
Je voorbereiden op een crash en die overleven
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Introductie 
Disclaimer
De informatie in deze gids komt niet in de plaats van de medische ingrepen of adviezen van een arts of medisch 

team. Overleg, waar nodig, met je behandelteam of je behandelend arts. Hoewel deze gids met de grootste zorg is 

samengesteld, zĳn fouten in deze gids niet uitgesloten. MECVS Nederland is niet aansprakelĳk voor de gevolgen 

van het gebruiken van deze gids. Deze gids is een vertaling en aanpassing van de ME/CFS Crash Survival Guide die 

in 2022 is gepubliceerd door het Bateman Horne Center (BHC). De inhoud van deze Nederlandse versie is niet door 

het BHC gecontroleerd.

Gebruik van deze gids 
In deze Nederlandse vertaling gebruiken we de oorspronkelĳke Engelstalige titel van deze gids: de Crash Survival 

Guide. De gids is geschreven voor jou als patiënt, je ondersteuningsnetwerk en je zorgteam om: 

��ME/CVS en Post-Exertionele Malaise (PEM) beter te begrĳpen. 

��Jou als patiënt te helpen je voor te bereiden op een crash/PEM-periode, zodat je je basisbehoeften kunt 

blĳven vervullen, desnoods met hulp.

��Informatie te bieden om allerlei dagelĳkse activiteiten anders te doen, zodat het risico op een crash/PEM 

kleiner. 

Hoofdstukken kunnen dienen als op zichzelf staande hand-outs of als onderdeel van het geheel van deze gids. 

Sommige informatie wordt in elk hoofdstuk herhaald of uitgebreid. Achterin deze gids vind je bĳlagen die je kunt 

gebruiken om je voor te bereiden op een eventuele crash. 

Aanvullende informatie
Op onze website vind je aanvullende online informatie bĳ deze gids. We hebben dit zo gedaan omdat informatie 

veroudert en we op deze manier deze makkelĳker kunnen actualiseren en bĳwerken met nieuwe informatie. On-

deraan elke pagina in deze gids vind je een link naar deze pagina.

Een woord van dank
Deze gids is tot stand gekomen dankzĳ de gezamenlĳke inspanning en expertise van acht professionals die ge-

troffen zĳn door ME/CVS en die verbonden zĳn aan het Bateman Horne Center. Hun tĳd, toewĳding en hart vormen 

hierbĳ de kern van deze gids. MECVS Nederland dankt het Bateman Horne Center (BHC) en haar vrĳwilligers voor 

het werk dat zĳ hebben gedaan en voor de toestemming om deze gids in het Nederlands uit te brengen.
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Wat is ME/CVS?
Het begrĳpen van een crash 
Wanneer je leeft met ME/CVS, dan is het belangrĳk dat je als patiënt het belangrĳkste symptoom van je aandoe-

ning (Post-Exertionele Malaise of PEM) begrĳpt. Het is belangrĳk om te begrĳpen wat PEM is en te snappen wat 

het betekent als je lichaam in een ernstige PEM - ook wel een crash - terechtkomt. Kennis over hoe crashes ont-

staan en over hoe aan je aan de basisbehoeften van je lichaam blĳven kunt voldoen tĳdens een crash, geeft je 

meer controle geven over je herstelproces en het leven met je ziekte. Nu eerst nog even kort over wat ME/CVS is.

Wat is ME/CVS? 
ME/CVS is een niet-aangeboren, chronische en complexe multisysteemziekte. De ziekte gaat gepaard met immu-

nologische, neurologische en cognitieve stoornissen, slaapafwĳkingen en een verstoorde functie van het autono-

me zenuwstelsel. 

Mensen met ME/CVS ervaren duidelĳk merkbare functionele beperkingen, gecombineerd met een ernstig niveau 

van vermoeidheid: mensen voelen zich vaak totaal uitgeput. Een deel van de patiënten heeft ook pĳnklachten. Het 

gevolg is dat het leven van deze mensen vaak op dramatische wĳze beperkt wordt. In zĳn meest ernstige vorm 

kan deze aandoening het leven van de getroffene volledig verwoesten. 

Kenmerkend symptoom
Het meest kenmerkende symptoom van ME/CVS is inspanningsintolerantie of PEM (Post-Exertionele Malaise). 

PEM is het verschĳnsel dat een relatief kleine lichamelĳke of geestelĳke inspanning leidt tot een terugval waarbĳ 

bestaande klachten verergeren. PEM uit zich onder andere in een grote mate van uitputting. 

Inzicht in ME/CVS en PEM
Je lichaam functioneert op als een systeem dat energie produceert en verbruikt. Wanneer je energie verbruikt, dan 

moet je herstellen om weer terug te kunnen komen op een basisniveau van energie. Herstel betekent rust, even-

tueel ondersteunende medicatie, voeding en rehydratatie (het herstel van de vochthuishouding van je lichaam). 

Deze energiebalans moet dagelĳks worden hersteld om goed te kunnen blĳven functioneren en te presteren. 

Bĳ ME/CVS is het energieverbruik op celniveau groter dan het vermogen van het lichaam om energie te produce-

ren. Het resultaat is een drastische vermindering van het functionele vermogen van het lichaam. Die vermindering 

was niet aanwezig vóór het begin van de ziekte.

Dit fysiologisch fenomeen staat bekend als Post Exertionele Malaise (PEM); het verschĳnsel dat een relatief kleine 

lichamelĳke of geestelĳke inspanning leidt tot verergering van je klachten. Meestal is er sprake van een of meer 

triggers: gebeurtenissen die PEM uitlokken.

PEM is een teken dat je lichaam niet in staat is om normaal te herstellen na een (relatief kleine) fysieke, cognitieve 

en/of emotionele/mentale inspanning. Vaak duurt het even voordat PEM optreedt. Het kan 12 tot 72 uur na de 

trigger(s) duren voordat je klachten verergeren. Deze terugval kan uren, dagen, weken en zelfs maanden duren.

ONLINE INFORMATIE OP MECVS.NL
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De volgende symptomen worden vaak genoemd wanneer mensen met ME/CVS PEM beschrĳven:

��griepachtige symptomen zoals ernstige vermoeidheid, zwakte, koorts, hoofdpĳn, duizeligheid, keelpĳn, 

koude rillingen, spier- en gewrichtspĳn, vergrote lymfeklieren;

��cognitieve symptomen waaronder slapeloosheid, hersenmist, woordvind- en concentratieproblemen;

��verhoogde gevoeligheid voor prikkels zoals geluid, licht, geur, beweging.

Een crash
Perioden van langdurige en ernstige PEM worden aangeduid als een crash. Crashes kunnen van persoon tot per-

soon en in de tĳd verschillen. Sommige kunnen mild zĳn, wat resulteert in een onvermogen om door te gaan met 

dagelĳkse activiteiten zoals cognitieve of fysieke taken. Andere crashes kunnen zo ernstig slopend zĳn dat deze 

levensbedreigend worden, doordat mensen niet meer in staat zĳn om rechtop te lopen, te praten, eten, drinken of 

te zitten.

Eenmaal in een crash moet je lichaam voldoende tĳd en gelegenheid krĳgen om te herstellen, voordat het weer 

actief kan worden. Zit je in een (ernstige) crash, dan is het belangrĳkste dat je ervoor zorgt je echt kunt herstellen 

om zo een zich herhalende push-crash-cyclus te voorkomen, waarbĳ je leeft van de ene naar de volgende crash. 

De push-crash-cyclus 
Crashes zĳn schadelĳk voor je lichaam. Herhaaldelĳke crashes kunnen …. 

��je vermogen om terug te keren naar ‘normaal’ (binnen jouw grenzen) functioneren aantasten;

��schadelĳke ziekteprocessen verergeren of versnellen en het herstelproces belemmeren.

Een push-crash-cyclus ontstaat wanneer je door de PEM heen duwt. Je fysieke toestand verslechtert dan verder 

en dat resulteert in een crash. Nog meer schade kan ontstaan wanneer je gedurende een crash jezelf blĳft pushen 

en je je lichaam niet de gelegenheid geeft om te herstellen. Je blĳft als het ware je lichaam verwonden, waardoor 

er risico is op blĳvende gevolgen en een algehele vermindering van je functionele vermogens.

CRASHHERSTEL KOST TIJD, KENNIS, GEDULD EN ONDERSTEUNING

Gewonde lichaamscellen die energie nodig hebben, moeten kunnen herstellen. Wanneer ze voortdurend uitgeput 

raken, je ze blĳft verwonden en ze in een zogenaamde ‘schuldenzone’ van energietekort worden geduwd, dan zal 

je lichaam nóg meer tĳd nodig hebben om die kleine energievoorraad aan te vullen. Het gaat dan van kwaad tot 

erger.

Met een crash dwingt je lichaam inactiviteit af, zodat het kan herstellen. Bĳ een crash ervaar je dat je lichaam zich 

fysiek en mentaal uitschakelt. Je lichaam probeert zichzelf te beschermen door de nog wel aanwezige, maar be-

perkte energie in te zetten voor basale lichaamsfuncties. 

Het is dus van cruciaal belang om je lichaam níet te pushen om een taak of activiteit uit te voeren en zo meer 

blĳvende schade te voorkomen. Luister naar je lĳf.
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Wat veroorzaakt een crash? 
Er zĳn veel manieren waarop het lichaam energie gebruikt. Het geeft energie uit en bouwt zo een energieschuld 

op die terugbetaald moet worden. Een groot deel van je leven speelt zich af op een heel onbewust niveau. Ook on-

bewust bouwen we echter een energieschuld op. Het is dan ook belangrĳk om aandacht te hebben voor de wĳze 

waarop je je lichaam belast zodat je ervoor kunt zorgen dat je verantwoord en goed kunt herstellen. 

Hieronder volgt een overzicht van veelal onbewuste energieverbruikers die bĳdragen aan het opbouwen van een 

energieschuld: 

��Fysieke activiteiten zoals beweging, stofwisseling, ademhaling, zitten, staan, etc.;

��Cognitieve activiteiten zoals denken en informatie verwerken; 

��Emotionele factoren zoals stress en angst;

��Orthostatische factoren: een verticale houding van je lichaam met je voeten op de grond, zittend of 

staand;

��Sensorische en omgevingsprikkels zoals lawaai, licht, geluid, chemicaliën, beweging, aanraking etc.;

De grens waarbĳ het lichaam reageert op energiegebruik is veel lager dan normaal bĳ mensen met ME/CVS. Het is 

dan ook belangrĳk om je bewust te zĳn van de manier waarop jouw dagelĳks functioneren van invloed is op je cel-

lulaire energie en op de energieschuld die je opbouwt. Dat is belangrĳk, omdat die kennis je helpt rekening te hou-

den met de beperkingen van je lichaam.

De meeste mensen - ook mensen met ME/CVS - hebben niet goed in de gaten waaraan zĳ energie uitgeven. Voor 

bewuste activiteiten is dat nog wel enigszins duidelĳk, maar veel energie wordt ook uitgegeven aan onbewuste 

processen. In het kader op de volgende pagina vind je een voorbeeld van hoe en waaraan we energie uitgeven 

wanneer we een telefoongesprek voeren.

Een telefoongesprek kost vaak meer 

energie dan je in eerste instantie zou 

denken. Luisteren, interpreteren, in-

formatie verwerken, emoties en pra-

ten zĳn voorbeelden van onbewuste 

processen die veel energie kosten.

Zie het kader op de volgende pagina 

voor meer informatie.
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Laten we eens een veelvoorkomende activiteit nemen, zoals een video- of telefoongesprek van 10 

minuten en analyseren op welke manier deze activiteit energie kost. Dit voorbeeld is bedoeld om je 

duidelĳk te maken hoe schĳnbaar ‘eenvoudige’ activiteiten bĳdragen aan de totale energievraag van 

je lichaam op een dag.

De energiekosten van een video- of telefoongesprek van tien minuten

Fysiek
��Rechtop zitten;

��Telefoon vasthouden;

��Spreken;

��Actief luisteren;

��Visuele verwerking;

��Onbewust reguleren van bloeddruk, hartslag, lichaamstemperatuur en ademhaling;

��Filteren van externe en zintuiglĳke prikkels zoals lawaai, licht, beweging, geuren etc.;

��Reageren: lachen, huilen, boos worden etc. 

Cognitief
��Filteren van zintuiglĳke prikkels zoals lawaai, licht, beweging, geuren;

��Interpreteren van gezichtsuitdrukking, toon, gebruikte woorden/taal;

��Verwerken van wat is gezegd, het formuleren van een antwoord, aandacht geven, onthouden 

wat is gezegd.

Emotioneel 
��Goede en/of slechte emoties: gemoedtoestanden en emoties van de ander waarnemen;

��De toon van de stem en non-verbale signalen oppikken;

��Taalgebruik en onderwerpen die besproken worden kunnen volgen etc.

Orthostatisch
��Tĳd met de voeten op de vloer: zittend, staand of lopend.

