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Myeloom & Waldenström symposium UZ Brussel
     www.cmp-vlaanderen.be

Beste CMP vrienden, lotgenoten en lezers, 
 
Ik hoop dat jullie ondanks het minder goede weer toch kunnen terugblikken op een deugddoende en ontspannende vakantie.
 
Mijn dringende oproep in CMPnieuwsflash-14, om het redactieteam van CMPnieuwsflash te versterken is tot op heden vrijwel onbeantwoord gebleven. 

Willen wij echter de continuïteit van CMPnieuwsflash waarborgen is deze redactieversterking meer dan noodzakelijk. 

Daarom herhaal ik nogmaals mijn oproep: wij zijn dringend op zoek naar mede-werkers die een handje willen toesteken bij het samenstellen van de CMP Nieuwsflash.  De medewerkers gaan op zoek naar geschikte literatuur voor ons tijdschrift of lezen teksten na op schrijffouten. Een andere mogelijke activiteit is het vertalen van anderstalige artikelen naar het Nederlands. Wij zijn al blij met elke kleine bijdrage!

Maar ook zijn ervaringsverhalen van onze leden – patiënten of hun familieleden – heel erg welkom. Deze verhalen zullen ongetwijfeld heel herkenbaar zijn voor anderen, die hier steun uit kunnen putten of van kunnen bijleren.

In deze uitgave van CMPnieuwsflash een ervaringsbericht over de “Neveneffecten van Neuropathie” ten gevolge van de myeloombehandeling en enkele gedichtjes van een myeloom patiënte. Heel veel dank aan de inzenders. 

Ik hoop op meerdere ervaringsberichten e.a. voor de volgende uitgave.

Heel veel dank wil ik betuigen aan diegenen die hun bijdrage leverden.  

Op gebied van behandeling en diagnose van multipel myeloom en Waldenström is er de laatste jaren een enorme vooruitgang geboekt. Nieuwe medicijnen en de verschillende behandelingsconcepten verhogen niet alleen de levenskwaliteit, maar belangrijker nog, resulteren in een beduidende toename van de totale overleving.

Om jullie beter te informeren over de laatste stand van zaken qua diagnose en therapie organiseert CMP parallel twee symposiums : een over multipel myeloom en een ander met betrekking tot de ziekte van Waldenström. Beide symposiums gaan door op zaterdag 19 november in het UZ te Brussel.  Uitnodiging en programma zijn bijgevoegd

Verder vinden jullie in dit nummer:
-     Activiteitenkalender CMP
· Ervaringsbericht over de “Neveneffecten van Neuropathie”

· Joanna’s  Waldenström’s macro-nieuws.

· Mondhygiëne : bron: Myeloma UK, vertaling Jeannot Govaerts

· Waarom zelfhulp zo goed werkt : Annemie Vandermeulen Trefpunt zelfhulp

· Voor u gelezen

· Agenda andere verenigingen

Veel leesgenot en tot weerziens in Brussel.
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.

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
********
	Multipel myeloom

Kahlertje,

vreemde gast op een uit

de hand gelopen feest

je sluipt en sluipt

zoekt openingen om

binnen te dringen

je draait rond en rond

sluimert, graaft en faalt

je geeft niet op

in de wedloop op de tijd

hoe zeer ik ook vecht

wie is hier de sterkste

ik wil je verjagen

opbranden, uitroken,

wil minstens een gelijke strijd


	ongevraagde gast

in de vlucht van dit avontuur

jij was niet uitgenodigd

in dit huis

afschuwelijke schim

op de muur

je vreet je een weg

dwars door het vuur 

van mijn gebeente

je bevlekt de tonen

van dit kleed

tussen de rimpels en de geur

van een verbeurd

verklaarde stilte…




Claudine Verhaegen (CMP-lid en patiënte met smeulend myeloom)
Agenda CMP-activiteiten:
Agenda CMP-activiteiten:

· Multipel myeloom & Waldenström- symposium UZ Brussel
Zaterdag 19 november 2011
Auditorium faculteit geneeskunde
Laarbeeklaan 109, 1090 Brussel (Jette)
Uitnodiging en programma bijgevoegd


· Regio Limburg i.s.m. Wildgroei vzw
Maandag 21 november 2011- 19.30 u.
Genetisch onderzoek; nodig of noodzakelijk

Info en inschrijving
Wildgroei vzw
Willy Schepers
Vandemarckestraat 30
3560 Lummen                                                           
Telefoon: 013 52 30 92
E-mail: 02willy.schepers@skynet.be
www.wildgroei-vzw.be
Peter Rabijns
Kaulillerweg 89
3910 St-Huibrechts-lille
Tel: 011 66 37 03
peter.rabijns@hotmail.com

Waar
Kasteel ‘t Engelhof Floreffezaal Hengelhoef
Hengelhoefdreef 1
3530 Houthalen
Lotgenotencontact CMP op 13 september 2011 in Leuven.

Op dinsdag 13 september kwamen we met 11 mensen samen in het dienstencentrum Ruelenspark in Heverlee (Leuven). Hiervan waren er 8 mensen met de ziekte van Kahler, 2 partners en één iemand die met een onderzoek rond onze ziekte bezig is.

We begonnen met onszelf voor te stellen, te vertellen welke behandelingen we achter de rug hebben en hoe we ons nu voelen. We vertelden mekaar ook met welke vragen we zoal zitten. We probeerden op mekaars vragen te antwoorden.

Een kleine pauze met wat koffie en taart kwam goed van pas om wat los met mekaar te keuvelen.

Spijtig genoeg had één van de aanwezigen zoveel last van zijn ziekte dat hij, samen met zijn echtgenote, ons nog vóór de pauze moest verlaten

Na de pauze hadden we het over onze ervaringen met reizen en op vakantie gaan.

De meesten onder ons zagen dit nog goed zitten en gaan regelmatig op vakantie in periodes waarin geen intensieve behandeling nodig is.

We hadden het ook over de voorzorgsmaatregels die we best nemen, over een eventuele reisverzekering …We weten ondertussen ook dat als we het niet meer zien zitten alleen of alleen met onze partner op vakantie te gaan er ook mogelijkheden bestaan om met andere kankerpatiënten mee te gaan op vakanties georganiseerd door VLK. Ook de meeste mutualiteiten maken vakanties mogelijk voor zieken, in groep of individueel. Een simpel telefoontje naar onze eigen mutualiteit kan ons hierover duidelijkheid geven.

Het deed ons deugd nog eens met lotgenoten te kunnen praten en te voelen dat we begrepen werden.

We kijken nu uit naar het symposium van 19 november 2011 in Jette en hopen er mekaar weer te zien.

Mia Villé
Lotgenotencontact CMP op 13 september 2011 in Roeselare.

“ Auto - loze zondagen “,… waarom niet …!

“Taart - loze lotgenotendag “,… vergeet het maar …!

Een vierentwintigtal waren die gedachte toegedaan én 6 maanden op de Kahler-weg,

het besproken waard.

De ontmoeting van 13-09-2011, de koffie met taart(en) en de drankjes brachten mannensterkte en vrouwentroost om de winter te overbruggen en er in Februari 2012 opnieuw te zijn.

WIJ zullen erbij zijn, Frieda … óók en ….Hilde duwt onverdroten het karretje voort!

Het wordt opnieuw een kans, dankzij CMP West-Vlaanderen, die men niet kan afslaan.

UITKIJKEN nu naar die volgende keer:

tot dinsdag 28.02.2012 in Roeselare 

(verslag, Jaak )

BIJEFFECTEN VAN NEUROPATHIE

EEN SCHETS VAN DE SITUATIE

Vanaf 2010 ben ik meer dan een jaar en een half in behandeling voor multipel myeloom. Het lukt niet om het teveel aan eiwitten binnen de normale marges te brengen voor een transplantatie. Vier opeenvolgende behandelingen brachten niet het verhoopte resultaat. Achtereenvolgens ging het om thalidomide met dexametasone, velcade met dexamethasone, revlimid met dexamethasone en revlimid met velcade en dexamethasone. Deze behandelingen maakten wel mogelijk dat ik een redelijke kwaliteit van leven had en dat ik deeltijds mijn beroepsactiviteit verder kon uitoefenen. De dosissen velcade werden beperkt gehouden omwille van de ontwikkeling van neuropathie. Bij de laatste behandeling werd velcade daarom onderhuids toegediend. Ik neem rees lang tweemaal daags Lyrica  300 mg om de symptomen van de neuropathie draagbaar te houden.

In juni wordt de behandeling met velcade gestopt omwille van de neuropathie en onvoldoende werking van de velcade en dit na uitdrukkelijke vraag van mij om de neuropathie te evalueren. In de daarop volgende consultatie meldt de behandelende geneesheer  mij dat zij het onverantwoord vindt dat ik met de auto rij omwille van de volgens haar te uitgesproken neuropathie aan de voeten. Ze neemt dit ook op in het verslag van juli. Ze baseert zich hiervoor op een aantal voorbeelden van klachten die ik aan had gehaald waaronder voorbeelden die te maken hadden met het contact met de pedalen van de auto. Ze verwijst mij door voor een EMG
 naar een neuroloog. Door het behandelend team wordt mijn rijgedrag ingeschat als gevaarlijk zonder mijn rijgedrag na te trekken. Nochtans heb ik de laagste bonus malus graad en in 35 jaar nooit een ongeval veroorzaakt. Ik neem, indien nodig, maatregelen om de veiligheid te verhogen door bijv. te rijden met een schoen met een dunnere zool. Ik verzoek om een bijkomende evaluatie bij de neuroloog en een neurologisch onderzoek voor een rijvaardigheidsattest. 
Uit het EMG blijkt dat de gevoelszenuw van beide  voeten is aangetast. Veel herstel moet niet meer verwacht worden. De geleiding van de zenuwen naar de spieren functioneert goed evenals de kracht van de spieren in de voet. De neuroloog acht het nodig om nog een bijkomend onderzoek te doen van het centraal zenuwstelsel vooraleer een beslissing te nemen rond de rijvaardigheid. Hij is bereid om een rijvaardigheidsattest uit te schrijven bij een goed resultaat. Deze test zal eind oktober afgenomen worden en met mij besproken worden. Intussen is het rijverbod die de dienst hematologie nam verworden tot een preventief rijverbod in afwachting van de beslissing van de neuroloog. Ze blijven zich als arts zo ook indekken voor het geval ik toch betrokken zou worden in een ongeval. 

Deze gebeurtenissen roepen bij mij een aantal vragen en bedenkingen op.

BEDENKINGEN  EN VRAGEN

1. De artsen hebben mij niet vermeld dat door de nevenwerkingen van geneesmiddelen er beperkingen kunnen opgelegd worden zoals het niet meer rijden met de wagen. Wel was mij verteld dat ik neuropathie aan handen en voeten ging ontwikkelen die ernstig konden zijn en onomkeerbaar. 

2. Door die beperking op te leggen wordt het vertrouwen in de behandelende arts geschaad. De relatie met de arts is nu geen vrijplaats meer waar de patiënt open kan praten maar een plaats waar de patiënt best afweegt wat hij nu wel of niet gaat inbrengen om te vermijden dat er een ongewenste maatregel genomen wordt die bij overschrijding (zware) juridische en andere consequenties kan hebben. Het is wenselijk dat  de patiënt daar tijdig over wordt geïnformeerd en tevens op de hoogte wordt gebracht van andere beperkingen die nog opgelegd kunnen worden.

3. Bij het geven van het advies dat het op medisch vlak niet meer verantwoord lijkt om te rijden werd mij niet gezegd dat het mogelijk is om aan de dienst neurologie te vragen voor een onderzoek naar de rijgeschiktheid
. Evenmin werd ik in kennis gebracht van het bestaan van CARA, het Centrum voor Rijgeschiktheid en voertuigaanpasing. Het opleggen van het 'rijverbod' kwam daardoor als een absoluut verbod over. Ik voelde het aan alsof ik gestraft werd voor de eerlijkheid om openlijk mijn neuropathie en andere klachten te bespreken. Daar komt nog bij dat de arts niet geïnteresseerd was in wat een rijverbod voor mij betekende en wat de impact op mijn sociaal leven zou zijn.

4. Het medisch advies is geen vrijblijvend advies. Het moet opgevolgd worden. Hoe dit moet gebeuren is niet eenduidig. Moet de verzekeringsmaatschappij op de hoogte gebracht worden? Moet het rijbewijs ingeleverd worden? 

5. Het behandelend team deed in het jaar en een half dat ik in behandeling was geen tussentijdse onderzoeken om na te gaan hoe ernstig de neuropathie (al) was. Ze gingen enkel voort op mijn ervaringen. Door het voorschrijven van lyrica 300 mg werden de symptomen onderdrukt maar werd de ernst ervan ook 'verdoezeld'. Pas na langdurig en regelmatig signaleren van de symptomen en na het installeren van het rijverbod en op aandringen van mij  is er ter evaluatie een EMG afgenomen en is er verwezen naar een neuroloog. Voor de voeten is het te laat: herstel is niet meer mogelijk. Ook de gevoelszenuw van beide handen is aangetast maar in een mindere mate, maar wel hinderlijk. 

