat technische snufjes. Grote aandacht wordt besteed aan het volgen van de patiënten, aan de voorbereiding van patiënten en familie. Niets wordt hier aan het toeval overgelaten: een team van onderlegde artsen, psychologen, diëtisten, kinesisten . . . omringt de patiënten voor, tijdens en na de behandeling. Toch nog even vermelden dat in deze kliniek beenmergtransplantatie wordt toegepast. Dit wil zeggen dat stamcellen uit het beenmerg worden genomen en niet uit het perifere bloed zoals nu meer gebruikelijk is. 

En dan is het 14 juli. De meeting begint. 

Kevin Loth van Celgene verwelkomt de deelnemers, waarna dr. Mary Baker MBE de eerste meetingdag inleidt met een situatieschets van de patiëntenverenigingen in 2010-2011: hun rol, belang voor de patiënten, verwezenlijkingen en mogelijkheden. 

Meteen is de start gegeven, allerlei interessante items komen aan bod:

· de overeenkomsten en verschillen in het standpunt van patiënt en dokters ten opzichte van diagnose en behandeling,

· de speerpunten voor het leiden van een patiëntenvereniging: fondsenwerving, het aantrekken van vrijwilligers, het doorgeven van informatie aan de patiënt,

· updates van myelodysplastisch syndroom (MDS) en van multipel myeloom,

· de rol van de verpleegkundigen bij bloedkankers,

om er maar enkele op te noemen.

Wat kunnen we onthouden?

Inzake diagnosestelling en behandeling zijn de resultaten niet overal gelijklopend. Interessant om te weten is wel dat de leden van patiëntenorganisaties hun ziekte beter aanvaarden, stipter zijn bij het volgen van de behandeling. Hun therapietrouw is groter en ze hebben een beter zelfbeeld, zodat hun levenskwaliteit toch hoger ligt.

Patiëntenorganisaties zijn dan ook een belangrijke schakel qua informatieverstrekking enerzijds tussen de patiënt en de behandelende arts, anderzijds tussen de farmaceutische bedrijven en de patiënt.

Het farmaceutisch bedrijf bezoekt regelmatig de artsen om ze uitgebreid te informeren over de nieuwere behandelingen en ontwikkelingen. Anderzijds kan hetzelfde farmaceutisch bedrijf de patiëntenorganisaties inlichten over beschikbaarheid, resultaten, nevenwerkingen.   

Navraag heeft uitgewezen dat een gemiddeld bezoek aan de arts twaalf minuten duurt. Een patiënt met enige voorkennis zal de juiste vragen stellen omdat hij weet waarover de arts spreekt. Dit leidt tot een optimale vertrouwensband tussen arts en patiënt.

Een drietal workshops gaan in op het vrijwilligerswerk binnen de patiëntenorganisatie: het rekruteren en trainen van vrijwilligers en hoe ze blijvend motiveren. Een heel mooie theorie, hoor ik hier . . . maar helaas niet altijd en overal in praktijk gebracht! Speciale aandacht gaat naar de fondsenwerving. Hier blijken ook weer grote verschillen van land tot land. Zo krijgen de patiëntenorganisaties in Groot-Brittannië geen overheidssteun, maar genieten ze wel van unrestricted grants, onbeperkte toelagen, vanuit de bedrijfswereld. In Italië dan weer krijgen de geregistreerde patiëntenorganisaties financiële steun van de overheid en tevens kan de belastingbetaler op zijn belastingaangifte aanduiden welke organisatie hij nog extra steun wil geven. Een ongunstige regeling voor kleinere, minder bekende organisaties! Mooi zou zijn dat elke patiëntenorganisatie kon beschikken over een vrijwilliger die zich uitsluitend met fondsenwerving bezighoudt. Voorwaar geen leuke opdracht, te meer daar de patiëntenorganisatie toch zijn onafhankelijkheid moet kunnen behouden en niet mag opgelegd worden waarvoor de financiële steun moet besteed worden.

Tot besluit benadrukt dr. Mary Baker het belang van samenhorigheid onder de verschillende patiëntenverenigingen, het bundelen van kleinere groepen, want de stem van een eenzame patiënt wordt niet gehoord! Een koor klinkt krachtiger!

Hoewel gefocust wordt op myeloom en myelodysplastisch syndroom, is ook de aanwezigheid van de weliswaar enige waldenströmer toch  interessant omdat deze bijeenkomst de mogelijkheid biedt om te netwerken met collega’s van andere patiëntenverenigingen. We leren altijd van elkaar en de nieuwe vriendschappen die gesmeed worden maken ons sterk om verder te gaan. In alle landen, bij menige patiëntenorganisatie, weerklinken toch dezelfde knelpunten: fondsenwerving, de moeilijkheid om ernstig genomen te worden door de overheidsinstellingen, of om gehoord te worden door het grote publiek; maar horen we ook van kleine successen die zoveel voldoening geven!

Brussel, Europees Parlement - 5 oktober 2010

WEESGENEESMIDDELEN VOOR ZELDZAME KANKERS: VOORSTELLEN VOOR MAATREGELEN OP EUROPEES NIVEAU

Met nauwelijks een familie gespaard van kanker, is het belangrijk dat de strijd tegen kanker politieke prioriteit krijgt voor het Europees Parlement en voor de Europese burgers.

Het vereist politieke wil om de actie tegen kanker te promoten. Sterke Europese parlementariërs hebben dan ook hun krachten gebundeld om kanker bespreekbaar te maken en dialoog en daad tussen alle partijen te stimuleren. “Forum Against Cancer Europe” (FACE) werd opgericht met het doel om het debat over kanker te voeren en een beleidsplan te ontkoppelen. De opdracht van FACE – controleren en ondersteunen van het werk van de Europese Unie in zijn strijd tegen kanker -  werd onderschreven door een tachtigtal Europese parlementsleden. Deze kregen de titel “FACE kampioenen”.

Bij deze ‘kampioenen’ zijn ook vijf Belgische MEP’s. En op uitnodiging van een van hen, Frieda Brepoels, heeft op 5 oktober 2010 – in het kader van het Europees voorzitterschap van België – een debat plaats in de gebouwen van het Europees Parlement in Brussel .
Met J.-J. Cassiman, voorzitter van de Vlaamse Liga tegen Kanker, als moderator focussen prominente sprekers op wel zeer specifieke topics:

· wat kan de Europese Unie doen om het bepalen van de doeltreffendheid van weesgeneesmiddelen voor zeldzame kankers te verbeteren;

· belang van kankerregistratie en eHealth voor de uitbreiding van toegang tot weesgeneesmiddelen;

· duurzame verbetering van de toegankelijkheid tot weesgeneesmiddelen: waarom en hoe de lidstaten kunnen samenwerken binnen de EU;

· de komst van weefselproducten en vaccins in de behandeling van kankers: zijn alle kankers zeldzame kankers?

