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Kleur in je leven

We zien hier Arthur Abrahamse (13) aan het voetballen. Maar
hij had net zo goed aan het trompetspelen kunnen zijn, of
bezig met een spelletje Clash of Clans, een computerspel
dat hij een half uur per dag speelt en waar hij onder

andere Engels van heeft geleerd. Allemaal dingen waarbij
hij geconcentreerd bezig is. ‘Als ik gefocust ben, heb ik
minder last van jeuk en ga ik minder krabben’, zegt Arthur.
‘Het gaat vanzelf, als ik me verveel ga ik aan mijn gezicht
zitten of mijn haar draaien, dat is een nieuwe tic.” Op het
tweetalig gymnasium is dat minder aan de orde dan op de
basisschool, hoewel een vak als rekenen toch wel behoorlijk
saai is. ‘Achteruit wiskunde’, noemt hij dat. Hij kijkt uit naar
natuurkunde en scheikunde, en wil later naar de TU Delft.
"Want daar doen ze goede dingen.’

Met voetbal ben je lekker bezig. Hij voetbalt bij Concordia in
Delft en ervaart bij het sporten geen last van zijn allergieén
en eczeem. En hij draagt gerust kleding met korte mouwen

en pijpen, ook als het eczeem duidelijk te zien is. Het enige
probleem is warm weer, dan vlamt zijn eczeem op. Daarom
gaat het gezin (vader, moeder en broer) deze zomer op
vakantie naar het relatief koele lerland. Dat vindt hij leuk,
omdat hij dan Engels kan oefenen. ‘lers is net een beetje
anders Engels, toch?’

Zijn andere hobby, trompet spelen, bleek een goede keuze
vijf jaar geleden. Ook al heeft hij soms eczeem bij zijn mond,
meestal gaat het spelen prima. Ook fijn: allebei zijn handen
zijn bezig. Als hij zich ergens voor moet ziek melden, dan kan
trompet spelen meestal nog wel.

Het thema van deze rubriek is hoe je kleur aan je leven geeft.
‘Mijn leven is leuk, daar hoef ik geen kleur aan te geven’, is
Zijn duidelijke reactie.

Liesbeth Bos || foto’s Barbara Pedroli-Hofman
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Van het bestuur

In het bestuur!

Tijdens de Algemene Ledenvergadering van 6 juni 2017
heeft het bestuur voorgesteld om Hans Roodenburg voor een
periode van drie jaar te benoemen als penningmeester. De
ALV is akkoord gegaan met het voorstel en daarmee wordt
het bestuur versterkt met een ervaren bestuurslid. Hans is
namelijk al eerder penningmeester geweest bij de VMCE.
Tevens heeft de ALV ingestemd met de herbenoeming van
Willem Kouwenhoven als algemeen bestuurslid, ook voor
een periode van drie jaar.

Helaas hebben we nog steeds geen voorzitter. Daarom zal
Willem voorlopig ook waarnemend voorzitter zijn. Onderling
is afgesproken dat ik (Fred Zalm) de bestuursvergaderingen
en de Algemene Ledenvergadering zal leiden. Ook omdat we
nog geen voorzitter hebben, is op voorstel van het bestuur de
ALV akkoord gegaan om mij te herbenoemen als secretaris
voor de periode van één jaar.

We hopen dat we volgend jaar een voorzitter kunnen
voorstellen tijdens de ALV. Daarom willen we graag ieders
hulp inroepen. De kandidaatvoorzitter kan een vrouw of man
zijn en hoeft niet per se eczeem te hebben. Het is ook niet
nodig lid te zijn van de vereniging. We zoeken iemand die
vergaderingen kan leiden en enig bedrijfsmatig inzicht heeft.

Mogelijk dat je in je omgeving of kennissenkring iemand
weet die geschikt is en interesse heeft.

Belangstellenden kunnen vrijblijvend contact opnemen met
Willem Kouwenhoven: voorzitter@vmce.nl.

Fred Zalm || secretaris@vmce.n|

GAAF! is een uitgave van de Vereniging voor Mensen met
Constitutioneel Eczeem. De VMCE is blij met uw lidmaat-
schap. Wilt u opzeggen? Ga dan naar vmce.nl/opzeggen
of kijk in het colofon, achterin deze GAAF!.
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Hormoonzalfverslaving en meer

In de media duiken er steeds meer verhalen op over
hormoonzalfverslaving. Dat leidt tot bezorgdheid bij
sommige mensen. Wat is het? En kan ik het ook hebben?
Diane van Beek ging op onderzoek. ‘Meestal gaat het om
mensen met ernstiger eczeem, die het niet lukt om het
eczeem onder controle te krijgen met hormoonzalf. Deze
mensen zouden eigenlijk moeten overstappen op een
alternatieve therapie’, hoort ze van een dermatoloog.’ Op
pagina 6 lees je er meer over.

llse Beemsterboer experimenteert al een aantal jaren met
het zelf maken van zalf. Ze beschrijft op pagina 12 hoe je
zelf een basiszalf-op-maat kunt maken. Ook deelt ze haar
recept voor een verzorgende zalf met onder andere olijfolie,
cacaoboter en ureum.