6. Wat ik ook niet begrijp is waarom artsen denken dat hun subjectieve inschatting over het rijgedrag meer gewicht moet krijgen dan het oordeel van de patiënt. Blijkbaar denken ze dat een patiënt onvoldoende zijn burgerschap en maatschappelijke verantwoordelijkheid zal waarnemen door geen maatregelen te nemen om veilig te rijden? Blijkbaar vinden ze toch nog paternalistisch te moeten optreden en te moeten denken in de plaats van de patiënt. Ze gaan er blijkbaar van uit dat de vaststellingen van de patiënt onjuist en onwaar zijn en in elk geval niet ernstig genomen moeten worden. Evenmin wordt de rijvaardigheid die de patiënt meent nog te hebben ernstig genomen. De artsen laten eigenlijk voortdurend hun eigen criteria doorwegen. 

Deze vaststelling en vragen brengen mij tot de volgende algemene conclusie.

ALGEMENE CONCLUSIE

Door deze wijze van handelen door de artsen wordt de patiënt zijn recht ontnomen om volledig te beschikken over zijn eigen lijf en wordt hem het recht ontnomen om te oordelen over wat hij met dit lijf doet door bijv. al dan niet bepaalde medicatie te nemen. Op deze wijze wordt de patiënt gedisciplineerd om zich te voegen in het behandelingspatroon om de kanker eronder te krijgen zonder dat er voldoende rekening gehouden wordt met de medische, psychologische en sociale gevolgen die de levenskwaliteit beperken. 

OPROEP

1. Zijn er mensen met vergelijkbare ervaringen?

2. Hoe gingen artsen om met polyneuropathie als bijverschijnselen?

3. Heeft er iemand met polyneuropathie reeds een rijverbod opgelegd gekregen?

4. Welke aanpassingen doe je om veilig met de wagen te rijden met een neuropathie? 

5. Heb je ervaringen met het Cara?

6. Rijd je met een omgebouwde auto
? 
Naam en adres is bekend bij de redactie
Noot van de redactie:


WALDENSTRÖM’S MACRO-NIEUWS
KANKERBEHANDELING À LA TÊTE DU CLIENT 

Het artikel over het ASH Congres van 2010 De hoogtepunten voor WM, verschenen in de vorige Nieuwsflash (2011, nr. 2), ontlokte u geen vreugdepasjes of jubelkreten? U verwachtte misschien meer spectaculair nieuws, een geneesmiddel voor de behandeling van WM, en niet langer meer behandelingen afgeleid van therapieën voor andere lymfoomkankers.  En nochtans waren en zijn de berichten hoopgevend. De onderzoeken naar de ziekte en de behandeling ervan zijn meer gericht. De wetenschappers focussen niet langer meer alleen op de tumorcellen: door onderzoek van de omgeving waarin de tumorcellen zich ontwikkelen en de chemische factoren die bijdragen tot deze ontwikkeling, krijgen ze meer inzicht in de ziekte en dit kan leiden tot nieuwe therapieën die minder toxisch zijn. 

Deze gepersonaliseerde aanpak van kanker werd ook belicht op de Amerikaanse kankerconferentie in Chicago (3-7 juni 2011). Over deze ontmoeting die  jaarlijks georganiseerd wordt door de American Society of Clinical Oncology (ASCO) en de grootste is ter wereld, publiceerde De Standaard een artikel in de krant van 9 juni 2011.

Tien jaar geleden zette het Zwitsers farmabedrijf Novartis de toon voor deze nieuwe aanpak, met het medicijn Glivec dat het kankereiwit blokkeert dat het merendeel van de gevallen van chronische myeloïde leukemie veroorzaakt. Hervé Hoppenot, hoofd van de afdeling kankermedicijnen, verwoordt het zeer aanschouwelijk: ‘In plaats van kanker te bestrijden met het klassieke chemische bommentapijt van chemotherapie, met alle collateral damage van dien, zochten we een week punt in zijn moleculaire machinerie en gooiden daar een welgemikte granaat in.’ De meeste patiënten die tien jaar geleden begonnen met dit medicijn te slikken, zijn vandaag nog altijd leven! 

Een op de drie studies die op de kankerconferentie in Chicago werden voorgesteld, betrof gerichte medicatie. Reeds eerder werd in bepaalde gevallen borstkanker gericht behandeld, ook sommige vormen van darmkanker en longkanker. In Chicago kregen twee experimentele medicijnen tegen de gevreesde huidkanker melanoom vooral aandacht, evenals medicijnen tegen longkanker en eierstokkanker.
De gepersonaliseerde aanpak van de ziekte die wereldwijd elk jaar acht miljoen slachtoffers maakt, is goed nieuws voor kankerpatiënten.  De kans dat ze – althans voor een tijdje – beter worden met een gericht medicijn is veel groter dan met de klassieke chemotherapeutische middelen waarvan iedereen de nevenwerkingen moet verduren zonder garantie dat het medicijn baat.

De angst van de farmaceutische bedrijven dat in de ontwikkeling van deze nieuwe medicaties minder winst zit, wordt door dokter Van Cutsem, oncoloog aan het UZ Leuven, als kortzichtig afgedaan: ‘omdat gerichte medicijnen beter werken, blijven patiënten er langer mee in leven. En dus nemen ze het medicijn ook langer.’ Bedrijven zullen ook extra inkomsten kunnen halen uit diagnostische tests, die moeten uitwijzen of de tumor van deze of gene patiënt ja dan neen gevoelig is voor dit of dat gericht medicijn.

Toch zijn gerichte medicijnen nog altijd niet de toverformule waarop alle kankerpatiënten zitten te wachten. Na verloop van tijd vinden heel wat tumoren toch weer een manier om zich aan hun werking te onttrekken.  ‘Dit valt misschien te ondervangen door meerdere gerichte medicijnen met elkaar te combineren’, hoopt dokter De Grève, oncoloog aan het UZ Brussel, ‘want de meeste tumoren worden niet aangedreven door één, maar door meerdere kankereiwitten’. Dokter De Grève denkt dan ook dat misschien, heel misschien, over een jaar of tien, sommige patiënten met niet al te ingewikkelde tumoren effectief kunnen genezen worden, in plaats van alleen maar hun ziekte onder controle te houden. ‘Elke patiënt zal dan zijn eigen medicijnencocktail krijgen. Uitzoeken en bijhouden welke patiënten welke tumoren bij zich dragen en welke cocktails ze moeten krijgen, wordt dan een bio-informatische arbeid, zegt de dokter. Maar de supercomputers die hiervoor nodig zijn, staan nog niet in België. Alleen de VS en Engeland zijn al enigszins voorbereid op deze taak’.

Bron: DS Wetenschap,  9 juni 2011.
KANKERONDERZOEK
Iedereen zijn kanker. Steeds meer mensen krijgen kanker, maar steeds minder patiënten sterven aan hun kanker. Dankzij betere opsporingstechnieken slagen wetenschappers erin om van een acuut doodvonnis een chronische aandoening te maken.

Onder deze titel verscheen van Dirk Draulans in de Knack van 20 april 2011 een uitvoerige bijdrage. We zetten voor u de hoofdlijnen op een rijtje.

Kanker kan iedereen treffen

Volgens de cijfers van het Belgische Kankerregister steeg tussen 1999 en 2008 in Vlaanderen het aantal kankergevallen met 25 procent. Al zijn deze cijfers ontnuchterend, toch moeten we eraan toevoegen dat er niet zoveel meer kanker is dan vroeger, maar we leven langer. Regionale verschillen tonen aan hoe omgevingsomstandigheden mee bepalend zijn voor het uitlokken van kanker. Naast de omgeving speelt ook de levensstijl een rol. Het wordt ook maar steeds duidelijker dat verschillende kankertypes verschillende identiteiten kunnen hebben. Verder spelen ook individuele factoren een rol. Er kan een genetische voorbestemming zijn. 

Zo wordt het natuurlijk moeilijk om iemands risico te bepalen.

Hoe ouder we worden, hoe groter de kans op kanker 

Een verouderend lichaam wordt gevoeliger voor fouten in het genetisch materiaal. We krijgen niet alles meer hersteld, zodat kanker kan gaan woekeren. ‘Tumoren doen alles om te overleven’, aldus immunoloog Kris Thielemans van de VUB, ‘ze passen zich onder druk van ons afweersysteem aan om de aanvallen die ze te verwerken krijgen, af te slaan. Dikwijls leven ze jarenlang verborgen. Ze zijn het resultaat van een combinatie van factoren: […]. Dat leidt tot een opeenstapeling van fouten in een cel, tot die het niet meer kan bolwerken, ondanks alle controlemechanismen. Van dan af kunnen cellen gaan woekeren, met tumorvorming tot gevolg.’

Met het ouder worden verzwakt ons afweersysteem, waardoor kankers nog meer kans krijgen. We slagen er nu wel in om beduidend langer te leven, maar de prijs voor dit succes wordt op het einde van de rit betaald.

Cijfers om te duizelen
In 2008 stierven er in Vlaanderen 8998 mannen en 6656 vrouwen aan kanker. Meer dan in 1999. 

Als we echter het risico om te sterven berekenen in verhouding tot het aantal kankerpatiënten, zien we tussen 1999 en 2008 een daling met 2,2 procent voor de mannen en 1,1 procent voor de vrouwen (het verschil in daling van de mortaliteit tussen mannen en vrouwen heeft vooral te maken met de efficiëntie van antirookcampagnes, waardoor het aantal longkankers daalt. En mannen rookten meer dan vrouwen.

Volgens het wetenschappelijke topvakblad Nature kregen in 2008 wereldwijd meer dan 12,7 miljoen nieuwe patiënten kanker. Dat jaar stierven er 7,6 miljoen mensen aan de ziekte. Verwacht wordt dat beide cijfers in 2030 met liefst 69 procent zullen zijn gestegen. De ziekte kostte de samenleving in 2008 een adembenemende 750 miljard euro!

Krijgen we kanker onder controle?

Immunoloog Thielemans meent dat we kanker te lang onderschat hebben. ‘We dachten destijds: we zijn op de maan geraakt, nu gaan we kanker uitroeien. […] We zagen kinderen sterven en we gingen ze te lijf met zware dosisssen straling. We schoten met grote kanonnen op kleine muggen, zonder dat we voldoende inzicht hadden in de biologie van kanker. Zelfs nu we het beginnen te begrijpen, kunnen we kanker nog niet aan. We slagen er alleen in om een kankerdiagnose niet langer als een acuut doodvonnis te laten klinken.’

Hoe meer wetenschappelijke inzichten vergaard worden, hoe moeilijker het wordt om het overzicht te bewaren. 

Geneticus J.-J. Cassiman (voorzitter VLK) blijft nederig: ‘Onze inzichten nemen toe, onze mogelijkheden voor een behandeling nemen toe, en sommige kankers zullen we kapot krijgen. Maar of we ooit volledige controle over de ziekte zullen verwerven, betwijfel ik. We zullen van kanker in eerste instantie een chronische aandoening maken, en vervolgens afwachten of diverse kankers zich genetisch niet zo zullen aanpassen dat ze opnieuw aan onze controle ontsnappen.’

Doorbraken in opsporing en behandeling

Een eerste en belangrijke doorbraak is de verbetering van de beeldvormingtechnieken die gebruikt worden bij de opsporing van kanker. Tumoren kunnen daardoor vroeger opgespoord worden en vroege opsporing brengt vaak een groter succes in behandeling mee. Mensen worden tegenwoordig vaker medisch doorgelicht, waardoor soms zelfs kankers gevonden worden waarnaar niet gezocht werd. 

‘Werken sommige medische handelingen geen nieuwe kankers in de hand?’, vraagt dokter Cassiman zich af.  Een probleem dat zich stelt rond de stralingsdosis. In België worden jaarlijks ongeveer 2 miljoen CT-scans genomen! In het UZ Brussel werd onlangs een nieuwe machine in gebruik genomen die werkt met aanzienlijk lagere stralingsdosissen. 

Door meer inzicht te krijgen in de biologie van kanker zijn middelen op komst die niet altijd genezing in de hand werken, maar ze zullen de tumor onder controle brengen, zodat de levensduur van de patiënt verlengd zal worden zonder dat hij noodzakelijk veel aan levenskwaliteit verliest.

Een tweede doorbraak is de verhoogde efficiëntie in het aflezen van het DNA, de molecule die de genetische informatie draagt. De afleesmachines werken efficiënter, de snelheid verhoogt en de kostprijs verlaagt. De strijd tegen kanker wordt succesvoller door de aanpak te individualiseren. We evolueren naar een systeem waarbij elke tumor van elke patiënt verschillend zal behandeld worden.

En het prijskaartje?

De kostprijs van de strijd tegen kanker dreigt sowieso schromelijk uit de hand te lopen.