Zelfs als je zit met steun voor je voeten, dan werkt zwaartekracht nog steeds en zullen compense-

rende neurologische mechanismen systemen die de bloedsomloop reguleren actief worden om in te 

grĳpen wanneer je dysautonomie-klachten hebt. Dat kost energie.

Conclusie
Zoals je ziet, doet een telefoon- of videogesprek van 10 minuten een beroep op elk deel van de 

energiereserve van je lichaam. Dit wil natuurlĳk niet zeggen dat je geen gesprek zou moeten aan-

een analyse van je energieverbruik
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gaan. We willen alleen duidelĳk maken dat het managen van energieverbruikers essentieel is, wan-

neer je crashes zo goed mogelĳk wilt voorkomen en je hersteltĳd in positieve zin wilt beïnvloeden. 

Onthou in elk geval dat ook onbewuste fysieke en mentale processen energie verbruiken.

In het vervolg van deze gids reiken we je manieren aan om te leven met een aandoening zoals ME/C-

VS en voorzien we je van informatie, die je helpt om crashes zo goed als mogelĳk te voorkomen en 

deze te overleven, wanneer een crash zich toch een keer aandient.
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Wanneer een crash toeslaat 
Dit hoofdstuk kun je gebruiken als op zichzelf staande PAGINA’S om te delen met anderen of om te raadplegen bĳ 

een crash. Specifieke informatie wordt herhaald of uitgebreid in elk hoofdstuk van deze gids. Hieronder vind je in-

formatie over zes zaken die belangrĳk zĳn wanneer je onverhoopt toch in een crash belandt:

01. Waarschuw je contactpersonen voor noodgevallen;

02. Zorg voor je basisgezondheidsbehoeften; 

03. Bespaar energie; 

04. Verminder prikkels; 

05. Blĳf zorgen voor je welzĳn; 

06. Voorkom de volgende crash.

1. Waarschuw je contactpersonen voor noodgevallen 
Informeer je contactpersonen voor noodgevallen en zorg ervoor dat ze toegang hebben tot alle relevante gezond-

heidsinformatie voor het geval zĳ namens jou moeten handelen. 

��Vraag je contactpersonen om je regelmatig te controleren. Maak ze duidelĳk dat je mogelĳk niet in staat 

bent om een gesprek aan te gaan in verschillende stadia van je herstel. 

��Zorg voor

��medicatiekaarten met contactgegevens van je medische zorgverlener;

��een lĳst met je bekende diagnoses en allergieën in je Crash Care Kit* naast je bed, of op een andere 

goed zichtbare en bereikbare plek in je huis. 

* In de bĳlagen vanaf pagina 43 vind je alle informatie die volgens ons in een Crash Care Kit thuis hoort.

2. Zorg voor je basisgezondheidsbehoeften 
Zorg ervoor dat de basis op het gebied van noodzorg aan je bed is voorbereid. Zie ‘Essentiële onderdelen van de 

Crash Care Kit’ op pagina 44 voor een snelle checklist van één pagina. Denk hierbĳ bĳvoorbeeld aan:

��Vitale functies in de gaten houden 

��Automatische bloeddrukmeter;

��Pulsoxymeter (meet zuurstof en hartslag);

��Thermometer;

��Horloge of ander apparaat om je hartslag te meten en waarmee je dag, datum en tĳd kunt 

raadplegen.

��Personenalarm of enig ander middel (zoals een telefoon) om, indien nodig, hulpdiensten in te 

schakelen. 

��Medische armband met belangrĳke gegevens.

��Hydratatie
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��Flessen water en kant-en-klare flessen met rehydratatie-oplossing; 

��Elektrolytendranken zoals Gatorade, Powerade, etc.

��Voeding 

��Denk eens aan voedingsmiddelen die op verschillende manieren kunnen worden geconsumeerd 

(gekauwd, gedronken, gezogen);

��Vermĳd voedingsmiddelen die bekende intoleranties of een mestcelrespons kunnen veroorzaken. 

��Medicatie

��Medicatie- en allergiekaarten;

��Medicĳnalarm;

��Pillendoosjes met noodzakelĳke medicĳnen;

��Zet indien nodig medicĳnen klaar die je naar behoefte gebruikt. Voorzie deze van een duidelĳke 

instructie voor gebruik en geef aan waarom je ze inneemt. 

��Communicatieapparatuur en -kaarten 

��Kant-en-klare kaarten waarmee je je essentiële behoeften kunt communiceren; 

��Apparaten die je kunt gebruiken in plaats van spreken: telefoon, tablet, laptop etc.

��Houd je telefoon en andere communicatiemiddelen opgeladen.

In de bĳlage op pagina 44 en 45 is een lĳst opgenomen die je zelf kunt invullen met wat jĳ in je Crash Care Kit hebt 

zitten. Deze bĳlage dient ook als checklist.

3. Bespaar energie
Minimaliseer alle bewegingen en activiteiten. Hieronder doen we je een paar suggesties.

��Stel onnodige taken die niet per se nú gedaan hoeven te worden, uit. 

��Delegeer taken aan anderen zoals familie, vrienden en kennissen etc. 

��Verlaag de snelheid en frequentie van je activiteiten. Doe alles wat je per se móet doen heel rustig.

��Richt je omgeving vooraf zo in dat je gemakkelĳk rust kunt nemen wanneer je iets moet doen. 

��Hou de Crash Care Kit bĳ je bed, zodat je je basisvoorzieningen bĳ de hand hebt. 

4. Verminder prikkels
Verminderen van fysiologische en omgevingsprikkels helpt om energie te sparen en sneller te herstellen. Hierna 

volgt een overzicht van prikkels die energie vragen, zodat je deze kunt verminderen op een wĳze die bĳ jou past. 

��Sensorische en omgevingsprikkels

��Zicht: licht, zonlicht, apparaatverlichting, lezen, media (televisie, telefoon etc.); 

��Geluid: extreem, terugkerend en/of overprikkelend geluid; 

��Aanraking: kleding, lakens, fysieke aanraking, drukpunten; 

��Geuren: aangenaam en onaangenaam; 

��Omgevingstemperatuur; 

��Chemicaliën;

��Hersenactiviteit 

��Cognitieve factoren: werken, praten, lezen, televisiekĳken, gesprekken;
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��Emotionele stressoren: positieve en negatieve emoties verbruiken veel energie.

��Fysiologische schommelingen die kunnen optreden bĳ een crash en regelmatig aandacht nodig hebben:

��Lichaamstemperatuur;

��Stofwisselingsprocessen;

��Verhoogde reactiviteit op voedsel, medicĳnen, omgeving en op andere zaken die je normaal wel 

verdraagt;

��Positionering van je lichaam: liggen heeft de voorkeur; 

��Hoofdpĳn. 

5. Blĳf zorgen je welzĳn 
Het is gemakkelĳk om je bezig te houden met de oorzaak van de crash of jezelf de schuld te geven. Dit helpt je 

echter niet bĳ je emotionele, cognitieve en fysieke energieherstel. Zoek in plaats daarvan manieren die je helpen 

bĳ zelf-compassie en je mentaal goed voelen, om zo je herstel te bespoedigen. Accepteer de situatie. Stop met 

vechten en richt je op je herstel.

6. Voorkom de volgende crash 
Hoewel crashes een onvermĳdelĳk onderdeel zĳn van ME/CVS, is het belangrĳk om voortdurende push-crash-cycli 

en langdurige diepe crashes te vermĳden. Beschouw crashes als een verwonding van je lichaam. Hoe ernstiger de 

verwonding, hoe moeilĳker het voor je lichaam is om te herstellen. Wees geduldig met jezelf en je lichaam, terwĳl 

je je grenzen leert kennen. Maak jezelf geen verwĳten wanneer je in een crash terechtkomt. Je hebt een kant-en-

klare Crash Care Kit bĳ je, vol met essentiële spullen om je erdoorheen te helpen!
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Contact- en gezondheidsinformatie 
voor noodgevallen 

Voldoen aan de kritieke en basisbehoeften van je lichaam tĳdens een crash is essentieel voor herstel. Belangrĳk is 

daarbĳ dat je ervoor zorgt dat er iemand is die je in de gaten kan houden en die op de hoogte is van je medische 

situatie. 

Laat mensen die je kunnen ondersteunen (familielid, buurman, collega, vriend, etc.) weten dat je in een crash zit 

en dat je mogelĳk hulp nodig hebt. Wanneer je alleen woont, is het belangrĳk dat je een waarschuwingssysteem 

hebt georganiseerd, zodat je direct hulp in kan roepen wanneer dat nodig is. 

��Bewaar een lĳst van je contactpersonen voor noodgevallen in de Crash Care Kit naast je bed, op de 

koelkast en in je portemonnee of portefeuille. 

��Vermeld de naam, het telefoonnummer en de relatie van die contacten met jou (vriend(in), vader, 

moeder etc.). 

��Programmeer ICE-contacten (In Case of Emergency: contacten in geval van nood) in je telefoon.

Hulpverleners zullen op zoek gaan naar deze namen.

��Label deze personen met ICE voor hun naam en bewaar ze in je ‘Favorieten’ voor gemakkelĳke 

toegang. Is zo’n sectie er niet in jouw telefoon, zet dan een bĳzonder teken voor ICE (zoals een 

#ICE of @)ICE). Op die manier staan deze contacten bovenaan in je contactenlĳst. 

��Geef aan welke relatie deze ICE-contacten met jou hebben (vriend(in), huisarts, moeder, zoon etc.) 

��Maak eventueel in Whatsapp of Signal een groep of community aan met jouw ICE-contacten zodat 

je meerdere mensen tegelĳk kunt informeren over je situatie. Gebruik deze groep alleen in 

noodgevallen, wanneer je hulp nodig hebt. 

��Zorg ervoor dat deze contacten toegang kunnen krĳgen tot je telefoon, wanneer je de toegang 

hebt beveiligd met bĳvoorbeeld een pincode.

Houd je medische contactlĳsten toegankelĳk voor jezelf, je ondersteuningsnetwerk en voor mensen die je in 

noodgevallen kunt bellen, sms’en of appen. Print een actuele samenvatting van je medische informatie en houd 

deze bĳ de hand, zodat anderen die makkelĳk kunnen lezen. 

De volgende downloadbare lĳsten, die je kunt invullen en afdrukken, vind je in de bĳlagen van deze gids vanaf pa-

gina 50.

��Medicatielĳst

��Vermeld op deze lĳst je huidige medicĳnen met de datum, het tĳdstip van inname en de reden voor 

inname. 

��Voeg essentiële- en ‘naar-behoefte’-medicĳnen (medicĳnen die je alleen inneemt wanneer het nodig 

is) toe. 

��Lĳst van medicĳnen waar je mee bent gestopt. Deze lĳst is nuttig om bĳ te houden en geeft mensen 

die je helpen inzicht in wat je al hebt geprobeerd, wat wel/niet werkte en eventueel waarom het 
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wel/niet werkte. 

��Allergielĳst 

��Maak een lĳst van allergieën, de bĳbehorende symptomen en van maatregelen die je kunnen helpen 

bĳ een allergische reactie.

��Geef aan of de reactie gevaarlĳk voor je is (anafylaxie) of een ‘gewone’ allergie/intolerantie. Een 

anafylactische reactie kan snel een noodsituatie worden.

��Lĳst met diagnoses

��Maak een lĳst van je diagnoses, hoe lang je die al hebt en vermeld (indien bekend) de zorgverlener die 

de diagnose heeft gesteld. 

��Als een diagnose nog niet is gesteld, maar wel wordt vermoed, zet deze dan ook op de lĳst en vermeld 

duidelĳk dat het een onbevestigde diagnose is. 

��Lĳst van artsen

��Vermeld de namen van je artsen en andere professionele hulpverleners. Vermeld hun specialiteit(en), 

telefoonnummer(s) en waarom je ze ziet. 
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Energie besparen tijdens beweging 
en dagelijks leven 

Een crash is een teken dat je lichaam gewond is. Het is belangrĳk dat je beweging en energieverbruik sterk en re-

soluut vermindert om zo de lengte en intensiteit van de crash te verkorten en je lichaam tĳd te geven zich te her-

stellen. Het is zaak om direct POB-maatregelen te nemen; maatregelen op het gebied van Persoon, Omgeving en 

Bezigheden. 

P = Persoon 
Welke keuzes kun je zelf maken met betrekking tot je eigen gedrag? Kan of moet eventueel iemand anders die 

keuzes voor je maken met betrekking tot positionering van je lichaam (staan, zitten, liggen), snelheid en frequen-

tie van beweging, volgorde van activiteiten en duur van de beweging, zodat je beter energie kunt sparen? Zaken 

om te overwegen zĳn de volgende:

Om over na te denken 

��Wat is je positie? Lig je plat, waardoor de impact van de zwaartekracht tot een minimum wordt beperkt, of 

sta of zit je (gedeeltelĳk) rechtop? Bevinden je armen en/of benen zich boven het platte vlak van een bed 

of bank?