Eet je liever op wat je bereidt? Susanne Oosterveen vertelt
in GAAR! over haar voedselallergieén en geeft een recept
voor olijventapenade.

Over voedselallergieén gesproken: Voedselallergie komt
naar schatting voor bij 5 tot 7 procent van de kinderen
onder de 4 jaar. Bij oudere kinderen en volwassenen

gaat het om ruwweg 0,5 tot 2 procent. Door middel van
bloedonderzoek, huidpriktesten (steeds minder) of een
voedselprovocatietest kan worden vastgesteld of er sprake
is van voedselallergie. Omdat bloedtesten de afgelopen
jaren steeds specifieker geworden zijn, besteden we in deze
uitgave aandacht aan de waarde van bloedonderzoek bij
voedselallergie (pagina 18). Een artikel van Ester Goddijn.

Natuurlijk in deze GAAF! ook eczeemgerelateerde tips voor
de zomer: zie pagina 25.

Veel leesplezier en een goede zomer toegewenst!

Judith Zietsma || gaaf@vmce.nl



In het UMC Utrecht zien ze enkele gevallen per jaar

Hormoonzalfverslaving... wat is het?

Smeren met hormoonzalf, je ontkomt er bijna niet aan als je eczeem hebt. Maar niet iedereen is even blij met het smeren

met deze zalf. En nu duiken er recent steeds meer verhalen op over hormoonzalfverslaving. Ook de dermatologen van het

UMC Utrecht krijgen vaker vragen van bezorgde patiénten, geeft Marjolein de Bruin-Weller, dermatoloog in dit ziekenhuis,

aan. Maar wat is het eigenlijk, een hormoonzalfverslaving? En in hoeverre moet je je zorgen maken?

Betamethason Sandoz® zalf 1 I‘I‘IQ/ g

1 mg/g belamethason 1 Fvalerant

Tube & 100 gram zalf voor cutaan gebruik

/A SANDOZ

a Movartis company

Tube & 190 g zalf
Yoor cutc an gebruik

< SANDOZ

Wat is het?

Bij een hormoonzalfverslaving is je huid afthankelijk geworden
van hormoonzalf en begint te protesteren als je stopt met
smeren. De huid wordt rood en voelt branderig en jeukerig
aan. Ook lijkt het eczeem erger te worden, in plaats van

minder erg.

Hoe smeer je?

Het is belangrijk om je te realiseren dat hormoonzalven je
helpen om het eczeem onder controle te houden, maar ze ge-
nezen het eczeem niet. Dus als je stopt met smeren, komt het
eczeem vroeg of laat terug. Eczeem is immers in veel gevallen
chronisch.

Correct smeren zorgt ervoor dat je uiteindelijk minder (en soms
zelfs geen) hormoonzalf hoeft te gebruiken. In GAAF! 2014-4
hebben we hieraan een artikel gewijd. Daarnaast kun je veel

informatie vinden op internet.

Deze symptomen kunnen ook optreden doordat vanwege het
natuurlijke verloop van eczeem de klachten terugkomen na het
stoppen met smeren van hormoonzalf, door een onverwachte
opvlamming van het eczeem of door een contactallergie voor
een van de bestanddelen van hormoonzalf. Het is dus erg lastig

een hormoonzalfverslaving te herkennen.

Betrouwbare info

> De VMCE geeft de folder Dermatocorticosteroiden uit: hor-
moonzalven bij de behandeling van constitutioneel eczeem. In
deze folder wordt uitgelegd hoe je smeert met ‘finger tip units’
(vingertopmethodiek), maximaal aantal grammen per week,
smeerschema’s en dé zes basisregels voor het gebruik. Je
kunt hem vinden op de ledenpagina van www.vmce.nl.

> Ook op de website van het UMC Utrecht vind je smeer-
schema’s en uitleg over de vinger-topmethodiek:

www.umcutrecht.nl/nl/Ziekenhuis/Ziekte/Zalven-bij-eczeem.
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Onderzoek naar hormoonzalfverslaving

In zogenoemde ‘case reports’ zijn sinds eind jaren zes-
tig verschillende gevallen gerapporteerd van mensen
met een hormoonzalfverslaving. Een groep onderzoe-
kers heeft in 2015 al deze wereldwijde case reports bij
elkaar genomen en gekeken wat de gemene deler is.
Ze concludeerden het volgende. Vier op de vijf gerap-
porteerde mensen met een hormoonzalfverslaving is
vrouw. Bijna alle mensen (97 procent) hadden last van
verslavingsverschijnselen in het gezicht. Slechts één
op de drie mensen met een verslaving gebruikte hor-
moonzalf vanwege eczeem. Ongeveer één op de zes
smeerde hormoonzalf voor cosmetische verbeteringen
en pigmentafwijkingen en één op de elf voor acné.

