Door Gerda Dijkstra

Vera, waarna me duidelijk werd waar de klachten

in de jaren daarvoor vandaan waren gekomen.
Chronische vermoeidheid was daarbij een telkens
terugkerend thema geweest en al wist ik nu waarom,
een remedie was er niet.
Na de Elfsteden zwemtocht van Maarten van der
Weijden in 2018, waarmee hij geld ophaalde voor
kankeronderzoek, overhandigde hij tijdens een
tv-programma een cheque aan het Helen Dowling
Instituut. Zij vertelden dat ze dat wilden besteden
aan hun online therapie ‘Minder moe bij kanker’.
Meteen waren mijn oren gespitst: was daar een
therapie voor mogelijk?
En hoe breed en strikt was de diagnose kanker
daarbij?

I n oktober 2016 kreeg ik de diagnose Polycythemia

Of MPN-ziektes nu wel of geen vorm van kanker zijn

is een punt van discussie, maar ik houd het er maar op
dat het dat wel is. Niet alleen kampen veel behandelde
en genezen verklaarde ex-kankerpatiénten met een
blijvende vermoeidheid, ook bij een aantal chronische
ziektes en bij MPN-patiénten is dit een structureel
probleem.

Overleg

Ik wilde eerst met mijn specialist overleggen wat hij

wist van deze therapie, omdat ik ervan uitging dat hij
mij zou moeten doorverwijzen. Hij had geen idee, maar
stuurde wel direct een bericht naar de maatschappelijk
werkster van het ziekenhuis, die voor mij op onderzoek
uitging. Er bleek naast de online therapie ‘Minder moe
bij kanker' ook een therapie 'Minder moe bij ziekte' te
zijn, voor mensen die een chronische ziekte hebben met
vermoeidheid als gevolg. Het zou zeker mogelijk zijn

om ook als MPN-patiént deze online therapie te volgen,
waarvoor een GGZ-verwijzing nodig is (hij wordt vergoed
uit de basisverzekering!). Deze verwijzing moest niet van
de specialist maar van de huisarts komen. En die werkte
zeer soepel mee,

12 Pur Sang | december 2019

THERAPIE ‘MINDER MOE BIJ ZIEKTE":
(HOE) WERKT DAT?

PV-patiénte Gerda Dijkstra mailde ons met de vraag of ze haar ervaringen met
een online therapie mocht delen. Met veel genoegen delen we hier haar verhaal
van deze praktische en vooral voor velen bereikbare (en wellicht) nieuwe therapie.

Vervolgens heb ik me ingeschreven, een lange
vragenlijst beantwoord en daarna een uitgebreide
telefonische intake gehad met een psycholoog van

het Helen Dowling Instituut, degene die ook mijn
toekomstige begeleidster zou worden. Tot mijn vreugde
werd ik aangenomen en van half januari tot half mei
2019 ben ik er dagelijks een tot anderhalf uur intensief
mee bezig geweest,

Vanuit huis

Het is eigenlijk een zelf-help therapie bestaande uit
oefeningen en opdrachten, verdeeld over acht ‘sessies’
waar telkens twee weken de tijd voor is. Daardoor is er
ook ruimte om eens een dag over te slaan.

Van de oefeningen en opdrachten moet een kort
verslag gemaakt worden, wat natuurlijk ook de nodige
tijd kost. Op basis daarvan geeft de begeleider feedback
en advies. Alles via de computer en internet dus

vanuit huis. Deze oefeningen en opdrachten zijn een
combinatie van cognitieve gedragstherapie en
mindfulness en de meesten hebben een geluidsband
ter ondersteuning. Ontspanningsoefeningen (korte




en langere) en opdrachten om te ontdekken hoe jouw
(automatische) reacties op bepaalde gebeurtenissen
zijn en hoe je daar anders mee kunt leren omgaan. Er

is een vitgebreide literatuurlijst voor wie zich in een
onderdeel verder wil verdiepen. Op de website enin
de readers staat dat de therapie elf weken zal duren,
waarbij het eerste gedeelte in wekelijkse sessies zal zijn
en daarna in tweewekelijkse, maar in de praktijk blijkt
het helemaal tweewekelijks te zijn. Dat betekent dat

je er zestien weken, dus vier maanden, mee zoet bent.
Gezien de intensiteit is het aan te raden én wenselijk dat
je daarvoor ruimte inplant, zowel in de praktische uren
als in je hoofd. Want ook buiten het doen van de strikte
oefeningen blijf je er in gedachten mee bezig.

Een eyeopener

Ik heb in mijn 71-jarige leven veel scorten cursussen en
therapieén gevolgd, waardoor er voor mij niet echt véél
nieuwe dingen in zaten. Maar toch heb ik er heel veel
aan gehad. Merkwaardig genoeg sliep ik vrijwel direct
een stuk beter, waarschijnlijk omdat ik nu regelmatig
een ontspanningsoefening deed: dat was in ieder geval
een eerste cadeautje.

Het lukte me na een paar sessies al ook veel beter om
mijn activiteiten anders te plannen. Bijvoorbeeld: 'dit
kan en moet nu maar blijven liggen, afhaken en rust
nemen gaat me meer opleveren'. Een eyeopener om dat
bij jezelf te constateren!

De vermoeidheid op zich is natuurlijk niet minder
of anders geworden, maar doordat ik het kennelijk

mezelf meer eigen heb gemaakt daar anders mee om
te gaan heb ik er minder last van. De kunstis nu om de
oefeningen geintegreerd te houden in het dagelijks
leven! Maar omdat er hele korte tussen zitten, die je bjj
wijze van spreken even kunt doen als je ergens moet
wachten, lukt dat vrij makkelijk.

En als je voelt dat ook echt werkt, blijf je het toepassen
en blijft het beheer van lijf en werkzaamheden een stuk
beter.

Alles bij elkaar genomen ben ik er zo enthousiast over
dat ik de mogelijkheid van deze therapie graag wil
doorgeven aan andere MPN-patiénten. Het vereist wel
enige computervaardigheid en je moet de discipline
kunnen opbrengen om in je eentje zoveel weken trouw
te oefenen, aangezien ook hier geldt: alleen oefening
baart kunst. Tijd ervoor maken in je agenda is dan ook
aan te raden.

Dat het me op mijn leeftijd wéér gelukt is om iets
nieuws 33an, en ingesleten patronen &f te leren geeft
een tevreden gevoel. En ik houd nu meer energie over
voor zaken die er anders noodgedwongen bij inschoten.
Mocht je overwegen er ook aan te beginnen maar eerst
meer willen weten, dan kun je gerust contact met me
opnemen (gef.dijkstra@gmail.com).

Maar kijk in ieder geval op de website van het Helen
Dowling Instituut: www.hdi.nl waar meer informatie te
vinden is.
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