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Multipel myeloom symposium
Zaterdag 17 april 2010
UZ Leuven Gasthuisberg
     www.cmp-vlaanderen.be

Beste CMP vrienden, lotgenoten en lezers, 
 
De afgelopen weken hebben wij de eerste zonnestralen kunnen waarnemen na een lange koude winter met veel ijs en sneeuw. De lente heeft dit jaar langer op zich laten wachten, maar is nu eindelijk doorgebroken. Zon, warmte en goed weer geven een gevoel van optimisme, energie en levenskracht, geniet ervan!
Zoals eerder aangekondigd organiseert CMP Vlaanderen in het UZ te Leuven op  zaterdag 17 april 2010, van 10.00 u. tot 16.00 u. een symposium voor multipel myeloom patiënten, hun familie, gezondheidswerkers en andere geïnteresseerden. In bijlage de uitnodiging en inschrijvingsstrook hiervoor.
 
Ook Waldenströmpatiënten zijn van harte welkom, in het namiddaggedeelte worden de psychosociale aspecten besproken, aansluitend is er een boodschap van hoop.  Het symposium wordt beëindigd met een getuigenis van 2 patiënten.
 
Verder vinden jullie in dit nummer:
-
Activiteitenkalender CMP
-
Joanna’s  Waldenström’s macro-nieuws.
-
Naar een betere arts - patiënt relatie.
Met dank aan Annemie Vandermeulen van Trefpunt zelfhulp vzw
-
Complicaties van de ziekte van Kahler en van de behandelingen ervan.
Dr. Greet Bries, St. Elisabethziekenhuis Turnhout
· Word je behandeld met Velcade: opgepast met vitamine C en groene thee 
Info: MCB (Myeloom Centrum Brussel)

-
Voor u gelezen
Naast belangenbehartiging en het organiseren van informatieve symposiums is het lotgenotencontact de basispeiler van CMP Vlaanderen. Onze regiovertegenwoordigers (zie blz. 38-39) organiseren op regelmatige tijdstippen lotgenotencontacten waar jullie samen persoonlijke ervaringen en beleving van de ziekte kunnen uitwisselen. Op deze samenkomsten wordt soms een spreker uitgenodigd.
Hebben jullie vragen, aarzel dan niet om onze medewerkers te contacteren. 
Tot slot wil ik nog dank zeggen voor de vele lovende woorden en ondersteuning die wij naar aanleiding van Nieuwjaar mochten ontvangen.
Tot in Leuven!
Johan Creemers 

CMP gegevensbank

Gelieve aanvullingen of wijzigingen van  persoonlijke gegevens, zoals adreswijzigingen, emailadres, 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 CMP nieuwsflash 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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Klachten over geneesmiddelen?  
De consument kan het meldingsformulier invullen op www.meldpuntgeneesmiddelen.be of www.contactmedicaments.be . Een papieren versie is ook aan te vragen via het Contact Center van Test-Aankoop op het nummer 02 542 33 94. 

 Agenda CMP-activiteiten:
Agenda CMP-activiteiten:

· Multipel myeloom symposium

Zaterdag 17 april 2010
10u00 – 16u00

Waar:
UZ Leuven Gasthuisberg
Aula BMW2
Herestraat 49
3000 Leuven

Programma:
- Introductie multipel myeloom & huidige behandelingen
- Medische beeldvorming bij multipel myeloom
- Psychosociale aspecten van multipel myeloom
- Een boodschap van hoop
- Getuigenis van 2 patiënten met vraag en antwoord sessie

· Regio Limburg i.s.m. Wildgroei vzw

Maandag 19 april 2010

Efficiënter communiceren met dokters en hulpverleners

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 

Nieuws uit de regio’S


Regio West-Vlaanderen

Verslag van de Lotgenotencontactnamiddag regio West-Vlaanderen te Roeselare.

13 oktober 2009    “ CMP - West-Vlaanderen “ programmeerde een gemoedelijk samenzijn met koffie, gebak en toetjes. 
                                          “ Fijne namiddag  “: 

Om eigen belevenissen te verwoorden bij versterkende koffie, verse soezen ( a.u.b. ) uit de warme bakkerij van Frieda, snoepjes, drankjes EN fijne pralines van de jarige Christine.

Het luisterend oor opende het oog voor de veelheid aan bijwerkingen; meteen een versterking in persoonlijke moed en hoop.
Jaak

Beste lotgenoot en familie,

2010: Een nieuw decennium ( al zitten de onkostennota’s er voor veel tussen ) is een gelegenheid om onze CMP ontmoetingen te herschikken.

De regionale bijeenkomsten worden op 2 gebracht: februari en september met koffiepraatjes en nieuwtjes uit de Kahler - coulissen.

Ook een spreker kan bij gelegenheid op het podium verschijnen.

Op die basis starten wij te Roeselare op dinsdag 26 januari 2010

BART WENES, maatschappelijk werker CM Roeselare-Tielt zal de voordracht brengen omtrent de diverse sociale voorzieningen, waarvan wij als patiënten vaak geen weet hebben: 

Denk maar aan mantelzorgpremie, tussenkomstenvoor de zorgverzekering, oppas bij ziekte, vrijstelling of vermindering van belastingen, sociaal telefoontarief, ziekenvervoer, aanbod van hulpmiddelen enz.

Nadien is er geruime tijd voorzien voor pauze en vraagstelling.

April en november blijven de symposia - toppers van CMP - Vlaanderen, netjes gespreid in een of andere provincie waar de voordrachten ons in getal en vooral naar inhoud zullen blijven boeien

2 X 2 is nog altijd 4, zeker de moeite ons langs de CMP terug te zien.











( verslag: Jaak )

Regio West-Vlaanderen

Hilde
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WALDENSTRÖM’S MACRO-NIEUWS
Hoe je bloedtesten begrijpen(2)

In de editie Nieuwsflash, 2de jaargang 2009, nr. 3, hebben we de laboratoriumtesten besproken die het onderzoek naar de bloedcomponenten betreffen (rode en witte bloedcellen, bloedplaatjes). In dit verband maakten we in de daaropvolgende  Nieuwsflash een wandeling doorheen Het ABC van de bloedarmoede. 

Vandaag bekijken we de laboratoriumtesten die worden uitgevoerd op het bloedplasma of op het bloedserum. 

Wat is nu het verschil tussen bloedplasma en bloedserum?

Wanneer we een hoeveelheid vers bloed in een rechtop geplaatst reageerbuisje laten staan, dan zal dit bloed langzaam stollen. Onderaan in het buisje vormt zich dan een donkerrode massa die de rode en de witte bloedcellen en de bloedplaatjes omvat. Dit is het stolsel. Het bloed stolt door bepaalde stollingseiwitten en stollingsfactoren die in het bloed zitten. De belangrijkste stollingseiwitten zijn de fibrinogenen. De vloeibare massa bovenaan is het bloedserum, dat voor 90% uit water bestaat. Hierin zitten opgeloste stoffen zoals mineralen (natrium, calcium…), vitaminen, vetten, eiwitten.

Bloed kan ook onstolbaar gemaakt worden door toevoeging van een chemische stof zoals citraat of heparine. Dan wordt het bloed gecentrifugeerd. Hier ontstaan dan ook twee lagen. De bovenste laag is een licht gekleurde vloeistof, de onderste laag is een vaste donkerrode massa. De vloeistof hier onderscheidt zich wel van deze gevormd bij gestold bloed. Hierin zitten namelijk nog wel de stollingseiwitten zoals de fibrinogenen. Dit is het bloedplasma.
Bloedplasma is dus bloedserum met stollingseiwitten.

Voor vele biochemische laboratoriumtesten kan zowel plasma als serum worden gebruikt. Serum heeft bij vele testen de voorkeur boven plasma, aangezien de stollingsfactoren in plasma soms kunnen interfereren met de meting of de resultaten.

De onderstaande alfabetische opsomming van medische testen kan de waldenströmpatiënt helpen bij het begrijpen van zijn bloedanalyse. 

Albumine is het eiwit dat wordt geproduceerd in de lever en meer dan de helft van de totale hoeveelheid eiwit in bloed voor zijn rekening neemt. Het is verhoogd bij dehydratatie, verlaagd kan het duiden op een verminderde leverfunctie, een chronische ziekte, kanker, ondervoeding, een schildklierziekte, op brandwonden, hartfalen, nierinsufficiëntie.

De metingen van ALT (SPGT), AST (SGOT), ALP (alkalische fosfaten),  LDH, en ook bilirubine, hebben tot doel de leverfunctie te controleren, eventuele aandoeningen van de lever vast te stellen, en ook om te zien of de behandeling ervan aanslaat.

Bèta-2 microglobuline is een eiwit dat zich aan het oppervlak bevindt van de meeste kernhoudende cellen, en vooral in hoge concentraties op myeloïde en lymfoïde cellen aanwezig is
Verhoogde serumconcentraties van bèta-2-M worden vaak gezien bij sommige kankers als Waldenström’s macroglobulinemia, multiple myeloom en andere. Serum-bèta-2-M kan van prognostische waarde zijn bij het opvolgen van patiënten met WM en MM, omdat tumormassa en nierfunctie, beide van belang voor de prognose, invloed hebben op de serumconcentratie van dit eiwit. Meting van bèta-2-M wordt wel gebruikt als parameter om het effect van therapie te volgen. 
Bilirubine is het afbraakproduct van hemoglobine, de rode bloedkleurstof. Bilirubine is giftig voor het lichaam, wordt uitgescheiden via de gal en verlaat op deze wijze via de uitwerpselen het lichaam. De concentratie van het bilirubine wordt verhoogd bij een slechte leverfunctie. 

B- en T-lymfocyten

Een lymfocyt is een type witte bloedcel.  
Lymfocyten ontstaan  in het beenmerg en zijn in drie soorten te verdelen. De Natural Killer Cellen (ook wel NK-cellen) zorgen voor een snelle reactie nog voordat het verworven immuunsysteem in actie komt. De lymfocyten die achterblijven in het beenmerg ontwikkelen en rijpen via een aantal stappen uit tot B-lymfocyten, terwijl de T-lymfocyten zich verder ontwikkelen in de thymus  of schildklier. WM is een aandoening van de B-lymfocyten.