Er wordt steeds meer gescreend, een poging om tumoren zo vroeg mogelijk op te sporen. Want het luidt dat het goedkoper is een beginnende tumor te bestrijden dan een gevorderde. Maar die aanpak heeft ook zijn beperkingen. Niet altijd worden door campagnes de meest getroffen socio-economische categorieën bereikt.

‘De kans dat een geneesmiddel komt dat bij iedereen tegen elke kanker zal werken, mogen we zo goed als zeker uitsluiten’, meent geneticus Cassiman. ‘Kanker wordt steeds specifieker als aandoening, wat impliceert dat een behandeling steeds duurder zal worden.’

Het kost ook steeds meer om een geneesmiddel op de markt te brengen, zodat de druk op de ziekteverzekering op termijn onhoudbaar dreigt te worden.

Daarenboven is het alarmerend dat steeds minder in fundamenteel wetenschappelijk onderzoek geïnvesteerd wordt, waardoor de vooruitgang die geboekt wordt, zou kunnen stilvallen.

Onder meer daarom wordt er gehamerd op preventie, op het vermijden van vermijdbare kankers!

Bron: Knack, 20 april 2011.

IWMF
IWMF is de Amerikaanse patiëntenvereniging voor WM die u wellicht kent van de zeer informatieve website, van de congressen, het forum…  Maar IWMF verzamelt ook fondsen waarmee wetenschappelijk onderzoek naar deze zeldzame kanker gesteund worden.

In 2006 stelde het onderzoeksfonds van de IWMF zich tot doel om in vijf jaar tijd vijf miljoen dollar te verzamelen. Vandaag, met de deadline in het verschiet, heeft het fonds al 4,7 miljoen dollar bereikt.

Reeds eerder sponsorde IWMF meerdere ophefmakende onderzoeksprojecten waarvan het resultaat wordt voorgesteld op het jaarlijks Educational Forum. 

Zo financierde de IWMF, in samenwerking met de Leukemia & Lymphoma Society, verschillende wetenschappers die onafhankelijk nieuwe cellijnen ontwikkelden die stabiel waren en representatief voor WM. Cellijnen of celculturen laten onderzoekers toe om de werkzaamheid van nieuwe medicijnen en nieuwe behandelingen te testen. 

Aan de bekende Mayo Clinic behaalde het onderzoeksteam o.l.v. Dr. Stephen Ansell een prachtig resultaat met de nieuwe cellijn, de Mayo Waldenström Cell Line 1. Deze cellijn is nu beschikbaar voor andere onderzoekers en heeft volgende karakteristieken:

· vertoont hoog IgM

· heeft de kenmerkende markers van WM

· is genetisch zeer gelijkaardig aan de cellen van de donor-patiënt

· is stabiel in de tijd.

Dr. Ansell, verbonden aan de Mayo Clinic, Rochester Minnesota, maakt deel uit van de wetenschappelijke adviescommissie van IWMF. 

Op het Educational Forum van 2010 gaf hij volgende lezing.

Waarom hebben WM patiënten een hoog IgM?

Wanneer een lichaamsvreemde substantie (antigeen) ons organisme binnendringt, wordt dit gesignaleerd aan de B-lymfocyten (B-cellen). Deze beginnen te delen en te differentiëren in plasmacellen die antilichamen (immunoglobulines) aanmaken. IgM is normaal het eerste antilichaam dat geproduceerd wordt. Het is een groot breedspectrum immunoglobuline dat zeer snel kan reageren op verschillende antigenen. IgA en IgG zijn kleinere antilichamen die echter slimmer zijn en vaardiger in het verdedigen tegen meer specifieke bedreigingen. De plasmacellen die later gevormd worden tijdens een infectie, schakelen over van de productie van de polyvalente IgM naar deze van IgA of IgG.

Maar de WM cellen zijn geen normale cellen. De kwaadaardigheid van de WM cellen ontstaat doordat deze B-cellen niet normaal reageren op de signalen die uitgaan van het organisme. 

Ten eerste sterven ze niet of differentiëren zich niet zoals normale cellen wanneer het lichaam ze opdraagt dit te doen en ten tweede kunnen zij niet zoals normaal gedifferentieerde plasmacellen overschakelen van de productie van IgM naar IgA of IgG. Het organisme verliest zo effectief de controle zowel over het aantal geproduceerde WM cellen als over de hoeveelheid IgM die elk produceert.

In feite produceren WM cellen niet alleen maar IgM, maar zij fabriceren er slechts een heel specifieke soort van. De term monoklonale IgM  wordt gebruikt om deze extra IgM aan te duiden in WM patiënten, want het is exact eenzelfde soort IgM die voortgebracht wordt door klonen van dezelfde abnormale cellen.  

Bron:  IWMF ED Forum Review 2010

ZELDZAME ZIEKTEN
‘Zeldzame ziekten worden vaak niet snel genoeg herkend, tussen het opduiken van de eerste symptomen en de juiste diagnose zit soms 15 à 20 jaar ...’  aldus Lut de Baere, voorzitter van RaDiOrg.be, de Belgische alliantie voor patiëntenorganisaties voor zeldzame ziekten.

Enkele cijfers

· Er wordt geschat dat er wereldwijd tussen de vijfduizend en zevenduizend zeldzame ziekten voorkomen.

· 25 tot 30 miljoen Amerikanen en maar liefst 30 miljoen Europeanen krijgen ermee te maken.

-
Voor slechts 5 procent van deze ziekten is er een goedgekeurde therapeutische behandeling beschikbaar.

-
In België alleen al lijden ongeveer 65.000 mensen aan een zeldzame ziekte.

-
In medische termen spreekt men van een zeldzame ziekte wanneer die bij minder dan 1 op 2.000 mensen voorkomt.

WM mag zeker bij de zeer zeldzame ziekten gerekend worden: volgens de laatst gepubliceerde cijfers van het Belgisch Kankerregister zouden er in 2008 in ons klein landje 108 nieuwe gevallen van WM geregistreerd zijn.  Dat is ca. 1 op 100.000 mensen. Ter vergelijking: in de USA registreerden men in 2010 op een bevolking van meer dan 308.000.000 inwoners 1500 nieuwe gevallen.

Zeldzame ziekten zijn allemaal ernstige, evolutieve ziekten die soms levensbedreigend zijn, maar altijd een handicap of verminderde levenskwaliteit veroorzaken.

Daarnaast is de behandeling ervan niet altijd evident. Meestal worden de patiënten met weesgeneesmiddelen behandeld, dit zijn medicijnen voor de diagnose, preventie en behandeling van zeldzame ziekten waarvoor er geen ander middel bestaat.

Het Europees Medisch Agentschap keurt die weesgeneesmiddelen goed, maar elk land mag individueel beslissen over de terugbetaling!

Op 29 februari 2012 wordt voor de vijfde keer de ‘International Rare Disease Day’ georganiseerd!

Meer informatie op de website van RaDiOrg.

Bron: Media Planet, nr. 1/september 2011.

WM IN PARIJS

Op zaterdag 24 september ging in Parijs een meeting door ingericht door de Franstalige Association  Waldenström France en als gastspreker de zeer prominente dokter Leblon.

Onze medewerkster Jeannot Poelman ging er voor CWP luisteren. Een verslag krijgt u in volgende Nieuwsflash.
WM IN LONDEN

Op zondag 11 maart 2012 heeft een ontmoetingsdag voor waldenströmpatiënten plaats in Londen. Met de ondersteuning van de IWMF en het EWMnetwork wil de UK WM organisatie hiermee voortbouwen op het succes van de workshops in Stockholm (2008) en Venetië (2010). Het wordt wellicht de grootste dokter-patiënt meeting ooit gehouden buiten de VS.

Voornaamste spreker: dokter Steven Treon van het Dana Farber Cancer Institute, Boston, Mass.
Leidinggevende WM specialisten, zoals dr. Eva Kimby (Stockholm, Zweden) en dr. Pierre Morel (Lens, Frankrijk) en verschillende WM specialisten uit het UK zegden hun medewerking toe.

Zij zullen een presentatie brengen op een begrijpelijk niveau. Tot nu op het menu: beenmergtransplantatie, neuropathie, nieuwe medicijnen en behandelingen, een inleiding tot WM, …

Op zaterdag kan men deelnemen aan een groepsbezoek aan de Olympische Site.

Maak er een weekendje Londen van.

Op ons symposium van 19 november zullen folders en inschrijvingsformulieren aangeboden worden.

Ondertussen kunt u informatie vinden op www.wmuk.org.uk
19 NOVEMBER 2011
Een datum die in vetjes in uw agenda moet!

Want dan komen we weer samen voor het zesde symposium over WM.

Samen met deze Nieuwsflash ontvangt u hiervoor een uitnodiging met alle informatie. Vul vandaag nog de bijkomende inschrijvingsstrook in. Zo bent u er zeker bij.

Met de steun en de medewerking van CMP-Vlaanderen heeft het WM-team van CWP voor u een programma samengesteld met aandacht voor uw problemen en vragen.

Na de presentatie van dokter Fabienne Trullemans – het programma hiervan kunt u lezen op de bijgevoegde folder – kunnen we na de lunch luisteren naar een uiteenzetting van dhr. Ward Rommel van de VLK-Studiedienst.  Hij zal ons onderhouden over onderwerpen die ieder van ons zeker zullen interesseren: 

De zorgkosten van een hematologische aandoening voor de patiënt. Met aandacht voor de medische en niet-medische zorgkosten, met de klemtoon op de specifieke problemen die een zeldzame aandoening met zich meebrengt. De rol van de verplichte ziekteverzekering, de privéziekteverzekering en de zorgverzekering in het drukken van deze kosten komt aan bod. Er zal specifieke aandacht zijn voor maatregelen in de ziekteverzekering voor zeldzame aandoeningen.
Niet te missen, dus!

Daarna hebben we graag even de tijd om enkele belangrijke mededelingen te doen.

Graag tot 19 november.

Joanna

Jeannot

Raoul
MONDHYGIENE
Inleiding
Een goede mondhygiëne is in alle opzichten belangrijk. Hierdoor vermindert de kans op problemen met het gebit of het tandvlees (zoals infecties). 

Zeker als myeloompatiënt is het extra belangrijk om aandacht te besteden aan mondhygiëne, vermits u meer vatbaar bent voor allerlei problemen waaronder een pijnlijke, ontstoken of droge mond, bloedend tandvlees en infecties.

Wat zijn de oorzaken van mondproblemen ?

Als myeloompatiënt  heeft u een verzwakt immuunsysteem,  veroorzaakt door de ziekte zelf maar ook   als resultaat van de behandelingen ( o.a. chemotherapie en steroïden). Dit kan betekenen dat u een risico heeft op voorkomen van allerlei infecties . De meest voorkomende mondinfectiers zijn o.a. schimmelinfecties zoals spruw (of candidiasis) en de virale infectie herpes simplex (met koortslip tot gevolg).

Sommige chemotherapie-producten die gebruikt worden in de behandeling van myeloom kunnen oorzaak zijn van verschillende mondproblemen,  zoals ontstekingen of zweervorming op de mondslijmvliezen (bekend als mucositis). Dit komt omdat chemotherapie de sneldelende cellen over het ganse lichaam aanvalt (o.a. ook de mondslijmvliezen). Mucositis kan zeer pijnlijk zijn en vooral na een hoge dosis chemotherapie en stamcel transplantatie,  kan eten en drinken zeer moeilijk worden.

Sommige myeloombehandelingen kunnen tijdelijk  een vermindering van de bloedplaatjes veroorzaken (o.a. Velcade® , chemotherapie). Daardoor kan het voorkomen dat u gemakkelijker bloedt, meer specifiek aan uw tandvlees of de mondhoeken, met soms als gevolg pijnlijke scheurtjes rond de mond.

Een andere voorkomende bijwerking is een droge mond, daar de medicatie de speekselproductie kan verstoren. Hoewel deze bijwerkingen onaangenaam zijn en ongemakken met zich meebrengen,  is het belangrijk te weten dat de meeste mondproblemen meestal tijdelijk zijn. Het is vaak een zeer goed behandelbare complicatie van de myeloom en bijhorende behandeling .

Er zijn rapporten van patiënten met myeloom, die een behandeling krijgen met bisfosfonaten, bij wie pijn/of vernieling van het kaakbeen optreedt (osteonecrose van de kaak).  Osteonecrose blijft niettemin zeldzaam en zou eventueel het gevolg kunnen zijn van langdurige behandeling met bisfosfonaten. 

De voordelen van een behandeling met bisfosfonaten wegen zeker op tegen het erg kleine risico op osteonecrose en bijgevolg wordt de toediening van bisfosfonaten zeker aanbevolen aan myeloompatiënten die voor hun ziekte moeten worden behandeld.

Waar u op moet letten 

Het is aanbevolen om er een gewoonte van te maken elke dag uw mond te inspecteren, zodat u elke zichtbare verandering snel kan ontdekken.  Daarom is het goed heel nauwkeurig uw tandvlees, tong en de binnenkant van uw mond te inspecteren.