��Maximaliseer je rust door horizontaal plat te liggen, zoals op een bed of bank. Je lichaam verbruikt minder 

energie wanneer je horizontaal en vlak ligt. 

��Activiteiten uitvoeren in een liggende, zĳ-liggende of half-liggende positie bespaart meer energie dan 

hetzelfde doen in een zittende of staande positie. 

��Door je armen en benen dicht bĳ je lichaam te houden, heb je minder energie nodig. 

��Houd je ellebogen zoveel mogelĳk bĳ je lichaam en ondersteun ze met bĳvoorbeeld een kussen, je dĳen, 

een tafel etc. 

��Neem kleine stapjes om te voorkomen dat je benen en je romp meer energie verbruiken. 

��Beweeg langzaam en controleer op kortademigheid, veranderingen in je ademhalingspatroon. Dit zĳn 

tekens dat je te veel of te snel beweegt voor je energiesysteem op dit moment.

��Deel activiteiten op. Doe een of twee delen van een taak, rust uit en ga dan terug naar de taak. 

��Neem bĳ het eten een paar happen en rust dan even een paar minuten. Leg je vork en lepel neer. 

Herhaal dit tot je klaar bent. 

��Trek bĳ het aankleden één kledingstuk tegelĳk aan en ga een paar minuten liggen voordat je het 

volgende kledingstuk aantrekt.

��Vermĳd de neiging om alles af te moeten maken. Dit is nadelig voor mensen met ME/CVS. Wees 

vriendelĳk voor jezelf, stel grenzen en respecteer ook zélf je grenzen. 

��Wanneer je last hebt van orthostatische intolerantie, verminder dan de effecten van de zwaartekracht door 

verticale staande of zittende lichaamshoudingen zoveel mogelĳk te vermĳden. Gebruik aangepaste 

hulpmiddelen zoals een grĳper of een sokkenaantrekker. 
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O = Omgeving
Wat kun je aan/in je omgeving doen om de noodzaak om te bewegen te verminderen en beter energie te bespa-

ren? Bĳ ‘omgeving’ kun je denken aan je werk, je thuis en de directe omgeving van je huis, zoals tuin of balkon. 

Denk eens na over de volgende zaken.

Om over na te denken

��Plaats stoelen of krukken op meerdere plaatsen in je leefomgeving (zoals slaapkamer, badkamer, keuken, 

etc.) om gemakkelĳk even rust te kunnen nemen. 

��Houd de benodigde items in je Crash Care Kit in de buurt van je bed. 

��Zorg voor plaatsen in je huis waar je dingen neerzet die naar een ander deel van het huis moeten worden 

gebracht. Iemand kan die taak dan van je overnemen en zo vermĳd onnodig geloop in je eigen huis. 

��Zĳn er veranderingen in je huis mogelĳk die je kunnen helpen? Kun je je huis en de ruimten daarin 

makkelĳker toegankelĳk maken? Denk eens na over hulpmiddelen die je toe kunt voegen? 

��Heeft je huis meerdere etages? Overweeg dan eens om zoveel mogelĳk maar één etage te gebruiken. 

Dat scheelt een hoop energie. Misschien is een (tweedehands) traplift een idee.

��Verminder rommel in huis. Dat vermindert de noodzaak om dingen op te ruimen of te verplaatsen en 

bovendien draagt een opgeruimd huis bĳ aan rust in je hoofd.

��Is er een hulpmiddel dat je kan helpen je in je huis te bewegen, al of niet gedurende een crash? Denk 

bĳvoorbeeld aan een looprek, een wandelstok, een rollator, een traplift, stoelen met wielen of 

eventueel een (elektrische) rolstoel of scootmobiel? Elk middel dat je helpt om je energie-uitgifte te 

verminderen is goed.

��Welke veranderingen in je omgeving zouden je helpen om een mobiliteitshulpmiddel te kunnen 

gebruiken? 

��Denk ook eens aan aanpassingen in de badkamer en het toilet, zoals een douchekruk en/of steunen 

om je aan vast te houden.

B = Bezigheden
Bezigheden zĳn in dit kader de dingen die je doet om voor jezelf te zorgen (aankleden, douchen, tanden poetsen, 

het beheren van je medicĳnen), voor je omgeving te zorgen (huisdieren, huishouden, maaltĳdbereiding) en alles 

wat je doet in relatie tot de wereld om je heen (werk, ontspanning, vrĳe tĳd, sociale interacties).

Het is belangrĳk om grenzen te stellen en ook zélf je grenzen goed te bewaken. Accepteer de situatie en weet dat 

- wanneer je in een crash terechtkomt – je ‘makkelĳker’ herstelt, naarmate je minder energie uitgeeft. Gebruik je 

energie alleen voor wat echt essentieel en belangrĳk is.

Om over na te denken

��Is de activiteit echt nodig? Of kan deze wachten tot je crash voorbĳ is? 

��Hoe belangrĳk is het om deze specifieke activiteit zelf te doen? Wie kan je helpen? Kan iemand de taak 

helemaal van je overnemen?
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��Kan de taak worden aangepast, zodat die minder energie kost? Kun je een taak vereenvoudigen door het 

slimmer aan te pakken? Denk bĳvoorbeeld eens aan het gebruik van diepgevroren voorgesneden groenten 

in plaats van het zelf hakken, snĳden en schillen van groente. De voedingswaarde van diepvriesgroente is 

niet anders dan die van verse groente.

��Kan de activiteit worden opgesplitst in kleinere brokken die je kunt verdelen over de tĳd, zodat je 

tussendoor rust kunt nemen? Taken die vereisen dat je staat, kun je opdelen in kleinere en kortere 

activiteiten van een paar minuten. Tussendoor neem je steeds even rust. 

��Kun je een doel bereiken of een taak volbrengen zonder dat het perfect is? Wanneer je dat kunt, dan spaar 

je energie. Kun je taken vereenvoudigen?

Uiteindelĳk is energiebesparing en -management van levensbelang voor mensen met ME/CVS. Het helpt zowel bĳ 

het herstellen van een crash als voor het bereiken van een levensstĳl, waarbĳ je zo min mogelĳk onnodig energie 

uitgeeft. Luister naar je lichaam, merk signalen op zoals verhoogde hartslag, ademhaling, hersenmist, etc. en luis-

ter naar die waarschuwingssignalen! 
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Communicatie 
Voldoen aan je basisbehoeften 
Tĳdens een crash kan het moeilĳk zĳn om met anderen te communiceren. In dit deel van de gids verwĳzen we naar 

downloadbare en afdrukbare communicatiekaarten om je te helpen met je communicatie. Je vindt deze kaarten in 

de bĳlage vanaf pagina 57. Bewaar deze kaarten in de Crash Care Kit naast je bed of bĳvoorbeeld op je telefoon of 

tablet, zodat je je verzorger makkelĳk kunt wĳzen op wat je wilt of nodig hebt. 

Communicatiekaarten 
Bĳ een crash ben je mogelĳk niet in staat om helder te denken, woorden of zinnen te vormen en informatie te ver-

werken. Gebruik de kaarten op een manier die jou en de mensen om je heen helpen om te begrĳpen wat je nodig 

hebt. Wanneer je zelf niet in staat bent om de kaart te lezen, laat degene die je ondersteunt dan de woorden voor-

lezen en geef zelf alleen maar een teken als hĳ/zĳ bĳ het woord komt dat aangeeft wat je nodig hebt. 

Om over na te denken bĳ communicatie

��Noodsituaties 

��Zorg in geval van nood voor een alarm en zorg ervoor dat je contacten voor noodgevallen in je 

telefoon staan. 

��Voeg contacten voor noodgevallen toe aan 'favorieten' en/of sla ze op in je contactenlĳst met als 

voorvoeging iets van #ICE of @HULP + [naam] [functie]. Op die manier staan deze contacten 

bovenaan in je contactenlĳst. Voorbeeld: #ICE Bart Jansen - Huisarts.

��Wanneer je je telefoon hebt beveiligd met bĳvoorbeeld een pincode, zorg er dan voor dat voor jouw 

belangrĳke contacten in je telefoon kunnen wanneer dat nodig is. 

��Overweeg om tekstbestanden te maken in je telefoon die je kunnen helpen bĳ je communicatie. Je kunt 

hiervoor een tekst-app gebruiken. 

��Zorg ervoor dat je vooraf gemaakte kaarten bĳ de hand hebt om mee te communiceren. Je kunt hiervoor 

de kaarten in de bĳlage vanaf pagina 57 gebruiken. Denk hierbĳ aan de volgende onderwerpen:

��Basisbehoeften (voedsel, water, medicĳnen, toiletbezoek, etc.) 

��Symptomen en gevoeligheden (misselĳkheid, gevoelig voor licht of geluid, etc.) 

��Comfortbehoeften (deken, verwarmingskussen, etc.) 

��Noodgevallen (bel 112, pĳn op de borst, etc.) 

��Apparaten en communicatiemiddelen 

��Houd je telefoon en/of tablet opgeladen.

��Zorg ervoor dat je vanuit je bed de oplader van het apparaat kunt bereiken. Zorg eventueel voor een 

verlengsnoer of een langere oplaadkabel. Overweeg een draadloze oplader, waar je alleen je telefoon 

op hoeft te leggen om op te laden.

��Maak vooraf lĳsten van je eigen behoeften als je die nog niet hebt opgenomen in de communicatiekaarten 

in de bĳlage vanaf pagina 57.
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Verminder prikkels en kies voor 
herstel 

Er zĳn veel omgevingsfactoren en prikkels die het herstel na een crash kunnen versnellen en/of vertragen. Mini-

maliseer zintuiglĳke en fysieke prikkels en geef je lichaam de ruimte en tĳd om te herstellen en weer op te laden. 

Hieronder vind je wat zaken om aan te denken om prikkels te verminderen. 

Zintuiglĳke en omgevingsprikkels 
Hieronder vind je suggesties om de invloed van prikkels te verminderen.

��Zicht/visueel 

��Oogmasker;

��Getinte glazen of zonnebril;

��Pet of hoed met een zonneklep om licht van bovenaf te blokkeren;

��Lichtblokkerende of verduisterende gordĳnen;

��Dim verlichting van apparaten zoals telefoon of tablet. Zet ze in nachtmodus wanneer die beschikbaar 

is.

��Draag een bril die blauw licht wegfiltert wanneer je een telefoon, tablet of computer gebruikt. 

��Geluid 

��Oordopjes;

��Hoofdtelefoon met ruisonderdrukking; 

��Ruisapparaten (Engels: noise machines) met bĳvoorbeeld blauwe, rode, roze, bruine of witte ruis. Deze 

apparaten maskeren storende omgevingsgeluiden waardoor je makkelĳker in slaap kunt vallen. 

��Aanraken 

��Losse kleding;

��Niet-schurend linnengoed en beddengoed;

��Let op contact met parfums, eau de cologne, wasmiddelen, kleurstoffen, schoonmaakproducten, etc. 

��Een verzwaringsdeken kan je helpen om te rusten. Kies er een met een gewicht dat voor jou prettig is. 

��Houd rekening met drukpunten op je lichaam wanneer je je in een bepaalde positie bevindt. 

��Geur

��Beperk kookgeuren tot een minimum. 

��Vraag zorgverleners en bezoekers om geen parfums of lichaamsverzorgingsproducten met geur te 

gebruiken bĳ een bezoek. 

��Vermĳd geurende planten, bomen, kaarsen, geurende producten, etc. 

��Gebruik weinig of niet- geparfumeerde zepen en wasmiddelen. 

��Vermĳd zoveel mogelĳk chemicaliën. Denk aan natuurlĳke of plantaardige producten. 
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Cognitieve verwerking en hersenactiviteit

��Minimaliseer cognitieve inspanning. 

��Beperk lezen, spreken, sms'en, telefoneren en het bekĳken van tv-programma's en media. 

��Voorkom dat je belangrĳke beslissingen neemt tĳdens een crash. 

Emotionele stress/stressoren 

��De crash zelf kan emotioneel uitputtend zĳn. Het is belangrĳk om contact met triggerende prikkels te 

vermĳden of te minimaliseren. 

��Vermĳd het aangaan van emotioneel geladen gesprekken, films, shows, sociale media of nieuws. 

��Houd er rekening mee dat zowel positieve als negatieve emoties energie kosten. 

Fysiologische fluctuaties 

��De lichaamstemperatuur kan wisselen bĳ een crash. Zorg ervoor dat je kleding in laagjes aan hebt, zodat je 

makkelĳk iets kunt uit- of aantrekken. 

��Zorg bĳ het positioneren van je lichaam voor ondersteuning van je wervelkolom en ledematen om 

spierspanning, spierpĳn of een slechte bloedsomloop te voorkomen. Een liggende houding kost minder 

energie dan een staande of zittende houding.

��Overweeg bĳ hoofdpĳn, kompressen voor de ogen en ĳspacks voor het hoofd. Kĳk wat voor jou werkt om 

dit te verminderen.