Om beter na te kunnen gaan welk type lymfocyten in een bloedmonster aanwezig zijn kan gebruik worden gemaakt van structuren op het oppervlak van de lymfocyt, de zogenaamde CD-merkers. Deze subtypering wordt gebruikt in de diagnostiek van o.a. WM.

Cholesterol is de vetachtige stof waarvan 70 % door de lever wordt gemaakt. Daarnaast kan het ook afkomstig zijn vanuit ons voedsel. Vaak wordt gesproken over twee soorten cholesterol: ‘de goede’ en ‘de slechte’ cholesterol. De cholesterol wordt door het bloed getransporteerd. De goede soort verwijdert een teveel aan cholesterol uit het bloed en de vaatwanden. Deze wordt HDL (high density lipoproteins) genoemd. De slechte wordt LDL (low density lipoproteins) genoemd. De LDL kan zich ophopen aan wanden van de bloedvaten. Hierdoor kunnen vaat- en hartziekten ontstaan. 
Cholesterol is een onmisbare stof voor het menselijk lichaam, het is nodig voor de opbouw van lichaamscellen, de productie van hormonen en het speelt een belangrijke rol in de spijsvertering.

De cholesteroltesten meten de totale cholesterol, triglyceriden (zie verder), HDL en LDL.

Creatinine en creatinine clearance zijn testen bedoeld om het zuiverende vermogen van de nieren vast te stellen. Creatinine is een afvalproduct afkomstig van creatine, een stof die een rol speelt bij de energiehuishouding van de spieren.  Creatinine wordt gefilterd door de nieren en uitgescheiden via de urine. Hoe beter de nieren hun filterende werk doen, hoe meer creatinine uit het bloed verwijderd wordt. Creatinine wordt dus gemeten om nierschade vast te stellen. Creatinine clearance (creatinineklaring) geeft de capaciteit aan waarmee de nieren de creatinine uitscheiden. 

Het C-reactief Proteïne (CRP) is een eiwit dat geproduceerd wordt in de levercellen en een deel uitmaakt van het verdedigingssysteem tegen ontstekingen.

Het behoort tot de zogeheten acute fase eiwitten, wat betekent dat de CPR concentratie in het bloed zeer snel kan stijgen. CRP wordt vaak gemeten naast de sedimentatiesnelheid.

Elektrolyten zijn zouten die zowel binnen als buiten de lichaamscellen voorkomen. De belangrijkste elektrolyten zijn natrium, chloride, bicarbonaat, kalium, calcium en magnesium.

Ze spelen een belangrijke rol in verschillende processen:

· handhaven van de vloeistofbalans binnen en buiten de cellen,

· goed functioneren van cellen,

· transport van voeding- en afvalstoffen in en uit de cellen,

· normaal functioneren van zenuwen en spieren,

· opname van bepaalde suikers en eiwitten uit het spijsverteringskanaal.

Als de balans tussen de elektrolyten verstoord wordt, kunnen de organen niet normaal functioneren.

Glucose, een natuurlijke suiker, wordt niet alleen aangetroffen in bloed en lymfe, maar ook als bestanddeel van grote moleculen in vele organen. Het speelt een grote rol bij de stofwisseling, omdat alle koolwaterstoffen (koolhydraten) die de mens als voedsel gebruikt, in het darmstelsel worden omgezet in glucose. Met de bloedbaan wordt de glucose naar de centrale voedselopslagplaats, de lever, gevoerd.

Verhoogde bloedsuikerspiegel, karakteristiek voor suikerziekte, kan leiden tot onherstelbare schade aan bloedvaten, ogen, nieren en andere weefsels. Een hoog suikerpeil vraagt steeds verder onderzoek. Verlaagd suikerpeil – uitzonderlijk zeldzaam (behalve bij diabetici in behandeling) – kan een stopzetten van de stofwisseling veroorzaken door tekort aan energie.

IJzerstatus

Hier staan bovenaan de metingen die het ijzergehalte en de ijzervoorraad weergeven. IJzer is een essentieel mineraal dat gebonden is aan hemoglobine en verantwoordelijk is voor het transport van zuurstof.     
· IJzer of serumijzer is het functioneel ijzer; een tekort leidt tot bloedarmoede, te veel ijzer leidt tot leververgiftiging en andere orgaanschade;

· Ferritine: een eiwit dat betrokken is bij de opslag van ijzer dat nodig is voor de aanmaak van rode bloedcellen; een verlaagd ferritine wijst op een ijzertekort, wat vaak leidt tot bloedarmoede;

· Transferrine: een eiwit betrokken bij het transport van ijzer in het lichaam. Een verhoogd transferrine past bij een ijzertekort; 

· IJzerbinding TIBC (of ijzerbindingscapaciteit): is de hoeveelheid ijzer die gebonden kan worden als alle transferrine met ijzer bezet zou zijn. Verhoogde ijzerbindingscapaciteit duidt op ijzergebrek;

· IJzerverzadiging is het percentage transferrine dat bezet is met ijzer.

Hierbij aansluitend worden vaak metingen gedaan van 

· vitamine B12, nodig voor de aanmaak van rode bloedcellen en voor een goede werking van het zenuwstelsel; een tekort kan uiteindelijk leiden tot bloedarmoede en neurologische gevolgen als tintelingen in de vingers, geheugenverlies, coördinatiestoornissen en spierzwakte in de benen;

· foliumzuur (vitamine B10 en vitamine B11), nodig voor de groei en het in stand houden van het lichaam en voor de aanmaak van witte en rode bloedcellen. Een ernstig tekort kan bloedarmoede, darmstoornissen en vermoeidheid veroorzaken.

Immunoglobulines zijn de meest briljante oplossingen voor het probleem van binnendringende lichaamsvreemde stoffen of cellen. De antistoffen of antilichamen zoals ze ook worden genoemd, worden in ons lichaam geproduceerd als antwoord op het binnendringen van deeltjes die door het lichaam als gevaarlijk worden beschouwd, de antigenen.

Er zijn vijf verschillende groepen antistoffen waarvan IgM,  IgG en IgA voor het afweersysteem het meest van belang zijn.

IgM wordt vaak aangeduid als macroglobuline vanwege zijn grootte. Vandaar de term Waldenström’s macroglobulinemia (WM). Een sterk verhoogd IgM kan leiden tot de diagnose van WM. IgG en IgA kunnen dan verlaagd zijn. 

Immuunfixatie 

Serum elektroforese (zie SPEP) kan de hoeveelheid aan M-proteine meten maar kan niet bepalen over welk eiwit het gaat. Om dit te weten, wordt een tweede test uitgevoerd die men immuunfixatie elektroforese (IFE) noemt. Hiermee komt men te weten over welk type eiwit het gaat, vb IgM.

Reticulocyten zijn nog onrijpe rode bloedcellen. Het aantal reticulocyten is een maat voor de activiteit van de erytropoëse (rode bloedcelaanmaak): dat wil zeggen dat bij een verhoogde aanmaak van rode bloedcellen het aantal reticulocyten toeneemt. Kan nuttig zijn in het volgen van een behandeling van anemie of na chemotherapie.
De reticulocyte hemoglobine content (Ret He of CHr) is een meting van het functionele ijzer dat beschikbaar is voor de productie van nieuwe rode bloedcellen. Deze meting is nuttig voor de diagnose van ijzertekort bij volwassenen. De test kan ook gebruikt worden om het ijzertekort te onderscheiden van andere oorzaken van bloedarmoede. 

De sedimentatiesnelheid meet de snelheid waarmee de rode bloedcellen bezinken in bloed dat onstolbaar is gemaakt, het plasma. Die bezinkingsnelheid is verhoogd als de hoeveelheid fibrinogeen of immuunglobulinen in het bloed toeneemt. Hoewel het een bloedtest is die gewoontegetrouw aangevraagd wordt door de artsen, is het resultaat niet bepalend en bestaat een test die een meer betrouwbaar beeld geeft, namelijk de CRP (zie hoger).

SPEP (serum proteïne elektroforese) is een methode om significante abnormaliteiten in het serumproteïne op te sporen. Hierbij worden de proteïnen gescheiden in prealbumine (een eiwit dat door de lever wordt gevormd en korte tijd in het lichaam aanwezig is, waardoor de hoeveelheid van moment tot moment sterk kan verschillen), alfa 1, alfa 2, bèta en gamma gebieden. Het is in dit laatste gebied dat de monoklonale piek verschijnt.

Totaal Eiwit is de optelsom van alle eiwitten in het bloed. Een verlaging is meestal het gevolg van een laag albumine. Een verhoging wordt meestal veroorzaakt door verhoogde productie van (een van de) immunoglobulines (IgA, IgG, IgM). 

Vaak is een verhoogd totaal eiwit een van de eerste aanwijzingen voor een bloedkanker. Om hierover uitsluiting en desgevallend meer inzicht te krijgen over de specificiteit van de aandoening kunnen bijkomende testen worden gedaan. Dit zijn naast beenmergaspiraat en botbiopsie o.a. serum proteïne elektroforese (SPEP), immuunfixatie, viscositeit van het bloed, de hoeveelheid IgA, IgG, IgM. 

Triglyceriden zijn vetten die aangemaakt worden in het lichaam, maar die ook uit het voedsel komen dat wij eten. Ons lichaam zet de calorieën die we uit ons voedsel halen, onmiddellijk om in energie. De overgebleven calorieën worden omgezet in triglyceriden en opgeslagen in vetcellen voor later gebruik. Wanneer het gehalte aan triglyceriden in het bloed te hoog is, verhoogt de kans op hart- en vaatproblemen.  

Ureum is het voornaamste eindproduct van de eiwitstofwisseling en wordt door de nieren uitgescheiden. Indien de nieren hun taak niet aankunnen door een of ander ziekteproces, dan ontstaat een ernstige situatie doordat het ureumgehalte van het bloed te hoog wordt. .
Urinezuur is een product van de stofwisseling, een afbraakproduct van DNA en eiwitten, dat normaal met de urine (vandaar de naam) door de nieren wordt uitgescheiden. Bij een hogere dan normale productie of een slechtere dan normale uitscheiding ontstaan hiervan hoge concentraties in het bloed. 