In Nederland is dit ondenkbaar, maar in veel landen

is hormoonzalf vrij verkrijgbaar. Hierdoor is het erg
makkelijk om hormoonzalf te smeren bij ieder (cosme-
tisch) ongemak. Dit verklaart mogelijk waarom het met
name vrouwen zijn die last hebben van verslavingsver-
schijnselen in hun gezicht. Dit benadrukt weer dat je
hormoonzalf volgens de voorschriften van de arts moet
gebruiken.

Hoe raak je verslaafd?

Bij correct gebruik hoef je je geen zorgen te maken. Je loopt pas
het risico een hormoonzalfverslaving te ontwikkelen als je een
bepaalde plek of lichaamsdeel langere tijd (maanden tot jaren),
zonder stopdagen of afbouwen, insmeert met een sterkere
hormoonzalf (klasse 3 of 4). Met name het gezicht en het genitale
gebied lijken hier gevoelig voor. Met een doorlopend recept
zonder controle van een (huid/huis)arts ligt dit gevaar mogelijk
op de loer.

Je loopt pas het risico op een
hormoonzalfverslaving als je een bepaalde plek
langere tijd insmeert met een sterke hormoonzalf

Het komt overigens veel vaker voor dat mensen met eczeem te
weinig hormoonzalf smeren, en juist daardoor hun eczeem niet
onder controle krijgen. Waardoor die mensen denken dat de
hormoonzalf niet meer werkt. Goed smeren is van belang om je
eczeem onder controle te krijgen én om ervoor te zorgen dat je
niet onnodig lang en vaak smeert. Het is beter om je een korte
tijd goed in te smeren en vervolgens af te bouwen, in plaats van

elke dag een beetje klasse 3 of 4. Het dagelijks alsmaar blijven

smeren’ lijkt de belangrijkste risicofactor op het ontwikkelen

van een verslaving.

Hoe vaak komt het voor?

Dit is niet bekend. Op de afdeling dermatologie van het UMC
Utrecht, een van de grootste op het gebied van constitutioneel
eczeem, zien ze enkele gevallen per jaar. Meestal gaat het om
mensen met ernstiger eczeem, die het niet lukt om het eczeem
onder controle te krijgen met hormoonzalf, aldus dermatoloog

Marjolein de Bruin-Weller.

Meestal gaat het om mensen met ernstig eczeem
die het niet lukt om het eczeem onder controle te
krijgen met hormoonzalf

Deze mensen zouden eigenlijk moeten overstappen op een
alternatieve therapie. Hierbij kun je denken aan andere zalven
(tacrolimuszalf of pimecrolimuscréme), lichttherapie of pillen
(orale immunosuppressiva). Maar veel mensen en/of hun arts
durven deze stap niet te zetten uit angst of onwetendheid. Met als

gevolg dat ze blijven smeren zonder stopdagen.

Hoe kom je er vanaf?

Als je verslaafd bent aan hormoonzalf zal je lichaam moeten
afkicken. Maar, in tegenstelling tot wat verschillende websites
zeggen (bijvoorbeeld die van ITSAN), is het sterk af te raden om
ineens te stoppen. De dermatologen van het UMC Utrecht maken
zich grote zorgen over mensen met eczeem die op eigen houtje
hun behandeling met hormoonzalven staken.

Stoppen met smeren heeft tot gevolg dat het eczeem in alle
hevigheid terugkomt. Met jeuk, een kapotte huid, infecties,
slecht slapen en mogelijk depressies tot gevolg. Het kan volgens
sommige websites maanden tot jaren duren voordat de huid
weer rustig wordt. Het is echter maar de vraag of de huid ooit
helemaal rustig wordt, aangezien het eczeem aanwezig blijft.
Zonder medische hulp is het afkicken heel erg zwaar. Zorg
daarom dat je afbouwt onder begeleiding van een deskundige
dermatoloog, die samen met jou een behandelplan opstelt.

Diane van Beek || foto Jessica Vot

Ervaringen >>
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‘Ik smeerde te weinig hormoonzalf’

Diane van Beek: ‘Na een paar jaar verlost te zijn geweest van
eczeem, kwam het een jaar of drie geleden ineens weer terug.

Na een tijdje vruchteloos aanmodderen met allerlei vette zalven

en créemes ben ik na een bezoek aan de huisarts toch maar weer
begonnen met hormoonzalf. Die had in het verleden namelijk
ervoor gezorgd (na heel wat jaren zonder hormoonzalf) dat mijn
eczeem even weg ging. Maar deze keer had het minder succes, ik
smeerde en smeerde, maar het eczeem bleef. En omdat ik een tijdje
eczeemvrij ben geweest, was ik ervan overtuigd dat het toch echt
beter zou moeten worden.

