In totaal legden 41 mensen deze enquete af. 

Statistieken voor vraag 1 : Leeftijd:

Deze antwoorden werden gegeven: 
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Statistieken voor vraag 2 : Nationaliteit:

Deze antwoorden werden gegeven: 
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nederlands
Nederlands
Nederlandse
nl
nederlandse
Nederlander
nederlandse
nl
Nederlandse
belg
belg
belg
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Nederlands
Nederlandse
Nederlands
nederlandse
Nederlands
Nederlandse
Nederlands
Nederlands
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Nederlandse
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Nederlandse


Statistieken voor vraag 3 : Geslacht:
	3.1
	Man
	17.07%

	3.2
	Vrouw
	82.93%



Statistieken voor vraag 4 : Hoeveel jaren heeft u al klachten die bij ME/CVS passen?

Deze antwoorden werden gegeven: 

6
12 jaar
6
3.5
7
14
6 jaar
12
10.1 jaar
10
meer dan 10 jaar
9
30
9
12
10
16 jaar
20 jaar
2 jaar
8
Bijna 13 jaar
3
8 jaar
2,5
22
2,5 jaar
ongeveer 6 jaar
35 jaar
12
10
7.5 jaar ontstaan na een infectie
2.5
16 jaar
19 jaar
20
11 jaar
10 jaar
24
1
5 jaar
25


Statistieken voor vraag 5 : Hoeveel jaar geleden is de diagnose ME/CVS bij u gesteld?

Deze antwoorden werden gegeven: 

3 maanden
6 jaar
6
3
5
1 jaar geleden, maar is nadien weer ontkracht. dus nogsteeds geen officiele diagnose.
5,5 jaar
10
8.5 jaar
9
diagnose gesteld in april 2009
2
7
5
6
2
14 jaar
half jaar geleden
pas sinds 3 maanden
7
ongeveer 8 jaar geleden
0
5,5 jaar geleden
2
18
1 jaar
ongeveer 4,5 jaar geleden
30 jaar
9 maanden geleden
1
in de verwijzing voor revalidatie staat cvs, maar een diagnose?
1.5
8 jaar
4 jaar geleden
5
9 jaar
2 jaar
16
Diagnose staat bijna vast. ben nog onder behandeling in het UMCG.
sinds kort
5


Statistieken voor vraag 6 : Waar is de diagnose gesteld?
	1
	Huisarts
	13.79%

	2
	Ziekenhuis
	68.97%

	3
	Kliniek
	6.90%

	4
	Gezondheidscentrum
	10.34%

	5
	Door mijzelf/familie
	0.00%




Statistieken voor vraag 7 : Was u blij te horen dat uw klachten/symptomen een naam hebben?
	1
	Ja, absoluut
	29.27%

	2
	Ja, wel een beetje
	46.34%

	3
	Nee, niet echt
	19.51%

	4
	Nee, helemaal niet
	4.88%




Statistieken voor vraag 8 : Heeft u familieleden die ook ME/CVS hebben?
	1
	Ja
	26.83%

	2
	Nee
	73.17%









Statistieken voor vraag 9 : Hoeveel slaapuren heeft u gemiddeld per nacht?
	1
	4 of minder
	4.88%

	2
	5
	12.20%

	3
	6
	4.88%

	4
	7
	4.88%

	5
	8
	14.63%

	6
	9
	29.27%

	7
	10
	7.32%

	8
	11
	12.20%

	9
	12 of meer
	9.76%




Statistieken voor vraag 10 : Welke klachten zijn voor u van toepassing?
	10.1
	Chronische, steeds terugkerende vermoeidheid
	100.00%

	10.2
	malaise na inspanning
	95.12%

	10.3
	Beperkte energie
	100.00%

	10.4
	Terugkerende keelpijn of verkoudheid
	48.78%

	10.5
	Pijnlijke spieren
	87.80%

	10.6
	Hoofdpijn
	60.98%

	10.7
	Lichte verhoging van temperatuur
	51.22%

	10.8
	Concentratie- geheugenstoornis
	95.12%

	10.9
	Oorsuizen
	36.59%

	10.10
	Slaapstoornis
	70.73%

	10.11
	Tinteling van ledematen
	46.34%

	10.12
	Maag- darmstoornissen
	70.73%

	10.13
	Pijnlijke of gezwollen lymfeklieren
	53.66%

	10.14
	Allergieën
	73.17%

	10.15
	Gewichtsverandering
	53.66%

	10.16
	Depressieve gevoelens
	31.71%

	10.17
	Verwardheid
	43.90%





Statistieken voor vraag 11 : Heeft u nog meer medische klachten/andere ziektes naast ME/CVS? Zo ja, welke?