Viscositeit zouden we kunnen verklaren als het gemak waarmee bloed in onze aders vloeit, of de dikte, stroperigheid van het bloed. Dit wordt gemeten in het serum en de snelheid wordt vergeleken met deze van gedistilleerd water op kamertemperatuur. Hoge serumviscositeit is meestal een gevolg van een overproductie van IgM.

Niet alle patiënten zullen al hun testen vermeld zien in bovenstaande opsomming. Ook zullen niet altijd alle testen uitgevoerd worden. Het is de behandelende arts die hierover beslist. Het is ook uw arts die u de beste informatie kan geven over de correlatie tussen de resultaten van het bloedonderzoek en de symptomen/het verloop van de ziekte.

Bronnen: Medical Tests in Waldenstrom’s Macroglobulinemia, maart 2007, een uitgave van  IWMF.

De patiënt en het internet.

Veel patiënten gaan tegenwoordig op zoek naar informatie op het internet. Ook over hun ziekte. Dit is goed, het bewijst dat wij mondiger en kritischer zijn. Betekent dit ook dat het internet een relevante aanvulling is op de diagnose van de dokter? Hierover moeten we toch enig voorbehoud maken. Verschillende sites geven soms tegenstrijdige informatie. Dan wordt de patiënt ongerust en maakt hij zich onnodig zorgen.

Profiel, het magazine van OZ, extra editie februari 2010, gaf enkele nuttige tips om op een betrouwbare manier om te gaan met internetinformatie.

· Neem een gezonde kritische houding aan en wees aandachtig voor teksten met simplismen en veralgemeningen. Opletten is de boodschap!

· Ga na of de referenties en het bronmateriaal vermeld staan.
· De naam en het contactadres van de auteur zijn ook noodzakelijk.
· Kijk de publicatiedatum na. Is het artikel in kwestie nog wel up-to-date?
· Vertrouw geen websites die de rol van de arts willen overnemen. Een degelijke site over gezondheid verwijst je door naar een (huis)arts.
· De geneeskunde is geen exacte wetenschap. Wanneer je ongenuanceerde zaken leest, ben je beter extra voorzichtig. Teksten die bijvoorbeeld goochelen met woorden als ‘nooit’ of ‘altijd’ neem je best met een korrel zout.
!!! Leuven, 17 april 2010.

Dit is plaats en datum van het volgende symposium dat CMP organiseert over multipel myeloom.

En fijn is dat ook de waldenströmpatiënten uitgenodigd worden om aan de namiddagsessie(s) deel te nemen.

Wat betekent dit? Dat de waldenströmpatiënten om 13.30 uur mee kunnen luisteren naar mevrouw Kirsten Van Nieuwerburgh, verbonden aan het UZ Leuven, die de psychosociale aspecten van multipel myeloom zal belichten. Ongetwijfeld brengt deze uiteenzetting ook voor ons interessante informatie.

Om 14.15 uur luisteren we naar Dixie Dansercoer, poolreiziger en allround avonturier. De boodschap van hoop die hij ons brengt, is deze: met doorzettingsvermogen kunnen we samen heel veel bereiken, zelfs in de meest moeilijke omstandigheden! 

Daarna is er mogelijkheid om bekenden weer te ontmoeten en om bij te praten. En nieuwe leden krijgen zo de kans om kennis te maken. 

Gelieve in te schrijven indien u wenst deel te nemen aan de lunch, om 12.30 uur (5,00€). Voor het namiddaggedeelte kunt u zich gewoon aanmelden op de dag zelf.

Praktische gegevens: 

het symposium heeft plaats op zaterdag 17 april 2010 in het UZ Leuven Gasthuisberg – Aula BMW2, Herestraat 40, 3000 Leuven.          

Routebeschrijving:

U komt met het openbaar vervoer:

Aan het NMBS station Leuven neemt u een van volgende lijnen: 16, 333, 334, 335, 380, 370-374 of 600 (ringbus). Al deze bussen stoppen vlakbij de hoofdingang van het ziekenhuis. Ga naar de inkomhal en volg de bordeaux pijl, vierde verdieping, en verder de pijltjes van CMP Vlaanderen.

U komt met de auto:

· via de autosnelweg E40: tussen afrit 22 e, 23 neemt u de autosnelweg E314 (lees verder Via de autosnelweg E314)

· via de autosnelweg E314: neem hier afrit 16 UZ en diensten, volg richting P bezoekers,  na ruim 800 m links ‘Parking Witte Villa’ : gratis te gebruiken!
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Nu en dan worden zelfhulpgroepen geconfronteerd met patiënten die ontevreden zijn over de relatie met hun arts of andere  hulpverleners.

Deze ontevredenheid heeft meestal niets te maken met de technische competenties van deze hulpverleners maar alles met de manier van communiceren. 


Patiënten kennen vaak niet de betekenis van bepaalde termen zodat ze de informatie die ze krijgen niet begrijpen. Ze hebben vaak te veel schroom om verdere vragen te stellen en worden, als ze dat wel doen, gemakkelijk onderbroken. De onvrede van patiënten heeft zijn weerslag op het genezingsproces: men werkt niet mee aan behandelinstructies waardoor succes uitblijft. Andersom kunnen artsen zich ook nogal ergeren aan sommige patiënten. De patiënt evolueerde immers ook van een passief object van zorg tot een mondige (dankzij zelfhulpgroepen en patiëntenverenigingen) en geïnformeerde (dankzij o.m. het internet) klant. Zo zijn er heel wat factoren die een goede communicatie in de weg staan en leiden tot een toenemende ontevredenheid. Een goede communicatie is tweerichtingsverkeer. Beide partijen, zowel patiënt als hulpverlener moeten tot onderling overleg, samenwerking en wederzijds begrip komen. Dit artikel wil daartoe alvast een aanzet geven. Met een aantal praktische tips kan men aan de slag om een betere communicatie te realiseren. Gemakshalve kozen we in deze bijdrage voor de term ‘arts’, maar uiteraard geldt de boodschap voor alle professionele hulpverleners.

Ontevredenheid 
over de
arts-patiëntrelatie 

Een veel gehoorde klacht is dat de arts zo weinig tijd heeft en weinig belangstelling toont voor de manier waarop ziek zijn wordt beleefd. Tijdens een consultatie kunnen patiënten soms het gevoel krijgen aan een verhoor onderworpen te worden en begrijpen ze nauwelijks iets van het technisch vakjargon waarin de informatie wordt gegeven. Artsen geven vaak de indruk in tijdsnood te zitten, waardoor patiënten niet geneigd zijn om vragen te stellen. Tal van factoren kunnen een optimale verstandhouding in de weg staan, zowel aan de zijde van de patiënt als aan de zijde van de hulpverlener. Zo komt de zieke plots terecht in een vreemde wereld die een bron van angst en onzekerheid is. De patiënt wordt met talrijke vragen geconfronteerd: tot wie dient hij zich te richten, waar moet hij zich inschrijven, waar moet hij wachten, bij wie komt hij terecht? Onuitgesproken gedachten van verdriet, wanhoop en pijn kunnen bijna letterlijk verlammend werken. De patiënt voelt zich een nummer, een ziektebeeld, een kapotte machinerie die geen andere keuze heeft dan een blindelings vertrouwen aan de dag te leggen. Sommige routineprocedures zijn ook nefast voor een goede communicatie. Zo zullen mensen niet geneigd zijn tot communicatie als ze ontkleed op de onderzoekstafel liggen. Dit nudisme en horizontalisme is niet steeds te vermijden, maar communicatie gebeurt toch best in verticale en aangeklede staat. 

Tal van onderzoeken tonen aan dat een gebrekkige communicatie aan de basis ligt van een stroeve arts–patiënt relatie, die ook aanleiding geeft tot een minder succesvol herstel of genezing, een minder goede opvolging van de voorgeschreven behandeling en het sneller indienen van klachten.

Ontevredenheid

in beeld gebracht

In het begin van de jaren zestig plaatste Barbara Korsch, een Amerikaanse kinderarts, camera’s in de consultatieruimtes van haar kinderziekenhuis om de raadpleging te filmen. Nadien werden de moeders geïnterviewd over hun ervaringen betreffende hun consultatie.

Het bleek dat die vooral technisch en informatiegericht was, met weinig hartelijk contact zoals groeten, een hand geven of belangstellend informeren naar het welzijn. De moeders voelden zich bang en gespannen, een kwart van hen verklaarde niet of nauwelijks de kans te krijgen hun zorgen bespreekbaar te maken. Een vijfde begreep de informatie niet en de helft van hen bleef in het ongewisse over de oorzaak van de ziekte van hun kind. Uit een ander onderzoek bleek dat artsen tijdens een consult iets meer dan één minuut besteden

aan het verschaffen van informatie.

Bij navraag achteraf schatten de artsen zelf dit op 9 minuten, een overschatting dus met een factor negen! Tijdens het gesprek hield de arts de touwtjes stevig in handen door de manier waarop de medische voorgeschiedenis van de patiënt werd op genomen. Door het stellen van veelvuldige vragen behoudt de arts een sterke controlestijl en komen de vragen van de patiënt minder aan bod. De noden van patiënten zijn door de jaren heen niet veranderd.

Uit recent wetenschappelijk onderzoek blijkt dat aandacht, empathie en een goede communicatie de genezing bevorderen. ‘Patiënten geven aan dat ze aandacht willen, dat ze ernstig genomen willen worden en dat de arts goed moet luisteren. Dat staat voor patiënten bovenaan op het wensenlijstje’, zegt prof. Dr. Jozien Bensing, verbonden aan het Nederlands Instituut voor Onder zoek in de Gezondheidszorg Nivel. Goede communicatie tussen arts en patiënt bevordert niet alleen het welzijn, het helpt ook bij de genezing. Een meer ‘klantgerichte’ houding pakt effectiever uit dan een zakelijke, feitelijke benadering.