Het probleem van zeldzame kankers is het geringe aantal patiënten. Dit beperkt immers niet alleen de afzetmarkt voor nieuwe medicamenten maar ook de statistische waarde (en uitvoerbaarheid) van klinische onderzoeken. Financiële aanmoedigingen voor de farmaceutische bedrijven om weesgeneesmiddelen te ontwikkelen tegen zeldzame kankers en verdere ondersteuning tijdens het vereiste goedkeuringsproces, kunnen echter niet beletten dat een bedrijf beslist geen weesgeneesmiddelen te ontwikkelen.

Vernieuwing  in klinische onderzoeken in zeldzame ziekten dringt zich op. De academische wereld, de industrie, patiënten en politiekers moeten zich inspannen en samenwerken om nieuwe scenario’s te vinden voor de ontwikkeling van nieuwe medicatie voor zeldzame kankers, zeldzame ziekten. 

Registratie van kanker en zeldzame ziekten verstrekt een rijkdom aan informatie over de kenmerken van hun diverse vormen. Nochtans wordt ervaring met diagnose, ontwikkeling, behandeling en andere belangrijke aspecten van de ziekte vaak begrensd door het lage aantal patiënten. Daarvoor is registratie van alle bruikbare informatie op Europees niveau nodig voor een goede statistische waarde. 

Een ander netelig punt is de toegang tot en de beschikbaarheid van weesgeneesmiddelen. Want patiënten van zeldzame ziekten hebben niet altijd een billijke en geschikte toegang tot de erkende medicatie die zij nodig hebben. Er zijn belangrijke ongelijkheden tussen lidstaten, tussen streken, tussen ziekenhuizen. 

Dit probleem is niet gelinkt aan de waarde van het geneesmiddel. Sommige lidstaten hebben niet de vereiste expertise of moeten geld sparen. Farmaceutische bedrijven hebben middelen nodig, veel middelen, om 27 verschillende procedures op te starten of . . . zijn niet geïnteresseerd in kleine nationale markten!

Een hoopgevende nieuwigheid voor patiënten met zeldzame kankers of ziekten is de stijgende ontwikkeling in geneesmiddelen van menselijk weefsel en cel afgeleide producten. Ook op dit gebied is er een behoefte aan specifieke deskundigheid in elk stadium van het ontwikkelingsproces: zowel voor regelgevers als voor onderzoekers.

Wat kunnen of mogen we verwachten van de Europese Unie?

Klinische onderzoeken zijn nodig en ze zouden moeten gebeuren met het minimum aan patiënten dat actueel vereist wordt. De Europese regelgeving op klinische onderzoeken kan hier cruciaal zijn.   

Naast deze verordeningen is het bestaan van samenwerkende klinische netwerken belangrijk: zo kan een groter aantal patiënten betrokken worden. De klinische onderzoeken zouden moeten plaatsvinden in centra met klinische expertise in de specifieke ziekte.

Wat kankerregistratie en eHealth betreft, bestaat de rol van de EU erin om taalkundige, administratieve,wettelijke en technische hindernissen uit de weg te ruimen door een regelgevend en wettelijk kader te creëren. Nationale databanken moeten uitwisselbaar zijn op Europees niveau en gebruiksvriendelijk.

Omdat de ontwikkeling van weesgeneesmiddelen belemmerd wordt door een klein verwacht investeringsrendement en door moeilijkheden bij het organiseren van klinische onderzoeken, moet dit punt benaderd worden op Europees vlak. Meer uitwisseling van informatie tussen de Europese lidstaten gedurende de terugbetalingbeslissing, zou de toegang tot weesgeneesmiddelen voor patiënten vlugger en beter maken.    

Voor de ontwikkeling van weefsel- en celproducten en -vaccins kan samenwerken door netwerking tussen referentiecentra een belangrijke factor zijn. Deze nieuwe producten vertegenwoordigen een belangrijk therapiegebied voor EMA, voor de nationale agentschappen en de ethiekcommissies.   

De tijd is rijp om over te stappen van de bestaande regeltjes naar echte acties die nieuwe goede praktijken met zich meebrengen!

Venetië – IWWM-6 – 6-10 oktober 2010

Van 6 tot 9 oktober 2010 heeft in het Molino Stucky Hilton Hotel in Venetië de zesde International Workshop on Waldenstrom’s Macroglobulinemia (IWWM-6) plaats. Bijna tweehonderd geïnteresseerden zijn hierop aanwezig. Sinds de start van IWWM in 2000 groeit het aantal deelnemende onderzoekers gestaag. 

IWWM-6 reflecteert de toenemende belangstelling van onderzoekers naar de genetische basis, pathogenese (ontstaan van de ziekte) en behandeling van de ziekte. Meer inzicht in de ziekte kan helpen om ontwikkelingen te stimuleren die leiden naar genezing van de aandoening.

Vrijdag 8 oktober gaat het dan richting Venetië. Niet naar het Hiltonhotel, wel naar Ca’ Isabella, een B&B op La Giudecca en op drie minuten afstand van het prestigieuze maar (veel te) dure hotel.

Er wacht ons een druk programma. 

Op zaterdag 9 oktober mogen we de slotdag van IWWM-6 bijwonen. ‘We’ dat zijn de drie aanwezige bestuursleden van het EWMnetwork (het vierde bestuurslid moet verstek geven omwille van een behandeling in het ziekenhuis). Zo krijgen we de gelegenheid om het EWMnetwork aan aanwezige artsen voor te stellen.

’s Avonds is er een informele en informatieve vergadering voor alle leden (patiënten zowel als contactgroepen) van het EWMnetwork.

Zeven landen zijn vertegenwoordigd, sommige zelfs door meerdere personen.

Na een korte inleiding over het ontstaan en de doelstellingen van EWMn wordt er informatie uitgewisseld over:

· de nationale activiteiten rond WM patiënten; 

· de verwachtingen die de leden hebben van het EWMn; 

· hoe in Europa de samenwerking met IWMF verder vorm zou moeten krijgen.

Het is duidelijk dat  er per land grote verschillen zijn. 

Sommige landen hebben een structureel opgezet programma met zelfhulpgroepen, terwijl andere landen slechts incidentele onderlinge telefonische contacten onderhouden met kleine groepen patiënten (4 – 10). In Zwitserland bestaat er bv. nog helemaal geen contactgroep.