Verwittig uw dokter of verpleegkundige als u één van de volgende punten ontdekt :

· Ongewone droge mond

· Rode of gezwollen tong, lippen, tandvlees of binnenzijde van de mond

· Ontstoken of gemakkelijk bloedend tandvlees

· Koortsblaasjes op de lippen of in mondhoeken

· Zweren op de mond

· Een andere smaak of ongewoon gevoel in uw mond

· Witte stippen op de tong of op de binnenzijde van de mond,  dit kan een teken zijn van spruw

· Pijn of een verdoofd gevoel in of rondom de kaak 

· Verlies van tanden of beschadigde tanden.

Beschikbare behandelingen

Het is van allergrootste belang dat u uw dokter of verpleegkundige inlicht, zodra er zich veranderingen in uw mond voordoen, zodat zij zo vlug mogelijk de geschikte behandeling kunnen opstarten

Behandelingen kunnen bestaan uit :

· Antibacteriologisch mondwater ( o.a. chlorhexidine) – om het risico op infectie te beperken

· Pijnstillende mondspoeling (o.a. difflam) – om de pijn te verzachten

· Antivirale medicatie (o.a. acyclovir) voor behandeling of preventie van koortsblaasjes

· Antifungale zuigtabletten, druppels of mondspoeling (o.a. nystatin) voor behandeling of preventie van spruw

· Artificiële speeksel spray (o.a. glandosane) – om de ongemakken van een droge mond te verlichten

· Pijnstillers (o.a. codeine of morphine) kunnen soms noodzakelijk zijn (meestal in vloeibare vorm of via injecties) in geval van zware mucositis

Tracht een routine te brengen in uw mondverzorging en volg strikt de behandeling die uw dokter heeft voorgeschreven.  Indien u een pijnlijke mond heeft, neem dan voor het eten de nodige pijnstillers of een pijnstillende mondspoeling. 

Ingeval u een invasieve tandheelkundige ingreep moet ondergaan, is het uiterst belangrijk uw tandarts te verwittigen dat u myeloompatient bent en hem te informeren over de myeloombehandeling die u volgt. Het is aan te bevelen dat u voordien, met uw hematoloog de door de tandarts voorgestelde behandeling bespreekt.

Tips voor zelfverzorging

Preventieve maatregelen

· Tracht uw mond zo zuiver mogelijk te houden door regelmatig uw tanden te poetsen , dit tenminste tweemaal per dag. Gebruik een zachte tandenborstel en borstel zachtjes rond uw tandvlees

· Vermijd uw tanden te flossen, tenzij u er zeker van bent dat uw aantal bloedplaatjes normaal is

· Houd uw mond vochtig en fris en tracht minstens  3 liter heldere vloeistof per dag te drinken

· Gebruik vaseline of lippenbalsem om uw lippen vochtig te houden

· Ingeval van een kunstgebit, houd uw kunstgebit schoon

· Bezoek regelmatig uw tandarts en vooral voorafgaand aan een nieuwe myeloombehandeling

· Vermijd roken, en wees matig met alcohol

· Onderzoek uw mond dagelijks en informeer uw dokter of verpleegkundige bij iedere verandering 

Omgaan met een pijnlijke, droge of ontstoken mond

· Neem tijdens de dag regelmatig een pijnstiller – wacht vooral niet tot u pijn heeft

· Vermijd gekruide, zure of te zoute voeding, want dit kan de irritatie in uw mond verhogen

· Vermijd alcohol en tabak, dit kan eveneens irritatie in uw mond veroorzaken

· Eet zachte of gepureerde voeding, of bevochtig het voedsel met jus, boter of saus om gemakkelijker te kauwen.

· Tracht zoveel mogelijk te drinken, gebruik een rietje indien nodig

· Eet ijsblokjes, ijslolies of gekookte snoepjes, dit kalmeert de pijn en helpt bij een droge mond

· Als uw mond te pijnlijk of extreem droog is, vermijd een tijdje het kunstgebit te dragen

· Wanneer u problemen heeft met eten, laat u verwijzen naar een diëtist die u dan eventueel voedingssupplementen kan voorschrijven.

· Gebruik regelmatig een mondspoeling, dit kan de pijn tijdelijk verlichten. 

De toekomst

Men is er zich nu meer van bewust dat een goede mondverzorging belangrijk is voor myeloompatiënten.  Momenteel tracht men de meest effeciënte mondverzorging op punt te stellen, voornamelijk na een hoge dosis therapie en stamceltransplantatie. Ook onderzoekt men verder de link tussen osteonecrosis van de kaak en bisphosphonaten therapieën.

De informatie in deze  tekst is niet bedoeld als vervanging van het advies van uw dokter of verpleegkundige. Uw arts en/of verpleegkundige zijn uitstekend geplaatst om vragen over uw individuele situatie te beantwoorden. 

Bron: Myeloma UK
Vertaling: Jeannot Govaert

********

Geloof het maar niet dat mensen met kanker zoveel meer moed hebben.

Je hebt gewoon geen andere keuze.

De mokerslag is zo zwaar dat je verdoofd reageert.

“dat hebben we gehad, en hoe nu verder?”

Daarna schijnt de zon toch weer, komen de seizoenen op je af,

omarmen je kleinkinderen je en je bent er weer, je leeft.

“carpe diem” echt waar, je kunt niet anders.

Maar, leven wij andermans leven?

Neen.

Wij leven onze legende, ons verhaal en daar is geen enkel ander 

verhaal tegen opgewassen.

Vaak heb ik het gevoel dat niemand een barst begrijpt van mijn verhaal.

Moet dat?

Het is “MIJN”


Claudine Verhaegen (CMP-lid en patiënte met smeulend myeloom)

[image: image2]


[image: image3]Een ernstige ziekte, het verliezen van een dierbare, plots moeten leren leven met een handicap: crisissituaties die ons aanpassingsvermogen op de proef stellen. Sociale contacten zijn van onschatbare waarde om ons leven tijdens dergelijke moeilijke momenten terug op de rails krijgen.

In dit artikel kijken we naar de verschillende manieren waarop mensen hun problemen benaderen en hoe belangrijk sociale steun hierbij is. Zelfhulpgroepen kunnen hierin een belangrijke rol spelen. De methodiek van zelfhulpgroepen is immers een mooie illustratie van een theorie die psychotherapeuten en counselors hanteren om mensen bij te staan die worstelen met existentiële vragen.

Copingstijlen en het belang van sociale steun

Een crisissituatie brengt ons uit ons evenwicht. We reageren emotioneel of verstandelijk (of een mix van beiden) en zoeken naar manieren om hier mee om te gaan. Sommigen doen dit door actief op zoek te gaan naar allerlei informatie, kennis en inzichten. Anderen doen alsof er niets is gebeurd en proberen de situatie te ontkennen, te omzeilen of te vermijden. Sommigen willen hun zorgen vooral delen met anderen en er uitgebreid over praten en weer anderen troosten zichzelf met de geruststellende gedachte dat ‘het allemaal wel weer goed komt’. Zoveel mensen, zoveel manieren van omgaan met on-welzijn.En dat lukt de ene al wat beter dan de andere. Hoe we omgaan met onverwachte en moeilijke situaties wordt in de literatuur omschreven als copinggedrag of copingstijlen. Deze stijlen zijn voor iedereen anders, hangen nauw samen met onze persoonlijkheid en kunnen wisselen, afhankelijk van de omstandigheden. 

[image: image4.emf]
Afhankelijk van de situatie zal de ene strategie meer effect hebben dan de andere. Zo gaan we er vaak van uit dat het actief aanpakken van een probleem of onderlinge steun en hulp het meest zal bijdragen tot verbetering en positieve effecten. Maar deze actieve benadering kan soms tot meer stress leiden als we de situatie op geen enkele manier kunnen beïnvloeden. Anderzijds leeft ook de veronderstelling dat een passieve en depressieve ingesteldheid weinig verandering kan brengen en daarom minder effectief zou zijn. Toch kan een periode van tijdelijke stilstand (zowel mentaal als fysiek) ook zinvol zijn. De rust die dit creëert kan mensen helpen om zich in te stellen op wat komen gaat. Hoe dan ook, uit tal van onderzoeken blijkt dat coping bijzonder gebaat is bij een stevige portie sociale steun. Sociale steun is een zeer subtiel menselijk samenspel tussen ergens bij horen, dragen en gedragen worden.
De Zweedse onderzoekster Hildingh en haar collega’s omschrijven sociale steun als ‘de relatie tussen ‘caring’ (zorgen voor), ‘belonging’ (ergens bij horen) en sharing (delen)’.

Deze sleutelelementen zijn overvloedig aanwezig in zelfhulpgroepen en dat verklaart meteen ook het heilzaam effect op hun deelnemers.

Een Amerikaanse theorie vertaald naar de Vlaamse zelfhulppraktijk 
Een mooie invalshoek om de positieve effecten van zelfhulpgroepen te illustreren vonden we in de psychotherapeutischeliteratuur. De Amerikaanse psychiater Jerôme Frank beschrijft in zijn boek ‘Persuasion and Healing’ een benadering en aanpak van problemen die verrassend goed aansluiten bij de helpende processen zoals we die in zelfhulpgroepen kennen. Jerôme Frank ontwikkelde en beschreef zijn inzichten in zijn ‘integratieve theorie’, een theorie die wel voor zelfhulpgroepen geschreven lijkt te zijn. Ze geeft professionele hulpverleners (counselors, psychotherapeuten...) een aantal inspirerende handvaten bij hun begeleidingswerk. 
Samengevat en sterk vereenvoudigd worden volgende uitgangspunten gehanteerd: 
· Ieder probleem kent dezelfde oorsprong, namelijk demoralisatie (ontmoedigd om een probleem aan te pakken) 

· Een succesvolle benadering is gebaseerd op drie pijlers: 
ondersteunen – leren – actie
· De helper beschikt over specifieke vaardigheden zoals een luisterend oor, objectieve informatie, bemoediging, motivatie .

Lotgenotencontact

Mensen richten zich tot een zelfhulpgroep omdat ze niet weten hoe het verder moet. Lotgenotencontact biedt steun, hulp, informatie en goede voorbeelden. Dankzij ervaringsdeskundigheid en vorming worden de juiste vaardigheden aangewend om mensen daadwerkelijk bij te staan en te helpen.
1.

Alle problemen hebben een zelfde oorsprong (universaliteitsidee).

Frank vertrekt vanuit de vaststelling dat ieder probleem dezelfde oorsprong kent, namelijk ‘demoralistatie’. Demoralisatie ontstaat wanneer we er niet in slagen het probleem aan te pakken. Dat maakt ons onzeker, angstig, beschaamd, verdrietig of kwaad. Maar het is vooral destructief voor ons probleemoplossend vermogen. Demoralisatie heeft een ontmoedigend en verlammend effect op mensen. Deze demoralisatie kan opgeheven worden door een ‘succesvolle sociale beïnvloeding’. Als we er in slagen het sociale isolement te doorbreken, krijgen we weer moed en hoop op beterschap. Meestal zetten mensen

de stap naar een zelfhulpgroep omdat ze op een bepaald moment niet meer weten hoe het verder moet. Gevoelens van isolement, onbegrip, onmacht en eenzaamheid doen hen op zoek gaan naar anderen, naar mensen die hetzelfde hebben meegemaakt. En daarmee is meteen de eerste en belangrijkste stap naar herstel gezet. Lotgenotencontact voelt vaak aan als een bevrijding: ik sta er niet alleen voor, er zijn nog anderen die hetzelfde hebben doorgemaakt.


2.
Een succesvolle benadering is gebaseerd op een drietal gemeenschappelijke factoren: ondersteunen, leren en actie.

In zelfhulpgroepen is de ondersteunende dimensie vaak de eerste stap. Er is tijd en ruimte om het eigen verhaal en bijhorende gevoelens te ventileren en ervaringen uit te wisselen. Een luisterend oor van een lotgenoot, het begrip van iemand die hetzelfde heeft meegemaakt is vaak al voldoende om zich minder ontmoedigd en machteloos te voelen. De steun van een lotgenoot helpt om op een andere manier naar een probleem te kijken . Een zelfhulpgroep beschikt ook over een leerdimensie. Door contact met lotgenoten krijgt men nieuwe informatie, leert men nieuwe dingen en krijgt men meer inzicht in een probleem. Men ziet goede voorbeelden, manieren van omgaan waar men zelf nooit aan had gedacht, opties en mogelijkheden die voor anderen positief uitdraaiden. In een zelfhulpgroep ontmoet men mensen waar men zich kan aan optrekken, waar men zich mee kan identificeren en die een voorbeeldfunctie kunnen hebben. Tenslotte is een zelfhulpgroep ook vaak op actie gericht. Men krijgt er de kans om met nieuw gedrag te experimenteren in een veilige omgeving. Oude denkpatronen kunnen vervangen worden door nieuwe overtuigingen, lotgenoten delen hun ervaringen en moedigen elkaar aan om bijvoorbeeld nieuwe vaardigheden te ontwikkelen, terug aan het werk te gaan, een mondiger patiënt te worden of samen dingen te ondernemen.

3.

De juiste vaardigheden van diegene die helpt.