Deze antwoorden werden gegeven: 

astma, migraine, fibromyalgie
teveel om op te noemen, onder andere: gewrichtspijn, duizeligheid, flauwvallen, huidirritaties, slaapstoornissen. En andere diagnoses: hypoglykemie (te lage bloedsuikerspiegel), fibromyalgie, astma, prikkelbaar darm syndroom
nee
POTS (posturaal orthostatisch tachycardie syndroom), wat vaak voorkomt bij ME.
Nee
visusklachten, wisselende bloeddruk, regelmatig ontstekingen, pijnlijke plekken ter hoogte van milt en linker nier, spierzwakte in linker arm en rechter been, evenwichts instabilitatie, hartkloppingen, pijn op de borst. Vast gesteld: POTS, PMS en een bigamine van de diventrikels
nee
Hartafwijkingen door ME/CVS zie Cheny ea.. verdikking hart, diastolischedysfunctie, PFO, Tachycardie dat laatste was een van de eersta klachten. tekort aan stoffen in bloed
hartproblemen; POTS, ritmestornissen deze zijn het gevolg van ME, niet ernaast
nee
Ja, stoornissen in het totale hormonale stelsel. 
endometriose, allergie, astma
Vermogen tot concentratie is enorm gestoord
fibromyalgie\\r\\nhypothyroidie
- ijzerstapeling - huidkanker (binnenkort waarschijnlijk van genezen)
POTS en sinustachycardie
\"licht\" in mijn hoofd waardoor ik mijn evenwicht dreig te verliezen. Zelden: draaiduizeling Koemelkeiwit intolerantie dikwijls last van koortsuitslag huiduitslag: jeukende bultjes/blaasjes op de handen
nee
te laag bloedvolume, snel verzuring van de spieren, ogen die achteruit gaan.
nee
In Amsterdam hebben ze ontdekt dat ik POTS heb dmv de kanteltafeltest. 
copd, longemfyseem Depressie
nee
wazig zien
uitputting na geringe inspanning traag herstel na inspanning ondertemperatuur duizeligheid moeite met zien moeite met verwerken van informatie kan maar 1 ding tegelijk doen
nee
Ja, een stofwisselingsziekte (HPU)
zenuwstoringen na beroerte op jonge leeftijd en tia,s ,fibromialgie artrose wisselende bloeddruk 
Trage schildklier\\r\\nLast van opboeren\\r\\nVaginisme
nee
bloedwaardes zijn nu verhoogd, bezinking 30 en reumafactor 72
nee
nee
duizelig
nierstenen, lever hyperplasies maar blijkbaar toch verband met cvs, dus ... 
migraine
zeer gevoelig bij weersveranderingen:soms warm hebben , soms koud hebben tot op het bot
nee
Permanente vlekken voor mijn ogen, begonnen in het begin van de ziekte. Ga naar een neuroloog binnenkort.
Fibromyalgie,Cara \"Astma\"
hartritmestoornis schildklier


Statistieken voor vraag 12 : Heeft u psychische klachten?
	1
	Ja
	24.39%

	2
	Nee
	73.17%

	3
	Weet ik niet
	2.44%




Statistieken voor vraag 13 : Denkt u dat ME/CVS beïnvloed wordt door de psyche?
	1
	Ja
	12.20%

	2
	Nee
	73.17%

	3
	Weet ik niet
	14.63%




Statistieken voor vraag 14 : Voelt u zich door mensen begrepen als u vertelt over uw ME/CVS?
	1
	Ja, vaak
	4.88%

	2
	Ja, soms
	41.46%

	3
	Nee, zelden
	48.78%

	4
	Nee, nooit
	4.88%






Statistieken voor vraag 15 : Heeft u een speciaal dieet? Zo ja, wat voor dieet?

Deze antwoorden werden gegeven: 