Het blijkt dat de Nederlandse CMWP verreweg de grootste WM-patiëntenorganisatie is, ook wat betreft het aantal bereikte patiënten voor landelijke en regionale bijeenkomsten.

CMP-Vlaanderen doet het zeker niet slecht. Met een vijftigtal leden voor CWP zijn wij een weliswaar kleine maar actieve groep.  

Algemeen wordt aanvaard dat EWMn, als Europese koepelorganisatie van WM-patiëntenverenigingen, zich vooral moet richten op Europese zaken zoals beleid voor beschikbaarheid van medicijnen/behandelingen, ondersteuning van onderzoek en het geven van informatie over klinisch onderzoek. 

De sterke kant van IWMF is daarentegen dat het zich op individuele patiënten richt voor informatieverschaffing over de ziekte en het ondersteunen van zelfhulpgroepen. 

Alle aanwezigen beamen eensgezind dat een goede samenwerking waarin beide partijen complementair aan elkaar zijn, nagestreefd moet worden. 

Aansluitend op de driedaagse workshop is zondag 10 oktober een vierde volledige dag ditmaal voor het IWMF European WM Patient and Physician Forum. Een eerste maal werd door IWMF in Europa een dergelijk patiëntenforum georganiseerd in Stockholm in 2008.

Dertien landen zijn vertegenwoordigd. Patiënten en geïnteresseerden krijgen de unieke kans om uit de eerste hand informatie te horen over de laatste ontwikkelingen rond WM. Deze bijeenkomst biedt ook de mogelijkheid om specialisten en medepatiënten te ontmoeten. 

Het ochtendprogramma is gericht op behandeling en nieuwste onderzoeksresultaten.
Sprekers zijn dr. Kyle (VS, Introductie tot WM), dr. Kimby (Zweden, Complicaties bij WM), dr. Morra (Italië, Huidige behandeling van WM), dr. Kyriakou (UK, Rol van autologe en allogene transplantatie bij WM) en dr. Treon (VS, Nieuwste behandelingen in WM).

Behandelingen met de bestaande medicijnen (Mabthera, Cyclofosfamide, Vincristine, Fluderabine, Prednison etc.) worden meer en meer in combinaties toegepast. Bendamustine is een nieuw geneesmiddel waar verder onderzoek naar gedaan wordt. Ook wordt onderzocht wat het effect is van z.g. maintenance therapie met Mabthera (rituximab). 

De zeer gevulde ochtend sluit af met de Ask the doctors session: door de sprekers van de ochtendsessies wordt antwoord gegeven op vragen vanuit de zaal.

In de namiddag is het woord aan de patiënten. In drie werkgroepen worden de volgende onderwerpen besproken: 

· hoe bereik je nieuwe patiënten; 

· hoe ervaar je de kwaliteit van het zorg- en/of expertisecenter; 
· wat is of kan de rol zijn van IWMF in Europa, fondsenwerving.
Tevreden verlaten we het Hiltonhotel met een uitnodiging op zak voor 2012. Dan zal 

IWWM-7  plaatsvinden in Newport, Rhode Island (USA).

Over het patiëntenforum in Venetië krijgt u nog uitgebreid verslag in een latere Nieuwsflash.

Maandag 11 oktober is er nog een Venetiaanse bestuursvergadering van het EWMnetwork. 

Daarna neem ik nog even de tijd om me avontuurlijk over de vlotters van het verdronken San Marcoplein te wagen.

Gent – symposium – 20 november 2010

Op 20 november 2010 ontvangt het UZ Gent opnieuw CMP-Vlaanderen en CWP voor een symposium. Een eerste maal gebeurde dit in het najaar 2007 voor de patiënten met WM. Ondertussen zijn wij aan ons vijfde symposium. Voor CMP is het reeds het vijftiende.

Dat er nood is aan een jaarlijks terugkerend symposium bewijst de opkomst. Vorig jaar in Antwerpen nog een 25-tal ingeschrevenen. Dit jaar zijn we met 35 aandachtige luisteraars voor de uiteenzetting van dr. Vanessa Van Hende. Op een heel klare en bevattelijke manier brengt ze het verhaal van onze ziekte: wat is WM?, diagnose, behandeling.

Daarna komen er de vragen vanuit het publiek. En hiervan wordt dankbaar gebruik gemaakt. Want geduldig en volledig worden ze beantwoord door de gedreven arts.

Na de lunchpauze luisteren we samen met de MM-patiënten naar professor Fritz Offner. We krijgen een uiteenzetting over de toekomstige perspectieven voor de behandeling van MM en WM:  het belang van de klinische onderzoeken in het ontwikkelen van medicijnen, de wet- en regelgeving hierover op Europees en nationaal vlak, waar is het onderzoek mee bezig en waarin zit de vooruitgang. . .

Daarna komt dokter Pascal Proot aan het woord met een aanschouwelijke en klare uiteenzetting over polyneuropathie bij zowel MM-patiënten als WM-patiënten: symptomen, diagnosestelling, behandeling.

En hier had ik heel graag de reacties of een kort verslag van een aanwezige patiënt geplaatst. Misschien een volgende keer?

Een spijtig bericht
Zopas vernemen we het overlijden van mevr. Annemarie Vanderhaegen, van Zottegem. Op 13 december is ze plots – in haar slaap – overleden. Gedurende veertien jaar heeft ze met heel veel moed en wilskracht gevochten tegen de ziekte die haar uiteindelijk op 66-jarige leeftijd fataal werd.  Mevrouw Vanderhaegen was onlangs nog, samen met haar echtgenoot, aanwezig op het symposium in Gent.

Wij bieden aan de nabestaanden onze oprechte deelneming aan en wensen hen heel veel sterkte toe in het verwerken van hun verdriet.

Polyneuropathie bij Multipel Myeloom / Waldenström

Symptomatologie - diagnostiek - behandeling

Dr. P. Proot, neuroloog 

(dienst neurologie UZ Gent – De Honte Terneuzen – Antonius Oostburg)

Wat is polyneuropathie?

Polyneuropathie is een aandoening van zenuwen met symptomen die het meest uitgesproken zijn in armen en benen. Door de zenuwaantasting kunnen gevoelsstoornissen en spierzwakte ontstaan.

Polyneuropathie ontstaat op middelbare en oudere leeftijd heel vaak in kader van (beginnende) suikerziekte. Verder kan polyneuropathie ontstaan in kader van ontstekingen, vitaminedeficienties en andere (kwaadaardige) ziekten. Tot slot is polyneuropathie vaak een medicamenteuze bijwerking.