Lotgenoten zijn geen therapeuten, counselors, psychologen of psychiaters. Ze hebben wel het probleem aan de lijve ondervonden en zijn vertrouwd met de ervaringen van hun lotgenoten. In een zelfhulpgroep is doorgaans veel ervaringsdeskundigheid aanwezig en werden heel wat vaardigheden verfijnd die in de verschillende dimensies aan bod kunnen komen. Ondersteunende vaardigheden vinden we bijvoorbeeld terug in het aandachtig luisteren, de ander horen en zien in zijn verhaal en zijn context. De juiste vragen stellen kan helpen om een verhaal helder te krijgen. Open vragen, zonder oordeel, suggesties of dubbelzinnigheid en zonder te overvragen kunnen de andere helpen om ‘lijn’ in het verhaal te krijgen. De nabijheid, de toegankelijkheid, de bereikbaarheid van lotgenotencontact en zelfhulpgroepen betekent op zich voor heel wat mensen al een belangrijke steun. In de lerende dimensie situeren vaardigheden zich op het informatieve en verstandelijke vlak: objectieve informatie doorgeven, patronen en inzichten verschaffen, aanbieden van vorming en opleiding… Zelfhulpgroepen besteden zeer veel aandacht en zorg aan op maat gesneden informatie in begrijpelijke taal. Ze stellen folders, brochures en ander materiaal ter beschikking en doen regelmatig beroep op externe experten. En ten slotte zijn zelfhulpgroepen ook actiegericht: ze geven tips en suggesties om het dagdagelijkse leven comfortabeler te maken, ze moedigen mensen aan om een behandelplan te volgen en vol te houden, er wordt een oefenprogramma opgezet (bv. een oefengroep voor mensen met de ziekte van Bechterew), er worden vormingsmomenten georganiseerd om beter om te leren gaan met een bepaalde problematiek, om een consultatie efficiënter voor te bereiden, om sneller weer aan het werk te gaan en zo veel meer. 
Artikel overgenomen uit het tijdschrift van Trefpunt zelfhulp vzw (27/2)
Besluit

Soms volstaat de emotionele ondersteuning van lotgenoten om zelf weer verder te kunnen. Soms zijn nieuwe inzichten en informatie op zich ook al voldoende. En sommigen hebben vooral aanmoediging en motivatie nodig om de nodige actie te ondernemen.

Het spontaan gegroeide aanbod van zelfhulpgroepen sluit mooi aan op wat mensen kan helpen in moeilijke en onverwachte situaties. Dankzij het brede aanbod slagen mensen er vaak in de draad van hun leven terug op te nemen en er ondanks alles weer het beste van te maken. 

Annemie Vandermeulen
 Voor U gelezen
Medicatie om breuken door botontkalking te voorkomen: voor te behouden voor patiënten met hoogste risico

Bron : KCE
Medicatie ter preventie van broosheidsfracturen wordt het beste voorbehouden voor patiënten met een hoog risico op een breuk, zoals degenen die al eerder zulke breuk hadden, zegt het Federaal Kenniscentrum voor de Gezondheidszorg (KCE). Toch neemt maar 1 op 5 van de patiënten die een broosheidsfractuur hadden deze geneesmiddelen, en de helft van de gebruikers stopt binnen het jaar met de behandeling. Anderzijds gebruiken mensen met een matig risico op fracturen deze geneesmiddelen beter niet, want het medische voordeel weegt niet op tegen de mogelijke neveneffecten.

Jaarlijks ongeveer 15.000 heupfracturen bij 50 plussers
Osteoporose of botontkalking is een aandoening van het beendergestel waardoor de botten brozer worden en gemakkelijker breken. In België breken jaarlijks 15.000 personen van ouder dan 50 hun heup, maar er worden ook veel breuken van de pols, de schouder en de wervels vastgesteld. Het totaal aantal breuken neemt ook toe: tussen 2002 en 2008 met 5%

De breuken tasten in belangrijke mate de levenskwaliteit van de oudere bevolking aan, en dragen soms bij tot hun overlijden. Hun verzorging veroorzaakt ook hoge kosten voor de gezondheidszorg.

Medicatie vooral om wervelbreuken te voorkomen, mogelijk risico op ernstige complicaties
Het voorkomen van dergelijke breuken is dus belangrijk. Een aangepaste levensstijl met lichaamsbeweging en voeding met voldoende calcium en vitamine D kunnen het risico tot op zekere hoogte doen dalen. Daarnaast bestaan geneesmiddelen die het bot versterken. Ze werden in 2009 door meer dan 230.000 patiënten genomen, goed voor een RIZIV budget van bijna 53 miljoen euro.

De onderzoekers stelden vast dat de geneesmiddelen vooral het risico op wervelbreuken verminderen, maar dat ze minder goed breuken op andere plaatsen van het lichaam helpen voorkomen. Anderzijds kunnen ze zeldzame, maar ernstige complicaties veroorzaken, zoals hartproblemen, of een ernstige aantasting van het kaakbeen (necrose).

Hoe een verhoogd risico op breuken opsporen?
Er bestaan vandaag vragenlijsten waarmee het individueel risico op breuken voor de volgende 10 jaar kan ingeschat worden. Door de vragen kan nagegaan worden of er bepaalde risicofactoren aanwezig zijn. Vrouwen op hoge leeftijd en vooral mensen met een eerdere broosheidsfractuur lopen een hoger risico. Andere risicofactoren zijn roken, het dagelijks drinken van 3 of meer glazen alcohol, het nemen van cortisone, een familiale voorgeschiedenis, ondergewicht en reumatoïde artritis. Alleen als blijkt dat er een verhoogd risico bestaat, is het aangewezen om door een radiografie de botmineraaldichtheid (densitometrie) te meten en het risico verder te beoordelen. De beslissing om mensen preventief te behandelen is dus best gebaseerd op een algemene risico-inschatting, en niet gewoon op het resultaat van de densitometrie. Een eerder opgelopen broosheidsbreuk is op zich wel een voldoende reden om een behandeling op te starten.

Gebruik door slechts 1 op 5 patiënten met eerdere broosheidsfractuur
Uiteindelijk wordt de medicatie het beste voorbehouden voor personen met een verhoogd risico op breuken, zoals mensen die al een broosheidsfractuur hebben gehad. Toch blijkt juist van deze groep maar 1 op 5 een behandeling met medicatie te volgen. Bovendien blijkt het moeilijk te zijn om de behandeling jarenlang vol te houden: een jaar na de breuk was meer dan de helft van de gebruikers met de behandeling gestopt. Dit zou kunnen verholpen worden door de medicatie om de 6 maanden of om het jaar in te spuiten, maar omdat deze injecteerbare geneesmiddelen vrij recent zijn is de verhouding risico-voordeel nog niet goed gekend.

Het rapport is beschikbaar op de website van het KCE: Geneesmiddelen ter preventie van osteoporosische fracture

Ondervoeding bij 1 op 2 oudere ziekenhuispatiënten

Bron: De Morgen

Eénenvijftig procent van de 65-plussers die in het ziekenhuis terechtkomen voor een geplande operatie, is ondervoed. Dat blijkt uit een studie van de Antwerpse Karel de Grote-Hogeschool. Verpleegkundigen besteden te weinig aandacht aan de voedingstoestand van de patiënten, terwijl die nochtans invloed heeft op het genezingsproces.

Aantal langdurig zieken voorbije decennium met 30 procent gestegen

Bron: De Morgen

België telt momenteel zo'n 300.000 langdurig zieken, schrijft Le Soir. In de meeste gevallen kampen de zieken met psychische aandoeningen. In tien jaar is het aantal langdurig zieken gestegen met 30 procent. De gezondheidsproblemen zijn vooral te wijten aan psychische klachten. Stress, moeilijke werkomstandigheden, flexibiliteits- en productiviteitsdruk zijn volgens ULB-professor Freddy Falez de verklaring voor deze verhoging.
Onderzoek: 40% minder ziekenhuis​infecties dankzij antibacter​ieel koper

Bron: CopperBenelux

Uit de eerste resultaten van een uitgebreid multi-site klinisch onderzoek in de V.S. blijkt dat het gebruik van antibacteriële koperen aanraakvlakken in de intensive-care afdeling leidt tot een daling van 40,4 % van de ziekenhuisinfecties. De resultaten van het onderzoek werden bekendgemaakt op 1 juli 2011 tijdens de “ICPIC-conferentie”, de eerste internationale conferentie over preventie en infectiebeheersing georganiseerd door de Wereldgezondheidsorganisatie in het Zwitserse Genève.

Het onderzoek, dat gefinancierd werd door het Amerikaanse ministerie van Defensie, was bedoeld om de doeltreffendheid na te gaan van antibacterieel koper bij de vermindering van ziektekiemen in ziekenhuiskamers en te analyseren of een dergelijke vermindering zou leiden tot een lagere infectiegraad. 

Wetenschappers van de drie ziekenhuizen die deelnamen aan het onderzoek (het Memorial Sloan Kettering Cancer Center in New York, de Medical University of South Carolina (MUSC) en het Ralph H. Johnson VA Medical Center, beide uit Charleston, South Carolina) vervingen hiertoe vaak aangeraakte voorwerpen zoals bedranden, bedtafels, infuushouders en oproeptoetsen voor het verplegend personeel, door versies in antibacterieel koper. 

In kamers met koperen oppervlakken daalde het aantal ziektekiemen op deze oppervlakken met 97%, net zo veel als bij een eindschoonmaak wanneer de patiënt de kamer heeft verlaten. 

Dr. Michael Schmidt, professor microbiologie en immunologie en vicevoorzitter van deze afdeling in het MUSC, maakte de resultaten bekend tijdens ICPIC: "Bacteriën op oppervlakken in de kamers van intensive-care afdeling zijn verantwoordelijk voor naar schatting 35 tot 80% van alle infecties bij de patiënt, wat aantoont hoe belangrijk het is om ziekenhuizen kraaknet te houden. De koperen voorwerpen gebruikt in het klinisch onderzoek vormden een aanvulling op het schoonmaakproces, verlaagden het microbeniveau en zorgden voor een statistisch significante daling van het aantal infecties bij patiënten behandeld in deze kamers." 

In instellingen voor gezondheidszorg overal ter wereld doen zich jaarlijks zeven miljoen infecties voor.ii Volgens de Wereldgezondheidsorganisatie kosten deze infecties ons wereldwijd meer dan 80 miljard dollar.iii 

Onafhankelijke laboratoriumtests wijzen uit dat producten in antibacterieel koper die regelmatig worden schoongemaakt meer dan 99,9% van alle micro-organismen doden. Dit omvat bovendien dodelijke, antibioticaresistente bacteriën als MRSA, VRE en andere bacteriën die dodelijke infecties kunnen veroorzaken, zoals Clostridium difficile. Antibacterieel koper bleek ook doeltreffend tegen virussen zoals Influenza A en ziekteverwekkende schimmels. Antibacterieel koper is het enige type massief materiaal dat bij het Amerikaanse EPA (Environmental Protection Agency) geregistreerd staat dat in staat is ziekteverwekkende organismen te doden.

Belangrijke ontwikkeling in de behandeling van bloedkanker

Bron: UGent

Onderzoekers van de UGent ontrafelden de ruimtelijke structuur van de humane Flt3 receptor uit beenmergcellen. Als deze receptor geactiveerd wordt door een specifieke sleutelstof (cytokine ligand), gaan beenmergcellen zich verder vermenigvuldigen en ontwikkelen tot celtypes die belangrijk zijn voor de opbouw van immuniteit. De Flt3 receptor werd ruim 20 jaar geleden ontdekt maar de structuur ervan en zijn interactie met zijn cytokine ligand waren nog niet bekend. De ontdekking is van groot belang voor de behandeling van bloedkanker en werd vandaag gepubliceerd in het toonaangevende wetenschappelijke tijdschrift “Blood”.

Nieuwe generaties en zelfs nieuwe klasse geneesmiddelen
De ontdekkingen kunnen de basis vormen voor het gericht ontwikkelen van een nieuwe generatie van Flt3 gebaseerde geneesmiddelen voor de behandeling van bloedkankers zoals acute myeloïde leukemie (AML). Dergelijke nieuwe medicijnen beloven effectiever te zijn dan de huidige geneesmiddelen in het stoppen van de ongeremde productie van bloedcellen.

Bovendien opent het onderzoek perspectieven om de Flt3 receptor zelf te activeren in plaats van te blokkeren. Die strategie zou kunnen leiden tot een nieuwe klasse van geneesmiddelen ter ondersteuning van patiënten met een verlaagde immuniteit.

Via het drug discovery platform DISCOVERE van de UGent worden inspanningen geleverd om samenwerkingen op te zetten met farmabedrijven.

X-stralenkristallografie leidt tot de 3D-structuur van de Flt3 receptor
Tot nu werden geneesmiddelen tegen AML gericht naar het intracellulaire gedeelte van de Flt3 receptor aan de binnenkant van de cel met de bedoeling om bepaalde cellulaire processen binnen de cel stil te leggen. Wetenschappers gingen er, zonder de bouw van de volledige receptor te kennen, van uit dat de buitkant, het zogenoemde extracellulaire gedeelte, van de Flt3 receptor structureel te complex was om met geneesmiddelen te blokkeren.