nee, ik neem alleen geen kunstmatige smaakversterkers en zoetstoffen
Geen suiker (hypoglykemie) en zo min mogelijk melk. En ik ben allergisch voor rauwe groenten, fruit, noten, uien. 
nee
Ja, gluten en fructosevrij.
Nee. Wel tijdelijk gehad, een dieet zonder suikers, geur-, kleur- en smaakstoffen. Ik had er te weinig baat bij om dit door te zetten (het kost ook veel moeite en gedoe om je telkens hier aan te kunnen houden en ik merkte vrijwel geen verbetering).
nee
nee
Niet meer wel gehad.
Ja ben allergisch inmiddels voor 26 voedingswaren, die laat ik uit mijn eten. oa.gluten, eiwit+-geel, koemelk, alle graansoorten, noten etc etc
nee
neen
geen lactose, geen gluten, weinig vet en suiker
vermijden van fructose en lactose
heel gezond eten
glutenvrij
Ja ik heb voedselintoleranties voor gluten, koemelk, suiker en fructose. Dus daar volg ik een dieet voor.
ik vermijd zoveel mogelijk producten waar koemelkeiwitten in zitten
nee
nee
Ik heb een dieet dat gebaseerd is op de uitslagen van een cytolisa test (via google wel te vinden). Deze (bloed)test, test intolleranties op basis van het IGG (ipv het IGE, bij allergieeën)
Candida-dieet. Ik gebruik dit al 7 jaar en het helpt enorm.
nee
Nee, maar wel diverse keren speciaal dieet uitgeprobeerd. Dit leidde alleen nauwelijks tot verbetering van de klachten.
neen
anti-candida-dieet
nee, ik weet heel goed zelf waar ik tegen kan. Bepaal alles zelf want ik word ziek van bepaalde voedingsmiddelen.
Ja, geen suikers, geen zuivel, geen witmeel. Voldoende water drinken, veel groente en fruit eten. Varkens en rundervlees zo veel mogelijk vermijden.
lactose vrije suikervrij citrus fruit tarwe allergie 
www.probalans.nl
dissociëren (geen koolhydraten combineren met vlees)
Eigen aangepast dieet. Zelf uitgeprobeerd wat wel en wat niet, al 2 jaar mee bezig, en ik heb er wel baat bij. Waaronder zo min mogelijk toegevoegde kleurstoffen etc. Geen aardappels, geen fruit geen vlees geen vet etc
nee
niet van toepassing
Geen vlees, suiker, witmeel, gist, brood. Dus zo puur mogelijk, vooral fruit & groente
candida dieet \\r\\ngeen suiker, gist, caseine, gluten, lactose
nee
neen
nee
geen dieet, maar zal er zeker een willen volgen als het resultaat geeft!!
celulose vet arm
Koolhydraat beperkt


Statistieken voor vraag 16 : Wat doet u om uw klachten van ME/CVS te beperken?

Deze antwoorden werden gegeven: 