Symptomen polyneuropathie

Men onderscheidt positieve en negatieve gevoelssymptomen. Positieve  sensibele symptomen zijn een veranderde gevoelsbeleving (allodynie), een te sterke pijngewaarwording (hyperalgesie), een spontane schietende tot branderige pijn en tintelingen of een gevoel van mieren in de huid. Negatieve symptomen houden een vermindering van het gevoel in, hetzij voor druk en tast, hetzij voor trilling, hetzij voor pijn en temperatuur (verandering van koude en warmtegevoeligheid). Door de gevoelsstoornissen ontstaat vaak een moeilijke coördinatie van het looppatroon (sensorische ataxie).

Motorische symptomen omvatten spierzwakte, krachtsverlies, pijnlijke krampen en oncontroleerbare spiercontracties. Symptomen als pijnlijke krampen verstoren heel vaak de nachtrust. 

Soms ontstaan er autonome stoornissen als darm- of blaasproblemen, verminderd zweten, impotentie en een te forse daling van de bloeddruk bij rechtstaan

Het onderzoek tijdens het spreekuur bij de arts

Na de anamnese waarbij onder meer gevraagd wordt naar bovenstaande symptomen, gebeurt een klinisch onderzoek.

De verschillende gevoelsmodaliteiten worden geëvalueerd. Verlies aan oppervlakkige tast wordt geevalueerd door gevoelszin voor bv. watte ter hoogte van bovenbeen of –arm te vergelijken met voet respectievelijk hand. Met een stemvork wordt een verlies aan vibratiezin onderzocht, met bij voorbeeld een mexicaans wieltje wordt een verlies aan pinprikgevoeligheid vastgesteld. Met Minnesota plaatjes wordt het vermogen koud en warm te voelen beoordeeld.

Een eventueel verlies aan spierkracht wordt beoordeeld door te vragen spiergroepen  maximaal aan te spannen. Aan de hand van de ‘motor rating scale’ wordt een score op vijf gegeven. De reflexen worden getoetst: het bekloppen van de aanhechtingspees van een spier met een reflexhamer leidt tot een contractie van die spier. Asymmetrie en / of afwezigheid van de reflexen wordt genoteerd.

Om een beter idee te krijgen van de functionele hinder door de polyneuropathie wordt ook het looppatroon geëvalueerd. De onderzoeker evalueert of de voeten bij het lopen verder uit elkaar worden geplaatst (breedbasisch gangpatroon), of er een wankel gangpatroon is (‘dronkemansgang’). Daarnaast kan worden gevraagd om 10 seconden op 1 been te blijven staan (unipodaalstand), om hiel tegen tenen op 1 lijn te lopen (koorddansersgang), om met de ogen dicht en de voeten net niet tegen elkaar zonder wankelen te blijven staan.

Ernst van de polyneuropathie.

Men onderscheidt vier graden qua ernst van polyneuropathie. 

Graad I: milde tintelingen, gevoel van gezwollen handen en voeten, milde pijn; vermindering peesreflexen

Graad II: matige tintelingen, matige pijn; subjectieve onhandigheid bij fijne bewegingen of lopen; geen interferentie met (dagelijks) functioneren; verlies peesreflexen

Graad III: ernstig objectief gevoelsverlies of ondraaglijke tintelingen; interferentie met functioneren; stilstaan met ogen dicht (proef van Romberg) is wankel 

Graad IV: heel ernstig tot volledig gevoelsverlies, gangataxie, fijne bewegingen slechts mogelijk mits visuele controle, afwezige vibratiezin en afwezige peesreflexen

Het correct inschatten van de ernst van de polyneuropathie is heel belangrijk. In een vroegtijdig stadium (graad I en graad II) gaat de arts na hoe progressie van de polyneuropathie te voorkomen. 

Voortdurende alertheid tijdens het beloop van de ziekte en de behandeling is héél belangrijk.

Diagnose.

Diagnose wordt vooral gesteld op basis van anamnese en klinisch onderzoek. Aanvullend kan een ‘electromyografie’ gebeuren. Bij dit onderzoek wordt eerst de zenuwfunctie gemeten. Daarna gebeurt een meting van de spieractiviteit: immers, doordat zenuwen minder goed werken zullen er veranderingen optreden in de spier. Een meting van de zenuwfunctie en spieractiviteit evalueert mee de uitgebreidheid en ernst van de polyneuropathie. 

Polyneuropathie is meestal meer uitgesproken in de onderste ledematen dan in de bovenste ledematen. Diabetische polyneuropathie is heel vaak symmetrisch: de klachten zijn even ernstig in linker been als in het rechter been. Andere polyneuropathieën zijn asymmetrisch. Afhankelijk van het klachtenpatroon en de gemeten afwijkingen onderscheiden we sensibele polyneuropathie, motore polyneuropathie en een gemengde sensorimotore polyneuropathie.

Beloop en spreiding van de polyneuropathie.

De symptomen van polyneuropathie kunnen progressief ernstiger worden. Vaak zijn de symptomen echter reversiebel: als je de oorzaak wegneemt, minderen de klachten of verdwijnen zelfs.

Ziekte specifieke polyneuropathie bij hematologische maligniteiten

A. Polyneuropathie bij multipel myeloom

Bij patienten bij wie multipel myeloom werd gediagnosticeerd zijn twee neurologische complicaties frequent. Ten eerst een schietende pijn (stralend naar armen of benen) door een compressie van een zenuwwortel nabij diens oorsprong in het ruggenmerg. Dit ontstaat door botletsels en / of fracturen. 

Daarnaast hebben tot 50 % van de patienten een subklinische polyneuropathie. Deze wordt soms symptomatisch. De polyneuropathie ontstaat door een neerslag van immunoglobulines rond bloedvaten en zenuwen.

Symptomen zijn tintelingen, een veranderd gevoel, een doof gevoel in handen en voeten (oftewel distaal in de ledematen) alsook pijn. Er is een trage progressie over maanden tot jaren. Klinisch is er een distale symmetrische sensibele (zelden sensorimotore) polyneuropathie.

Er is geen behandeling die de polyneuropathie omkeert. Daarentegen kan de behandeling voor multipel myeloom de bestaande polyneuropathie verergeren.

B. Polyneuropathie bij Waldenström’s macroglobulinemie

De twee belangrijkste neurologische complicaties zijn hyperviscositeit en polyneuropathie. 

Viscositeit is de mate van inwendige wrijving van stromende vloeistoffen. Bij hyperviscositeit is er een verhoogde kans op zuurstofarmoede in de hersenen. Daardoor is er een verhoogde kans op hersenberoerte.