Orthostatische stressoren 

��Rechtop staan kan je energievoorraden uitputten en de crash verergeren. 

��Als je tĳdens je herstel rechtop moet (gaan) staan, gebruik dan orthostatische ondersteuning. Denk dan 

bĳvoorbeeld aan zittingen, rugleuning, armleuningen, kussens en voetenbankjes. Ga niet te snel staan, 

maar doe het in stapjes.

��Compressiekleding (let op kreukels en andere oneffenheden) 

��Probeer zoveel mogelĳk oppervlak van het lichaam te bedekken. Het is aangetoond dat dĳhoge of 

hogere (buik)compressiekleding kan helpen. 

��Overweeg compressiebanden voor je armen en buik. 

��Rehydratatievloeistoffen; 

��Vloeistoffen via infuus met zoutoplossing (via je behandelaar); 

��Voeg voldoende zout toe aan je eten, tenzĳ je zorgverlener anders voorschrĳft of wanneer je om wat voor 

medische reden dan ook minder zout mag gebruiken.
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Medicatie 
Disclaimer
Overleg altĳd met je zorgverlener voordat je aan nieuwe medicatie of aanvullingen/supplementen begint. Zorg er-

voor dat je zorgverlener op de hoogte is van je voedingssupplementen en dat hĳ/zĳ dit nauwlettend in de gaten 

houdt.

Wanneer je PEM ervaart of in een crash terechtkomt, kan hersenmist kan het moeilĳker maken om je aan je medi-

catieroutine te houden. Medicatie die te laat wordt ingenomen of gemist wordt, kan een crash verergeren en/of je 

herstel vertragen. Daarom wat tips.

Maak een lĳst 

��Gebruik de downloadbare medicatielĳsten in deze gids of maak je eigen lĳst. Je vind deze in de bĳlagen 

vanaf pagina 50.

��Vermeld je huidige medicĳnen met de dag en het tĳdstip waarop je die inneemt, de reden voor inname en 

de naam van de voorschrĳvende arts. 

��Zorg ervoor dat je ook een lĳst toevoegt van de medicĳnen die je incidenteel (naar behoefte) gebruikt 

en/of die worden beschouwd als noodmedicatie tĳdens een crash (zoals bĳvoorbeeld een middel tegen 

misselĳkheid).

Stel medicatie-alarmen in 

��Geef in de beschrĳving van het medicatie-alarm aan welke medicĳnen je moet innemen en/of voeg een 

herinnering toe die je helpt te onthouden dat je de medicĳnen die je op dat moment inneemt, nogmaals 

controleert. 

��Je kunt ook je telefoon gebruiken om deze alarmen in te stellen in de digitale agenda.

Dubbelcheck jezelf 

��Plak gekleurde etiketten of een sticker/markeringsstreep op medische verpakkingen, afhankelĳk van 

wanneer je ze inneemt gedurende de dag. Breng deze kleuren in overeenstemming met je 

medicatiekaarten. 

��Gebruik pillenhouders met dag- en tĳdvakjes en vul deze vooraf, wanneer je níet in een crash zit. 

��Laat het klepje van de ingenomen pil open nadat je de medicĳnen hebt ingenomen. Zo weet je waar je 

gebleven bent.

��Overweeg om medicĳnen te mengen met pudding of yoghurt om het slikken te vergemakkelĳken, tenzĳ dit 

gecontra-indiceerd is en wordt afgeraden door je zorgverlener. Je krĳgt zo tegelĳk ook wat voedingsstoffen 

binnen op een lege maag.
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Mogelijk verlichtende medicijnen 
en ondersteunende ingrepen

Disclaimer
Overleg altĳd met je zorgverlener voordat je aan nieuwe medicatie of aanvullingen/supplementen begint. Zorg er-

voor dat je zorgverlener op de hoogte is van je voedingssupplementen en dat hĳ/zĳ dit nauwlettend in de gaten 

houdt.

Het herstel van PEM of een crash is voor elke patiënt anders en vraagt een aanpak-op-maat voor elke patiënt. 

Werk samen met je zorgverlener(s) om de meest geschikte interventies voor jou vast te stellen. Veel van deze mid-

delen zĳn zonder recept verkrĳgbaar. Andere zĳn op alleen op recept verkrĳgbaar via een begeleidend arts.
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Pĳn zoals zenuwpĳn, 
hoofdpĳn 
��Verwarmingskussens;

��Voetenwarmers; 

��Ĳspakken/hoeden;

��Paracetamol; 

��Middelen voor de 

verzorging van het 

lichaam zoals crèmes en 

lotions;

��Voorgeschreven 

medicĳnen.

Misselĳkheid, reflux, 
brandend maagzuur
��Gember;

��Pepermunt;

��Middelen tegen 

misselĳkheid;

��Maagzuurremmers zoals 

Famotidine en 

Omeprazol of 

Pantoprazol;

��Voorgeschreven 

medicĳnen .

Slaapstoornissen 
��Melatonine; 

��Kalmerende 

antihistaminica; 

��Supplementen; 

��Voorgeschreven 

medicĳnen. 

Orthostatische intolerantie 
��Orale vloeistoffen; 

��Natrium- en 

elektrolytzakjes;

��Intraveneuze (IV) 

vloeistoffen (infuus);

��Voorgeschreven 

medicĳnen.

Diarree of constipatie
��Probiotica;

��Spĳsverteringsenzymen;

��Imodium: het werkzame 

bestanddeel van 

Loperamide. Vermindert 

diarree. 

��Ontlastingverzachters;

��Voorgeschreven 

medicĳnen.

Allergieën, astma of 
mestcelactiverings-
syndroom (MCAS)
��Dieet met een laag 

histaminegehalte;

��Antihistaminica (H1-

blokkers); 

��Famotidine (H2-blokker); 

��Voorgeschreven 

medicĳnen.

Overleg voor het gebruik van 

medicĳnen of vrĳ verkrĳgbare 

middelen altĳd met je zorgver-

lener.

ondersteunende interventies om klachten te verlichten
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Voeding en hydratatie 
Disclaimer
Raadpleeg je zorgverlener voordat je dieetwĳzigingen doorvoert of extra supplementen toevoegt. Verhoogde na-

triumconsumptie (zout) kan gecontra-indiceerd zĳn op basis van medicatie en reeds bestaande aandoeningen. 

Wees voorzichtig bĳ het introduceren van nieuwe middelen in je lichaam. Begin langzaam, overleg met je zorgver-

lener en wees je bewust van eventuele bekende intoleranties of mestcel-triggerende stoffen. Zorg ervoor dat je 

zorgverlener op de hoogte is van de supplementen die je gebruikt en nauwlettend toezicht houdt.

Hieronder staan voorbeelden van snelle, gemakkelĳke, voedingsrĳke voedingsmiddelen en hydratatie-opties die je 

kunt integreren in jouw dagelĳks leven met ME/CVS, bĳ orthostatische intolerantie en tĳdens een crash. Als je 

ME/CVS hebt, kun je last hebben van een verstoorde darmwerking, maag- en lichaamsgevoeligheden, misselĳk-

heid, etc.

Deze lĳst is niet uitputtend of voorschrĳvend en dient alleen als startpunt om je aan het denken te zetten. Jĳ 

maakt je eigen patiëntspecifieke keuzes en overlegt met je zorgverlener over wat voor jou het meest passend is. 

Voorbeelden van rehydratatieproducten

��Elektrolyten zoals Pedialyte, Ultima, Liquid I.V., Nuun, DripDrop, Zipfizz, etc. 

��Sportdranken zoals Gatorade, Powerade;

��Groente- of vruchtendranken zoals V8 sap, kokoswater;

��Bronnen van extra natrium kunnen zĳn: Himalaya-zout, mosterdzakjes, runder- of kippenbouillon.

Let op: zorg ervoor dat je de instructies van je zorgverlener over een verhoogde natriumconsumptie 

opvolgt. 

Als je niet kunt kauwen
Als je niet kunt kauwen, overweeg dan kant-en-klare opties die zowel kunnen hydrateren als voedingsstoffen 

kunnen leveren.

��Invriezen en zuigen op elektrolyten, vruchten-/groentesap, runder- en/of kippenbouillonblokjes; 

��Eiwitpoeders en/of -dranken en maaltĳdvervangers zoals Ensure;

��Fruit- en groentesappen zoals bleekselderĳ, wortel, komkommer, watermeloen. 

��Repen die voedingsstoffen en calorieën leveren 

��Honingraat- of eiwitrepen; 

��RX-repen;

Verpakt of gedroogd voedsel
Verpakte of gedroogde voedingsmiddelen die het lichaam snel van voedingsstoffen voorzien en die je gemakkelĳk 

kunt bewaren in je Crash Care Kit en/of op plekken in huis waar je vaak komt. Enkele voorbeelden zĳn: 
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��Gedroogd fruit (mango, ananas, appels, kersen, kokos) ;

��Noten (cashewnoten, pistachenoten, paranoten, macadamianoten, amandelen);

��Notenmix zoals studentenhaver;

��Zaden (pompoen, zonnebloem, pepita's, chia); 

��Gedroogde en/of gekruide spinazie, peultjes; 

��Met pindakaas gevulde pretzels, crackers, tortilla's; 

��Tonĳn- of kippakketjes;

��Gedroogd vlees, ook wel jerky genoemd (rundvlees, bizon, salami, etc.);

��Honingstokjes 

��Notenpasta's (amandel, cashew, pinda, zadenmix); 

��Jello of andere puddings.

Kant-en-klaar of makkelĳk te bereiden voedsel 

��Linzen, rĳst, quinoa; 

��Smoothieblokken (voeg gewoon melk of water toe); 

��Soepen, bouillon, ramen, Pho (noedelsoep), etc. die ingevroren en ontdooid kunnen worden; 

��Havermout, yoghurt; 

��Kant-en-klare maaltĳdbezorging; 

��Babyvoeding kan goed zĳn bĳ voedselovergevoeligheden (zoals histamine-intolerantie) en wanneer er 

sprake is van beperkte energie om te kauwen. 

Groente en fruit
Groenten en fruit die rĳk zĳn aan voedingsstoffen en mineralen: 

��Komkommers;

��Worteltjes;

��Aardbeien;

��Perziken;

��Spinazie;

��Bosbessen;

��Mandarĳnen/clementines; 

��Rozĳnen;

��Aardappels;

��Broccoli;

��Avocado's;

��Edamame; 

��Bananen. 

Houd rekening met dieetbeperkingen en een vertraagde of anderszins verstoorde darmwerking tĳdens een crash. 
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Activiteiten van het dagelijks leven 
Activiteiten van het Dagelĳks Leven (ADL's) zĳn taken die zelfzorg met zich meebrengen. ADL’s zĳn bĳvoorbeeld: 

persoonlĳke hygiëne, baden/douchen, toiletbezoek, aankleden, eten, slapen en bewegen. Vaak worden deze taken 

uitgevoerd zonder dat mensen zich realiseren hoeveel energie het lichaam nodig heeft om deze taken uit te voe-

ren. 

Mensen met ME/CVS kunnen bewegingsproblemen ervaren vanwege een aantal factoren zoals hoeveel en op wel-

ke manier je beweegt, zintuiglĳke (over)belasting, energieverbruik, orthostatische intolerantie, neuro-inflammatie, 

etc. Bĳ het uitvoeren van ADL's is het belangrĳk om op een bewuste manier te bewegen, zodat je lichaam kan 

functioneren terwĳl je rekening houdt met de symptomen/klachten die bĳ jou horen.

Hierna vind je manieren om je zelfzorg in te richten, energie te sparen tĳdens een crash en die je sowieso deel 

kunt laten zĳn van jouw manier van leven met ME/CVS. 

Meer over energiebesparing vind je op pagina 14; ‘Energie besparen tĳdens beweging en dagelĳks leven.’

Speciale hulpmiddelen
Bepaalde hulpmiddelen kunnen nuttig zĳn en je helpen om minder energie uit te geven. Het is echter belangrĳk 

om daar slim mee om te gaan. Hulpmiddelen die meer energie/inspanning vragen om te gebruiken, zĳn contra-

productief en werken eerder tégen je dan vóór je. 

Het aanpassen van je techniek, aanpak en positie kan in sommige gevallen beter zĳn dan het gebruik van een 

hulpmiddel. Wees verstandig en gebruik alleen wat écht helpt om je leven gemakkelĳker en functioneler te maken. 

Laat je eventueel adviseren door een oefentherapeut.

Er zĳn wellicht middelen die je zorgverlener nodig vindt om je gezondheid te behouden en om ervoor te zorgen 

dat je zo onafhankelĳk mogelĳk kan blĳven. Ziektekostenverzekeringen vergoeden bepaalde middelen soms al-

leen wanneer er sprake is van een medische noodzaak. Hetzelfde geldt voor voorzieningen vanuit de Wet Maat-

schappelĳke Ondersteuning (WMO). Zorg er dan ook voor dat je een verklaring van je zorgverlener hebt, waarin 

duidelĳk wordt gemaakt waarom jĳ dit specifieke middel nodig hebt. 