Na een jaar aanmodderen ging ik op zoek naar alternatieven. Toen
kwam ik het ineens tegen: hormoonzalfverslaving. Dat moest het
zijn! Maar na een week of drie helemaal gestopt te zijn, hield ik het
niet meer uit. Het eczeem zat overal, zo erg had ik het nog nooit
gehad! Ik kon niet meer werken en sporten. Dus de hormoonzalf
werd er weer bij gehaald. Het ging weer een stuk beter, maar het
eczeem ging nooit echt weg. Uiteindelijk heb ik de stap genomen
naar de dermatoloog. Die vertelde me dat één tube mometason in
twee maanden echt veel te weinig was.

Ik heb het advies opgevolgd en ben voor mijn gevoel gigantische
hoeveelheden fluticason gaan smeren. Met als resultaat dat het veel
beter ging met mijn huid. Na een paar weken kon ik afbouwen en

‘Ik heb mijn hoornvlies kapot gekrabd’

Gerda Bogaarts: ‘Mijn hele leven heb ik al astma en eczeem. Mijn
eczeem speelde vanaf mijn 45e weer op. Na teerzalf en tacrolimuszalf
belandde ik uiteindelijk bij mometason en hydrocortisonbutyraat. Die
zalven hielpen fantastisch, tot 2015. Ik kreeg Red Skin Syndrome
(rode-huid-syndroom), maar dat werd in mijn omgeving, Duitsland, niet

erkend. Dus volgde een behandeling met nog meer van die zalven en

prednisonkuren. Op 9 augustus 2016 ben ik er rigoureus mee gestopt.

Langzaam afbouwen was voor mij geen optie meer. Gelukkig ont-
moette ik op Facebook veel lotgenoten. Eindelijk erkenning!

Het afkicken was vreselijk: mijn gezicht werd rood, schilferig en
gezwollen. Het duurde niet lang of dit breidde zich uit over mijn

hele lichaam. Alleen mijn voeten en billen bleven schoon. Mijn huid
gloeide, ik had verhoging, maar liep te rillen van de kou. De jeuk was
ondragelijk. Ik nam twee tot drie keer per dag een bad met Dode
Zeezout. Dat gaf verlichting en ik lag er dan ook uren in. De nachten
waren een kwelling. Ik viel doodmoe in slaap, maar na een uur of twee
werd ik wakker en moest ik mij overgeven aan de jeuk.

Na drie maanden tobben vond ik een huidkliniek in Thuringen, waar
geen corticosteroiden werden gebruikt. Met een zwaar dieet en veel
(zink)zalven knapte ik een beetje op. Na vijf weken moest ik naar huis.
Ik had bij een zware jeukaanval mijn hoornvlies kapot gekrabd en
word daarvoor momenteel behandeld in de Universiteitskliniek Essen.

nu smeer ik nog maar eens per week op een paar plekken in plaats
van mijn hele lichaam. Nu mijn huid veel beter is, is mijn kwaliteit van

leven ook zoveel beter. Wat ik dacht dat hormoonzalfverslaving was,

bleek gewoon ‘te weinig’ smeren te zijn geweest.’

Ik ben nu tien maanden verder: mijn hoornvlies geneest langzaam.
Corticosteroiden en ciclosporine waren uiteindelijk de redders van
mijn oog. De jeuk komt in aanvallen, maar ik zie er ‘normaal’ uit.

Zweten irriteert, maar toch zit ik in een stijgende lijn.’

De VMCE raadt dringend af om op eigen houtje te stoppen met hormoonzalf.
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Nerd aan de Waal

Kiezen voor gezondheid

Als promovendus heb ik voor de lastige taak gestaan om mijzelf
vier jaar lang te motiveren zonder duidelijke structuur, substantiéle
mogelijkheden tot samenwerking of mentale support. En net als
vijftig procent van mijn PhD-collega’s ging ik hieraan onderdoor.
Niet alleen werd mijn huid moeilijker en moeilijker gezond te hou-

den. Ik werd ook overspannen.

Mijn persoonlijke respons op de stress van onderzoek was procras-
tination. Uitstelgedrag. De berg van werk die nog gedaan moest
worden - en ooit zou moeten resulteren in een boek, een belang-
rijke presentatie en beoordeeld zou worden door een comité - was
zo groot geworden dat ik me er simpelweg niet toe kon zetten om
nog geconcentreerd aan het werk te zijn. Zoals achteraf zo mooi

te herkennen is, zorgde dit ervoor dat de berg die ik probeerde te
beklimmen alleen maar hoger leek te worden, terwijl mijn zelfver-
trouwen zo klein werd dat ik oprecht niet meer dacht dat ik slim
genoeg was om onderzoek te kunnen doen. Imposter syndrome en
ondragelijk eczeem namen me over. De bedrijfsarts zei dat het be-
ter was als ik drie maanden niet werkte om te herstellen en ik ben
aan de cursus ‘Jeuk!’ begonnen, waar ik al eerder over schreef.
Uiteindelijk ging het stukken beter met mijn huid, maar was ik na
negen maanden pas/al weer voor vijftig procent aan het werk.