Bij 5 à 10 % ontstaat een polyneuropathie. De polyneuropathie ontstaat vaak in aanwezigheid van een te hoge concentratie IgM en antilichamen tegen zenuwelementen (anti MAG antilichamen, ...). 

Veel beschreven symptomen zijn tintelingen, een doof gevoel tot spierzwakte (met spieratrofie) en klapvoet.

Voor de behandeling zijn plasmaferese alsook alkylerende agentia in combinatie met corticosteroieden effectief.

Polyneuropathie door de behandeling

A. Polyneuropathie door thalidomide

De incidentie stijgt tussen 6 en 12 maanden behandeling van 40 naar 75 procent (tot 8 % van de patienten ontwikkelen een polyneuropathie graad III). Dit wil zeggen dat de duur van de behandeling de voorspeller is voor het ontwikkelen van de polyneuropathie. Er is geen bewezen invloed door dosis, leeftijd, geslacht of voorgaande behandelingen.

Er ontstaat een sensibele of gemengde sensorimotore polyneuropathie.

Sommige symptomen kunnen met medicatie worden onderdrukt. In wetenschappelijke literatuur wordt aangeraden de behandeling indien mogelijk te beperken tot zes maanden (of niet langer dan 12 maanden aan een dosis van 50 mg).

De symptomen zijn gedeeltelijk omkeerbaar. Echter tot 33 % van de patienten blijven klachten ervaren. Een gevorderde polyneuropathie is meestal onomkeerbaar. Dit kan een verdere behandeling bemoeilijken.

Lenalidomide (Revlimid®) is een thalidomide analoog met een gunstiger bijwerkingen profiel dan thalidomide. Onder een dosering van 2 x 15 mg dd heeft 23 % der patienten een polyneuropathie. Minder dan 5 procent van de patienten behandeld met lenalidomide ontwikkelt een graad III polyneuropathie.

B. Polyneuropathie door bortezomib (Velcade®)

Uit diverse studies blijkt dat ruim 40 % van de patienten polyneuropathie ontwikkelt. De symptomen ontstaan 2 à 3 maanden na start van de behandeling. De polyneuropathie wordt niet beïnvloed door de duur van de behandeling, wel door de dosis. Een voorafbestaande polyneuropathie blijkt het risico op progressie naar een ernstige polyneuropathie te verhogen.

Er wordt een sensibele, zelden een sensorimotore polyneuropathie gediagnosticeerd.

Bij 71 % vermindert of verdwijnt de neuropathische pijn bij dosisreductie. Bij 79 % verbetert de ernst van de polyneuropathie met minstens 1 graad (zie tabel hierboven). Bij 60 % verdwijnen de symptomen volledig na zes maanden. Alternatieve doseringsschema’s (langere behandelingsduur aan minder frequente toediening) worden beter verdragen op vlak van neurotoxiciteit.

C. Polyneuropathie door vincristine(Vincrisin®)
De neuropathie is een gemengde sensorimotore en autonome polyneuropathie. Een vroeg symptoom zijn tintelingen in handen en voeten , reeds vijf weken na de start van de behandeling. Velen ervaren een doof gevoel. De neuropathie is niet pijnlijk. Motorische betrokkenheid is de meest ernstige manifestatie: onhandigheid in de handen, krampen in de benen, ernstige zwakte van de strekkers van vingers / pols en tenen / enkel. Onder autonome neuropathie verstaan we gastrointestinale symptomen met constipatie, buikpijn en darmverlamming als belangrijke manifestaties. Minder frequente symptomen zijn een zwakke blaasspier met urineretentie, impotentie en te late bloeddruk bij rechtstaan (orthostatische hypotensie). 

Er is herstel wanneer vincristine wordt gestopt,alhoewel in een eerste tijd de symptomen nog wat kunnen toenemen. Zelfs krachtsverlies is over het algemeen omkeerbaar maar het herstel is traag en kan maanden duren. Gevoelsstoornissen kunnen blijven bestaan maar zijn voor de meesten niet storend.

Hoe hoger de dosis, des te hoger de neurotoxiciteit. Omdat vincristine uit het lichaam wordt verwijderd via het galwegensysteem, zal een leverstoornis de vatbaarheid voor neurotoxiciteit doen toenemen. 

D. Meerdere medicijnen samen

Een combinatie van verschillende neurotoxische medicijnen kan de polyneuropathie ernstiger maken.

Symptomatische behandeling polyneuropathie

Neuropathische branderige en stekende pijnen alsook hinderlijke (nachtelijke) krampen kunnen medicamenteus worden onderdrukt. De hinderlijke prikkelingen en tintelingen zijn dikwijls moeilijk te bestrijden of te behandelen.

Magnesium wordt wijdverspreid gebruikt ter behandeling van spierkrampen. Onder meer krab, makreel, volkoren produkten, chocolade, noten, pruimen en bieslook zijn rijk aan dit mineraal.

Terecht worden vitaminesupplementen voorgeschreven (vb. Befact® is een combinatiepreparaat van vitamines). Zo zijn vitamine B1 en B12 belangrijk voor de stofwisseling van zenuwcellen. Natuurlijke bronnen van vitamine B1 zijn varkensvlees, volkoren produkten, noten en sojabonen. Vitamine B12 komt voor in mosselen, zalm, sardines, oesters, eierdooiers en orgaanvlees.

Veel medicatie moduleert zenuwactiviteit. Van deze eigenschap wordt gebruik gemaakt om ‘ectopische’ zenuwtransmissie van pijn en andere vervelende gewaarwordingen te minderen.

Er wordt vaak een lage dosis antidepressivum (vb. Redomex®, amitriptyline; Cymbalta®, duloxetine) of anti-epilepticum (vb. Neurontin®, gabapentine; Lyrica®, pregabaline) voorgeschreven. Benzodiazepines zijn een goed middel om krampen te genezen (vb. Rivotril®, clonazepam) Deze psychotrope medicatie kan vervelende bijwerkingen veroorzaken. Daarom is een traag opbouwschema van de dosis een must!

Kinesitherapie heeft een plaats in de aanpak van polyneuropathie. Bij loopstoornissen zijn evenwichts- of balansoefeningen zeker aangewezen. Omwille van een verlies aan spierkracht kan de kinesist versterkende spieroefeningen aanleren. Soms kan fysiotherapie (electrotherapie, ...) enige verlichting geven van de sensibele symptomen.