Prof. Savvas Savvides en dr. Kenneth Verstraete van de Unit voor de Structurele Biologie namen het initiatief om de moleculaire 3D-structuur van de extracellulaire Flt3 receptor in kaart te brengen tot op een schaal van minder dan een miljoenste van een millimeter. Dit gebeurde met behulp van X-stralenkristallografie, een hoogtechnologische methode die gebruik maakt van eiwitkristallen en X-stralen met een zeer hoge intensiteit. Tot hun verbazing merkten de wetenschappers dat ondanks de complexiteit van de Flt3 receptor, de plaats waarop het cytokine ligand op de Flt3 receptor bond, uitzonderlijk compact was. De ontdekking draagt bij tot een veel beter begrip van de moleculaire vereisten voor receptoractivatie en opent nieuwe perspectieven voor de ontwikkeling van innoverende geneesmiddelen.

Rol van de Flt3 receptor
Farmabedrijven hebben een bijzondere interesse in deze klasse van Flt3 gerelateerde celeiwitten omdat ze nieuwe mogelijkheden bieden voor de behandeling van bloedkankers zoals bijvoorbeeld acute myeloïde leukemie (AML). De Flt3 receptor is bij bloedkankerpatiënten een van de meest gemuteerde receptoren en vormt daardoor een cruciale prognosefactor. Er bestaan al verschillende geneesmiddelen die de Flt3 receptor deactiveren (TKI inhibitoren) en daardoor de processen in de beenmergcellen stilleggen. Daardoor ontwikkelen en vermenigvuldigen deze cellen zich niet meer waardoor een kanker zoals AML kan bedwongen worden. Helaas stellen er zich in toenemende mate problemen met deze geneesmiddelen omdat ze de vermenigvuldiging niet genoeg afremmen of doordat patiënten resistentie ontwikkelen tegen de geneesmiddelen.

Misdrijven in ziekenhuizen nemen toe

Vorig jaar heeft de politie bijna 4.500 processen-verbaal opgesteld na een misdrijf in een ziekenhuis. Dat is een stijging van 7 procent in een jaar tijd, berekenden De Gazet van Antwerpen en het Belang van Limburg.

Vooral het aantal ziekenhuisdiefstallen is fors gestegen, in één klap met 10 procent. "In een ziekenhuis is het dan ook altijd opendeurdag", zegt Luc Beaucourt, spoedarts in het Universitair Ziekenhuis Antwerpen. "Je kunt er geen bewaakt fort van maken."

Een recordaantal ziekenhuizen werkt nochtans met stewards, bewakingsagenten die de veiligheid moeten garanderen. "Al 115 van de 200 ziekenhuizen in ons land hebben er op dit moment één of meerdere in dienst", aldus Jan Eyckmans, woordvoerder van de Federale Overheidsdienst Volksgezondheid. "Maar we beseffen dat we met zulke ingrepen de criminaliteit niet helemaal wegkrijgen."

Volksgezondheid wil in oktober uitpakken met een nieuw communicatiesysteem, een soort van Skype, om vooral de agressie op spoeddiensten aan te pakken. "Vaak loopt het mis omdat een patiënt die een vreemde taal spreekt, de dokter niet verstaat", meent Eyckmans. "Dit systeem zou dat probleem al kunnen indijken."

Meer chronisch zieken vaccineren tegen seizoensgriep is beste aanpak om aantal ziekenhuisopnames te verminderen

Bron: KCE
Seizoensgriep komt meestal elke winter voor, en verschilt van de zogenaamde grieppandemieën, zoals de H1N1 griep in 2009, die meer sporadisch zijn. Slechts 20% van de chronisch zieken jonger dan 64 jaar wordt vandaag gevaccineerd tegen seizoensgriep. De meest efficiënte manier om het aantal ziekenhuisopnames door deze soort griep te verminderen is het meer vaccineren van deze bevolkingsgroep. Mensen van 75 jaar en ouder worden in ons land wél goed gevaccineerd (meer dan 70 %). Dit wordt het beste behouden of indien mogelijk zelfs nog verhoogd, maar het is niet duidelijk of dit het aantal sterfgevallen bij deze mensen zal verminderen, o.a. omdat hun huidige vaccinatieniveau al zeer hoog is. Dit stelde het Federaal Kenniscentrum voor de Gezondheidszorg (KCE) vast in zijn meest recente studie.

Bepaalde bevolkingsgroepen krijgen voorrang bij vaccinatie 
Het aantal griepvaccins is beperkt. Daarom krijgen mensen met een hoger risico op complicaties en overlijden prioriteit bij griepvaccinatie: 65-plussers, personen in instellingen en chronisch zieken. Andere groepen voor wie vaccinatie wordt aanbevolen en terugbetaald zijn zorgverleners, zwangere vrouwen, mensen tussen 50 en 65 jaar oud en pluimvee-en varkenskwekers en hun familieleden. De interministeriële conferentie over gezondheid vroeg het KCE deze voorrangsregeling te bekijken, om zo het gebruik van de beschikbare vaccins nog te optimaliseren.

De onderzoekers werkten een aantal hypothesen uit. De bevolkingsgroep die voorrang zou moeten krijgen verschilt in functie van wat de beleidsmakers willen bereiken. 

Verminderen van het globaal aantal griepgevallen: vooral vaccineren van volwassenen van jonger dan 65 
Als 20% meer gezonde volwassenen tussen 50 en 65 jaar zouden worden gevaccineerd, zou dit ongeveer 4.000 ambulante griepgevallen helpen voorkomen. Hiervoor zouden wel meer dan 300.000 vaccins nodig zijn. Slechts 11 ziekenhuisopnames en geen enkel overlijden zou worden vermeden. Deze raming is bovendien onzeker, door de onvolledige patiëntengegevens en de virussen die kunnen wijzigen.


Verminderen van aantal ziekenhuisopnames: vooral vaccineren van chronisch zieken 
Het aantal vaccinaties van chronisch zieken ligt momenteel laag: slechts 20% van de groep jonger dan 65 jaar werd in 2008 tegen griep gevaccineerd. Nochtans zijn zij, de jongvolwassenen inbegrepen, degenen die het meeste risico lopen op een ziekenhuisopname voor griep of een longontsteking, en een vaccinatie is de meest efficiënte oplossing om dit te voorkomen. Een stijging van het aantal vaccinaties met 20% zou meer dan 200 opnames en 1 tot 15 sterfgevallen helpen vermijden. 

Hoog vaccinatiepeil bij 75-plussers behouden of zelfs nog opdrijven
Ook voor de mensen van 75 jaar en ouder helpt het vaccin om ziekenhuisopname te voorkomen, maar van hen wordt reeds meer dan 70 % gevaccineerd, wat al een goed resultaat is. Het KCE beveelt aan om het vaccinatieniveau van deze groep minstens op dit peil te houden, of zelfs nog te verhogen.

Toch is het onduidelijk of het meer vaccineren van ouderen ook het aantal overlijdens zou verminderen. De meeste van de sterfgevallen door seizoensgriep komen voor bij ouderen van 75 en ouder. Het immuunsysteem van deze mensen reageert minder goed op de vaccinatie, en het effect dat vaccinatie juist op hen heeft kon nog niet nauwkeurig worden gemeten. Op basis van de bestaande patiëntengegevens is het ook niet altijd geweten of een sterfgeval te wijten is aan griep. Zodra dit beter kan worden ingeschat moet het KCE misschien zijn conclusies herzien.

In een volgend deel van de studie zal het KCE de kosten-baten verhouding van de vaccins, de onrechtstreekse effecten en de invloed van andere soorten griepvaccins onderzoeken.

Enkele cijfers
Seizoensgriepen kunnen in de winter een grote ziektelast veroorzaken. Een griep zonder complicaties veroorzaakt vooral koorts, spierpijn en een droge hoest. Maar ze kan ook een longontsteking en een ziekenhuisopname tot gevolg hebben, vooral bij oudere mensen en jonge kinderen. Volgens de gegevens van het WIV over de huisartsenbezoeken raadpleegde tussen 2003 en 2009 gemiddeld elke winter een kleine 300.000 Belgen de huisarts wegens griep. De helft van de patiënten die de laatste jaren voor longontsteking in een ziekenhuis werd opgenomen was minstens 65 jaar oud, en 22% was jonger dan 5 jaar. Vooral chronisch zieken zijn kwetsbaar: ze lopen 7 maal zoveel kans om met griep of een longontsteking te worden opgenomen. De meeste sterftes door griep komen ook bij deze bevolkingsgroep voor, vooral als ze 65 jaar of ouder zijn (98 % van alle overlijdens door griep).

Verpleegkundige zorgt voor betere nachtrust patiënt

Bron: Nursing

‘Verpleegkundigen besteden te weinig aandacht aan zorg voor een ononderbroken nachtrust. Eigenlijk houdt de gehele ziekenhuiscultuur hier onvoldoende rekening mee.’ Dit zegt Pascal Borzée, hoofdverpleegkundige in het centrum voor slaap- en waakstoornissen in Universitair Ziekenhuis Leuven, in de Nursing juli-augustus.

Borzée vindt dat verpleegkundigen nogal eens vergeten dat een goede, ononderbroken nachtrust een rol speelt in het herstel van de patiënt. ‘Het minderen van overlast in de nacht begint bij verpleegkundigen’, vindt Borzée. Een voorbeeld: op een gemiddelde ic vinden ongeveer 121 interventies plaats binnen 24 uur, 37 daarvan vinden ’s nachts plaats. Borzée denkt dat veel van deze interventies niet altijd noodzakelijk zijn, maar veelal routinematig worden gepland.‘Een patiënt krijgt bijvoorbeeld dagelijks medicatie om 12 uur ’s nachts. Bekijk of dat niet anders te plannen is, bijvoorbeeld om 10 uur ’s avonds. En moet die ochtendmedicatie per se om 6 uur ’s ochtends of kan dat ook wel twee uurtjes later?’ 

Verpleegplan
De slaapdeskundige adviseert verpleegkundigen om samen met de arts eens kritisch naar het verpleegplan te kijken. Borzée: ‘Probeer de frequentie van verpleegkundige interventies in de nacht te beperken. Stel dat je ’s nachts de bloeddruk wilt controleren, weeg dan af of dat echt meerwaarde heeft. Bekijk elke patiënt afzonderlijk. Biedt het werkelijk meerwaarde om deze patiënt nu wakker te maken of is het waardevoller om de patiënt te laten doorslapen?’ Borzée erkent wel dat deze aanpak enige planning en organisatie vereist. ‘De aanpak zal niet van de ene op de andere dag veranderen, maar de verpleegkundige kan wel het verschil maken.’

In Nursing juli-augustus lees je het volledige artikel over slapen in het ziekenhuis. Lees ook een korte versie van het artikel op Nursing.nl 'Meer aandacht voor slapen in het ziekenhuis'.

Vergoeding van medische schade: het kluwen ontward!

Bron: MLOZ

Slachtoffers van medische schade kunnen vandaag een vergoeding krijgen bij het Fonds voor medische ongevallen. De grote nieuwigheid? De patiënt hoeft de fout van de zorgverlener niet langer te bewijzen. Maar wanneer is de schade ernstig genoeg om vergoed te worden door het Fonds? Hoe dien je een aanvraag in? En binnen welke termijn ontvang je een schadevergoeding? De Onafhankelijke Ziekenfondsen leggen het allemaal haarfijn uit in hun nieuwe brochure!

In de meeste gevallen loopt een medische ingreep van een leien dakje. Jammer genoeg zijn er ook gevallen waar medische verzorging de gezondheid ernstige tot onherstelbare schade berokkent. Slachtoffers van medische schade (ongeveer 4.000 per jaar) kunnen hun toevlucht nemen tot een vordering bij de burgerlijke rechtbank of een minnelijke schikking bij de zorgverlener, maar deze procedures zijn heel complex en hebben zowel voor- als nadelen.

Nieuw: niet langer de fout bewijzen!
Sinds kort is een nieuwe procedure van kracht in België: voor medische schade, veroorzaakt sinds 2 april 2010, kunnen slachtoffers ook aankloppen bij het Fonds voor medische ongevallen. In tegenstelling tot de andere procedures hoeft het slachtoffer bij het Fonds niet meer te bewijzen dat de zorgverlener een fout heeft begaan. Bovendien is de procedure ook gratis voor de patiënt. De nieuwe brochure van de Onafhankelijke Ziekenfondsen ‘Hoe een vergoeding krijgen in geval van medische schade?’ biedt een gestructureerd overzicht van de verschillende stappen om een schadeloosstelling door het Fonds te krijgen. De meest prangende vragen over de aanvraagprocedure worden beantwoord aan de hand van concrete voorbeelden.