Tweedehands hulpmiddelen
Het zelf aanschaffen van hulpmiddelen kan veel geld kosten, geld dat je wellicht niet hebt. Voor bepaalde midde-

len kun je prima terecht op de tweedehandsmarkt. Denk eens na over wat je in de toekomst nodig zou kunnen 

hebben. Oriënteer je dan eens op de tweedehandsmarkt. Je kunt dan denken aan kringloopwinkels en websites als 

markplaats.nl. Er zĳn ook winkels die zich speciaal richten op de verkoop van reeds gebruikte hulpmiddelen. Ver-

zamel langzaam wat je in de loop van de tĳd nodig zou kunnen hebben. Soms is het goedkoper om middelen onli-

ne aan te schaffen.
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Zelfzorg bij een crash
Bĳ een ernstige crash ben je mogelĳk niet in staat om zelfs de basishygiëne te handhaven. Wees een beetje aardig 

voor jezelf, in welk stadium van herstel van een crash je je ook bevindt. Geef voorrang aan de zorg voor jezelfen 

besluit tĳdig of je daarbĳ hulp nodig hebt. Hieronder volgen tips om de zorg voor jezelf wat makkelĳker te maken.

Baden 

��Lichaam: 

��Baddoekjes die je niet hoeft af te spoelen; 

��Douchegel die je niet hoeft af te spoelen; 

��Peri wash flesje voor gevoelige gebieden rond het kruis.

��Haar: 

��Reeds vochtige washandjes met shampoo;

��Shampoo of shampoo-caps die je niet hoeft af te spoelen; 

��Conditioner die je niet hoeft af te spoelen. 

��Gebit 

��Niet-schuimende tandpasta zoals Oranurse of Tepe en middelen waarbĳ tandpasta en mondwater zĳn 

gecombineerd in één product;

��Tandpasta’s zonder sterke smaak;

��Orale swabs voor mondverzorging; 

��Elektrische tandenborstel of een volautomatische tandenborstel.

Toiletbezoek 

��Mobiel toilet of toiletstoel naast het bed;

��Verstelbare handgrepen helpen je om te gaat zitten wanneer je uit bed stapt om naar het toilet te 

gaan. Handgrepen in het toilet maken het makkelĳker om te gaan zitten en weer op te staan. 

��Overweeg het gebruik van toiletemmerzakken of -voeringen. Deze (soms absorberende) hygiënische 

zakken verminderen de noodzaak om toiletemmers schoon te maken. 

��Bedpan/steek voor gebruik in bed;

��Houd bĳ het gebruik van een ondersteek/bedpan rekening met drukpunten op je lichaam. 

��Oefen met de hygiëne bĳ gebruik van een bedpan en zorg ervoor dat je lichaam en bed droog blĳven. 

��Tangen/grĳpers en andere toilethulpmiddelen met lange steel;

��Persoonlĳke reinigings-/toiletdoekjes;

��Verhoogde toiletbril of verhoogd toilet;

��Voor de mannen: overweeg eens wegwerpurinoirzakken of ga ook zitten bĳ een kleine boodschap; 

��Bedonderleggers (bĳvoorbeeld Chux) als maatregel tegen eventueel doorlekken of als hulpmiddel bĳ 

toiletbezoek in bed;

��Deze kunnen ook onder je hoeslaken worden gebruikt om lichaamszweet te absorberen. Zorg er wel 

voor dat je ze regelmatig ververst. 
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Eten 

��Kant-en-klare snacks en hydratatievloeistoffen naast het bed die gemakkelĳk te consumeren zĳn; 

��Raadpleeg het gedeelte over voeding en hydratatie op pagina 22 van de gids voor meer details. 

��Aangepast eetgerei, ergonomisch bestek.

Je aankleden
Aankleden zou de laagste prioriteit moeten hebben bĳ een crash, maar houd rekening met het volgende: 

��Gebruik kleding die lekker los zit, ademend is en die je elke twee dagen vervangt. 

��Als je compressiekleding draagt, let dan op huidindrukkingen en bloedophopingen aan beide kanten van 

een vouw en/of elastische band. 

��Leg kleding die je makkelĳk aan- en uit kunt trekken direct naast je bed. Bespaar jezelf een wandeling naar 

de kledingkast.

Bewegingshulpmiddelen

��Bedrail: een hulpmiddel bĳ het rollen en in/uit bed stappen; 

��Rollator of wandelstok als ondersteuning bĳ het verplaatsen;

��Handgrepen in de badkamer, toilet en op andere plaatsen in het huis; 

��Rolstoel (handmatig of motorisch); 

��Sta-op-hulp en/of draaischĳf om de overgang te kunnen maken naar een andere positie.
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Leven met ME/CVS 
Houd er rekening mee dat sommige hulpmiddelen mogelĳk juist niet bevorderlĳk zĳn voor je herstel omdat ze te-

veel energie kosten om te gebruiken. Gebruik middelen die je helpen bĳ je dagelĳks functioneren en bedenk dat je 

soms beter een andere techniek kunt gebruiken om iets te doen. Een oefentherapeut kan je daarbĳ helpen.

Opmerking: sommige zaken uit het voorafgaande worden hieronder herhaald. 

Zelfzorg 

��Tĳdstip van de dag; 

��Overweeg om 's avonds te douchen, zodat je 's nachts de tĳd hebt om je energievoorraad aan te 

vullen. 

��Minimaliseer de inspanning die hoort bĳ je afdrogen;

��Gebruik een badstof badjas in plaats van een handdoek.

��Gebruik een microvezel haarhanddoek (een soort tulband) voor gebruik na het wassen van het haar.

��Minimaliseer de noodzaak om je haar te wassen;

��Draag een kort kapsel.

��Gebruik droogshampoo.

��Gebruik shampoomutsen. 

��Gebit 

��Niet-schuimende tandpasta zoals Oranurse of Tepe en middelen waarbĳ tandpasta en mondwater zĳn 

gecombineerd in één product;

��Tandpasta’s zonder sterke smaak;

��Orale swabs voor mondverzorging; 

��Elektrische tandenborstel of een volautomatische tandenborstel.

��Mogelĳke hulpmiddelen 

��Spons met lange steel; 

��Verstelbare douchekop; 

��Douchestoel met handvatten, met name als er sprake is van orthostatische intolerantie.

Toiletbezoek 

��Orthostatische intolerantie en positioneringsoverwegingen;

��Minimaliseer buigen en positieveranderingen. Gebruik bĳvoorbeeld: 

��Toilethulp of toilettang met lange steel;

��Bidet.

��Toiletverhoger of verhoogd toilet en/of muurbeugels om gemakkelĳker op- en af te stappen;

��Zorg ervoor dat je je benen niet laat hangen zonder ondersteuning. Een voetenbankje kan handig zĳn. 
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Kleding

��Overweeg kleding die gemakkelĳk aan- en uit te trekken is. 

��Leg kledingstukken ‘s avonds klaar voor de volgende dag en houd ze dicht bĳ je bed zodat je er makkelĳk 

bĳ kunt. 

��Losse kleding;

��Compressiekleding als er sprake is van orthostatische intolerantie; 

��Overwegingen met betrekking tot hulpmiddelen: 

��Een grĳper;

��Schoenlepel; 

��Slippers;

��Hulpmiddel voor het aantrekken van sokken; 

��Aankleedstok;

��Beenlifter;

��Elastische schoenveters;

��Hulpmiddelen voor knoop- en/of ritssluitingen;

Mobiliteit en hulpmiddelen 

��Bedhulpladder of bedrail om te helpen bĳ het rollen/positioneren en uit bed komen; 

��Rollator met zitje en de mogelĳkheid om kleine voorwerpen te vervoeren; 

��Rolstoel; 

��Handgrepen in de badkamer, het toilet en waar verder nodig in het huis;

��Steunstangen voor bank of stoel; 

��Rollator of wandelstok voor stabiliteit; 

��Grĳper; 

��Woningaanpassingen voor verbeterde toegankelĳkheid, zoals een hellingbaan, traplift, inloopdouche. 

Onderzoek wat de mogelĳkheden zĳn via de Wet Maatschappelĳke Ondersteuning (WMO). 
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Jezelf verzorgen met compassie
Als je met ME/CVS leeft, kan het verleidelĳk zĳn om je vooral bezig te houden met wat de ziekte of een crash heeft 

veroorzaakt. Dit zou er zelfs toe kunnen leiden dat je jezelf verwĳten gaat maken. Hoe voorstelbaar het ook is dat 

je eventueel dit soort gedachten hebt, ze helpen je niet om te (leren) leven met ME/CVS, laat staan dat ze helpen 

om te herstellen van een crash. 

Niet elke crash kan worden gepland, verklaard of begrepen. Datzelfde geldt ook voor het begin van je ziekte. Het is 

dan ook slimmer om die gedachten te laten voor wat ze zĳn. Kies voor rust, acceptatie en ontspanning in plaats 

van energie en tĳd te besteden aan pogingen het onverklaarbare te analyseren. 

Houd rekening met cognitieve en emotionele energievreters die tot een crash kunnen leiden en/of je crash langer 

laten duren. Gun jezelf tĳd en rust om te ‘genezen’ en je gezondheid te herstellen tot je ‘normale’ niveau. Dit is de 

enige en belangrĳkste taak die je hebt wanneer je in een crash terecht komt. 

Relax en laat je door het schip meevoeren op de getĳden en golven van je aandoening totdat je je voldoende her-

steld voelt om weer ‘normaal’ te functioneren binnen jouw grenzen. 

Gun jezelf rust 

��Blĳf zoveel mogelĳk horizontaal. Je lichaam rust dan het best.

��Verminder zintuiglĳke prikkels zoals licht, geluid, geur en aanraking;

��Zet technieken als mindfulness of meditatie in om mentaal rust te vinden. 

Koester je eigen welzĳn

��Als je niet in een crash zit, gebruik ook dan technieken zoals meditatie of mindfulness om mentaal rust te 

vinden. 

��Let op een goede ademhaling;

Verzorg jezelf 

��Oefen zelfcompassie en stop met jezelf verwĳten te maken of je schuldig te voelen.

��Wees je lichaam dankbaar, bĳvoorbeeld omdat het signalen afgeeft.

��Accepteer de situatie. Vechten helpt je niet.

��Gun jezelf de tĳd om te rusten en te genezen.
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Leven met een chronische ziekte en 
het vermijden van de crash 

Wanneer je leeft met ME/CVS, dan is het van vitaal belang om de kunst van het voorkomen en minimaliseren van 

PEM of een crash te leren. Wanneer je nu niet in een crash zit, verdiep je dan in bronnen zoals deze gids om je te 

helpen energie te sparen. Hierna volgen tips die je daarbĳ helpen, wanneer je ze toepast. 

Pacing 
Pacing is de gouden regel bĳ het leven met ME/CVS. Tegelĳk is het voor velen een van de moeilĳkste regels om te 

leren en om je er aan te houden. Je wilt immers zo graag en zo veel. Pacing is van toepassing op álle activiteiten. 

Energieverbruikers zĳn fysieke, emotionele, cognitieve en orthostatische eisen die je aan je lichaam stelt. Ook om-

gevings- en zintuiglĳke prikkels dragen bĳ aan energetische uitputting. Leer de grenzen van je lichaam kennen en 

stop op tĳd!

Strategieën

��Neem regelmatig een herstellende pauze. 

��Stel timers in tĳdens activiteiten om je eraan te herinneren rust te nemen. 

��Streef ernaar om dagelĳks maximaal 80% van je energie te gebruiken en 20% te besparen, zodat je een 

reserve hebt en PEM kunt vermĳden. 

��Ga indien mogelĳk om de paar uur (of zo vaak als voor jou goed is) 10-15 minuten horizontaal te gaan. 

��Plan 'hersenpauzes' in. 

��Tĳdmanagement = tempomanagement. Neem meer tĳd voor activiteiten, zodat je ze rustiger uitvoert. 

Splits activiteiten op of wĳzig ze in kleinere stappen. 

��Ga zitten of houd je benen omhoog bĳ het uitvoeren van activiteiten die je anders staand zou uitvoeren; 

��Afwas, was opvouwen, je haar/make-up doen, etc. 

��Douchestoelen kunnen soms het verschil betekenen tussen een episode van PEM of een aangename 

herstellende douche. 

Draagbare apparaten die de hartslag bĳhouden 

��Verhogingen van de hartslag zĳn, ongeacht de activiteit of stressfactor, vaak een signaal van het lichaam 

om te stoppen en te rusten. 

Wees je bewust van het energieverbruik bĳ cognitieve activiteiten. 

��Lezen, schrĳven, praten, het verwerken van een tv-programma/film, etc. 

