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Indien u meer Nederlands
informatie nodig
heeft of de
informatie in
deze brochure
verder wilt
onderzoeken,
HEE R EL
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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“ME/CFS is a
delicate balance
between energy

use and energy

production.

Learning to fine

tune this balance

is critical.”

Familie en vrienden

Het is belangrijk voor mensen met ME/
CVS om zich te omringen met goed
geinformeerde en aanmoedigende
mensen.

De benaming 'chronisch
vermoeidheidssyndroom' is misleidend
omdat mensen vaak denken dat ME/CVS
enkel betekent dat u heel moe bent. Dat
is onjuist. Mensen met ME/CVS hebben
vaak een aantal lichamelijke en
neurologische symptomen die hun
dagelijks leven gedurende een lange
periode beinvloeden.

De ernst van ME/CVS kan enorm
variéren: sommige mensen zijn
bedlegerig, terwijl anderen verschillende
soorten activiteiten aankunnen.
Sommige mensen met ME/CVS kunnen
blijven werken en doen mee aan sociale
activiteiten. Sommigen met een milde
vorm kunnen blijven werken. De ernst
van ME/CVS kan na verloop van tijd
veranderen.

Om de verschillende symptomen die
iemand met ME/CVS kan ervaren te
begrijpen, is het belangrijk om de nodige
criteria voor diagnose te bekijken.

1. Vermoeidheid: Nieuwe
onverklaarbare lichamelijke en mentale
vermoeidheid. Misplaatst minder
lichamelijk/mentaal
uithoudingsvermogen.

2. Inspanningstolerantie: Een
pathologisch traag herstel na zowel
mentale en lichamelijke functie, 24 uur
of langer.

3. Slaapstoornissen: Niet-verfrissende
slaap, veranderd slaappatroon of -duur.

4. Pijn: Gewrichts- of spierpijn, of
hoofdpijn

5. Neurologische/cognitieve
symptomen, dat moeten er twee of
meer zijn: Problemen met
kortetermijngeheugen,
concentratieproblemen, moeilijkheden

om woorden te vinden, niet kunnen
rekenen, desoriéntatie, moeilijkheden
om informatie te verwerken, woorden te
categoriseren en zich woorden te
herinneren, waarnemings- en zintuiglijke
veranderingen, niet begrijpen/
onthouden wat men gelezen heetft,
onduidelijk spreken, gezichtsstoornissen
(wazig zicht, oogpijn), verdoofd gevoel,
tintelend of branderig gevoel in handen
en voeten, suizende oren,
balansproblemen, spierzwakte, tekenen
van overbelasting, ofwel cognitief,
zintuiglijk of emotioneel, bv. fotofobie of
hypergevoeligheid aan lawaai, aanraking
of geluid, die tot een instorting en/of
angst kan leiden.

cdP aAyaiaSya
van de volgende categorieén:

SSY aeyL.
6.1 Autonoom: Orthostatische

intolerantie of problemen om te staan,
lichthoofdigheid, hartkloppingen,

aritmie, kortademigheid, duizeligheid,

bleekheid, misselijkheid, prikkelbare
darmsymptomen, blaasdisfunctie.

6.2 Neuro-endocrien: Veranderingen
aan lichaamstemperatuur,
zweetaanvallen, koude handen en
voeten, opvallende veranderingen aan
gewicht of eetlust, symptomen die
verergeren bij stress.

6.3 Immuunsysteem: Gevoelige
lymfeklieren, keelpijn, griepachtige
symptomen. Allergieén en gevoeligheid
aan geuren, chemicalién,
geneesmiddelen, lage koorts,
huiduitslag.

Ga voor een volledige beschrijving naar
de Canadese definitie van klinische
voorvallen en voorschriften voor artsen
op http://www.mecfs.org.au/.

Mensen met ME/CVS moeten ook
aanpassingen aan hun levensstijl
overwegen om hun conditie goed te
beheren. Deze veranderingen omvatten
vaak zelfhulptechnieken die als
beperkend of asociaal worden aanzien
door mensen die de aandoening niet
kennen.



Dit betekent vaak dat vrienden en familie hun
verwachtingen van de persoon met ME/CVS
moeten aanpassen en richtlijnen moeten krijgen
van hun vriend of familielid over welke activiteiten
geschikt zijn.

Hoe u kunt helpen

Geinformeerd blijven

Het kan uw vriend of familielid helpen om zoveel
mogelijk informatie op te zoeken over de ziekte. Uw
plaatselijke ME/CVS-organisatie heeft hierover meer
informatie.

Praktische hulp bieden

Bespreek wat u kunt doen om te helpen en laat uw
vriend of familielid kiezen om uw hulp te
aanvaarden of te weigeren als dat het beste voor
hem/haar is. Praktische hulp kan het bereiden van
een maaltijd zijn of vervoer naar een afspraak of af
en toe een telefoontje, kort bezoek of e-mail.

Onbevooroordeelde aanvaarding

Uw vriend of familielid geruststellen met het feit
dat u hem/haar wil steunen bij ME/CVS zonder
extra druk op hen te zetten met uw verwachtingen,
of tijdens hun behandeling of herstel, kan de
belangrijkste hulp zijn die u kunt bieden.

Aanpassingen en veranderingen aan relaties

Huishoudelijk werk en rollen moeten eventueel
herverdeeld worden.

Financiéle aanpassingen kunnen overweldigend zijn.
Slechts enkele mensen met ME/CVS kunnen voltijds
blijven werken. Een ouder of jongere met ME/CVS
moet het werkschema aanpassen om thuis te zijn.

Door minder energie te hebben, kan je ook minder
tijd besteden met anderen en voor de meesten
betekent dit een beperking van 50% of meer.
Persoonlijk contact wordt eventueel e-mail- of
telefonisch contact. Sociale uitjes moeten beperkt
worden. Grote bijeenkomsten kunnen uitputtend
zijn. Gevoeligheid voor licht, lawaai en chemicalién
zullen u nog verder beperken.

Alle stress zoals een bezoekje aan de tandarts,
ontstekingen, financiéle druk of relatieproblemen
kunnen de respons verergeren.

Reizen en vakantie behoren niet tot de normale
routine en verbruiken meer energie. Reizen is voor
sommigen mogelijk. Voor de meesten is het moeilijk
om zich aan te passen aan schommelingen in weer/
temperatuur.

~

Emoties zijn moeilijker onder controle
te houden met ME/CVS.

Mensen huilen gemakkelijker of soms
is lachen erg vermoeiend voor hen en
krijgen ze hersenmist.

Hevigere emoties kunnen aantonen
dat iemand zijn/haar limiet qua
activiteiten heeft overschreden.
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Het aanvaarden van verloren 'toekomstdromen' is niet alleen voor mensen met
ME/CVS een belangrijke uitdaging, maar ook voor hun familie en vrienden.

Een belangrijk aspect bij deze aanvaarding is herkennen dat het leven veranderd is.

Aanvaarden betekent niet dat u het opgeeft, maar een plan om een ander soort
leven te delen. Het is belangrijk om plannen te maken om samen een zo goed
mogelijk leven te leiden onder de omstandigheden.
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Disclaimer: This sheet is published by ME/CFS Australia for information purposes only and should not be used in place of medical advice.
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