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Nieuwe diaghose van
ME/CVS

Indien u meer Brochure 2
informatie nodig

heeft of de Nederlands
informatie in deze
brochure verder wilt
onderzoeken, neem
dan contact op met
het ME/CVS kantoor
in uw staat of streek.
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Myalgische encefalomyelitis (ME)/chronisch
vermoeidheidssyndroom (CVS) is een ernstige, complexe,
verworven ziekte met talrijke symptomen die voornamelijk te
maken hebben met stoornissen in de hersenen, het
spijsverteringskanaal en de endocriene en hartstelsels.

ME staat sinds 1969 geclassificeerd als neurologische
aandoening in de internationale classificatie van ziekten van de
Wereldgezondheidsorganisatie (ICD 10 G93.3).
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“It is important
that you find a
GP who can

diagnose your

ME/CFS as early

as possible and
refer you to an
ME/CFS

specialist.”

Nieuwe diagnose van ME/CVS

Een diagnose van ME/CVS kan een aantal
gemengde en verwarde gevoelens met zich
meebrengen. U kunt zich in shock,
depressief, boos of gefrustreerd voelen.
Voor mensen die jaren met ongeloof te
kampen hadden van
gezondheidsspecialisten, familie, vrienden
of collega's kan dergelijke diagnose een
opluchting zijn.

Er zijn veranderingen aan de levensstijl
nodig

ME/CVS is een chronische aandoening en
net als bij alle andere chronische
aandoeningen is langdurig beheer nodig om
uw gezondheid te bevorderen en
bijkomende complicaties te vermijden. Er
zullen belangrijke aanpassingen nodig zijn
aan uw leven en aan dat van de mensen
rondom u. Als u deze aanpassingen vroeg
maakt, kan u uw conditie beter stabiliseren,
symptomen beperken en genezing
bevorderen.

Accepteer dat u ME/CVS heeft

Uw diagnose bestrijden of ontkennen, of de
impact van ME/CVS bagatelliseren kan uw
symptomen verergeren en mogelijkheden
tot vroege behandeling en steun uitstellen.
Accepteren dat u ME/CVS heeft en wat dit
voor uw levensstijl zal betekenen neemt tijd.

Een belangrijk onderdeel van ME/CVS is
mitochondriale stoornis. Celmitochondrién
produceren al uw energie en slaan deze op.
Mitochondriale stoornis betekent dat de
cellen moeizaam energie produceren en
opslaan.

Uw beperkte energietoevoer betekent niet
alleen minder activiteit voor één dag, maar
voor elke dag. U moet dus aanvaarden dat u
veel minder zal gaan doen.

Door ME/CVS veroorzaakte
veranderingen begrijpen

Dit kan veel veranderingen teweegbrengen
in uw carriéere, beroep, sociale activiteiten,
intieme relaties, vrienden, familie,
inkomsten en opleiding. Bij elk verlies kunt u
eventueel sterke gevoelens van verdriet

ervaren. Het is belangrijk om de tijd te
nemen om om elk verlies te betreuren. Dit is
ook een belangrijke stap voor aanvaarding
en vooruitgang in het voordeel van uw
gezondheid.

Men ervaart vaak depressie ten gevolge van
een chronische ziekte en als men niet kan
doen wat men wil. Dit heet "reactieve
depressie". Mensen met ME/CVS verdragen
antidepressiva slechts in kleine doses.

Schuldgevoelens verwerken

Het is belangrijk om te begrijpen dat u uw
ME/CVS niet veroorzaakt heeft.
Schuldgevoelens kunnen zich ontwikkelen
als we denken een last te zijn voor anderen.
Familie en vrienden kunnen helpen door
steun te bieden.

‘Nee' leren zeggen

Nu u ME/CVS heeft, kunnen zelfs kleine
activiteiten uw energie snel uitputten.
Daarom is het belangrijk om prioriteit te
geven aan activiteiten die van belang zijn in
uw leven.

Volg een dagelijkse routine

ME/CVS gaat vaak gepaard met
slaapstoornissen. Het is belangrijk te
proberen een regelmatig slaapritme en
ritueel bij het slapengaan te behouden en
elke dag op hetzelfde uur op te staan.
Hierdoor behoudt u uw dagelijks ritme of
dagelijkse hormoon- en chemische niveaus.

Voor de meesten is deze dagelijkse routine
eenvoudig, zoals wakker worden, douchen,
aankleden, ontbijt en dan rusten. Lunchen,
dan rusten, avondeten, dan rusten.
Activiteiten worden gevolgd door een
rustperiode. Na een tijd, en enkel als uw
symptomen al een paar weken heel
comfortabel zijn en u zich 'goed' voelt, kunt
u kleine activiteiten toevoegen aan uw
routine. Elke bijkomende activiteit waardoor
uw symptomen verergeren toont aan dat u
te veel hebt toegevoegd en u een stapje
terug moet nemen.

Een dagelijkse rustperiode is aanbevolen,
zelfs op dagen wanneer u weinig
symptomen ervaart of u denkt meer te
kunnen.



Rusten voor u symptomen krijgt, preventieve rust
genoemd, is een effectieve manier om uw gezondheid te
bevorderen.

Neem de touwtjes in handen

De prognose van ME/CVS is onbekend. Sommigen
verbeteren na verloop van tijd, anderen blijven hetzelfde
en anderen verergeren. Voor mensen bij wie de
beginfase van de ziekte milder is, is de uitkomst vaak
positiever. Een vroege diagnose, sterke ondersteuning,
medische behandeling op biologische basis en het
aanhouden van een stapsgewijs plan helpen om uw
toekomstige gezondheid te bevorderen.

Familie en vrienden

Omdat ME/CVS u enorm kan beperken, heeft u sterke
praktische steun nodig van familie en vrienden.

De mensen om u heen zullen dit misschien niet altijd
begrijpen, maar door uw symptomen goed te beheren,
verbetert u de band met familie en vrienden.

Nieuwe steun zoeken

Probeer nieuwe relaties op te bouwen met mensen die
het wel begrijpen. Praten met anderen met ME/CVS kan
een grote troost zijn. Het ME/CVS-kantoor in uw staat zal
een aantal diensten bieden om u te helpen anderen te
contacteren, alsook bijkomende informatie, bibliotheken
voor leden en andere hulpdiensten.
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Vaak lijkt het logisch te proberen een
snelle remedie te vinden. Vele
mensen met ME/CVS hebben

duizenden dollars betaald voor zulke

remedies. Als die behandeling dan
mislukt, brengt dit nog meer
teleurstelling, frustratie en
economische last met zich mee.
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Behandelingen

Als een betrouwbare remedie
beschikbaar wordt voor ME/CVS,
komt u dit zeker te weten omdat dat
baanbrekend nieuws is. Vaak helpt
het om een plaatselijke ME/CVS-
hulpgroep of e-mailgroep te vinden
om een mogelijk behandelings- of
rehabilitatieprogramma te
bespreken.
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Blijf positief
Hoewel ME/CVS veel veranderingen aan de levensstijl met zich meebrengt, kunt u

nog steeds een zinvol leven leiden. U kunt nog veel bereiken, het duurt alleen wat
langer. Ontwikkel nieuwe interesses die minder energie vergen.
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