Patiënten zijn

relatief ONTEVREDEN indien:

· er geen of slechte informatieoverdracht was van de arts

· men weinig of niets kon onthouden van wat werd besproken

· de arts een slecht communicator was (veel onderbrekingen, te moeilijke taal, te weinig inleefvermogen)

· er weinig aandacht werd geschonken aan angst, onzekerheid, depressie

· er veel cure maar weinig care was

Patiënten waren

relatief TEVREDEN indien:

· er uitingen van warmte en hoffelijkheid waren voor de patiënt

· de arts blijk gaf van empathie en inleefvermogen

· de arts aanmoedigde om vragen te stellen

· indien de informatie op een voor patiënten begrijpelijke manier werd gebracht
· indien de informatie werd verhelderd en samengevat

Gevolgen van ontevredenheid:

· Minder opvolgen van 
voorschriften 
Patiënten die ontevreden zijn over de relatie met hun arts, houden zich doorgaans minder goed aan diens voorschriften. Zich niet houden aan de voorschriften is een belangrijke oorzaak van een traag of ontbrekend herstel en zelfs van ziekenhuisopname.

· Niet kunnen omschrijven 
van de behandeling 
Uit ander onderzoek bleek dat zo’n 50% van de patiënten de spreekkamer van de dokter verliet met weinig of geen notie van wat ze moeten doen om voor zichzelf te zorgen. Ze konden de behandeling die hun werd voorgeschreven niet beschrijven. Het gevolg is dat ze de behandeling niet juist toepassen en dat genezing of herstel uitblijft.


· Neiging tot procederen en klachtindiening 
Uit weer een ander onderzoek bleek dat patiënten veel eerder overgingen tot het indienen van een klacht en het starten van een proces als artsen op een negatieve manier met hen omgingen (geen oogcontact, informatie beperken tot een minimum, geen vriendelijk fysiek contact, geen bevestiging van verbale uitingen, geen complement, erg korte contacten...) Artsen die op een positieve manier omgingen met hun patiënten riepen dit soort gevoelens en gedrag niet op. 


· Minder medewerking aan behandeling 
Men onderzocht het verband tussen de ontevredenheid van de patiënt en het niet meewerken aan een behandeling. Dat verband blijkt duidelijk als er een slechte informatieoverdracht was tussen arts en patiënt, als de patiënt weinig had begrepen van de ontvangen informatie en van deze informatie weinig kon onthouden of navertellen.
Arts-patiënt relatie

enkele modellen
De relatie tussen een arts en zijn patiënt is verschillend van situatie tot situatie en van persoon tot persoon. Toch kunnen we een viertal modellen onderscheiden die in de gezondheidszorg courant worden gehanteerd.

1. Het paternalistisch model
Binnen het paternalistisch model weet de arts wat goed is voor de patiënt. De arts treedt erg sturend op, de patiënt accepteert dit en volgt de adviezen nauwkeurig op. Dit model toont veel gelijkenis met de leerkracht-leerling relatie of met de ouder–kind relatie. Een paternalistisch model is niet per definitie af te keuren. Heel wat patiënten verkiezen deze aanpak omdat ze het volste vertrouwen hebben in hun arts en alle beslissingen aan hem overlaten. Sommige patiënten hebben ook nood aan een vaderfiguur en zijn met deze aanpak dan ook tevreden. 


2 Het informatief model
Hier geeft de arts als technisch expert op een objectieve manier de feiten en de informatie die de patiënt nodig heeft om keuzes te kunnen maken en beslissingen te kunnen nemen. De arts informeert, maar stuurt niet. De beslissing ligt volledig bij de patiënt. Dit model is voor de mondige en goed geïnformeerde patiënt vaak een bron van tevredenheid en een bevestiging van zijn zelfbeschikkingsrecht. Andere patiënten hebben het moeilijker om de verant- woordelijkheid voor de keuzes zelf in handen te nemen.

3. Het verklarend model

De arts geeft hier niet alleen alle objectieve informatie, maar licht deze ook uitgebreid toe met voor en nadelen, risico’s, neveneffecten. Hierdoor ondersteunt de arts zijn patiënt in het maken van doordachte keuzes en het nemen van beslissingen.

4. Het overlegmodel

Ook hier geeft de arts uitvoerig informatie en bijkomende verklaringen, maar hij gaat met de patiënt in discussie over wat volgens de arts de beste keuzes zijn. De arts brengt zijn mening, zijn voorkeuren in de discussie en tracht met de patiënt tot een aanvaardbaar compromis te komen.

Samenwerking

en partnership als

wenselijk model

Samenwerking betekent dat arts en patiënt hun eigen verantwoordelijkheid hebben. Daarvoor wordt uitgegaan van een evenwaardigheid van beiden als partners in de zorg. Arts en patiënt worden verondersteld een gemeenschappelijk doel te hebben, namelijk het bevorderen van de gezondheid en het behandelen van ziekte en samen te werken bij onderzoek, behandeling, uitvoering en evaluatie. Maar in de praktijk blijkt dit niet zo eenvoudig en evident. Arts en patiënt hebben immers andere referentiekaders, kijken door een andere bril en ervaren de werkelijkheid op een andere manier.

De patiënt verwacht van zijn arts een antwoord op al zijn vragen, hij wil vooral zekerheid dat de gekozen behandeling tot genezing zal leiden. De arts stelt een diagnose en kiest daarbij de aanpak die volgens de huidige beschikbare gegevens van de wetenschap, het meest kans tot slagen heeft (evidence based medicine). De behandeling beoogt genezing maar biedt geen garanties voor deze specifieke patiënt.

Geneeskunde geeft nooit 100% zekerheid. 

Hier ontstaat een spanningsveld tussen 
arts en patiënt:

de marge tussen 
waarschijnlijkheid 
en zekerheid. 

Dit spanningsveld kan voorkomen worden

door te onderhandelen.

De arts is de expert van de mogelijkheden die de medische wetenschap biedt, de patiënt is de expert van de situatie waarin hij zich bevindt. De arts kan vertellen wat het effect is van een behandeling (bijvoorbeeld haarverlies bij een chemotherapie); de patiënt vertelt wat dit betekent voor zijn welzijn, zijn zelfbeeld en dat van zijn omgeving. Beide vormen van deskundigheid – professionele deskundigheid en ervaringsdeskundigheid – vullen elkaar perfect aan, zijn complementair en kunnen leiden tot een nieuwe benadering.

Als arts en patiënt er in slagen vanuit deze verschillende, maar elkaar verrijkende en aanvullende uitgangspunten te onderhandelen en samen te werken, ontstaan nieuwe perspectieven en een gelijkwaardig partnership in zorg.  

De arts-patiënt relatie tijdens het verloop van een medisch consult
Iedere consultatie kent zijn eigen unieke verloop. Naargelang het doel van het consult zal de nadruk de ene keer liggen op informatie, de andere keer op onderzoek, een volgende keer op opvolging en evaluatie. Het zou ons te ver leiden om in detail op al deze soorten consultaties in te gaan. Wel kunnen we een algemeen beeld schetsen en de rol en aanpak van de patiënt en arts hierin kort

toelichten. Een consultatie verloopt in een vijftal fasen: de aanvang van het gesprek, de anamnese en het klinisch onderzoek, het meedelen en bespreken van de resultaten, het formuleren van behandelopties en ten slotte de afronding. In de schema’s na dit artikel overlopen we elke fase afzonderlijk.

Tot slot

Vraag indien nodig een nieuwe afspraak waar tijd en ruimte is om uw zorgen te bespreken. En geef duidelijk aan hoe bepaalde zaken ervaren werden (bijvoorbeeld lange wachttijden, pijnlijk onderzoek…). Maak van uw dokter een goede dokter door op een respectvolle en zelfbewuste manier een positieve dialoog aan te gaan, telkens opnieuw. 

Annemie Vandermeulen
Trefpunt zelfhulp vzw Leuven
trefpunt.zelfhulp@soc.kuleuven.be
www.trefpunt.be


· Kies een vaste (huis)arts

Bij een vaste (huis)arts is er meer kans op een grotere vertrouwensband. De vaste arts heeft ook een beter totaalbeeld van uw persoon. Bij twijfel: overweeg om van huisarts te veranderen. Belangrijk is dat u het gevoel hebt dat uw arts competent is, dat u op hem of haar kan rekenen en dat u wordt gerespecteerd.


· Heb vertrouwen in uzelf

U bent de expert als het op uw lichaam aankomt, maar u bent niet medisch onderlegd. Stel vragen, vraag uitleg: er bestaan geen domme, genante of overbodige vragen. Het gaat om uw leven. Gezondheidszorg is een recht, geen liefdadigheid.


· Maak een lijstje

Maak een lijstje van alle symptomen die u ter sprake wilt brengen bij uw arts. Maak een lijstje van alle medicatie die u momenteel neemt en maak een lijstje met al de vragen die u zich stelt. Een lijstje geeft vertrouwen als uw arts gehaast lijkt. Een arts stelt een goed voorbereide patiënt altijd op prijs!


· Informeer u

Zoek lotgenoten op, neem contact op met een zelfhulpgroep of patiëntenvereniging. Vraag naar hun ervaringen met de ziekte. Als u informatie wil checken: maak hiervan een samenvatting

en neem dit mee naar de arts. Nogmaals, er bestaan geen domme vragen!


· Neem een vertrouwenspersoon mee

Twee horen meer dan één, twee begrijpen meer dan één, twee onthouden meer dan één, twee durven meer dan één. Maar ook: gedeelde smart is halve smart, gedeelde vreugde is dubbele vreugde. 


· Luister goed naar uw dokter

Luister aandachtig naar uw arts. Vraag om verduidelijking als u iets niet begrijpt. Geef een samenvatting van wat u onthouden hebt. Geef een samenvatting van de afspraken



.
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Complicaties van de ziekte van Kahler en van de behandelingen ervan. 

Dr. Greet Bries, Hematologie, St. Elisabethziekenhuis Turnhout

1. Verklarende woordenlijst
Een frequente complicatie is beenmergonderdrukking of myelosuppressie. Hierbij is er een verminderde productie van de cellen van het bloed. Dit kan zich uiten als:
Anemie of laag hemoglobine : tekort aan rode bloedcellen waardoor een persoon kortademig wordt, moe, minder inspanningen kan verrichten, bleek ziet.
Leucopenie : tekort aan witte bloedcellen globaal waardoor meer gevoelig voor infecties.
Neutropenie of granulopenie : tekort aan een bepaald type witte bloedcel. Deze cel staat nog meer specifiek in voor de verdediging tegen infecties.
Thrombopenie : tekort aan bloedplaatjes waardoor blauwe vlekken kunnen ontstaan of paarse vlekjes onderhuids. In erge vorm kan dit bloedingen (vb. neusbloeding)  geven.