Voor U gelezen
Laxeermiddelen zijn gevaarlijk voor gezondheid

Bron : De Morgen
Laxeermiddelen om constipatie tegen te gaan hebben hun nut, maar mogen niet op eigen initiatief gebruikt worden. Bij onoordeelkundig gebruik dreigen problemen, zoals aantasting van de darmwand. Dat stelt het gezondheidsmagazine Bodytalk.

Maximumfactuur nog steeds niet helemaal waterdicht

Bron : de Specialisten

Onwetend van elkaar is het mogelijk dat privé-verzekeraars en ziekenfondsen remgelden terugbetalen aan patiënten die in aanmerking komen voor de Maximumfactuur (Maf). Althans voor ambulante verstrekkingen. Het systeem is dus nog steeds niet waterdicht. Voor ziekenhuisopnames raamde men zes jaar geleden de dubbele betalingen nog op 12,5 miljoen. Daarvoor zou het systeem nu echter waterdicht zijn. Inschatten hoeveel nu nog dubbel betaald wordt, is moeilijk. Alleszins veel minder dan 12,5 miljoen. Een bericht in het medische vakblad de Specialisten.

Het probleem zat en zit hem in het feit dat er geen enkele vorm van communicatie mag zijn tussen de privé-verzekeraar en het ziekenfonds. Wat gebeurde er? De privé-verzekeraar betaalde bij ziekenhuisopname van een patiënt met een hospitalisatieverzekering de factuur rechtstreeks aan het ziekenhuis. De ziekenfondsen van hun kant krijgen van de ziekenhuizen magneetbanden met daarop alle kosten die de ziekteverzekering voor zijn rekening moet nemen en alle remgelden en forfaits die de patiënt moet betalen, aldus de Specialisten.

Komt de patiënt in aanmerking voor de Maximumfactuur dan betaalt het ziekenfonds het bedrag boven het Maf-plafond uit aan de patiënt. De privé-verzekeraar weet niets van de ziekenfonds-betalingen en omgekeerd. In 2004 ging het volgens schattingen van professor Jean Hermesse, topman bij het Christelijk ziekenfonds, over 12,5 miljoen euro dubbele betalingen. 

Maar volgens de Landsbond der Onafhankelijke Ziekenfondsen (LOZ) in de Specialisten gaat dit scenario niet meer op voor hospitalisaties. "Sinds het Maf-jaar 2008 versturen de ziekenfondsen immers via Carenet een boodschap naar de ziekenhuizen zodra het grensbedrag voor de Maximumfactuur bereikt is. Van het ziekenhuis dat dergelijke boodschap ontvangt, wordt verwacht dat het dit bedrag ten volle aanrekent aan het ziekenfonds. De 'patiëntenfactuur' maakt dus niet langer melding van die bedragen en de privé-verzekeraar zal ze dus ook niet meer terugbetalen," aldus de LOZ in 'de Specialisten'.

Maar volgens de Onafhankelijke Ziekenfondsen vertoont het systeem anno 2010 toch nog steeds een lacune. "Het systeem via Carenet geldt enkel voor hospitalisaties. Dubbele betalingen op basis van ambulante verstrekkingen zijn nog steeds mogelijk voor ziekenfondsleden die over een privé-verzekering voor dergelijke verstrekkingen beschikken. Het gaat echter zeker niet meer over een bedrag van 12,5 miljoen euro per jaar."

Ook paracetamol kan gevaarlijk zijn

Bron : gezondheid.blog
Paracetamol staat bekend als een onschuldig medicijn. Toch neemt het aantal paracetamolvergiftigingen al jaren toe. ‘Mensen moeten zich in ieder geval bewust worden van de risico’s. Ieder geneesmiddel heeft bijwerkingen. Ook paracetamol kan gevaarlijk zijn als je het niet goed gebruikt.’
Paracetamol staat bekend als een onschuldig medicijn. Toch neemt het aantal paracetamolvergiftigingen al jaren toe. ‘Mensen moeten zich in ieder geval bewust worden van de risico’s. Ieder geneesmiddel heeft bijwerkingen. Ook paracetamol kan gevaarlijk zijn als je het niet goed gebruikt.’

Sinds de nieuwe Geneesmiddelenwet in 2007 in werking is getreden, is de verkoop van zelfzorggeneesmiddelen sterk gestegen. Paracetamol groeide uit tot zelfzorggeneesmiddel nummer één. Supermarkten zijn paracetamol gaan verkopen en vooral drogisten verkopen veel paracetamol in grote verpakkingen van 50 tot 100 tabletten.

Dat concluderen het onderzoeksinstituut Nivel en SIR, institute for pharmacy practice and policy, die in opdracht van het ministerie van Volksgezondheid de wet evalueerden.

Sinds de nieuwe wet zijn er 3 categorieën zelfzorggeneesmiddelen: Algemeen verkrijgbare geneesmiddelen, die je ook bij het tankstation en de supermarkt kunt kopen, zoals paracetamol. De grotere verpakkingen en hogere doseringen ibuprofen en maagzuurremmers die alleen bij apotheek en drogist verkrijgbaar zijn. En de middelen die uitsluitend bij de apotheek verkrijgbaar zijn, zoals het vermageringsmiddel orlistat.

Met de stijgende verkoop van paracetamol is ook het aantal paracetamolvergiftigingen gestegen. Een stijging die overigens al voor 2007 had ingezet. NIVEL-programmaleider Liset van Dijk: ‘Een directe relatie tussen de vrije verkoop van paracetamol en de toename van vergiftigingen hebben we niet kunnen aantonen. Ook de verpakkingsgrootte kan bijvoorbeeld een rol spelen. Daar is verder onderzoek voor nodig.’

‘Maar mensen moeten zich in ieder geval bewust worden van de risico’s. Ieder geneesmiddel heeft bijwerkingen. Ook paracetamol kan gevaarlijk zijn als je het niet goed gebruikt.’

Volgens Van Dijk zouden drogist en apotheker pro-actiever moeten optreden in het geven van informatie over het gebruik en de risico’s van zelfzorggeneesmiddelen. ‘Het Centraal Bureau Drogisterijen en de apothekersorganisatie KNMP stimuleren drogisten en apotheken al langer dit te doen. Maar dit gebeurt in de dagelijkse praktijk nog niet altijd. Daar kan nog wel wat verbeteren.’

Canada verklaart omstreden product BPA als eerste giftig

Bron : De Morgen
Bisphenol-A is populair in de chemische sector om hard, transparant plastic te maken dat voor allerlei toepassingen gebruikt wordt, van dvd's en tandvullingen tot conservenblikken en babyflesjes. Maar de stof is ook omstreden, omdat ze het menselijk hormoonstelsel kan beïnvloeden en de werking van het hormoon oestrogeen kan nabootsen.