Als gevolg hiervan liep ik, bijna aan het einde van mijn vierjarig
contract, behoorlijk achter en hoorde ik dat de universiteit mij geen
verlenging kon geven om de twee artikelen nog te schrijven die
nodig waren om te promoveren. De conclusie was dat dit waar-

schijnlijk nooit zou gaan lukken.

Aangezien ‘het doen van een PhD’ nogal flink samenhing met
mijn gevoel van identiteit en eigenwaarde, duurde het even om de
schrik en rouw te verwerken die dit nieuws bracht... maar daarna
kwam introspectie. Want het had erg veel energie gekost om weer
gezonder te worden, zowel mentaal als op het gebied van mijn
huid. Dat was een moeilijke weg en die wil ik niet graag weer her-
halen. Maar voor een lange tijd zorgde de druk op mijn schouders,

de tunnelvisie van een PhD, er ook voor dat ik alleen maar kon

Hanne Kause (29) is een extraverte, wildkamperende, wandklim-
mende en boomknuffelende Nijmegenaar die het liefst ukulele
speelt bij een kampvuur, maar zich in plaats daarvan heeft laten
strikken voor onderzoek in biomedische wiskunde.
nerdaandewaal.nl

kijken naar mijn ‘falen’. En juist doordat de PhD zo samenhing met
mijn eigenwaarde, vergat ik dat een PhD ook gewoon een baan is.
Dus hoewel ik oprecht het onderwerp nog steeds hartstikke inte-
ressant vind (image processing op het hart met MRI en tensorre-
kening) en onderzoek nog steeds waanzinnig gaaf vind, kon ik niet
anders dan concluderen dat de werkvorm van een PhD me niet

alleen ongezond, maar ook grondig ongelukkig maakte.

Dus toen ik een aantal dagen na dit gesprek te horen kreeg dat

ik alsnog een verlenging zou kunnen aanvragen onder specifieke
voorwaarden en dan wellicht, door hard te werken en vermoedelijk
in mijn eigen tijd door te gaan alsnog mijn papiertje kon halen,
besloot ik om dit aanbod vriendelijk af te slaan.

Ergens ben ik dankbaar dat mijn gezondheid mij dwong om mijn
leven van wat afstand te bekijken. Hierdoor was het proces van het
loskoppelen van ‘een PhD doen’ van mijn eigenwaarde al begon-
nen. Dat heeft het ietsje makkelijker gemaakt om de moed op te
brengen om geen verlenging aan te vragen en te kiezen voor mijn

eigen gezondheid en geluk.

Hoewel... makkelijk...

De beslissing is uiteindelijk pas tot stand gekomen na een dag
hard huilen, drie dagen complete numbness, een goed gesprek
met mijn psychologe, een alternatief carriéreplan opstellen en daar
alvast wat netwerking voor doen en een verhelderende spoed-va-
kantie naar Glasgow om mijn mede-slachtoffer en goede vriendin

- ook PhD-er - op te zoeken. Je gezondheid voorrang geven is maar
lastig...

Hanne Kause
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Mijn eczeem

In Mijn Eczeem vertellen mensen hoe ze met hun eczeem omgaan.
Het is een persoonlijk verhaal: wat voor de een geldt, hoeft niet
voor iedereen op te gaan.

Ingrid van Lier (48) bekijkt haar ‘tergende’ eczeem op andere wijze

Een prachtleven met een gehavende huid

Zeven jaar geleden vlamt het eczeem van Ingrid van Lier weer op.
Opname in het ziekenhuis en (allergie)onderzoeken volgen. Deze
periode leidt tot diepe inzichten over de invloed van de huidziekte

op haar persoonlijke ontwikkeling.

2010

Mijn huid prikkelt, brandt en jeukt, tot bloedens toe. Kilometers
aangedaan vel. Het eczeem is weer opgevlamd: als donderslag bij
heldere hemel terug in mijn leven, bij mijn eerste zwangerschap.
En nu mijn tweede kind is geboren, bereikt de hevigheid zijn hoog-
tepunt en wordt het krabben chronisch. Twee kindjes verzorgen en
de woekerende infecties bedwingen, gaan niet samen. Ik ben een
zombie. De hormonen vieren hoogtij. Mijn lijf bepaalt mijn dag,
mijn humeur zakt naar een diep punt, ik wil net zo veel slapen als
mijn jonge baby. Na zes weken borstvoeding kan ik niet meer. Ik
ben op. De wond is weer open. Het enige antwoord is een opname
op de afdeling dermatologie in het AMC. Ik wil mijn gehavende

huid helen, zodat ik er kan zijn voor mijn gezin.