Als alle cellen onderdrukt zijn spreekt men van pancytopenie of aplasie.
Mucositis : Slijmvliesontsteking. Ten gevolge van de chemotherapie sterft het slijmvlies van mond, slokdarm af. Er ontstaan aften en een wit beslag. Het slijmvlies wordt branderig, rood , pijnlijk. Soms ontstaan er echte wonden in de mond omdat de bovenlaag afvelt. Dit symptoom wordt heel vaak gezien na een autologe stamceltransplantatie. 
2. Complicaties van de ziekte zelf
De ziekte van Kahler heeft soms weinig specifieke symptomen zoals moeheid, vermagering.

Soms merkt men de ziekte het eerst doordat men bleek wordt ten gevolge van anemie. Soms zelfs wordt de ziekte eerder toevallig vastgesteld naar aanleiding van een routine bloedonderzoek waar men de eiwitpiek vaststelt.

In dit deel worden vooral ernstige symptomen behandeld
A. Ruggemergcompressie
Een plasmacytoma of gezwel in een wervel van de rug kan dermate groot zijn dat het uit de wervel groeit en drukt op het ruggenmergkanaal waar de zenuwbaantjes lopen. Dit kan resulteren in erge pijn die uitstraalt naar de armen of benen en krachtsvermindering of veranderd gevoel. In erge gevallen kan dit tot verlamming leiden. 

Meestal moet er dan dringend bestraald worden en gestart worden met cortisone preparaten.

B. Indeukingsfractuur

De ziekte van kahler kan osteolytische letsels in de botten geven. Meestal bevinden deze ‘gaatjes’ zich in de wervels van de rug. Bovendien is er vaak osteoporose. Door deze twee factoren kan de wervel soms letterlijk invallen of indeuken. Hij verliest zijn hoogte. Dit gaat gepaard met acute pijn. De rugkromming kan hierdoor verergeren.

Soms kan het behandeld worden dmv een cement vertebroplastie of een kyphoplastie.
C. Fractuur Rib, bot

Als er een osteolytisch letsel zich tegen de buitenkant van een bot bevindt, dan is het bot op die plaats erg broos. Zet men wat extra kracht juist op die plaats, dan kan het bot breken. Een voorbeeld is een ribfractuur nadat men erg gehoest heeft. Soms breekt het bovenste deel van het bovenarmsbot of bovenbeensbot.

D. Acute nierinsufficiëntie

Bij de ziekte van kahler wordt een abnormaal eiwit geproduceerd, dit kan een zware keten zijn (IgG, IgA, IgD) samen met een lichte keten (kappa of lambda) of een lichte keten alleen. Men noemt de ziekte dan een light chain disease. Deze lichte ketens komen vaak voor in de urine maar moeten vanuit het bloed eerst door de nierfilters gaan. Als de productie van de lichte ketens te hoog is, gaan deze zich neerzetten in het nierweefsel en kunnen de filters blokkeren. De nierwerking verloopt minder goed en afvalstoffen stapelen zich op in het lichaam. Hierdoor wordt men suf, brakerig. Soms blokkeren de nieren helemaal en stopt de urineproductie. Het vocht stapelt zich op in het lichaam en de patiënt wordt kortademig. 

Als dit zich voordoet is een dringende dialyse noodzakelijk. Soms kan dit omkeerbaar zijn als snel een goed werkzame therapie ingesteld wordt.

E. Hypercalcemie

Door verhoogde botafbraak bij een actieve ziekte kan er calcium vrijkomen in de bloedbaan. Als het gehalte aan calcium te sterk stijgt ontstaan er klachten van misselijkheid, sufheid, braken, verminderde eetlust, verminderde nierfunctie en dus minder wateren, …..
F.  Perifere Polyneuropathie

Dit kan een eerste teken zijn van de ziekte van kahler en kan zelfs reeds aanwezig zijn in het MGUS stadium. 

Het is een irritatie van de uiteindes van de kleine zenuwbaantjes van de uiteinden van de lichaamsdelen zoals voeten en handen, soms opstijgend tot de ganse onderbenen. Er zijn verschillende vormen. De klachten komen bijna altijd symmetrisch langs de beide kanten voor. Voeten zijn meer aangetast dan handen.

Sensorisch of gevoelsgedeelte: Dit gaat van overgevoeligheid, ongevoeligheid, doofheid, spanningsgevoel, tintelingen, prikkelingen tot echte pijn zoals een bandvormige pijn. De gevoelloosheid kan zo erg zijn alsof de voeten er als klompen aanhangen waardoor het stappen moeilijker wordt of er evenwichtsstoornissen zijn.

Er zijn vier graden in deze klachten

	Ernst van perifere neuropathie
	Beschrijving

	Graad 1
	Gevoelsstoornissen of verlies aan reflexen, +/- pijn

	Graad 2
	Bepaalde handelingen worden moeilijk bv knopen sluiten +/- pijn

	Graad 3
	Meerdere handelingen in het dagelijks leven worden moeilijker

	Graad 4
	Blijvend gevoelsstoornissen waardoor belangrijke functies onmogelijk worden vb lopen


Motorische polyneuropathie heeft meer weerslag op de spierkracht die zwakker wordt.

Tot slot bestaat er autonome dysfunctie wat frequenter bij amyloidosis wordt gezien. Dit bestaat uit sliklast, constipatie, orthostatische hypotensie ( lage bloeddruk bij rechtkomen), trage pols, ….

Deze klacht komt wel frequenter voor bij het igM type dan bij ig G of  ig A. De oorzaak is een auto-antistof die zich richt tegen antigenen op de perifere zenuwbaantjes.

Plasmaferese of een bloedzuivering kan een goede behandeling zijn.

Er bestaat geen middel die deze aandoening kan voorkomen. Vit B6 of pyridoxine kan de symptomen zelfs verergeren. 

De behandeling bestaat dus uit plasmaferese (met een speciaal toestel wordt het plasma uit de bloedbaan omgewisseld met een andere vloeistof).

Verder kan het toedienen van intraveneuze immuunglobulines zinvol zijn, hoewel na het stoppen van deze behandeling de klachten vaak snel terugkomen.

Tot slot kan dit een reden zijn om een behandeling tegen de ziekte van kahler te starten. Als het paraproteïne wordt onderdrukt beteren de klachten vaak. 
G. hyperviscositeit

Als het eiwitgehalte in het bloed te hoog is, wordt het bloed stroperig. 

De symptomen zijn bloedingen, wazig zicht, sufheid, verminderde concentratie, globale krachtsvermindering, hoofdpijn, duizeligheid, tintelingen..

Op dit moment moet een dringende plasmaferese worden uitgevoerd om het eiwitgehalte snel omlaag te brengen.

3. Complicaties van de nieuwere behandelingen
A. Thalidomide

Het grootste gevaar van thalidomide is de afwijkingen bij het ongeboren vruchtje of het teratogeen effect. Er is een veiligheidsprogramma (Risk management program) opgesteld rond het gebruik van dit medicament. De arts moet de patiënt hierover inlichten en deze dient een informed consent te tekenen. Vrouwen moeten maandelijks getest worden op zwangerschap en zij mogen enkel intiem contact hebben mits dubbele barrière anticonceptiemethoden. (twee beschermingsmiddelen tegelijk) . Voor mannen die thalidomide nemen geldt hetzelfde. Sterilisatie zoals dit wordt genoemd in de volksmond alleen is dus niet voldoende.  Natuurlijk geldt dit enkel als de patiënte of de partner van de mannelijke patiënt  nog zwanger kan worden. Sowieso mag men het product enkel voor zichzelf gebruiken en moet het buiten bereik van anderen bewaard worden.

Thalidomide was een slaapmiddel dus slaperigheid en verminderde concentratie zijn frequent aanwezig. Ook moeilijke stoelgang of obstipatie komt frequent voor.

Polyneuropathie is een frequent voorkomende klacht bij patiënten die thalidomide nemen. De kans is hoger bij langer gebruik en bij hogere dosis. Meestal zijn de klachten van sensorische aard, maar soms ook motorisch. Belangrijk is te weten dat eens de aandoening zich heeft ingesteld, de klachten niet meer omkeerbaar zijn.

De enige preventie is om de ernstige vormen te voorkomen. Dit kan enkel gebeuren als de patiënt goed zijn klachten omschrijft aan de arts zodat deze tijdig een dosisaanpassing kan uitvoeren.

Als de klachten ernstig zijn, dient soms de thalidomide gestopt te worden.

De behandeling van polyneuropathie wordt verder in de tekst beschreven.

Andere nevenwerkingen zijn 

Thromboses of het vormen van bloedklonters. Meestal in een ader van een been of arm, dit kan dan oppervlakkige thromboflebitis zijn of diepe veneuze thrombose. Soms kan dit in de hersenen zijn met een herseninfarct of in de circulatie van de longen en dan noemt men dit longembool.

Zeker als men ook cortisone ( vb dexamethasone neemt) is het risico verhoogd. Het risico is ook verhoogd als de patiënt reeds een thrombose in de voorgeschiedenis heeft. Zeker dient preventie gegeven te worden in de vorm van een aspirinepreparaat of spuitjes SC laag moleculair gewichtsheparines. (Clexane, Fraxiparine, Innohep, Fragmin; LMWH)

Eens een thrombose zich heeft voorgedaan, dient dit voldoende lang behandeld te worden  met een hogere dosis van deze LMWH of een coumarineanaloog type Marcoumar of Sintron. 

Rash of huiduitslag wordt gezien in 10% van de gevallen. Dit kan gaan van droge geïrriteerde huid toch echt een overgevoeligheidseczeem. 

Hoge bloeddruk, zeker als al voorbestaand risico. 

Verder nog te vermelden.