��Sterk stimulerende omgevingen kunnen je cognitieve processen overbelasten. 
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Emotionele reacties, zowel positief als negatief, en PEM 

��Stel de juiste grenzen om dit soort verbruik van energie te beschermen en in te perken. Denk bĳvoorbeeld 

aan media, nieuws, praten met familie en vrienden, etc. 

Neem het jezelf niet kwalĳk wanneer je crasht. 

��Soms heb je geen enkele controle over een crash. 

��Je fixeren op het hoe en waarom van PEM of een crash helpt je niet om te ontspannen en te herstellen.

��Wees aardig voor jezelf, accepteer de situatie en vertrouw op je lichaam. 
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Andere overwegingen 
Let op
Introduceer geen extra natrium of supplementen in je dieet zonder overleg met je zorgverlener. Extra consumptie 

van deze producten kan gecontra-indiceerd zĳn voor andere specifieke aandoeningen zoals hartproblemen, nier-

problemen, etc.

Mogelĳke onderliggende gezondheidsproblemen
Richt je op de behandeling van onderliggende gezondheidsproblemen die PEM-episodes kunnen veroorzaken, 

verergeren of verlengen, zoals mogelĳk:

��Mestcel activatie syndroom (MCAS); 

��Syndromen van orthostatische intolerantie (OI);

��Nier- en leverziektes;

��Hormonale aandoeningen/ziekten; 

��Auto-immuunaandoeningen;

��Pĳnversterkende aandoeningen; 

��Slaapstoornissen.

Eet goed en blĳf gehydrateerd 

��Je lichaam heeft brandstof/energie nodig om te gebruiken en op te slaan. 

Orthostatische intolerantie 

��Pre-hydrateer met elektrolytenproducten 15 minuten voorafgaand aan een activiteit. 

��Gebruik elektrolytenproducten als supplement wanneer je merkt dat je symptomen van PEM krĳgt.

��Overweeg de methode met twee flessen: 

��Een flesje met een rehydratatieproduct waar je de hele dag van nipt. 

��Een tweede fles gevuld met elektrolyten die je kunt gebruiken om te hydrateren voor een gebeurtenis 

of activiteit. 

��Je zorgverlener kan je helpen bĳ het vinden van de juiste natrium-waterverhouding. Je kunt je 

urineproductie en -kleur als leidraad gebruiken, ervan uitgaande dat je twee tot drie liter vocht per dag 

drinkt. Streef naar een normale urinelozing: 

��Een gestage stroom van ongeveer 20 seconden;

��Een lichtgele kleur;

��Een normale frequentie van vĳf tot zes keer per dag; 

��Overweeg je zorgverlener te vragen om infusen met een zoutoplossing voor te schrĳven die dagelĳks door 

een professioneel verzorger moeten worden toegediend om een crash af te wenden of herstel te 

bespoedigen. 

��0,9% Normale zoutoplossing; 1,5 liter gedurende 60-90 minuten.
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��Zoek, indien nodig, farmacologische interventies. 

��Probeer bĳ het gebruik van compressiekleding zoveel mogelĳk lichaamsoppervlak te bedekken. 

��Richt je op je buik, benen en armen. 

Richt je op herstellende slaap 

��Zorg voor een goede slaaphygiëne. 

��Identificeer slaapstoornissen. 

��Pĳn; 

��Zintuiglĳke prikkels; 

��Overbelasting. 

��Pak mogelĳke redenen van een slaapstoornis aan:

��Vermĳd cafeïne, alcohol, middelen die de slĳmvliezen beïnvloeden (decongestiva) en stimulerende 

middelen;

��Vermĳd hersenactiverende activiteiten voor het slapen en gebruik blauwlichtblokkers tĳdens het 

werken met elektronische apparaten zoals je telefoon of tablet. 

��Behandel primaire slaapstoornissen en secundaire slaapstoornissen zoals rusteloze benen, 

slaapapneu, etc. 

��Overleg met je zorgverlener om te bepalen welk type slaapmiddelen je nodig hebt, als je die nodig hebt. 

��Ondersteunende middelen;

��Middelen om in slaap komen;

��Middelen om weer in slaap vallen. 
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Gedachten aan zelfdoding 
Wanneer het lichaam ziek wordt en worstelt om zichzelf te reguleren, 

dan kan dit mentaal, emotioneel en fysiek uitputtend zĳn voor degene 

die het treft. Het kan enorm overweldigend zĳn als een patiënt probeert 

de woorden te vinden om te beschrĳven wat er met hem of haar ge-

beurt. Als gevolg hiervan kan het voor het ondersteuningsnetwerk en 

het zorgteam van de patiënt een uitdaging zĳn om zorg en ondersteu-

ning te bieden. Gevoelens van isolatie en hopeloosheid kunnen hierdoor 

bĳ de patiënt ontstaan, in stand worden gehouden of eventueel worden 

versterkt.

Die wanhoop zou soms kunnen leiden tot het gevoel dat de dood mak-

kelĳker is dan proberen je lichaam weer onder controle te krĳgen, het 

aan familie en vrienden uit te leggen, helpende behandelingen te vinden 

en de ziekte te overleven. Veelal gaat het bĳ zelfmoord niet zozeer om 

een doodswens, maar om de grote wens dat er een einde komt aan het 

lĳden. Er is hulp!

Wanneer je dat soort gevoelens bĳ jezelf herkent en je je hopeloos of suïcidaal voelt, kom dan direct in actie en 

zoek hulp. Neem contact op met je huisarts om dit te bespreken. Je hoeft deze last niet alleen te dragen.

Laagdrempelige hulp bĳ zelfmoordpreventie en crisis
Hieronder vind je een aantal voorzieningen in Nederland waar je laagdrempelig terecht kunt wanneer je last krĳgt 

van depressieve gevoelens en donkere gedachten over de dood. Een deel van de hieronder genoemde diensten is 

dag en nacht bereikbaar.

Let op: Omdat onderstaande informatie en de daarbĳ horende links, nog wel eens wĳzigen, hebben we deze ook 

online geplaatst op de pagina die hoort bĳ deze Crash Survival Guide. 

��Kindertelefoon 

��Elke dag bereikbaar van 11:00 tot 21:00u op 0800 0432 

��Website: https://www.kindertelefoon.nl/ 

��113 zelfmoordpreventie 

��Nu in levensgevaar? Bel 112. 

��Niet in levensgevaar maar wel acuut hulp nodig? Bel 113 of bel gratis 0800 0113. 

��Online chat via de chatknop rechtsboven op https://www.113.nl/ 

��Website: https://www.113.nl/ 

Als je je hopeloos of 

suïcidaal voelt, zoek 

dan hulp. Je hoeft 

deze last niet alleen 

te dragen. 
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��Mindkorrelatie 

��Op werkdagen bereikbaar van 9:00 tot 18:00u op 0900 1450. 

��Ook hulp via chat, Whatsapp en e-mail. 

��Website: https://mindkorrelatie.nl/ 

��De Luisterlĳn 

��Elke dag de hele dag bereikbaar op 088 07 67 000. 

��Ook hulp via chat of e-mail. 

��Website: https://www.deluisterlĳn.nl/ 

��Informatie Luisterlĳn chat 

��Informatie Luisterlĳn telefoon 

��Informatie Luisterlĳn e-mail 

Lotgenoten
Contact met lotgenoten is voor veel patiënten prettig. Zĳ kunnen je eventueel helpen om momenten van verdriet 

en depressiviteit door te komen. De meeste lotgenoten begrĳpen wat je voelt en denkt. Je hoeft maar weinig uit te 

leggen en aan een half woord hebben de meeste genoeg.

MECVS Nederland organiseert samen met de Vermoeidheidkliniek regelmatig terugkerende (online) lotgenoten-

bĳeenkomsten. Kĳk op onze website voor informatie over de mogelĳkheden tot ondersteuning.
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Besluiten om spoedeisende hulp te 
zoeken 

Er kunnen situaties zĳn dat je direct hulp nodig hebt. Gebeurt dit: HOUD HET SIMPEL! Het is niet jouw taak om te 

diagnosticeren wat er mis is. Wanneer jĳ of je verzorger denkt dat je naar de spoedeisende hulp of de eerste hulp 

moet gaan, dan moet je waarschĳnlĳk gaan. 

Wanneer je 112 belt, dan kom je in contact met bekwame artsen en/of paramedici. Zĳ beoordelen jouw situatie 

met kennis en ervaring die je zelf niet hebt en begeleiden je bĳ de beslissing om wel of niet aan de spoedeisende 

hulp te gaan en of er wel of niet een ambulance nodig is. 112 bellen betekent niet automatisch dat je naar het zie-

kenhuis gaat. 

Eerste hulp wordt altĳd vergoed door de zorgverzekering. Hieronder valt hulp bĳ de huisarts, de huisartsenpost en 

de spoedeisende hulp in het ziekenhuis.

Wanneer spoedhulp echt nodig is
Soms is het niet zo duidelĳk of je 112 moet bellen of niet. Hieronder vind je een aantal situaties waarin wĳ advise-

ren om direct 112 te bellen en met een arts te spreken. 

Uitdroging
Uitdroging is een medisch noodgeval en kan snel verbeteren met een infuus. De eerste hulp kan je dit bieden. Re-

hydratatie kan een groot verschil maken en je snel weer beter doen voelen. Onbehandelde uitdroging verlengt de 

crash en kan in het slechtste geval leiden tot nierfalen en overlĳden. Tekenen en oorzaken van uitdroging zĳn: 

��Verminderde urineproductie;

��Urine is donkergeel of zelfs bruin (bĳ ernstige uitdroging); 

��Herhaald braken en/of diarree;

��Je té zwak voelen om te drinken of te kauwen (ĳsschilfers/-blokjes zĳn niet voldoende hydratatie); 

��Verhoogde of toenemende verwarring; 

��Koorts kan een teken van uitdroging kan zĳn. Langdurige koorts kan uitdroging veroorzaken. 

Pĳn op de borst
Veel ME/CVS-patiënten ervaren pĳn op de borst tĳdens een crash. Het is moeilĳk om te zeggen of het dan om een 

probleem met het hart gaat of niet. Hier zĳn een paar dingen om mee te nemen in je overweging om 112 te bellen: 

��Is de pĳn op de borst anders dan wat je gewoonlĳk ervaart? 

��Gaat de pĳn op de borst gepaard met kortademigheid, duizeligheid of misselĳkheid? 

��Straalt de pĳn van de borstkas uit naar je kaak en/of arm? 

��Voel jĳ of je verzorger zich ongemakkelĳk of bang? 
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Wanneer je op een van deze vragen JA hebt geantwoord, bel dan 112. De artsen daar kunnen beoordelen of er mo-

gelĳk wat ernstigs aan de hand is. 

Ernstige allergische reacties
Van een ernstige allergische reactie is sprake wanneer je reageert op een voedingsmiddel of medicĳn dat anafy-

laxie, een ernstige huiduitslag of ernstige maag-darmklachten veroorzaakt. Let hierbĳ op onderstaande:

��Er is sprake van anafylaxie wanneer je een zwelling van het gezicht, de mond of de tong hebt die je 

luchtwegen snel kan belemmeren. Merk je dat je moeilĳker gaat ademhalen, dan is dit een medisch 

noodgeval. Bel onmiddellĳk 112! 

��Huiduitslag over het hele lichaam, hoewel geen noodgeval, kan uiterst ongemakkelĳk zĳn en kan soms zeer 

ernstig worden. Bovendien kan het voorafgaan aan anafylaxie. Zoek dan ook zo snel mogelĳk hulp. 

��Maag-darmklachten, zoals diarree en braken, kunnen leiden tot uitdroging. Controleer op tekenen van 

uitdroging en zoek indien nodig onmiddellĳk hulp. 

Verwachtingen eerste hulp of spoedeisende zorgbehandeling 
Veel patiënten hebben vervelende ervaringen bĳ de eerste hulp. Zĳ hebben zich vernederd en/of onbegrepen ge-

voeld in eerdere noodsituaties en/of situaties waarin acuut hulp nodig was.

Langzaam ontstaat er in de medische wereld meer kennis van ME/CVS en de gevolgen daarvan. Dat gaat echter 

traag. Op de lange termĳn zal de situatie waarschĳnlĳk wel verbeteren. Voor nu raden we je aan om, als dat moge-

lĳk is, je in noodsituaties te laten vergezellen door iemand die jou kent, die jĳ vertrouwt en die kennis heeft van je 

situatie. Deze begeleider kan je helpen je verwachtingen eventueel bĳ te stellen door inzicht te krĳgen in het doel 

van de medische omgeving waar je in terecht komt en inzicht te krĳgen in de rol van artsen en paramedici. 

Inzicht in de verantwoordelĳkheden van paramedici, artsen en ander personeel op de eerste hulp helpt je om rea-

listische verwachtingen te hebben over het type en het niveau van zorg dat de eerste hulp kan bieden.