In die dagen vo6r de ziekenhuisopname hoor ik steeds luider het
gefluister: Luister. naar. je. lichaam. Het inzicht dat me toevalt,
stemt me hoopvol. Ondanks het onophoudelijk geprikkel in mijn
handen, de tranende ogen, het drukke hoofd, de rode hals, mijn
brandende bloedende bovenrug en korsterige onderrug voel ik
me licht: een ongekende opgewekte tinteling. Ik neem waar met
een ruimere blik, mijn bril krijgt een softere focus, een filter van
compassie beschermt me. Ik voel duidelijk dat het bloeden niet
het probleem is, maar de open wond. |k zal ernaar kijken. Ik beloof
het plechtig aan mijn velletje.

In die week in het ziekenhuis maakt een ongekende creativiteit
zich meester van me. Wie ik nu ben, is niet meer hoe ik morgen
ben. Wie ik was, een eeuwig jonge patiént die machteloos is
overgeleverd aan onverdraaglijke jeuk, is hu een vrouw met een

handicap. Ik mag op verhaal komen.

2011

Een dinsdagochtend in 2011. De jeukstorm is gaan liggen mede
dankzij de interventie in het AMC. Als ik in de auto stap, voel ik
de twijfel van de lentedag. De schapen die hun lammetjes nog
niet hebben voldragen. De bloesem van de magnoliaboom die te
verlegen is om naar buiten te komen. Ik heb een afspraak op de
poli dermatologie. De uitslag van de allergietesten wordt vandaag

besproken.

poy

W

De piepjonge dermatoloog herhaalt in de felverlichte onder-

zoekskamer de instructies die in dertig jaar onveranderd zijn
gebleven: veel zalven, niet langer dan vijf minuten badderen en
douchen, en stress zo veel mogelijk beperken. En terwijl mijn
lange zoektocht van experimenteren, aanpassen en zoeken aan
me voorbijtrekt, voel ik de ruimte groeien om het kwetsuur zelf
bespreekbaar te maken. |k vertel de jongeman hoe vernederend
een huidziekte is, een patiént te zijn die een ongelijkwaardige re-
latie met zijn arts krijgt en hoe ondermijnend dat is voor herstel.
Ik vertel hem wat het betekent om met kritische kille blik te wor-
den onderzocht, wat het betekent als kind scheldwoorden over
mijn uiterlijk vertrouwder te vinden dan koosnaampjes. Een kind
te zijn dat isolatie en eenzaamheid vanzelfsprekender vindt dan
met vriendinnetjes intiem de puberteit beleven. Het verademt dit
op tafel te leggen. Het verleden verliest aan macht. |k ben terug
in mijn eigen velletje. Nu ik spreek, komt er kracht boven om te
verwerken.

De jonge dokter zwaait onverstoorbaar met de papieren van de
allergietesten. ‘Er zijn geen nieuwe allergieén gedetecteerd’,
dient hij me van repliek. ‘We willen foto’s van uw rug maken zo-
dat we er als team uitgebreider naar kunnen kijken.” Ik word naar

de fotostudio van het ziekenhuis verwezen.

Het klikken van de camera

Als ik de poli uitloop, bekruipt me een benauwd gevoel. Weer
ontkleden. Blootstaan in een ziekenhuis: oude schaamte en
afkeer maken zich meester van me. Als ik de halfdonkere ruimte
binnenstap, zie ik een groot podium met felle lichten en een
slanke vrouw die rusteloos rondbanjert. ‘Kleed je maar uit van
boven en ga op het podium staan’, zegt ze nors zonder me aan
te kijken. Niet dat ik een warm welkom had verwacht, maar toch.
Een geruststellend gebaar, woord of blik zou fijn zijn. Net op het

10 GAAF! Jaargang 23 » Zomer 2017



f

nippertje schakelt mijn oude mechanisme om weg te gaan uit
mijn lijf, uit. Ik ervaar een piepkleine opening om bewust erbij te
blijven, met aandacht te ondergaan wat er gaat gebeuren. Met
mijn bovenlijf ontkleed sta ik op het podium. Mijn armen gekruist
met handen voor mijn borsten en mijn hoofd lichtjes voorover-
gebogen. Terwijl de klikken van de camera mijn gevoelige oren
binnenschieten, rolt er een traantje. En nog een, en nog een.

Het kriebelt, mijn armen hangen slap langs mijn lichaam, mijn
schouders er vast bovenop, mijn kaak verslapt. Een dan stromen
ze ineens allemaal eruit, zeeén van waterdruppels. Verdriet loopt
weg als een overstroming uit de bedden van ingehouden emo-
ties. Uit de ooghoeken over mijn wangen in mijn nek, naar mijn
schouder toe. Jaren van object, voer voor onderzoek, lijdzaam
door schaamte en vernedering gutst weg, breekt los en trapt me

na.