Verminderde libido, misselijkheid, stemmingsveranderingen, toegenomen eetlust, vochtopstapeling, bradycardie, verminderde schildklierwerking, 

B. Velcade of  Bortezomib

De meest frequente nevenwerkingen zijn moeheid (65%), nausea (64%), diarree (51%), constipatie, braken en ortostatische hypotensie;

Verder veroorzaakt het ook onderdrukking van de rode, witte bloedcellen en vooral de bloedplaatjes. Gelukkig is dit meestal niet zo ernstig en herstelt dit zich spontaan in de week rust. 

Ook hier wordt in 37% van de gevallen een vorm van polyneuropathie vastgesteld als complicatie. Het kan variëren van een graad I tot minder frequent graad IV. Als de juiste dosisaanpassing wordt ingesteld of wat extra rust, dan is dit meestal omkeerbaar hoewel hier enige tijd overgaat. 

Belangrijk is ook hier weer dat de patiënt dit tijdig meldt aan de arts. 

Voor patiënten met verminderde nierfunctie kan Velcade veilig gebruikt worden, zonder dosisaanpassing. 

Een opflakkering van herpes Zoster infectie of Zona wordt eveneens frequent gezien. Daarom wordt meestal een preventieve dosis Acyclovir (antiviraal middel) ingesteld. 

Bij diabetici wordt zowel een verhoogde als verlaagde suikerspiegel gezien. Oraleantidiabetische middelen worden gebruikt samen met Velcade. 
C. Revlimid of Lenalidomide 

Revlimid wordt bijna altijd gecombineerd met dexamethasone. De nevenwerkingen zijn dan ook deze van de beide geneesmiddelen. 

Revlimid is een afgeleide van Thalidomide. Revlimid is eveneens teratogeen. Eenzelfde veiligheidprogramma geldt dan ook. 

De belangrijkste nevenwerking van Revlimid is hematologische toxiciteit met onderdrukking van de rode, witte bloedcellen en bloedplaatjes. Daarom zijn er in het begin van de behandeling frequente bloedcontroles wenselijk. 

We verwijzen voor alle nevenwerkingen naar de hogere beschrijvingen.

Zeker in combinatie met dexamethasone is er een verhoogd thromboserisico (zelfs tot 10% van de patiënten die het medicament nemen) en dient bloedverdunnende medicatie ingesteld te worden, hetzij aspirine, hetzij LMWH. 

Gelukkig heeft Revlimid niet polyneuropathie als complicatie of alleszins toch niet in belangrijke mate. 

Andere zeldzamer vermelde nevenwerkingen( we vermelden tussen haakjes het percent van de gevallen waar dit ernstig is) zijn vermoeidheid(15), angst, agitatie, spierzwakte, huiduitslag, constipatie, misselijkheid. 

De dosis van Revlimid dient aangepast te worden aan de nierfunctie. De dosis is lager als de nierfunctie minder goed is. 

4. Behandeling van polyneuropathie

Ter preventie zijn de toediening van calcium, magnesium, vit E , glutamine bestudeerd bij bepaalde chemotherapiemiddelen. Meer specifiek bij de ziekte van kahler zijn er weinig gegevens. Vit B complex kan ondersteunend werken maar Vit B6 alleen kan ook toxisch zijn voor de zenuwbanen.

Eens er pijn optreedt  is pijnstilling aangewezen. De klassieke pijnstillers zoals paracetamol (Dafalgan) of met codeïne zijn vaak onvoldoende. NSAID preparaten zoals Brufen of Voltaren bijvoorbeeld worden best vermeden bij patiënten met de ziekte van Kahler omdat dit de nieren kan beschadigen. 

Eerder worden tricyclische antidepressiva zoals Redomex ingesteld. Hier wordt dit gebruikt om de zenuwbaantjes te verzachten.

Als dit onvoldoende werkt kunnen gabapentine of pregabaline ingesteld worden. Dit zijn medicamenten die gebruikt worden tegen epilepsie maar die ook bij neuropathie de pijn doen verzachten. Ze verhelpen de symptomen, maar doen niets aan de oorzaak. Gelukkig is de terugbetaling recent versoepeld zodat deze medicatie  kan gebruikt worden bij polyneuropathie. 

Het plaatselijk aanbrengen van lidocaine (een anestheticum)gel of in patch (nog vrij duur) kan zinvol zijn.

Accupunctuur of kine kan soms bijdragen tot vermindering van de klachten.

Als deze maatregelen onvoldoende blijken te zijn, dient men soms over te gaan tot zwaardere pijnstillers zoals tramadol of zelfs morfine preparaten.
5. Nevenwerkingen van bifosfonaten

Bifosfonaten (Aredia, Zometa, Bonefos) worden gebruikt om aantasting van botten door ziekte van Kahler minder ernstig te maken en om de pijn te verzachten. Het voorkomt indeukingsfracturen. De eerste twee jaar wordt dit om de drie tot vier weken gegeven en nadien hangt het ervan af hoe ziek de botten zijn, hoe actief de ziekte is. 

Bifosfonaten kunnen onmiddellijk na de toediening koorts geven, misselijkheid, grieperig gevoel, spierpijnen en ontsteking van de ader. 

Op lange termijn kan het beperkt schadelijk zijn voor de nieren. Dan dient de dosis en infuussnelheid aangepast. 

De meest ernstige nevenwerking is osteonecrosis (10%) van de kaak. Dit is een deeltje van het kaakbot dat afsterft waardoor er een open wonde komt die vaak infecteert. Dit is moeilijk te genezen. 

Ter preventie dient men bij de diagnose zijn tanden te laten saneren door een tandarts of stomatoloog. 

Tijdens de behandeling met bifosfonaten is een goede tandhygiëne belangrijk. Een kunstgebit dient goed aangepast te worden zodat geen irritatie wordt veroorzaakt. 

Als enigszins mogelijk wordt best vermeden om tanden te laten trekken tijdens de behandeling. Als dit toch nodig is, meld je dit best aan je arts. De richtlijnen zijn niet duidelijk maar in de praktijk wordt de behandeling met bifosfonaten even onderbroken. 
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Mult myeloom Nevenwerkingen van medicatie


Velcade en vitamine C. Teveel van het goede ?

 

In het verleden werd reeds -  op basis van in vitro studies - aangetoond dat vitamine C het celdodend effect van Bortezomib (Velcade) kan tegenwerken.  De klinische relevantie van deze gegevens is tot heden echter onduidelijk. Recent werd aangetoond dat  plasma gecollecteerd bij gezonde vrijwilligers die dagelijks 1 g vitamine C innamen duidelijk de activiteit van Bortezomib in vitro duidelijk vermindert.  Daarnaast werd in muizenexperimenten bovendien aangetoond dat het celdodend effect van Bortezomib wordt tegengewerkt wanneer gelijktijdig ook vitamine C aan de muizen wordt toegediend.  Deze in vivo resultaten suggereren dus dat patiënten die behandeld worden met Velcade de inname van dagelijkse vitamine C supplementen moeten vermijden.
 

Bron : Perrone and collegues. Leukemia, 2009, issue 23, pages 1676-1686
Prof. Dr. I. Vande Broek.     Februari 2010
www.uzbrussel.be/u/view/nl/1995410-Nieuws.html
Groene thee kan een negatief effect hebben op de behandeling met Bortezomib (Velcade ®).

Deze resultaten werden in januari 2009 gepubliceerd in "Blood", een toonaangevend vaktijdschrift in de hematologie. Recente onderzoeken suggereren dat groene thee een gunstig effect kan hebben op verschillende aandoeningen, inclusief kanker. Meer en meer kankerpatiënten nuttigen tijdens hun behandeling groene thee als natuurlijk gezondheidssupplement.

In een studie, uitgevoerd aan de Universiteit van Zuid-Californië (Verenigde Staten), hebben wetenschappers onderzocht wat het effect is van het toevoegen van groene thee aan de behandeling op basis van bortezomib bij multipel myeloom of glioblastoom (een kwaadaardige hersentumor).

Tot hun grote verbazing hebben de wetenschappers echter vastgesteld dat polyfenol, een substantie in groene thee, het antitumoraal effect van bortezomib verhindert op de kankercellen en zodus een negatief effect kan hebben op het resultaat van de behandeling.

Deze bevindingen suggereren dat het gebruik van groene thee tegenaangewezen kan zijn tijdens behandeling met bortezomib.  Desalniettemin blijft groene thee een gezonde stof met heilzame werking voor de algemene gezondheid.

www.uzbrussel.be/u/view/nl/1995410-Nieuws.html
Blootstelling aan pesticiden verhoogt het risico op 
monoclonale gammopathie van ongekende origine (MGUS)

 
Niettegenstaande de oorzaak van MGUS of multipel myeloom (MM) niet gekend is, werd in het verleden de rol van pesticiden in hun ontstaan reeds gesuggereerd. Er werd namelijk reeds vroeger vastgesteld dat MM frekwenter voorkwam bij landbouwers. En dit zou een gevolg kunnen zijn van een verhoogde blootstelling aan pesticiden.

Een recente studie, uitgevoerd aan de dienst voor Kanker Epidemiologie van het Nationaal Instituut voor Gezondheid (“National Institute of Health”, NIH) van de Verenigde Staten heeft prospectief het risico op MGUS onderzocht bij personen die pesticiden gebruikten tijdens de jaren ‘90. Hierbij werd aangetoond dat wie blootgesteld werd aan pesticiden 2 maal zoveel kans had om MGUS te krijgen. Het ging hierbij voornamelijk over het insecticide Dieldrin, het fungicide Chloorthalonil en een mengsel op basis van Koolstoftetrachloride (“vlekkenwater”) met koolstofdisulfide. Het gebruik van deze pesticiden is intussen verboden.

De resultaten van deze studie, recent gepubliceerd in het toonaangevend hematologisch tijdschrift “Blood”, ondersteunen de hypothese dat bepaalde pesticiden een rol kunnen spelen in het ontstaan van MGUS en MM.

 

Prof. Dr. Isabelle Vande Broek
sept 2009
www.uzbrussel.be/u/view/nl/1995410-Nieuws.html
Wat is de relatie tussen “monoclonal gammopathy of undetermined significance (MGUS)” en multipel myeloom?