regelmaat, goed rust nemen na inspanning, medicijnen slikken
5 minuten yoga per dag (enige inspanning die ik kan doen zonder dat het gevolgen heeft), speciale dieeten, alternatieve artsen, voedingssupplementen.
balans vinden tussen inspanning en rust
Verder medische behandeling volgen. (infecties,intoleranties en slaap etc aanpakken) Verder niet over grenzen gaan en stress zoveel mogelijk vermijden.
Veel rust houden. Proberen regelmaat te houden (gaat vaak lastig vanwege onregelmatige werktijden). Gezond eten (+ multivitamines en vitamine B tabletten). Stress vermijden. 
niet meer werken,studeren en zeer aktieve sporten, leven geheel aangepast. Nu heel rustig leven met veel regelmaat. Drink geen koffie met met caffeine en geen alchol meer. Moet echt voor mijzelf kiezen. !!!! Jammer, ik denk dat deze 16 vragen je nog geen goed beeld geven over ME/CVS!!!!!!!!!!!!!!!! Heb je nog meer vragen stel ze gerust
Enerzijds actief blijven, maar tegelijkertijd wel goed mijn grenzen bewaken. Ik zorg voor een goede afwisseling van rust en activiteit, waardoor ik zo min mogelijk terugslagen krijg.
Pacing binnen de grenzen aktief blijven.
Elke dag doen wat ik kan. Verder medicatie voor lichamelijke problemen.
- balans inspanning/ontspanning\\\\\\\\\\\\\\\\r\\\\\\\\\\\\\\\\n-spieroefeningen, loopoefeningen\\\\\\\\\\\\\\\\r\\\\\\\\\\\\\\\\n-psychische ondersteuning
Ik ga binnenkort starten met een multi-disciplinaire behandeling bij Vermoeidheidcentrum Lelystad en ik hoop enige verlichting van de vele klachten te kunnen krijgen. Zie voor meer info: www.vermoeidheidcentrum.nl
kine, relaxatie, rust, planning van de week, medicatie, magnesiumbaxters
voeding aanpassen omdat de intoleranties steeds wisselen. Veel vit C; magnesium; vit D en slaapmiddelen
Heel veel rust,heel goed grenzen respecteren \\r\\n
- minder werken - zo goed als geen sociaal leven - weinig autorijden, zeker geen stukken langer dan ca 45 min - geen avondactiviteiten anders slaap ik niet
Ik volg een behandeling bij prof Meirleir en hoop daarmee beter te worden.
probeer goed naar mijn lichaam te luisteren en zo min mogelijk over mijn grenzen te gaan
aangepast dagritme\\r\\nergo en fyiotherapie, psycholoog\\r\\ninjecties B12
Met zoveel mogelijk regelmaat leven, gezond eten en bewegen. Piekspanning vermijden, en continu op zoek naar tips middeltjes die iets zouden kunnen betekenen in mijn energie verbetering.
heel regelmatig leven, proberen mijn conditie op peil te houden door een vast bewegingsprogramma, proberen niet over mijn grenzen te gaan omdat dat een averechts effect heeft
In de eerste plaats probeer ik altijd positief te blijven! Verder probeer ik mijn leven aan te passen. Ik werk nog 16 uur als verpleegkundige en dat is natuurlijk erg zwaar, maar ik krijg zoveel positieve \"energie\"van mijn werk dat ik de uitputting hierna voor lief neem. Daarbij heb ik hele fijne begrijpende collega\'s en wordt de dienstlijst aangepast zodat ik genoeg dagen heb om weer bij te komen. Jammer genoeg ben ik zo dom geweest om de cognitieve gedragstherapie te gaan doen. Hier ben ik erg slecht uitgekomen. Het heeft mij een jaar gekost om weer wat op te knappen.In die tijd heb ik gelukkig de gelegenheid gehad om mijn werk weer langzaam op te bouwen Het enige positieve aan deze therapie is dat ik heb geleerd om beter mijn dagen in te delen. Ik hoop dat ME/CVS in de toekomst een echte erkende neurologische ziekte wordt, want heel veel mensen worden nu in de psychiatrische hoek geduwd en krijgen hierdoor absoluut niet de behandeling die ze verdienen. Ik krabbel gelukkig steeds op en kan mij aardig handhaven maar er zijn zoveel schrijnende gevallen! Indien je nog meer informatie wilt kun je mij gerust mailen
energie verdelen, rusten
Zo verantwoord mogelijk met mijn beperkte energie omgaan (doseren), voldoende rust nemen en daarnaast proberen ook enige conditie vast te houden, en zo nu en dan een behandeling om mijn energieniveau wat op te krikken (acupunctuur, ozoninfuus).
doseren
Milt leven, luisteren naar je lichaam en naar een hele goede arts gaan in het buitenland. Hier in Nederland kun je niet terecht met je klachten en word je niet serieus genomen. Zodoende word je ziekte als maar erger. ME/CVS is een hele ernstige invaliderend lichamelijke ziekte. Succes met je VWO en denk maar eens een keer aan andere kinderen die bijna niet naar school kunnen vanwege hun ziekte.
rusten lichamelijke en geestelijke activiteit afwisselen ibuprofen (pijnstiller)
Naast mijn dieet: Activiteiten en taken zo plannen dat ik mijzelf niet uitput en mijn beperkte energie zo zinvol mogelijk gebruik. Veel rust nemen, o.a. voldoende slaapuren en tijd voor ontspanning.
rustig aan gezond eten twee keer per week medisch fitness veel naar buiten
fysiotherapie\\r\\nergotherapie\\r\\nontspanningstherapie\\r\\ndietiek\\r\\nmedicatie: B12 smelttabletten, B12 injecties, lyrica, amitriptyline, propanolol,Carnitine
alles, ik doe er alles aan. 110 % misschien wel 120%
niet over mijn grenzen gaan
leven \\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\'met rem op\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\', veel rusten en toch voldoende trachten te bewegen, op momenten dat het lukt
rusten, energie doseren
Binnen de grenzen blijven met inspanningen(dus weinig sociale contacten aangaan, niet naar buiten enz.) spieren warm houden, en aangezien depressie op de loer ligt (door pijn enz.) geestelijk sterk blijven (meditatie, affirmatie enz.) Bepaalde voedingssupplementen innemen tegen klachten. PS bij vraag 9 heb ik totaal aantal uren per dag genomen, slaapuren snachts varieert naargelang omstandigheden.
vooral veel rusten en mijn grenzen leren trekken (heeel moeilijk!)\\r\\nacupunctuur, magneettherapie, homeopathie, zuurstoftherapie, manuele therapie, dieet 
regelmatig leven, alles plannen, regelmatig rust en alles op mijn eigen tempo
Behandeling in Londerzeel, oefeningen ,warmtematras ,lymfedrainage ,APS faciatherapie \\r\\nWebsite :www.verbesselt.nl
voldoende rusten
Voldoende rust. Proberen niet over mijn grenzen heen te gaan.
Een gezond levens patroon volgen,weten waar mijn grenzen zijn en zeker blijven bewegen.
Gezond eten en voedingsupplementen Binnen mijn beperkingen zo normaal mogelijk proberen te leven. 