Neuro-stimulator AZ Nikolaas zet rugpijn om in aangename tinteling 

Bron : De Standaard

In het AZ Nikolaas-ziekenhuis is gisteren voor het eerst in ons land een neuro-stimulator van de nieuwste generatie ingeplant. 'De batterij werkt met sensortechnologie, zoals een iPod', zegt dokter Jean-Pierre Van Buyten, diensthoofd van het pijncentrum.

Vele mensen sukkelen met pijn in de rug. Het Sint-Niklase ziekenhuis noteert per jaar zevenduizend tot achtduizend patiëntencontacten. Een neuro-stimulator werkt met elektrische pulsen. Het apparaat wordt operatief onderhuids bevestigd. 'Het is geen pijnpomp want die werkt met medicijnen', legt dokter Van Buyten uit. 'Per jaar hebben we 150 nieuwe patiënten voor een neuro-stimulator.'

Het systeem werkt vernuftig. 'We gebruiken een elektrode, die we verbinden met een batterij', zegt dokter Van Buyten. 'In feite is het een soort pacemaker die we aanbrengen op het ruggenmerg. Die ruggenmergstimulator wordt aan de achterkant van het lichaam aangebracht. De patiënt voelt aangename tintelingen waar hij normaal pijn zou voelen. De neuro-stimulator misleidt dus het zenuwcentrum. Belangrijk is te beseffen dat dit een behandeling is tegen zenuwpijnen en niet tegen gelijk welke pijn.'

De patiënt ondergaat eerst een testfase. De batterij kan worden geregeld met de computer buiten het lichaam. Pas daarna wordt de volgende stap in de behandeling gezet. 'Als de patiënt zich na de ingreep vijftig procent beter voelt dan voordien, starten we de tweede fase op', zegt Van Buyten. 'De batterij die de stroom levert voor de neuro-stimulator wordt in het lichaam ingeplant. De vroegere generatie batterijen verhoogde de stroom als de patiënt neer lag. Dat was soms te veel voor de patiënt. Met een afstandsbediening was dat manueel te regelen, maar nu leert de batterij zelf welke stroom in welke positie vereist is. Gevolg is dat de tintelingen die het aangename gevoel veroorzaken, veel constanter zijn en dat dankzij de sensortechnologie zoals een iPod die heeft.'

Opmerkelijk dat AZ Nikolaas het eerste ziekenhuis is om die technologie toe te passen. 'In ons pijncentrum worden veel dergelijke ingrepen verricht en we hebben een gezonde dosis ervaring', vertelt dokter Jean-Pierre Van Buyten. 'De pijn helemaal verdrijven, is niet mogelijk, maar we zijn tevreden als de vijftig procent wordt gehaald en overschreden. Vergeet niet dat de patiënt door die nieuwste generatie neuro-stimulatoren minder medicijnen moet slikken. De neuro-stimulator heeft bovendien geen neveneffecten.'

Gratis consultatie bij diagnose kanker

Op 1 november activeert minister van Sociale Zaken en Volksgezondheid Laurette Onkelinx een nieuwe maatregel uit haar 'Kankerplan': een gratis bezoek voor de patiënt aan de arts, specialist of huisarts wanneer hij de diagnose kanker te horen krijgt.
Revolutionaire scanner snel en patiëntvriendelijk

Bron : Het Nieuwsblad
'Een revolutie op het gebied van patiëntenzorg': zo omschrijft de directie van het algemeen ziekenhuis Sint-Dimpna de nieuwe CT-scanner. De onderzoeken nemen veel minder tijd in beslag en de patiënten worden aan een kleinere stralingsdosis blootgesteld dan bij klassieke scanners.

Europarlement wil betere info medicijnen

Bron : AD.nl
STRAATSBURG - Patiënten hebben recht op objectieve informatie over medicijnen die via een recept worden voorgeschreven. Verkapte reclame moet strenger worden aangepakt. Dat staat in regelgeving waarmee het Europees Parlement woensdag heeft ingestemd. De EU-lidstaten moeten er zich nog over uitspreken.

Volgens PvdA-Europarlementariër Judith Merkies wordt met de wetgeving voorkomen dat patiënten in Europa het slachtoffer worden van Amerikaanse praktijken, ''waar het verschil tussen objectieve informatie en reclame soms moeilijk te herkennen is''. In tegenstelling tot in de VS mag in de EU geen reclame gemaakt worden voor voorgeschreven medicijnen. De nieuwe regels moeten voorkomen dat dat via een omweg toch gebeurt. 

Rare Disease Day 2011
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Op de  4de Zeldzame Ziektendag  (de officiële datum is 28 februari  2011) zullen honderden patiëntenorganisaties uit meer dan 40 landen van zich laten horen rond de slogan ‘rare but equal’ .

Er zijn sensibiliseringsacties gepland in Europa maar ook in Rusland, Georgië, Armenië, de VS, Canada, en zelfs verre landen als Australië, Nieuw-Zeeland, China en Japan sluiten zich aan !

Wat er in de diverse landen zal gebeuren op Rare Disease Day 2011 kan u lezen op www.rarediseaseday.org
Evenementen in België in het kader van de 
Zeldzame Ziektendag 2011
 
22 februari 2011, Paleis der Academiën, Brussel
Symposium ‘Zorg voor patiënten met zeldzame ziekten: maatschappelijke en ethische aspecten’
Georganiseerd door Het Raadgevend Comité voor Bio-ethiek en het Fonds Zeldzame Ziekten en Weesgeneesmiddelen beheerd door de Koning Boudewijnstichting, in samenwerking met RaDiOrg.be
Inschrijven: online op de website van de Koning Boudewijnstichting : http://www.kbs-frb.be/event.aspx?id=273472&LangType=2067 

  
28 februari 2011, International Press Centre, Brussel
Conference  ‘The rare disease landscape in Europe: gaps in health care and social services’
Georganiseerd door Eurordis in samenwerking met DG Health and Consumers. 
Info op www.rarediseaseday.org 
 
26 maart 2011, Riziv, Brussel 
Algemene Vergadering en Ledendag RaDiOrg.be
RaDiOrg.be ijvert voor gelijke toegang tot kwalitatieve zorg voor patiënten met een zeldzame ziekte.  
Het Fonds Zeldzame Ziekten en Weesgeneesmiddelen, beheerd door de Koning Boudewijnstichting, werkt aan aanbevelingen en voorstellen voor het Belgisch Plan voor Zeldzame Ziekten, in samenwerking met alle betrokken stakeholders. 