MGUS patiënten hebben een relatief kleine M-component in het serum en/of urine maar vertonen geen symtomen of andere tekens van multipel myeloom (MM). MGUS wordt niet behandeld, maar wel regelmatig, één tot meerdere keren per jaar, dmv bloedonderzoek opgevolgd. Het is bekend dat progressie van MGUS naar MM kan optreden, met een gemiddelde frequentie van 1% per jaar. Dus een persoon met een MGUS op 60-jarige leeftijd heeft ongeveer 20% kans om een MM te ontwikkelen voor de leeftijd van 80 jaar bereikt wordt. Omgekeerd, de vraag of MGUS altijd een MM voorafgaat, bleef tot voor kort onbeantwoord. In de USA wordt een uitgebreide databank bijgehouden van militairen, over vele tientallen jaren. Van 30 van de 90 militairen of ex-militairen die MM ontwikkelden waren meerdere bloedstalen beschikbaar, afgenomen tussen de 2 en de 15 jaar voor het ontstaan van de ziekte. Bij 90% werd een MGUS in deze bloedstalen vastgesteld. (Weiss et al, Blood 2009). In een gelijkaardige studie werden bijna 80 000 gezonde personen gedurende jaren opgevolgd in de context van een kankerscreeningsprogramma. Bij 77 van deze personen werd na verloop van tijd MM vastgesteld en het bleek dat in 100% van de gevallen een MGUS gedetecteerd kon worden, 2 jaar voor de diagnose van MM. Bij 80% van de gevallen werd een MGUS gezien, reeds 8 jaar voor de diagnose (Landgren et al, Blood 2009). Deze studies tonen aan dat MM wellicht altijd wordt voorafgegaan door MGUS en dat MGUS dus een pre-maligne entiteit is. Betere inzichten in het onstaan van MGUS en in de mechanismen die leiden tot de progressie naar MM kunnen aangrijpingspunten blootleggen voor nieuwe vormen van behandeling.

Prof. Dr. Rik Schots     sept. 2009

www.uzbrussel.be/u/view/nl/1995410-Nieuws.html
Voor U gelezen
Samenvattingen van de productkenmerken en bijsluiters van de geneesmiddelen op internet geplaatst

De Vice-Premier en Minister van Volksgezondheid, Laurette Onkelinx, kondigde het deze maandag 11.01.2010 tijdens een persconferentie aan: het FAGG stelt nu op haar website de samenvattingen van de kenmerken van het product (SKP) en de bijsluiters voor het publiek van geneesmiddelen voor menselijk of diergeneeskundig gebruik, vergund en gecommercialiseerd in België ter beschikking van de beoefenaars van de gezondheidszorgberoepen (voor mens of dier) en de patiënten.

Bij de vergunning voor het in de handel brengen (VHB) van geneesmiddelen, vaak “registratie” genoemd, keurt het FAGG of de Europese Commissie, als bevoegde autoriteit, de Samenvattingen van de Kenmerken van het Product (SKP’s) en de bijsluiters voor het publiek van deze geneesmiddelen goed.

De SKP’s, die meer in het bijzonder voor de gezondheidszorgbeoefenaars zijn bestemd, en de bijsluiters voor het publiek vormen de basisinformatie en -referentie voor het geschikt en veilig voorschrijven, afleveren en gebruik van geneesmiddelen.

Het is bijgevolg essentieel dat deze documenten gemakkelijk beschikbaar zijn, in hun volledige en bijgewerkte versie, voor allen die ze nodig hebben (gezondheidszorgbeoefenaars en patiënten). Daarom publiceert het FAGG deze documenten nu vrij toegankelijk op haar website via de rubriek “Samenvattingen van de Kenmerken van het Product en Bijsluiters” conform een wettelijke verplichting.

De databank bevat de publicatie van de SKP’s en de bijsluiters voor het publiek van geneesmiddelen voor menselijk en diergeneeskundig gebruik die vergund en in de handel gebracht zijn in België. De SKP’s zijn beschikbaar in het Nederlands en in het Frans, de bijsluiters voor het publiek zijn beschikbaar in de drie nationale talen (de versie in het Duits van de bijsluiters voor het publiek van de geneesmiddelen voor diergeneeskundig gebruik is nog niet toegankelijk op de internetsite van het Agentschap maar zal dit weldra zijn).

Deze SKP’s en bijsluiters voor het publiek zullen regelmatig worden bijgewerkt naargelang de wijzigingen die worden aangebracht en in functie van het in de handel brengen van nieuwe geneesmiddelen.

De documenten kunnen gemakkelijk worden afgedrukt en er is veel aandacht besteed aan hun presentatie. De online of afgedrukte bijsluiter voor het publiek gepubliceerd op de internetsite van het FAGG biedt een betere leesbaarheid dan deze die is toegevoegd aan de verkoopsverpakking van het geneesmiddel, wat in het bijzonder een vooruitgang is voor de personen met gezichtsproblemen.

Deze versies bieden niet alleen een leescomfort voor bepaalde patiënten, maar komen ook tegemoet aan de wens van patiënten met gezichtsproblemen die op deze manier ook kunnen genieten van de nodige informatie omtrent een veilig en goed gebruik van geneesmiddelen die zij nodig hebben. In geval van verlies van de bijsluiter voor het publiek van het geneesmiddel in de huisapotheek kan de patiënt gemakkelijk de complete en bijgewerkte versie ervan terugvinden. Voor de gezondheidszorgbeoefenaars op hun beurt betekent de publicatie een vereenvoudiging van hun werk daar ze alle SKP’s van geneesmiddelen die vergund en in de handel gebracht zijn in België op één en dezelfde plaats kunnen consulteren.

Om deze rubriek te kunnen verwezenlijken kon het FAGG rekenen op de efficiënte medewerking van de farmaceutische bedrijven die we ervoor hartelijk danken.

In de praktijk…

De rubriek “Samenvattingen van de Kenmerken van het Product en Bijsluiters” op de rechterzijde van de internetsiteverwijst naar de pagina waarop deze documenten kunnen worden opgezocht. Het volstaat om het tabblad “Menselijk gebruik” of “Diergeneeskundig gebruik” te kiezen naargelang het geneesmiddel dat wordt opgezocht, de korte inleidende tekst aandachtig te lezen en vervolgens te zoeken op de naam van het geneesmiddel.

Het is belangrijk ermee rekening te houden dat de SKP en/of bijsluiter voor het publiek verschillende presentaties van een geneesmiddel kunnen bevatten. Daarom kan in sommige gevallen voor eenzelfde benaming van een geneesmiddel het aantal SKP’s en bijsluiters verschillen.

Huisartsenbudget even groot als administratiekosten ziekenfondsen

Bron : De Huisarts
Uit officiële Riziv-documenten blijkt dat de uitgaven voor huisartsgeneeskunde in 2008 en 2009 telkens met meer dan 10% stegen. In 2009 overschreden ze daarmee voor het eerst het miljard euro. Een bedrag waar de administratiekosten van de ziekenfondsen vorig jaar net onderbleven. Maar voor 2010 kunnen ze op de kokette som van 1.012.057.000 euro rekenen.

Belgen kennen belangrijkste alarmsignalen voor kanker niet

Bron : De Morgen
Belgen kennen en herkennen de belangrijkste alarmsignalen voor kanker niet. Gemiddeld konden ze er twee op tien uit het blote hoofd opnoemen. Dat blijkt uit een onderzoek dat uitgevoerd werd op vraag van de Stichting tegen Kanker. Om dit te verhelpen wordt de campagne 'Luister naar wat uw lichaam vertelt' gelanceerd. Dit gebeurt vandaag, op de Werelddag tegen kanker. 

Paracetamol beter bij lage rugpijn

Bron : VU medisch centrum

Mensen met lage rugpijn kunnen beter paracetamol slikken dan ontstekingsremmers zoals ibuprofen. De pijnstillers hebben een vergelijkbare werkzaamheid, maar paracetamol heeft minder bijwerkingen. Toch gebruiken verreweg de meeste mensen met lage rugpijn ontstekingsremmers. Dit blijkt uit een studie over lage rugpijn waarop Pepijn Roelofs woensdag 17 februari promoveert aan VUmc. Roelofs deed ook onderzoek naar de effectiviteit van ruggordels. Thuiszorgmedewerkers met lage-rugpijnklachten die een ruggordel dragen, hebben aanzienlijk minder pijn. Bovendien besparen ruggordelgebruikers gemiddeld 235 euro per jaar aan zorgkosten.

Ontstekingsremmende medicijnen zijn de meest voorgeschreven medicatie bij lage rugpijn, 80%. Of deze ook beter werken dan paracetamol was tot nu toe nauwelijks onderzocht. Daarom deed Roelofs een systematische literatuurstudie, onder 65 onderzoeken met meer dan 11.000 patiënten, naar het nut van ontstekingsremmende pijnstillers. Daaruit bleek dat deze medicijnen bij mensen met lage rugpijn beter werken dan een placebo, maar niet beter dan paracetamol. Omdat paracetamol minder bijwerkingen heeft, geniet dit medicijn de voorkeur.

In zijn studie naar lage rugpijn richtte Roelofs zich op een beroepsgroep die veel last heeft van dit probleem: thuiszorgmedewerkers. Jaarlijks heeft bijna tweederde van hen rugpijn. Naast pijnstillers is het gebruik van ruggordels een mogelijkheid om lage rugpijn terug te dringen. 
In Roelofs’ onderzoek naar ruggordels deden 360 thuiszorgmedewerkers met lage rugpijn mee. De helft kreeg - naast standaard zorg - een ruggordel. Het bleek dat werknemers met een ruggordel jaarlijks gemiddeld 53 dagen minder rugpijn hadden dan werknemers uit de controlegroep. Bovendien bespaarden ruggordelgebruikers per jaar gemiddeld 235 euro op direct aan rugpijn gerelateerde kosten, zoals bezoek aan therapeut of aanschaf van medicijnen. De meeste thuiszorgmedewerkers ondervonden geen hinder van de gordel bij het uitvoeren van hun werkzaamheden. 
In 2008 werkten ruim 140.000 mensen in de thuiszorg.

HOSPITALISATIEVERZEKERINGEN: 

VPP VRAAGT DE REGERING OM DE SOLIDARITEIT MET CHRONISCHE ZIEKEN!