Doel van de eerste hulp
Het belangrĳkste doel van de eerste hulp bĳ noodsituaties is het vaststellen, stabiliseren en behandelen van direct 

levensbedreigende situaties en/of aandoeningen vast te stellen die een onmiddellĳke ziekenhuisopname vereisen. 

Op de spoedeisende hulp is het doel om te beslissen of je dringend medische hulp nodig hebt of dat je naar het 

ziekenhuis moet worden overgebracht. Ook wordt beoordeeld of je in een niet-urgente situatie op een later tĳd-

stip kunt worden onderzocht en eventueel behandeld.

Gelukkig zĳn ME/CVS en aanverwante aandoeningen over het algemeen niet acuut levensbedreigend. Bedenk dat 

uitsluiten dat er niets ernstigers aan de hand is de belangrĳkste reden is dat je naar de spoedeisende hulp gaat. 

Als wordt vastgesteld dat je toestand niet levensbedreigend is of onmiddellĳke stabilisatie behoeft, dan kan het 

personeel op de eerste hulp minder attent lĳken. Zĳ zullen ervoor zorgen dat verder onderzoek en zorg in een 

niet-urgente setting gedaan kan worden. Op die manier maken zĳ ruimte voor ernstiger noodgevallen.
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Verwachtingen en tips 
Infuus

Een infuus is een behandeling die de meeste patiënten met ME/CVS kan helpen. Informeer het personeel wanneer 

je orthostatische intolerantie hebt en baat zou kunnen hebben bĳ IV-vloeistoffen, terwĳl zĳ de urgentie van je si-

tuatie beoordelen. Vermeld alle situationele factoren die orthostatische intolerantie kunnen verergeren, zoals:

��uitdroging;

��slechte orale inname;

��lichte koorts;

��diarree;

��misselĳkheid en braken;

��duizeligheid;

��etc.

Neurocognitieve status

Het medisch personeel zal ook je neurocognitieve status beoordelen, je hartactiviteit monitoren, de zuurstofsatu-

ratie controleren, bloed afnemen en een urinemonster nemen om urgente gezondheidsindicatoren te controleren. 

Dit is belangrĳke informatie die een arts helpt om ernstige levensbedreigende problemen (hartaanval, beroerte, 

ernstige bacteriële infectie, etc.) uit te kunnen sluiten of juist niet.

Terughoudendheid bĳ voorschrĳven medicĳnen

Realiseer je dat het personeel van de Eerste Hulp en spoedeisende hulp terughoudend is met het voorschrĳven 

van medicĳnen terwĳl je wacht. Ze zĳn vooral terughoudend met het verstrekken of voorschrĳven van pĳnstillers, 

omdat deze een ernstig probleem kunnen maskeren, de behandeling kunnen vertragen of zelfs je leven in gevaar 

kunnen brengen!

Houd nuttige informatie bĳ de hand.

��Zorg voor een actuele lĳst van medicĳnen die je gebruikt, een overzicht van je allergieën of intoleranties, 

een overzicht van je diagnoses en een duidelĳke uitleg van de symptomen die je naar de eerste hulp 

hebben gebracht. 

��Het hebben van een kopie van de samenvatting van je laatste bezoek aan je ME/CVS-zorgverlener kan 

helpen bĳ het begeleiden en (h)erkennen van je zorgbehoeften. 

��Hoewel het niet jouw taak is om zorgverleners op te leiden, zĳn er bronnen die kunnen helpen bĳ het 

informeren van je behandelaren over ME/CVS en de gevolgen daarvan. MECVS Nederland heeft hiervoor 

een informatieblad ‘ME/CVS - informatie voor behandelaars’ gemaakt dan je via de website kunt 

downloaden.

Hou er rekening mee dat een bezoek aan de eerste hulp tĳd kan kosten. Op de eerste hulp en spoedeisende hulp 

gaan de meest levensbedreigende situaties van andere bezoekers voor. 
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Conclusie

Wanneer je je zorgen maakt over je leven en veiligheid, dan bel je 112 en ga je naar de eerste of spoedeisende 

hulp. Begrĳp hoe het op deze afdelingen werkt en zorg ervoor dat je informatie klaar hebt om het personeel te in-

formeren. Wees geduldig en besef dat wat je ervaart aandacht verdient.
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Reistips 
Reizen, hoe geweldig ook, brengt het risico van een crash met zich mee. Je verbruikt fysiek, cognitief en emotio-

neel meer energie en je energievoorraad kan sneller opraken dan je verwacht.

Hieronder geven we een paar tips die je kunnen helpen om de kans op crashen te verkleinen en je energie meer 

gedoseerd te gebruiken.

��Zorg ervoor dat je een aantal dagen voordat je op reis gaat goed rust en hydrateert. Overweeg eventueel 

om een hydratatietherapie via een infuus te doen; één tot twee dagen voor vertrek. 

��Zorg ervoor dat je voldoende medicĳnen bĳ je hebt.

��Zorg ervoor dat je een actuele medicatielĳst en contactgegevens van je zorgverleners hebt. Zorg ervoor 

dat dat een lĳst is die internationaal wordt geaccepteerd. Dit met name in verband met eventuele opiaten 

die je gebruikt, die zonder deze lĳst een probleem kunnen worden bĳ de douane van het land waar je heen 

gaat. Denk eraan dat daar alles op staat dat je meeneemt.

��Houd er rekening mee dat je een paar dagen moet rusten wanneer je op je bestemming aankomt en ook 

wanneer je weer thuiskomt.

��Plan een rustig reisschema met rust gedurende de dag.

��De hoogte waarop je verblĳft kan invloed hebben. Als je bestemming lager ligt dan waar je nu woont, dan 

heb je mogelĳk meer energie, omdat er meer zuurstof is. Dit is geweldig, maar vergeet niet om te blĳven 

pacen; doe het rustig aan en luister naar je lichaam. Een verblĳf op grotere hoogte kan meer belastend 

zĳn, omdat er minder zuurstof is.

��Eet regelmatig kleine maaltĳden en blĳf gehydrateerd. Let goed op wat je eet bĳ voedselintoleranties!

Vliegreizen 

��Boek vluchten die je in staat stellen om je normale slaap/waakcyclus te behouden.

��Als de reis lang is, overweeg dan een tussenstop onderweg.

��Probeer het aantal overstappen tot een minimum te beperken.

��Gebruik bagagetransportdiensten om voor je bagage te zorgen. 

��Neem zo min mogelĳk handbagage mee.

��Zorg ervoor dat je belangrĳke medische informatie en medicĳnen in je handbagage vervoert, voor het 

geval je overige bagage zoekraakt. Zo heb je een noodvoorraad. Neem, indien mogelĳk, alle medicatie mee 

in je handbagage en zorg voor het genoemde internationaal geaccepteerde medicĳnoverzicht.

��Als je moet overstappen, zorg dan voor voldoende tĳd om dat te doen.

��Maak gebruik van vervoer in de terminal op het vliegveld, zoals rolstoelen of gemotoriseerde wagentjes 

om bĳ de gate te komen.

��Draag een zonnebril en oordopjes om overprikkeling zoveel mogelĳk te voorkomen.

��Wanneer je eenmaal door de beveiliging/douane van het vliegveld bent, zorg dan eerst voor hydratatie. 

Zorg ervoor dat je elektrolyten bĳ je hebt.

��Draag compressiekleding.
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Rĳden

��Probeer lange rĳtĳden tot een minimum te beperken. Zelfs als je 'gewoon zit' verbruik je meer energie dan 

je je waarschĳnlĳk realiseert.

��Probeer iemand anders te laten rĳden en/of wissel regelmatig.

��Probeer je voeten zoveel mogelĳk omhoog te houden.

��Draag compressiekleding.

��Minimaliseer prikkels door het dragen van een zonnebril en oordopjes. Rĳ je zelf, draag dan uiteraard geen 

oordopjes.

��Als je aan het rĳden bent en voelt dat PEM of een crash zich aandient:

��Zet de auto aan de kant en zet hem in de parkeerstand.

��Informeer een contactpersoon voor noodgevallen.

��Probeer horizontaal te gaan en rust uit op een veilige locatie.

��Hydrateer en vermĳd zo veel mogelĳk prikkels.

��Stop zo snel mogelĳk als je een crash voelt opkomen. Zo vermĳd je veiligheidsrisico’s voor jezelf en voor 

degenen die met je op pad zĳn. 

��Als je met een rustpauze niet verbetert, bel dan voor hulp en laat je naar huis vervoeren. Je kunt je auto 

altĳd op een later tĳdstip ophalen, of iemand anders kan je auto terugrĳden naar huis.
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Bijlagen
Op de hierna volgende pagina’s vind je verschillende sheets die onderdeel uitmaken van je Crash Care Kit. Print de 

bĳlagen die je nodig hebt, vul ze in en hou ze bĳ je in de buurt op een plek waar ook je verzorgers bĳ kunnen. Ver-

andert er iets in je situatie omdat je bĳvoorbeeld stopt met bepaalde medicatie of nieuwe medicĳnen krĳgt, wĳzig 

dan ook de relevante bĳlagen.
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Een ‘Crash Care Kit’ voorbereiden 

Zoals elk huishouden een EHBO-doos zou moeten hebben, zou elk huishouden met een iemand met ME/CVS een 

Crash Care Kit moeten hebben. Bewaar deze items bĳ elkaar in een map of doos en zorg ervoor dat je deze altĳd 

bĳ de hand hebt. Controleer alle items op eventuele vervaldatums en controleer en actualiseer (indien nodig) de 

inhoud elke zes maanden of bĳ wĳzigingen.

Overweeg om een paar exemplaren van je Crash Care Kit te hebben. Bewaar deze op plaatsen in huis waar je re-

gelmatig bent. We raden aan om een aparte ‘reiskit’ te maken voor wanneer je het huis verlaat.

Neem de inhoud van deze kit door met je naasten en zorgverleners en informeer hen over de plaats waar je deze 

kit bewaart. Woon je alleen? Bewaar de kit dan op goed zichtbare plaats en label deze duidelĳk, voor het geval je 

ondersteuning nodig hebt van anderen die niet bekend zĳn met jouw situatie. Plaats op een goed zichtbare plek 

eventueel een sticker met een verwĳzing naar de plaats van de Crash Care Kit.

Let op: raadpleeg altĳd je zorgteam of behandelaar voordat je een nieuw vrĳ verkrĳgbaar medicĳn of supplement 

gaat gebruiken. 

Essentiële onderdelen van de Crash Care Kit 
Hieronder vind je een overzicht van zaken die in je Crash Care Kit thuis horen. Gebruik deze lĳst als een 

checklist.

��Lĳst met huidige medicĳnen met datum verstrekking, reden om ze in te nemen, frequentie en dosering; 

��Lĳst met namen van artsen, hun specialiteit en telefoonnummer en (indien beschikbaar) een kort verslag van 

je laatste bezoek; recent patiëntbezoek 

��Lĳst met contactpersonen en hun telefoonnummers voor noodgevallen;

��Hulpmiddelen om je vitale functies zoals bloeddruk, zuurstof, temperatuur en hartslag te meten;

��Eiwitrĳke snacks zoals eiwit- of ontbĳtrepen, noten, gedroogd fruit; 

��Middelen om calorieën aan te vullen tĳdens een ernstige crash. Bĳvoorbeeld maaltĳdvervangende dranken 

zoals Ensure, Nutridrink, Orangefit of andere. 

��Flessenwater en rehydratatiepakketten (Care Plus ORS zakjes, Orale Rehydratatie Zouten of 

elektrolytenpoeder etc.);

��Schrĳfblok, pen/potlood en middelen om naar datum en tĳd te verwĳzen. 

��Middelen om visuele prikkels te verminderen zoals een oogmasker, zonnebril en pet/hoed met klep om licht 

van boven te blokkeren; 

��Middelen om geluidsprikkels te verminderen zoals oordopjes of hoofdtelefoons met ruisonderdrukking (noise 

cancelling);

��Verwarmingskussen, pittenkussen of Warmie-knuffels die je kunt verwarmen in een magnetron; 

��Ĳs- of koud kompres;

��Handdoek, washandje of vooraf bevochtigde doekjes die je huid verdraagt; 

essentiële onderdelen van de crash care kit
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��Extra telefoonoplader of powerbank, zodat je telefoon altĳd opgeladen is; 

��Communicatiekaarten voor crashzorg in een situatie waarin je niet meer kunt praten; 

��Noodmedicĳnen

Deze kunnen onder andere zĳn bedoeld om

��ontstekingen en spier-/gewrichtspĳn te verminderen;

��misselĳkheid en neuro-inflammatoire symptomen (zoals hoofdpĳn, 'brain fog' (hersenmist), 

cognitieve problemen) te verlichten;

��te helpen met slapen en ontspannen

��en de activiteit van mestcellen en histamine te stabiliseren.