In een flits wordt duidelijk dat alle onderzoeken in mijn kindertijd
enorm belastend waren, maar dat de onverschilligheid voor mijn
kwetsbaarheid het onverdraaglijk maakte. Hoe verpleegsters me
vroeger met zwarte teer insmeerden. Geen zachte hand, maar
stinkende latex handschoenen die ruw het werk afraffelden.

Die ongevoeligheid voor het delicaatste wat we bezitten, onze
huid, is verraderlijk. De harde hand maakte dat ik me geen mens
voelde. Flinkheid ja, volhardende doorzetter ja, iedereen vond
het moedig. Maar mijn huid huilde en schreeuwde, en ik bevroor
onder hun handen en ogen.

Ze klikt wel vijftig keer met haar camera. Ze cirkelt om me heen,
zij ziet niets, de camera des te meer. Klik klik Kklik. Ik wil de zwar-
te hoekige rechter afpakken en in haar gezicht smijten. In plaats
daarvan smelt ik weg, loop ik over, verdwijn in de zee en laat me
meevoeren, steeds verder weg van deze scene. Als ze zegt dat
ze klaar is, stap ik met opgeheven hoofd van het podium. Snel

vliucht ik weg, naar de parkeerautomaat en de auto.

Twee kampen

In de koesterende beslotenheid van de auto bedenk ik dat heil
zoeken in een ziekenhuis enorm paradoxaal is. Daar bestaat de
wereld uit ziek en gezond. Pati€énten in het kamp ziek, artsen in
het kamp gezond. Hij of zij lapt je op tot een iets betere versie. En
je kunt daarin gaan geloven. Dat je beter moet worden. Dat het
dan goed genoeg is. Functionele gesprekken in de spreekkamer.
Het uitgangspunt ‘ziek’ is een synoniem voor ongelijkwaardig zijn,
niet gewenst, slap. Jarenlang heb ik het tegendeel proberen te
bewijzen. Presteren voor acceptatie. Gezond was iets wat buiten
me zou gaan plaatsvinden. Ik had daar weinig grip op, dacht ik; al
die diéten, smeersels, opnames, extra uren slaap overdag en zo
weinig mogelijk blootstelling aan stress brachten geen verande-
ring. De processen die mijn lichaam bestuurden, daarop had ik
geen invloed meer.

En nu... verder kijken dan de huid

We kunnen onverwerkte emoties toelaten en doorvoelen met
terugwerkende kracht. Het lichaam is een wonderlijk instrument
dat ons ten dienste staat. Loutering is mogelijk als het lichaam
ontwaakt uit zijn bevroren staat. Ik word onwennig maar duidelijk
wakker uit dit patroon. Tot het besef komen dat ik het tergende
eczeem heel anders had kunnen leren benaderen. Liefdevoller,
sensitiever, geduldiger. Als er iemand samen met mij dieper of ver-
der had gekeken dan mijn huid, mijn grens tussen mijn binnen- en
buitenwereld, mijn verhaal had willen horen, was ik misschien tot
andere conclusies gekomen. Als gevoelig temperament cultureel
als kracht wordt erkend, zoals nu steeds meer het geval is. Als het
‘als’ in mijn denken sluipt, besluit ik ook dit marchanderen een
halt toe te roepen. Ik heb gewoon gemiste kindertijd te verwerken.

En cirkels kunnen altijd worden doorbroken.

Ingrid van Lier
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Men neme olijfolie, glycerine, cacaoboter, ureum...

Hoe maak je je eigen zalf?

‘Ze heeft oude vrouwenhandjes, zie je dat?’, hoorde ik vroeger regelmatig. Mijn handen zijn van kinds af aan het

droogste onderdeel van mijn huid en moeten dus goed worden verzorgd. Zelfs met regelmatig invetten en - als het nodig

is - een laagje hormoonzalf, blijft de huid dun en rimpelig en krab ik hem snel stuk.

Geen enkele zalf bleek mijn huid afdoende te verzorgen.
Vaseline of apothekerszalven op vaselinebasis trekken snel
in maar voeden de huid niet, waardoor deze erg gaat trek-
ken, jeuken en snel scheurt. Er was slechts één smeersel
dat werkte (Locobase Repair créme), waarvan ik jarenlang
gebruik heb gemaakt. Maar na het aanbrengen kreeg ik
eerst steevast jeuk en omdat een product op natuurlijke
basis meer bij mijn levensstijl past, ging ik op zoek naar een
alternatief.

Via een webshop met een zeer behulpzame eigenaresse
testte ik allerlei monstertjes, zonder succes. Zij verwees mij
door naar een toeleverancier; een eenmanszaak gespecia-
liseerd in het maken van zepen. Deze dame — haar naam is
Anja - maakte echter ook zalven en zij was bereid voor mij

een op maat gemaakte zalf te bereiden. Wat een service!

Hoe ontstond dé zalf?