Bron : Vlaams Patiënten Platform- VPP vzw

Problemen met de toegang tot hospitalisatieverzekeringen voor chronische zieken zijn niet nieuw. Toch maakt het wetsvoorstel over hospitalisatieverzekeringen van ziekenfondsen dat momenteel besproken wordt in het parlement ons bijzonder ongerust. We leggen uit waarom.

UITSPRAAK EUROPEES HOF DWINGT TOT AANGEPAST WETGEVING

Omwille van een uitspraak van het Europees Hof moet de wetgeving over de hospitalisatieverzekeringen van mutualiteiten aangepast worden. Het taksvoordeel dat ziekenfondsen tot hiertoe genoten ten opzichte van private verzekeraars mag niet langer behouden blijven. Het doorrekenen van deze kost aan consumenten kan dan ook worden verwacht.

Eind 2009 kreeg het VPP echter kennis van een wetsvoorstel waarin niet enkel een aangepaste taksregeling ter sprake kwam, maar ook een belangrijke verworvenheid uit de bestaande wetgeving over hospitalisatieverzekeringen van ziekenfondsen (de wet Demotte) op de helling werd gezet.

VERWORVENHEID UIT WET DEMOTTE OP DE HELLING

De wet Demotte van 11 mei 2007 bepaalt dat ziekenfondsen hun leden de toegang tot hun eigen hospitalisatieverzekering niet mogen weigeren. Dit recht geldt echter slechts tot de leeftijd van 65 jaar. De hospitalisatieverzekeringen van ziekenfondsen zijn sindsdien dus verplicht om tussen te komen in de kosten die verbonden zijn aan een reeds bestaande aandoening of ziekte. Het ziekenfonds mag daarvoor geen hogere bijdrage vragen. Ze mogen de tussenkomst op basis van werkelijke kosten enkel vervangen door een forfaitaire vergoeding (die al dan niet in de tijd wordt beperkt) en kosten van supplementen in eenpersoonskamers beperken of uitsluiten.

Mensen die nog niet (of minder dan twee jaar) over een hospitalisatieverzekering beschikken en plots ziek vallen, kunnen:

· bij een private verzekeraar slechts een hospitalisatieverzekering afsluiten die de kosten verbonden aan de ziekte uitsluit;

· bij een ziekenfonds aansluiten als ze akkoord gaan met een periode (van meestal 5 jaar) waarin de kosten verbonden aan hun ziekte worden uitgesloten of forfaitair worden terugbetaald.

Hoewel de wet Demotte voor verbetering vatbaar is, blijft ze voor personen met een chronische ziekte of handicap erg belangrijk. In tegenstelling tot hospitalisatieverzekeringen van private verzekeraars zijn

ziekenfondsen immers verplicht om (op termijn) tussen te komen voor de kosten van vooraf bestaande aandoeningen. Bovendien zijn hospitalisatieverzekeringen van mutualiteiten goedkoper dan de vaak dure private hospitalisatieverzekeringen. Voor structurele gebruikers van zorg zoals chronisch zieken wegen medische kosten en hospitalisaties zwaar door op het budget en is een hospitalisatieverzekering dan ook geen overbodige luxe.


Het voorliggende wetsontwerp laat ziekenfondsen vrij om al dan niet een dekking aan te bieden voor de kosten van voorafbestaande aandoeningen. Deze vrije keuze voor ziekenfondsen betekent voor personen met een chronische ziekte een achteruitgang van hun sociale bescherming. Zij kunnen alleen maar hopen dat hun ziekenfonds een dekking blijft aanbieden voor de kosten van voorafbestaande aandoeningen.


PLEIDOOI VPP
Het VPP is van oordeel dat het voorliggende wetsontwerp afbreuk doet aan de solidariteit tussen zieke en gezonde mensen en aan de sociale bescherming van chronisch zieken. Daarnaast verwachten we dat prijsstijgingen ertoe zullen leiden dat kwetsbare groepen zonder hospitalisatieverzekering vallen. Om ditte voorkomen, ijveren we voor:

· een behoud van de bepalingen uit de wet Demotte nl. de verplichte toegang tot de hospitalisatieverzekering tot 65 jaar en de verplichte dekking van voorafbestaande aandoeningen zonder bijpremie;

· een verbetering van de bepalingen uit de wet Demotte nl. dat er een vaste termijn van 5 jaar wordt ingevoerd waarin mutualiteiten beperkingen tot de dekking van voorafbestaande aandoeningen kunnen hanteren en waarna de medische kosten van voorafbestaande aandoeningen volledig gedekt zijn;

· een betaalbare hospitalisatieverzekering voor iedereen.


Agenda andere organisaties
VLK inloophuis Antwerpen ( AKIO), Carnotstraat 136, B- 2060 Antwerpen
Informatie en inschrijving: 03 / 213 13 44  (13.30 tot 16u)
· do. 18/3: 'Mindfulness', door Michel Schynkel, psycholoog AZ Nicolas St.-Niklaas

· do. 15/4: 'Communicatie met de arts', door Katlijn Willems, contextueel psychotherapeute

· do. 22/4: 'Eten en er blijven van genieten', door An Vandebroek, oncoloog ZNA Middelheim)

VLK inloophuis Brugge, Nieuwstraat 7, 8000 Brugge
Informatie en inschrijving: 050/34.38.12  (14u tot 16u)
· do. 18/3: 'Gezonde voeding', door Riet Peperstraete, diëtiste

VLK inloophuis Gent, Coupure Rechts 12, 9000 Gent
Informatie en inschrijving: 09/223.40.40 (14u tot 16.30u)
· do. 15/4: 'Tranen relativeren: ernstig maar licht verteerbaar', door huisarts en ervaringsdeskundige Hugo Stuer
VLK inloophuis Leuven, Onze-Lieve-Vrouwstraat 44, 3000 Leuven
Informatie en inschrijving: 016/23.00.91  (13.30 tot 16u)
· ma. 15/3: 'Mindfulness', door Sybille Decoo

VLK inloophuis Mechelen, Minderbroedersgang 12, 2800 Mechelen
Sinds februari 2010 is de patiëntenwerking van de Vlaamse Liga tegen kanker van Antwerpen en Mechelen samengevoegd. De organisatie en activiteiten gaan door in het  VLK – steunpunt in Antwerpen.

VLK inloophuis Turnhout, Stationsstraat 80-82, 2300 Turnhout
Informatie en inschrijving: 014/40.91.70
· di. 30/3: 'De recentste vooruitgang binnen de radiotherapie', door dr. Katrien Geboers, radiotherapeute, AZ Turnhout, campus St.-Elisabeth

· di. 27/4: 'Aromatherapie: de kracht van natuurlijke geuren en aroma's die ondersteuning kunnen bieden in de confrontatie met kanker, door Saskia Van Besauw, aromatherapeute
· “Kan ruimte creëren voor ziek-zijn, je meer kracht geven?”, door Frank Willeme, coördinator Palliatief Netwerk Noorderkempen : op dinsdag 11/05/2010 van 13.30 tot 16u

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@cmp-vlaanderen.be
Greetje Goossens

Chemin du lanternier 26

B-1380 Lasne

Tel: 0477 39 15 83

greetje.goossens@cmp-vlaanderen.be
Jan Van Cauwenbergh – Patsy Janssens

Martelarenstraat 120

1800 Peutie

Tel: 02 251 35 75
vancauwenbergh@telenet.be
Mia Villé

Korbeekoase 7

3000 Leuven

Tel: 016 25 07 28
miameville@gmail.com
	Francine Van Lanckriet

Langestraat 2

B-3190 Boortmeerbeek

Tel: 016 65 59 27

francine.vanlanckriet@cmp-vlaanderen.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

derco@brenda.be



West-Vlaanderen
	Hilde Soete

Kwadestraat 44

B-8560 Gullegem

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

hilde.soete@cmp-vlaanderen.be
	


Oost-Vlaanderen


         
	Ronan Van Meulenbroeck
Kasteelstraat 37
B-9960 Assenede

Tel: 09 344 83 13
RPVM@telenet.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


BIC: ARSPBE22
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Belgique-Belgie


P.P.- P.B.


3600 Genk


BC 19352





v.u. Johan Creemers, Zonneweeldelaan 23 bus 32, 3600 Genk  -  089 / 35 43 66  - Johan.creemers@cmp-vlaanderen.be












































Historische context





De mens en zijn arts zijn met elkaar verbonden. Op alle sleutelmomenten in het leven wordt duidelijk hoe cruciaal deze relatie is. Denken we maar aan zwangerschap, bevalling en geboorte, raadpleging bij ziekte, onderzoeken en diagnostische procedures, het verblijf in het ziekenhuis, opvolging bij herstel of herval of de strijd tegen een levensbedreigende ziekte. In oorsprong en essentie is het beroep van arts gebaseerd op het helpen van de medemens in nood. Het beroep dankt zijn hoge status dan ook vooral aan deze humane benadering. 


Vaak wordt met heimwee teruggedacht aan de oude huisarts (‘mijnheer Doktoor’) die met veel inleefvermogen tijd nam om naar zijn patiënt te luisteren. Het medisch-technisch kunnen van toen was ontegensprekelijk een stuk beperkter dan vandaag, maar het empathisch vermogen van de arts misschien des te groter. Sinds de 20ste  eeuw maakte de medische wetenschap enorme vooruitgang maar tegelijkertijd werden de emotionele aspecten van ziek zijn uit het oog verloren. De focus verplaatste zich van de zieke naar de ziekte en geneeskunde (en ook de verzorging en verpleging) werd meer wetenschapsgericht dan patiëntgericht  











� AANBEVOLEN LITERATUUR Keirse, M., Omgaan met ziekte, Een gids voor de patiënt, het gezin en de zorgverlener, Tielt, Lannoo, 2004 GORDON, T., De relatie arts en patiënt. Een effectieve methode voor wederzijds begrip, vertrouwen en harmo nieuze samenwerking, Baarn, Tirion, 1997 
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Dimopoulos et al. Blood 2005;106 (Abstract 6)

Richardson et al. N Engl J Med 2005;352:2487–98

Richardson et al. N Engl J Med 2003;348:2609–17
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Nevenwerkingen van medicatie 