Crash Care Kit voor in je auto 
��Extra noodmedicĳnen; 

��Namen en telefoonnummers voor noodgevallen; 

��Kussen en deken;

��Snacks en water; 

��Rehydratatiepakketten; 

��Telefoonoplader voor in de auto en/of een opgeladen powerbank.
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Wanneer iemand om wie je geeft een crash meemaakt, kan dat eng zĳn en je een hulpeloos gevoel geven. Deze 

informatie is bedoeld om jou als verzorger te voorzien van kennis en inzichten die je ondersteunen om de patiënt 

te ondersteunen en diens situatie te verlichten.

Wanneer je een noodgeval vermoedt 

Er kunnen momenten zĳn waarop de patiënt in een zodanig slechte toestand verkeert, dat je je zorgen gaat ma-

ken. Aarzel dan niet en zoek een professionele medische beoordeling via 112 of via de spoedeisende of eerste 

hulp. 

Het is niet jouw taak om te diagnosticeren wat er mis is. Wanneer je dus twĳfelt aan de veiligheid van de patiënt, 

zoek dan ondersteuning van een medisch professional. 

Let op: de patiënt kan in het verleden negatieve ervaringen hebben gehad met bezoeken aan de spoedeisende 

hulp. Zie de sectie over het nemen van de beslissing om spoedeisende hulp te zoeken op pagina xx zodat je de pa-

tiënt kunt voorbereiden op en begeleiden bĳ het bezoek aan de spoedeisende of eerste hulp. 

Zorg voor de patiënt

Hieronder vind je maatregelen om te treffen wanneer je zorg draagt voor iemand die in een crash terecht is geko-

men.

01. Breng de patiënt naar een veilige plek 

��Ligt hĳ/zĳ op de grond, zorg dan voor een kussen en een deken. 

02. Wanneer je in staat bent om hem/haar naar een veilige plek op een bed of bank te brengen, doe dat dan. 

Lukt dat niet, houd dan de patiënt comfortabel waar hĳ/zĳ zich nu bevindt.

03. Houd de patiënt: 

��gehydrateerd; 

��comfortabel; 

��horizontaal;

04. Neem contact op met de huisarts en de contactpersonen voor noodgevallen om hen op de hoogte te stellen 

van de crash.

05. Pak de (eventueel aanwezige) Crash Care Kit van de patiënt erbĳ. Deze bevat belangrĳke informatie en 

middelen.

06. Verminder of beperk sensorische prikkels zoals licht, geluid, aanraking, geur en andere, zodat de zintuigen 

van de patiënt zoveel mogelĳk rust krĳgen. Dit omvat zowel het directe als het indirecte contact dat de 

patiënt kan hebben met jou of zĳn/haar omgeving. 

��Visuele zintuigen: verlaag of elimineer alle vormen van licht en vermĳd visuele stimulatie zoals snelle 

bewegingen en/of gedurfde en/of felgekleurde kleding. 

informatie voor verzorgers
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��Geluid: verminder overmatige, terugkerende, en/of te stimulerende geluiden. 

��Aanraking: beperk of verzacht fysieke aanraking met de gecrashte persoon en gebruik niet-schurende 

kleding en beddengoed. 

��Geur: verminder of elimineer sterk ruikend voedsel, planten, parfums, bodylotions, chemicaliën, 

wasmiddelen, dieren, kaarsen, etc. 

��Temperatuur: houd de omgevingstemperatuur stabiel en maak gebruik van verwarming en/of koeling 

om de patiënt te helpen zĳn/haar temperatuurschommelingen te minimaliseren. 

07. Realiseer je dat de patiënt misschien niet kan of wil praten anders dan om jou als verzorger te voorzien van 

informatie. 

��Praat als verzorger alleen als dat nodig is om de patiënt te helpen. 

��Als de patiënt niet in staat is om te praten, gebruik dan alleen communicatiekaarten of apparaten. 

08. Je eerste en belangrĳkste doel is om rust aan te moedigen, beweging te verminderen en de patiënt te 

helpen energie te besparen. 

09. Zorg voor licht verteerbaar voedsel dat door de patiënt kan worden verdragen. Het is belangrĳk op te 

merken of de patiënt in staat is om voedsel te consumeren. Is dat niet zo, dan moet de prioriteit nog steeds 

liggen bĳ voldoende hydratatie. 

10. Probeer het medicatieschema zoveel mogelĳk voort te zetten. Overleg eventueel met de huisarts. 

11. Houd het volgende bĳ de hand voor de patiënt: 

��ĳs- of koud kompres; 

��verwarmingskussen;

��handdoek of washandje;

��oordopjes en/of koptelefoon met ruisonderdrukking (noise cancelling) indien aanwezig;

��extra flessen water en/of hydratatiepakketten.

12. Zorg dat er noodmedicatie beschikbaar is die bedoeld is om

��ontstekingen en spier- of gewrichtspĳn te verminderen;

��misselĳkheid en neuro-inflammatoire symptomen (zoals hoofdpĳn, 'brain fog' (hersenmist), 

cognitieve problemen) te verminderen;

��te helpen bĳ slaap en ontspanning;

��mestcellen en histamine-activiteit te verminderen.

13. Als de patiënt veilig, kalm en ontspannen is, haal dan diep adem. Je hebt het goed gedaan. 

14. Zoek verdere begeleiding over manieren om de patiënt te ondersteunen in de ME/CVS Crash Survival Guide, 

wanneer die aanwezig is.

Overleg met de zorgverlener om de juiste medische ondersteuning vast te stellen;  óók wanneer de patiënt nieu-

we medicatie of supplementen wil gaan gebruiken.
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ICE: In Case of Emergency (Engels)

Programmeer in je telefoon je ICE-contacten, zodat je deze in geval van nood snel kunt vinden.

MCAS: MestCelActivatieSyndroom

Mestcelactivatiesyndroom is een aandoening waarbĳ het immuunsysteem overdreven reageert op de aanwezig-

heid van blootstelling aan omgevingsfactoren, zoals voedsel, medicĳnen, chemicaliën, geuren, zonlicht, tempera-

tuur, etc. alsof deze blootstelling een vreemde infectieuze indringer vertegenwoordigt. Mestcellen zĳn een speci-

fiek type witte bloedcellen die in bĳna alle weefsels in het lichaam aanwezig zĳn. Hun taak is voornamelĳk om te 

bepalen of iets in de omgeving van iemand zelf is of juist niet.

Wanneer deze mestcellen worden geactiveerd, denkend dat een blootstelling ‘niet van iemand zelf’ is, dan komen 

er ontstekingsmoleculen vrĳ, waaronder (maar niet beperkt tot) hoge niveaus histamine die allergische reacties 

kunnen veroorzaken in de weefsels waarin histamine wordt vrĳgegeven. Geactiveerde mestcellen communiceren 

ook met andere mestcellen en met delen van het autonome perifere zenuwstelsel en kunnen ook overdreven re-

acties in deze systemen veroorzaken.

ME/CVS: Myalgische Encefalomyelitis/Chronisch Vermoeidheidssyndroom 

ME/CVS is een niet-aangeboren, chronische en complexe multisysteemziekte. De ziekte gaat gepaard met immu-

nologische, neurologische en cognitieve stoornissen, slaapafwĳkingen en een verstoorde functie van het autono-

me zenuwstelsel. 

ME/CVS resulteert in duidelĳk merkbare functionele beperkingen, gepaard gaande met een pathologisch niveau 

van vermoeidheid; mensen voelen zich vaak totaal uitgeput. Bĳ een deel van de patiënten gaat dit gepaard met 

pĳn. Het gevolg is dat het leven van de patiënten beperkt wordt, vaak op dramatische wĳze. In zĳn meest ernstige 

vorm kan deze ziekte het leven van de getroffene volledig verwoesten.

OI: Orthostatische intolerantie

Orthostatische intolerantie (OI) verwĳst naar de abnormale ontwikkeling van symptomen bĳ het opstaan die ver-

minderen door te gaan liggen. Er zĳn veel mogelĳke oorzaken van OI. Neuraal gemedieerde hypotensie (NMH), or-

thostatische hypotensie (OH) en posturaal orthostatisch tachycardiesyndroom (POTS) zĳn medische termen die 

worden gebruikt om verschillende mogelĳke fysiologische verschĳnselen of metingen van deze verschĳnselen te 

beschrĳven die verband houden met het ontstaan van symptomen van OI.

Symptomen kunnen zĳn: duizeligheid of flauwvallen, hartkloppingen, hoofdpĳn, mentale verwarring (moeite met 

concentreren, gefocust blĳven op een taak, opletten of de juiste woorden vinden), ongemak op de borst, koude 

begrippenlijst
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handen en voeten, chronische vermoeidheid of misselĳkheid.

PEM: Post-exertionele malaise, ofwel inspanningsintolerantie

Het meest kenmerkende symptoom van ME/CVS is inspanningsintolerantie of PEM (post-exertionele malaise). 

PEM is het verschĳnsel dat een relatief kleine lichamelĳke of geestelĳke inspanning leidt tot verergering van de 

klachten; een terugval die zich onder andere uit in een gevoel van uitputting. Deze terugval kan uren, dagen, we-

ken en zelfs maanden duren. 

POTS: Posturaal orthostatisch tachycardiesyndroom 

Patiënten die, wanneer ze vanuit een liggende naar staande houding gaan, merken dat de hartslag plots fors om-

hoog gaat hebben te maken met het Posturaal Orthostatisch Tachycardiesydroom, ofwel POTS. POTS is een kli-

nisch syndroom dat gewoonlĳk wordt gekenmerkt door een verhoging van de hartslag met meer dan 30 slagen 

per minuut bĳ het gaan staan. Bĳ jongeren tussen de 12 en 19 jaar gaat het om meer dan 40 slagen per minuut, 

waarbĳ wordt uitgesloten dat het een reactie is op orthostatische hypotensie (zie hieronder). 

OH: Orthostatische Hypotensie

Hypotensie betekent een lage bloeddruk. Orthostatisch betekent een ‘’rechtop-houding’’. Samen geven deze 

woorden aan dat de bloeddruk daalt bĳ het opstaan vanuit een liggende of zittende houding. Bĳ iemand met or-

thostatische hypotensie kan de bloeddruk in liggende houding normaal of zelfs hoog zĳn, maar wanneer iemand 

gaat staan daalt de bloeddruk. Een lichte daling veroorzaakt geen klachten, maar als de bloeddrukdaling meer 

dan 20 mmHg is in staande houding, is er sprake van ‘orthostatische hypotensie’.
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informatie medicijngebruik - ochtend
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informatie medicijngebruik - middag
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informatie medicijngebruik - avond
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informatie medicijngebruik - gestopt
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overzicht diagnoses
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overzicht allergieën
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Er zĳn veel verschillende triggers voor allergieën, intoleranties en ernstige reacties (anafylaxie). Dit blad is een 

helpt je om deze reacties bĳ te houden en aan te geven wanneer een ernstig gezondheidsprobleem mogelĳk is.

medicatie, 
voedsel etc.
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��allergische reactie
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artsen en contacten voor noodgevallen
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Print en knip onderstaande kaartjes uit en gebruik deze om je behoeften te kunnen communiceren wanneer je 

niet meer kunt praten. Op pagina xx van de bĳlagen vind je meer blanco kaartjes die je zelf kunt invullen.

communicatie basisbehoeften
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Print en knip onderstaande kaartjes uit en gebruik deze om je behoeften te kunnen communiceren wanneer je 

niet meer kunt praten. Op pagina xx van de bĳlagen vind je meer blanco kaartjes die je zelf kunt invullen.

communicatie symptomen & gevoeligheden 1 
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ik kan niet praten

ik heb het koud

ik heb krampen

ik kan niet denken 

ik heb pijn 

ik ben gevoelig 
voor aanraking 

ik heb het warm

ik ben misselijk

ik ben gevoelig 
voor geluid
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Print en knip onderstaande kaartjes uit en gebruik deze om je behoeften te kunnen communiceren wanneer je 

niet meer kunt praten. Op pagina xx van de bĳlagen vind je meer blanco kaartjes die je zelf kunt invullen.

communicatie symptomen & gevoeligheden 2 
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ik ben gevoelig 
voor licht

ik ben gevoelig 
voor geuren

https://mecvs.nl/over-me-cvs/informatiebrochures/mecvs-crash-survival-guide/
https://mecvs.nl/over-me-cvs/informatiebrochures/mecvs-crash-survival-guide/


60

Print en knip onderstaande kaartjes uit en gebruik deze om je behoeften te kunnen communiceren wanneer je 

niet meer kunt praten. Op pagina xx van de bĳlagen vind je meer blanco kaartjes die je zelf kunt invullen.

communicatie over noodsituaties en ernst
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ernstige reactie 

1 1 2

kan niet eten/
drinken

kan niet slikken

bel de dokter

kan niet rechtop 
zitten 

moeite met 
ademhalen

spoedeisende hulp

kan lichaam niet 
bewegen

pijn op de borst 
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Print en knip onderstaande kaartjes uit en gebruik deze om je behoeften en/of situaties te kunnen communiceren 

wanneer je niet meer kunt praten. 

communicatie over andere situaties
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