Een beroep doen op het ziekenfonds
Slachtoffers van medische schade staan er dus niet alleen voor. Tijdens de hele vergoedingsprocedure kunnen ze namelijk rekenen op hun ziekenfonds. Of het nu gaat om een minnelijke schikking met de zorgverlener of de procedure bij het Fonds voor medische ongevallen: het ziekenfonds is telkens de raadgever en steunpilaar bij uitstek!

Belangrijk: het Fonds voor medische ongevallen wordt weldra operationeel. Slachtoffers van medische schade kunnen echter nu al hun ziekenfonds contacteren om de indiening van het dossier bij het Fonds voor te bereiden.
Balans immuunsysteem bepaald door nieuw ontdekt type T-cellen

Bron: De Huisarts

Een nieuw ontdekte type cel helpt bij het bewaren van de balans van het immuunsysteem. De cellen zijn afgeleid van Foxp3 (+) regulatoire T-cellen, waarvan is aangetoond dat ze ziekten onderdrukken tijdens transplantaties. Dat blijkt uit een onderzoek van het VIB en de KUL.

Roken beïnvloedt effect chemokuur

Bron: Erasmus MC / redactie www.Nursing.nl

Patiënten die roken tijdens de chemotherapie schaden daarmee mogelijk het gunstige effect van de therapie. Dat heeft onderzoeker Jessica van der Bol van het Erasmus MC in Rotterdam vastgesteld.
Het risico op falen van de chemotherapie ontstaat doordat in het lichaam van de rokende patiënt irinotecan te snel wordt afgebroken, zo concludeert Van der Bol in haar onderzoek waarop zij is gepromoveerd. Ze onderzocht 190 patiënten op de afdeling Interne Oncologie van het Erasmus MC, zowel rokers als niet-rokers. De patiënten kregen een chemotherapie met het bestanddeel irinotecan.

Tekort witte bloedcellen
De rokers bleken een veel lagere blootstelling van de werkzame stof SN-38 in hun bloed te hebben. Het verschil met de niet-rokers bedroeg maar liefst 40 procent. Ook bleken de rokers minder last te hebben van een tekort aan witte bloedcellen. Volgens Van der Bol duidt dit erop dat de chemokuur bij de rokers waarschijnlijk niet zo krachtig werkte.

Nieuwe dosering
Om de behandeling voor elke individuele patiënt maximaal te laten slagen, heeft Van der Bol in haar proefschrift een nieuwe doseringformule voor irinotecan ontwikkeld. Lees het onderzoek van Van der Bol onderaan deze pagina.: redactie Nursing

Zink verkort verkoudheid
Bron: www.gezondheidsnet.nl
Een verkoudheid is vaak een kwestie van uitzieken. Volgens onderzoek kan het nemen van zinksupplementen de lengte van een verkoudheid echter met bijna de helft inkorten.

Ziekenfondsen vorderen onterecht geld terug

Een recent rapport van het Rekenhof bevestigt dat ziekenfondsen en de ziekteverzekering nog altijd uitkeringen terugvorderen van zieken en invaliden, ook als die te veel kregen doordat het ziekenfonds zelf een fout maakte. Het handvest van de sociaal verzekerde, een wet uit 1995 die van kracht werd in 1997, verbiedt dat. De andere takken van de sociale zekerheid passen dat correct toe, zo schrijft De Standaard.

Kwartier beweging vermindert sterfterisico met 14%

Bron: De Standaard
Onze levensverwachting stijgt met drie jaar als we slechts 15 minuten per dag aan lichaamsbeweging doen. Dat suggereert een Taiwanese studie. Anderhalf uur sporten per week, en aan het eind van je leven komen er drie bonusjaren bij. Uit onderzoek, dat gepubliceerd werd in het vakblad The Lancet, blijkt bovendien dat proefpersonen die meer gingen bewegen vanzelf nog actiever werden. En elk kwartiertje extra beweging leidde tot een extra daling van voortijdige sterfte met vier procent.

Botbeschermend medicijn niet meer toegestaan bij slechte nierfunctie

Bron: www.NierNieuws.nl
Een medicijn dat per infuus gegeven wordt om botontkalking bij bijvoorbeeld getransplanteerden te voorkomen of te behandelen, mag in de Verenigde Staten per direct niet meer gebruikt worden door mensen met een sterk verminderde nierfunctie. De afgelopen twee jaar hebben twintig mensen hierdoor eindstadium nierfalen ontwikkeld, van wie er elf zijn overleden. In Nederland is het nog wel toegestaan.

Zoledroninezuur is een van de middelen die onder andere gebruikt kunnen worden om de botten te beschermen van mensen die bijvoorbeeld langere tijd prednison slikken. In de Verenigde Staten is het voor dit doel in de handel onder de naam Reclast, in Nederland heet het Aclasta. Zoledroninezuur wordt per infuus gegeven, wat het toedienen belastender maakt dan andere medicijnen die tot dezelfde groep, bisfosfonaten, behoren, maar als tablet geslikt kunnen worden.

In 2009 liet de Food and Drug Administration (FDA) aan de bijsluiter toevoegen, dat de voorschrijvend arts voor gebruik de nierfunctie van de patiënt moest laten bepalen, en dat er een risico bestaat op nierfalen. Dat risico is groter bij mensen die al een verminderde nierfunctie hebben of bijvoorbeeld andere medicijnen slikken die giftig zijn voor de nieren. Deze toevoeging werd gedaan nadat er vijf doden waren gerapporteerd als gevolg van acuut nierfalen. Ook in Nederland wordt terughoudendheid met het middel aangeraden bij patiënten met een creatinineklaring van minder dan 30 ml/min.

Ondanks de waarschuwing zijn er de afgelopen twee jaar in de VS toch nog twintig mensen geweest die Reclast gebruikten en eindstadium nierfalen hebben ontwikkeld. Van hen moesten er negen gaan dialyseren. De elf anderen overleden.

Daarom heeft de FDA weer een aanpassing aan de bijsluiter bevolen: voortaan mag zoledroninezuur niet meer toegediend worden aan patiënten met een creatinineklaring van minder dan 35 ml/min, of tekenen van acuut nierfalen. Van patiënten die het middel wel gebruiken, moet de nierfunctie voor elk dosis berekend worden met behulp van de Cockcroft-Gault formule.

Nieuwe strategie nodig voor aanpak van chronische ziekten

Bron: UZ Gent

In een commentaarstuk dat gisteren in The Lancet verscheen, pleit professor Jan De Maeseneer (UGent) samen met een groep collega’s voor een andere aanpak van chronische ziekten. Daarin pleiten ze voor een geïntegreerde eerstelijn en voor doelgerichte zorg.

Meer aandacht voor chronische ziekten
In het artikel halen de auteurs aan dat een doelgerichte aanpak van chronische ziekten noodzakelijk is om vooruitgang te boeken op het vlak van gezondheid. Dit geldt in het bijzonder voor de ontwikkelingslanden. De Non-Communicable Diseases-Alliantie, die zich richt op niet-overdraagbare chronische ziekten zoals suikerziekte, chronische longziekten… en ontstond op initiatief van een aantal grote organisaties zoals de Internationale Diabetesfederatie, kankerorganisaties… is er dan ook terecht in geslaagd om het probleem van de chronische aandoeningen op de internationale agenda te zetten. 

De NCD Alliance hanteert volgens prof. De Maeseneer en collega’s echter een dubbelzinnige strategie, waarbij enerzijds een verticale ziekte-gerichte benadering wordt aanbevolen, met als focus de individuele ziekten. Anderzijds stelt de NCD Alliance dat het belangrijk is om de gezondheidszorgsystemen, en in het bijzonder de eerstelijnsgezondheidszorg, te versterken. 
De visie die de alliantie op eerstelijnsgezondheidszorg heeft is echter erg beperkt. De eerste lijn moet er volgens hen de patiënten opsporen die in de verticale ziekte-gerichte programma's kunnen worden opgevolgd. De eerste lijn wordt dus niet gezien als een mogelijkheid om geïntegreerde en gecoördineerde zorg te realiseren, terwijl net deze benadering een echte meerwaarde betekent voor de gezondheidszorg en de volksgezondheid.

Nadelen van verticale benadering
Deze meerwaarde blijkt bijvoorbeeld uit ervaringen met hiv/aids. In Brazilië wordt momenteel bijna 100% van de patiënten met hiv/aids behandeld, dankzij een sterke eerstelijnsgezondheidszorg. Dit is een veel beter resultaat dan in landen met verticale ziekte-gerichte programma's, omdat deze programma’s leiden tot een inefficiënt gebruik van de schaarse middelen. Bovendien leidt een ziektegerichte benadering tot problemen bij patiënten die meer dan één aandoening hebben. Verder stellen de auteurs vast dat bij deze benadering de beste gezondheidswerkers (artsen en verpleegkundigen) uit de lokale gezondheidszorg weghaalt, onder meer omdat de programma’s vaak een beter loon aanbieden. De verticale programma's veroorzaken ook ongelijkheid op het niveau van de patiënten: wie niet de ‘juiste’ aandoening heeft, heeft geen toegang tot zorg. Deze ervaringen vormen voor de auteurs een aanzet om de strategie voor chronische aandoeningen fundamenteel te herdenken.

Naar een geïntegreerde aanpak
De aanpak van chronische aandoeningen zal een volgehouden inspanning vragen, en dit gedurende vele decennia. Precies daarom is het nodig dat de selectieve oplossing die gebruikt werd voor infectieziekten (hiv/aids, tuberculose en malaria) vervangen wordt door een geïntegreerde en duurzame strategie die de organisatie van de gezondheidszorgvoorziening en van het wetenschappelijk onderzoek grondig heroriënteert.

Geïntegreerde eerstelijn is essentieel bij de aanpak van chronische aandoeningen omdat chronische aandoeningen, veel meer dan infectieziekten, beïnvloed worden door de percepties van de patiënten en hun gedrag (b.v. op het vlak van voeding, beweging, roken, …). Een effectieve aanpak van chronische aandoeningen zal een paradigmaverschuiving vragen van probleemgeoriënteerde naar doelgeoriënteerde zorg. De aanpak van chronische aandoeningen vraagt veel meer dan "toegang tot essentiële geneesmiddelen in de eerstelijnsgezondheidszorg". Patiënten moeten voorlichting krijgen en vaardigheden leren, er is nood aan een beleid dat een gezonde leefwijze stimuleert en aan zorg die aandacht heeft voor de waarden en keuzen van de individuele patiënten. Wetenschappelijk onderzoek heeft aangetoond dat een sterke eerstelijn effectief is in het terugdringen van het aantal hospitalisaties voor chronische ziekten en er is aangetoond dat patiënten met meerdere chronische aandoeningen best worden opgevolgd in de eerstelijnsgezondheidszorg. 

Door de lokale eerstelijnsgezondheidszorg te versterken en financieel te ondersteunen zullen miljoenen mensen toegang krijgen tot geïntegreerde en kwaliteitsvolle eerstelijnszorg waar alle aandoeningen, zowel infectieziekten als chronische aandoeningen, worden aangepakt.

Vlaamse patiënten bezorgd om verzorging in eigen taal

Bron: De Morgen

Vlaamse ziekenhuispatiënten uit Brussel en de rand maken zich zorgen om het recht op verzorging in hun eigen taal. Dat blijkt uit een grootschalig internetonderzoek naar patiëntenrechten van de Vrije Universiteit Brussel (VUB). Ook de betaalbaarheid van de gezondheidszorg vormt een reden tot ongerustheid.
'Kanker maakt arm' 

Kanker maakt arm. Dat blijkt uit een onderzoek van de Vlaamse Liga tegen Kanker (VLK). Het gaat niet alleen om mensen die al met financiële problemen kampten voor ze ziek werden. Ook mensen die er normaal gezien in slagen rond te komen, belanden door kanker vaak in de armoede. Hun inkomen, of het vervangingsinkomen waar ze voor lange tijd op terugvallen, volstaat niet langer om de soms hoog oplopende ziektekosten te betalen. De sociale zekerheid biedt voor deze mensen onvoldoende bescherming. Voor de VLK kan het niet dat mensen door kanker in financiële problemen komen. Onder het motto 'Kanker maakt arm' voert ze daarom actie voor hogere uitkeringen en een beperking van de ziektekosten. 
Elk jaar krijgt het Kankerfonds van de Vlaamse Liga tegen Kanker meer aanvragen voor financiële steun. Het fonds is een laatste vangnet als alle voorzieningen van de sociale zekerheid zijn uitgeput. De VLK heeft dit jaar een budget van 860.000 euro voorzien om kankerpatiënten met financiële problemen bij te staan. De steun van het Kankerfonds is voor veel kankerpatiënten onontbeerlijk. Maar het fonds kan nooit een afdoende oplossing bieden voor de financiële problemen van kankerpatiënten. Daar zijn structurele maatregelen van de overheid voor nodig. 

Uit een analyse van de aanvragen bij het Kankerfonds blijkt dat maar liefst 45% van de gezinnen die een uitkering kregen het moeten rooien met een inkomen dat onder de armoedegrens zit. Mensen met een job die kanker krijgen vallen terug op een uitkering die aanzienlijk lager ligt dan hun loon. Wanneer daar dan nog hoge ziektekosten bovenop komen, wordt dit voor veel patiënten te veel. Ook ouderen met een laag pensioen en mensen met een leefloon of werkloosheidsuitkering komen zo in de problemen. 