Eén van de maatregelen die werden voorgesteld is de oprichting van expertisecentra. Hoe kunnen wij leren uit de ervaringen van patiënten in bestaande expertisecentra om nieuwe middelen in de toekomst efficiënt(er) te gebruiken ?
Info en inschrijven: www.radiorg.be – info@radiorg.be 
Agenda andere organisaties
VLK inloophuis Antwerpen ( AKIO), Carnotstraat 136, B- 2060 Antwerpen
Informatie en inschrijving: 03 / 213 13 44  (13.30 tot 16u)
· di 11/1 13.30-16u: 'Terug werken na kanker: welke sociale rechten heeft u?', 
prof. dr. Paul Schoukens, Instituut Sociaal Recht K.U.Leuven, prof. dr. Frank Hendrickx, Instituut voor Arbeidsrecht K.U.Leuven en prof. dr. Peter Donceel, verzekeringsgeneeskunde UZ Leuven
· wo 9/3 13.30-16u:‘Pijn krijg(t) je klein! Over omgaan met pijn, pijnbehandelingen...’, 
Micheline Van Bosch, oncologisch verpleegkundige, Titia Dergent, klinisch psycholoog
· di 26/4 13.30-16u: ‘Behandeling van zeldzame kankers, diversiteit van therapieën’, 
Frank Boeye, Voorzitter Werkgroep Hersentumoren, 
Ward Rommel, onderzoeker Zorgkwaliteit VLK

VLK inloophuis Brugge, Nieuwstraat 7, 8000 Brugge
Informatie en inschrijving: 050/34.38.12  (14u tot 16u)
· do 28/4 om 14u: themanamiddag: ‘Kanker en internet: zoveel vragen, zoveel info. 
Hoe geraak ik wegwijs?’, Marc Vos
VLK inloophuis Gent, Coupure Rechts 12, 9000 Gent
Informatie en inschrijving: 09/223.40.40 (14u tot 16.30u)
· di 18/1 19.30-21u: ‘Gespreksavond: partners en kanker’, 
Walter Rombouts, klinisch psycholoog. Voor de patiënten is er een verwensessie. 
· do 3/3 14-16.30u: ‘Herleven na kanker’, Karen De Vuyst, psycholoog 
· do 31/3 19.30-21.30u: themamoment ‘Kanker en seksualiteit, 
dr. Christian Vanhecke, gynaecoloog

VLK inloophuis Leuven, Onze-Lieve-Vrouwstraat 44, 3000 Leuven
Informatie en inschrijving: 016/23.00.91  (13.30 tot 16u)
· wo 23/3 10-12.30u: ‘Nieuwste ontwikkelingen in de behandeling van kanker’, 
prof. dr. Marc Boogaerts, diensthoofd Leuvens Kankerinstituut 
· di 26/4 13.30-16u: ‘Moeilijkheden met in- en doorslapen’, 
Liesbet Van Houdenhoven, klinisch psycholoog Leuvens Universitair Centrum voor Slaap/Waakstoornissen 
VLK inloophuis Turnhout, Stationsstraat 80-82, 2300 Turnhout
Informatie en inschrijving: 014/40.91.70
· do 10/3 van 13.30-16u: ‘Geheugen- en concentratieproblemen ten gevolge van kankerbehandeling’, Ellen Vanzeir, neuropsycholoog 
Inloophuis Hasselt, Schrijnwerkersstraat 9-11 Hasselt 3500

Informatie en inschrijving: 011/43 32 99 of www.inloophuis.be
Contactadressen CMP Vlaanderen vzw

Antwerpen

	Wim Koolen (CMP ledenadministratie)

Bethaniëlei 8

B-2970 Schilde

Tel: 03 384 38 93

wim.koolen@cmp-vlaanderen.be
	Nicolaas Vroom (CMP webmaster)

De Zevenster 32

B-2970 Schilde

nic.vroom@cmp-vlaanderen.be



Limburg 


	Johan Creemers

Zonneweeldelaan 23 bus 32

B-3600 Genk

Tel: 089/35 43 66

GSM: 0494 59 49 57

johan.creemers@cmp-vlaanderen.be
	Gino Chirillo (Wildgroei vzw)

Musstraat 9

B-3530 Houthalen-Helchteren

Tel: 089 38 09 80

luigi.chirillo@telenet.be


Brabant

	Lieve Van de loock

Losting 14

B-3221 Nieuwrode
Tel: 016 56 30 15

lieve.vandeloock@skynet.be
Greetje Goossens

Chemin du lanternier 26

B-1380 Lasne

Tel: 0477 39 15 83

greetje.goossens@cmp-vlaanderen.be
Mia Villé

Korbeekoase 7

3000 Leuven

Tel: 016 25 07 28
mia.ville@cmp-vlaanderen.be
	Francine Van Lanckriet

Langestraat 2

B-3190 Boortmeerbeek

Tel: 016 65 59 27

fabic@a-g.be
Jos Pansaerts 

Meisjesschoolstraat 14
3321 Hoegaarden – Outgaarden 

Tel: 016 76 79 01   GSM: 0474 34 36 70 

jos.pansaerts@cmp-vlaanderen.be
Chris De Ronne

Bergenstraat 72

3053 Haasrode

Tel: 016 40 32 86

chris.deronne@cmp-vlaanderen.be


West-Vlaanderen

	Hilde Soete

Kwadestraat 44

B-8560 Gullegem

Tel: 056 32 30 76 (tussen 14 en 19 uur)

hilde.soete@telenet.be
	


Oost-Vlaanderen


         
	Ronan Van Meulenbroeck
Kasteelstraat 37

B-9960 Assenede

Tel: 09 344 83 13

rony.vanmeulebroeck@cmp-vlaanderen.be
	


WALDENSTRÖM

         
	Joanna Van Reyn (Waldenström)

Gustaaf Callierlaan 91 bus 302

9000 Gent  
Tel: 09 335 46 60
Joanna.vanreyn@cmp-vlaanderen.be
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Voor meer informatie, contacteer:

Greetje Goossens
Chemin du Lanternier, 26
1380 Lasne

BELGIUM

 

Mobile: 0032 477.391.583
mailto: greetje.goossens@cmp-vlaanderen.be
www.cmp-vlaanderen.be
www.emp-myeloma.eu
Giften worden in dank aanvaard

CMP vzw
Bankrekening ARGENTA

Meisjesschoolstraat 14
België: 979-0767138-67

3321 Hoegaarden
IBAN: BE93 9790 7671 3867

Ondernemingsnr.: 860 749 987
BIC: ARSPBE22
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Wenst u prettige feestdagen en een voorspoedig 2011
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