Hetzelfde onderzoek toont aan dat een grote groep kankerpatiënten die normaal gezien zouden rondkomen door hun hoge ziektekosten toch in financiële nood raken. Zo worden veel patiënten geconfronteerd met hoge ziekenhuissupplementen die ze uit eigen zak moeten betalen. 

Voor de VLK kan dit niet. Mensen met kanker hebben recht op een leefbaar (vervangings)inkomen zodat ze door hun ziekte niet in de armoede terechtkomen. En de medische en niet-medische zorgkosten die ze zelf moeten dragen moeten worden beperkt. Kanker op zich is al meer dan zwaar genoeg. 

Onder het motto 'Kanker maakt arm' voert de VLK van 7 tot 14 september een week lang actie voor een betere financiële bescherming van kankerpatiënten. Alle Vlaamse politici in het federale, Vlaamse en Brusselse parlement worden opgeroepen om de eisen van de VLK te onderschrijven en werk te maken van hogere uitkeringen en een beperking van de ziektekosten. De VLK vraagt het publiek om via de campagnesite www.kankermaaktarm.be en via nieuwe sociale media, zoals Facebook en Twitter, de actie te steunen en druk uit te oefenen op de politici.
Lachen is wel degelijk het beste medicijn

Eens goed hardop lachen kan in de praktijk dezelfde uitwerking hebben als een pijnstiller. Dat blijkt uit een internationaal onderzoek waaraan ook de Vrije Universiteit van Amsterdam heeft meegewerkt. Dat schrijft het Algemeen Dagblad.

Een op twaalf Belgen heeft chronische pijn

Ruim een op de twaalf mensen in ons land kampt met ernstige chronische pijn, waardoor ze veel hinder ondervinden in het dagelijkse leven. Dat komt
overeen met een groep van 938.300 Belgen. "Dat is een enorm aantal", zegt dokter Guy Hans, coördinator van het pijncentrum aan het UZA, vanop het Europese pijncongres in Hamburg.

De oorzaken van pijn zijn zeer divers. "De meeste pijnklachten hebben te maken met afwijkingen aan de wervelzuil, met name lage rugpijn en nekpijn. Ook spierpijnklachten en chronische pijnklachten na een operatie of een ongeval komen frequent voor. Een grote groep krijgt chronische pijn ten gevolge van een ziekte, zoals diabetes, neurologische aandoeningen (MS of Parkinson) en kanker."

Chronische pijn heeft een enorm hoge kostprijs, zowel direct (geneesmiddelen...) als indirect (werkverlet,...).

Uit cijfers van het Riziv blijkt dat sinds 1997 de kost voor sterke pijnstillers (dus geen paracetamol en ontstekingsremmers) bijna verdrievoudigd is en het gebruik ervan bijna verviervoudigd. In 2009 bedroegen deze uitgaven alleen al 60 miljoen euro.

Het gaat nooit weg
Leon Verwimp (66), voorzitter van patiëntenvereniging 't Lichtpuntje en ondervoorzitter van de Vlaamse Pijnliga, lijdt door een probleem met het centrale zenuwstelsel al vijftien jaar helse pijnen.

"Soms is het zo erg dat ik de arts smeek om er een einde aan te maken", zegt hij. "Maar dan probeert men weer andere medicatie en wordt het weer even iets draaglijker. Maar weg gaat het nooit."

De pijnbehandeling alleen al kost Leon Verwimp 200 euro per maand. "Ik neem verschillende opiumderivaten naast het maximum van 5 gram paracetamol per dag."

"De pijn is één ding", zegt Verwimp. "Een ander probleem is dat pijnpatiënten vaak niet meer kunnen werken. Dat verlies aan inkomen en het feit dat je je niet goed voelt, maakt het gevaar op uitsluiting heel reëel."

"De meeste klachten die op onze vereniging binnenkomen, gaan over armoede én over controleartsen die de patiënten soms scheef bekijken. Pijn is nu eenmaal niet zichtbaar."

Dat laatste is volgens dr. Hans een serieus probleem. "De medische wereld moet veel meer aandacht besteden aan chronische pijnklachten", zegt hij. "Daarvoor moet de opleiding rond pijn voor onder meer artsen en verpleegkundigen uitgebreid worden en het beroep van pijnspecialist of algoloog worden erkend."

Consultwijzer geeft arts en patiënt tips over goede communicatie 

Patiënten kunnen heel goed meepraten over de kwaliteit van de communicatie in de spreekkamer en hebben hierover heel wat tips voor zowel artsen als patiënten. Dat blijkt uit onderzoek van de universiteiten van Gent, Utrecht, Liverpool en Verona en het Nederlands Instituut Onderzoek van de Gezondheidszorg (NIVEL), dat onder meer in het wetenschappelijke tijdschrift Patient Education and Counseling werd gepubliceerd.

In de spreekkamer praten twee partijen met elkaar: arts en patiënt. Opmerkelijk genoeg worden patiënten zelden systematisch betrokken bij de vraag wat goede communicatie is. De onderzoekers zien nochtans weinig reden om dat niet te doen. Daarom werd de GULiVer-study uitgevoerd; een internationaal project met onderzoekers uit België (UGent; vakgroep Huisartsgeneeskunde en Eerstelijnsgezondheidszorg), Nederland (Utrecht), Engeland (Liverpool) en Italië (Verona). Tijdens het onderzoek beoordeelden en becommentarieerden burgers videofilmjes van medische consulten.

Empathie
In het onderzoek kregen 35 panels van in totaal 259 mensen (leken, geen patiënten) verspreid over de vier landen dezelfde videofragmenten van medische consulten te zien. In die fragmenten liet de patiënte telkens merken dat ze ergens mee zat. Daarna volgde de reactie van de arts. 
De panelleden gaven die reacties een score op 10. De gemiddelde rapportcijfers varieerden tussen 3,7 en de 7,6. 
Vervolgens bespraken panelleden met elkaar wat ze wel en niet goed vonden aan het consult. Uit het onderzoek blijkt dat in alle landen de hoogste rapportcijfers worden gegeven als een arts expliciet empathisch reageert op dit type signalen van de patiënt. Patiënten willen dus dat een arts meeleeft met de patiënt en begrijpt wat die meemaakt.

Kloof tussen theorie en praktijk
In de communicatietrainingen binnen medische opleidingen wordt empathie benadrukt, en de scores die lekenpanels en professionals aan de filmpjes gaven, lopen nauwelijks uiteen. De onderzoekers concluderen dat de communicatietrainers dus wel belang hechten aan de juiste aspecten, maar dat de praktijk hier niet bij aansluit. De protocollering van het medisch handelen heeft zonder enige twijfel de kwaliteit van de medische behandeling verhoogd, maar de zorg dreigt er minder persoonlijk door te worden. Er is minder aandacht voor de eigen situatie van de patiënt. Ook door de toenemende efficiencydrift schiet de empathische benadering er in de praktijk geregeld bij in. Daar hebben artsen geen tijd voor, en ze oordelen dat de verpleegkundige dit van hen kan overnemen. Toch is empathie een kernwaarde in het medisch consult.

Gedeelde verantwoordelijkheid
De panelleden formuleerden ook tips voor een effectiever consult, in de vorm van een ‘consultwijzer’ voor zowel arts als patiënt. De tips betreffen het gehele verloop van de zorg: de voorbereiding, het consult zelf en de nazorg. Veel van de tips voor artsen weerspiegelen zich in de tips voor patiënten. Een goed consult is volgens de deelnemers aan het onderzoek een verantwoordelijkheid van beide partijen.

Enkele tips
Artsen krijgen onder meer de tip geen (figuurlijk) schot te plaatsen tussen arts en patiënt door de receptioniste of assistente vooraf te laten vragen wat de aanleiding is voor het consult. Ook moeten artsen zich vooraf verdiepen in de dossiers van hun patiënten. Dat voorkomt overbodige vragen en patiënten krijgen het idee dat de arts zich om hen bekommert. Tijdens het consult is het belangrijk om oogcontact te maken, medeleven te laten zien en eerlijk te zijn. Na afloop van het consult willen patiënten de resultaten van onderzoek horen, ook als er niets aan de hand blijkt te zijn. Dat stelt hen gerust en zorgt dat ze bij aanhoudende klachten niet gaan tobben dat er administratief iets is misgegaan of de arts de uitslagen van het onderzoek niet heeft gelezen. 

Patiënten krijgen de tip het consult goed voor te bereiden door dagboekjes bij te houden over het verloop van hun klachten en vooraf na te denken welke vragen ze hebben voor de arts. Tijdens het consult is het belangrijk dat ze eerlijk zijn door hun klachten niet groter of kleiner te maken dan ze zijn en openhartig te praten over wat ze doen om hun klachten te verminderen, bijvoorbeeld of ze vrij verkrijgbare geneesmiddelen gebruiken of alternatieve genezers bezoeken. Het zou goed zijn als zij na afloop van het consult altijd aan hun arts zouden laten weten of de klachten verdwenen zijn. Via e-mail vormt dat nauwelijks een belasting.


Eigen verhaal
Patiëntgerichte communicatie betekent eerst en vooral dat artsen zich tijdens het consult vergewissen wat voor iemand tegenover hen zit. Het opstellen van een agenda, zodat arts en patiënt weten wat in dit consult zal besproken worden, kan de communicatie tussen beiden verbeteren. Hiervoor is het allereerst nodig patiënten de ruimte te geven hun eigen verhaal naar voren te brengen, zoals wordt beschreven in de tips.

Agenda andere organisaties

Vlaamse Pijnliga

Provinciale samenkomsten 

De Vlaamse Pijnliga organiseert 2 maal per jaar provinciale samenkomsten in Vlaanderen. Traditioneel vinden deze samenkomsten plaats op zaterdag in de maanden maart en oktober in 4 Vlaamse provincies.

Oktober 2011: Effectiviteit van pijnbehandeling
Van klassiek medicinale pijnbehandeling tot een aantal alternatieve behandelwijzen, je vindt tegenwoordig héél wat op de markt. De Vlaamse Pijnliga wil met deze infosamenkomst graag een overzicht bieden, en tegelijk een kritisch beeld werpen op de effectiviteit van deze behandelingen.

Tijdens deze namiddag concentreren we ons op de “klassieke” pijnbehandelingen.
Een overzicht van alternatieve behandelingen snijden we de volgende keer aan.
Jouw ervaringen 
De ervaringssamenkomsten van de Vlaamse Pijnliga zijn gratis en toegangkelijk voor iedereen. Uiteraard maken we ook ruim tijd vrij om jouw ervaringen rond dit thema te bespreken
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Effectiviteit van klassieke pijnbehandeling

Deel 1: medicinale bejhandeling
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Deel 2: Interventionele technieken
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Vragen en discussie

jouw ervaringen
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Einde
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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
	


Brabant

	Jos Pansaerts 

Meisjesschoolstraat 14
3321 Hoegaarden – Outgaarden 

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

jos.pansaerts@cmp-vlaanderen.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
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
	Raoul Van Gaever

Goedlevenstraat 199

B-9041 Gent-Oostakker

Tel: 09 228 04 90

raoul.van.gaever@telenet.be


	Jaennot Poelman

Boordeken 4

2980 Zoersel

GSM: 0477 43 30 47
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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


Belgique-Belgie


P.P.- P.B.


3600 Genk


BC 19352
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Onlangs stond een bericht in de krant over een kankerpatiënt die een ongeluk had veroorzaakt (was in een groep kinderen ingereden) omdat hij door de neuropathie tgv zijn medicatie de rem/gaspedaal niet goed kon bedienen. Het is dus wel een moeilijk onderwerp en een discussie met specialisten waard! En misschien is de beslissing van de arts in het ervaringsbericht wel echt verantwoord.








� Elektromyografie (EMG) Instrurmenteel diagnostisch onderzoek  voor het registreren van de elektrische reactiviteit van de spieren. Hiervoor worden zeer dunne elektroden (naalden) van buitenaf in de spier gebracht. Het apparaat registreert via een elektromyogram de latentietijd van de reactie op de stroomstoot.  Hierdoor kan nagegaan worden of de zenuw, de neuromusculaire plaque en de spieren zelf intact zijn om zo spierziekten of afwijkingen in het zenuwstelsel te diagnosticeren, of beschadigingen van zenuwen als gevolg van trauma's of door andere oorzaken.


� Echter blijkt nu op basis van informatie van het CARA en de Orde van Geneesheren dat enkel het CARA een  rijgeschiktheidsattest kan verlenen..De uitslag van het neurologisch onderzoek kan uiteraard aan CARA overgemaakt worden.





�Johan, wilt deze patiënt anoniem blijven of mag zijn/haar naam eronder? Indien de patiënt anoniem wilt blijven, zou ik onder het verhaal zetten: “Deze myeloom patiënt wenst anoniem te blijven”
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