Tja, welke ingrediénten zouden geschikt zijn voor mijn
gevoelige eczeemhuid en tevens de huid z6 verzorgen dat ik
mijn handen niet elk uur hoef in te smeren? Het heeft mij
heel wat gestruin op internet en overleg met Anja gekost
om tot een startrecept te komen. De basis zou moeten be-
staan uit plantaardige olie of vet, maar omdat ik meerdere
vetten op het oog had vanwege de specifieke eigenschap-
pen, namen we er drie op in de receptuur: tarwekiemolie,

olijfolie en cacaoboter.

Het heeft mij heel wat gestruin op internet en
overleg met Anja gekost om tot een startrecept te
komen

Achter de tarwekiemolie zit een verhaal. Anja levert een zon-
nebrandcréme op natuurlijke basis aan de eerder genoemde
webshop. Ik ontving met de proefjes van deze shop kosteloos
een hele fles zonnebrandcréme waarin abusievelijk ongeraf-
fineerde tarwekiemolie in plaats van de geraffineerde versie
was verwerkt. Een afgekeurd product dus, dat zij er gratis
bijdeed. Het spul werd hierdoor veel minder vloeibaar en was
amper uit de fles te krijgen. Ik smeerde het op mijn handen
en merkte dat het mijn huid goed hydrateerde en bescherm-
de. Dat heb ik onthouden en dacht dat dit mij later nog van

pas zou kunnen komen.

Bij het testen van de proefmonsters merkte ik
dat alleen vet niet genoeg is om mijn huid te
verzorgen

Bij het testen van de proefmonsters merkte ik dat alleen vet
niet genoeg is om mijn huid te verzorgen. Pure kokosolie
werkte bijvoorbeeld ook niet. Van sheaboter hoorde ik heel
goede verhalen, maar helaas. Omdat ik naast eczeem ook
ichtyosis heb en mijn natural moisturizing factor (NMF)
nagenoeg 0 is, houdt de huid geen vocht vast. Ik las dat
glycerine een goede vochtinbrenger is, dus die hoort er zeker
bij. Uit eigen ervaring weet ik dat ureum voor mijn huid heel
belangrijk is om het schilferen tegen te gaan, omdat ureum
vocht bindt aan de huidcellen. Als je dit alles zou mengen,
ontstaat er geen homogeen geheel. Hier komt een emulgator
van pas; deze mengt stoffen die normaliter niet of moeilijk
te mengen zijn zoals vocht en vet. Bij het zoeken naar een na-
tuurlijk conserveringsmiddel kwam ik uit op vitamine E. Het
voorkomt oxidatie van onverzadigde vetzuren en daarmee
het ranzig worden van olién, en het verhoogt de houdbaar-
heid.

Het proces

Om tot de juiste receptuur te komen was het aardig puzzelen
en uitproberen. Ik denk dat hier wel een jaar overheen is ge-
gaan. Welk percentage aan ureum is bijvoorbeeld het beste?
Is het tiberhaupt nodig om ureum toe te voegen? Als eerste
probeersel maakte Anja drie kleine potjes, met respectieve-
lijk 0%, 5% en 10% ureum. Hoe meer ureum, des te plakkerig
de zalf werd. In eerste instantie gebruikte ze geen emulga-
tor, maar de zalf viel al snel uiteen. Ik mengde dan zelf de
waterige, plakkerige vloeistof met het vet, maar het was niet
ideaal. De volgende stap in de testfase was het toevoegen van
ewax, een emulgator. Deze was niet op natuurlijke basis,
maar omdat het slechts zo’n 10% van de receptuur uitmaakte,
vond ik dat acceptabel. Direct ontstond een betere zalf, die
goed smeerbaar was. Wel was hij erg plakkerig en dit vond
ik vooral bezwaarlijk als ik andere mensen de hand moest
schudden. De huid bleef namelijk urenlang plakkerig; wel
goed gehydrateerd, moet ik zeggen! Ik hoefde mijn handen

beduidend minder vaak in te smeren en krabde tot mijn
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Zo maak ik mijn zalf

Dit heb je nodig

* 9 gram (biologische) olijfolie extra vierge
e 7 gram plantaardige glycerine

* 6 gram cacaoboter (in stukjes/brokken)
e 3 gram ureum-korrels

* 3 gram ewax (emulgator)

* 5 ml warm water

¢ 3 druppels vitamine E

= totaal: circa 33 gram zalf

Je kunt natuurlijk de hoeveelheid zalf verdubbelen door

alles met twee te vermenigvuldigen.

Zo maak je het

¢ Maal de korrels ureum fijn in een vijzel tot een poeder.

* Breng water in een steelpannetje aan de kook.

e Zet een schaaltje op het pannetje.

* Verwarm de cacaoboter en ewax au bain-marie tot
het vloeibaar is geworden.

* Voeg de olijfolie, de glycerine en de vitamine E toe en
meng het goed.

¢ Haal het schaaltje van het pannetje af en laat het
zo’'n 4 minuten afkoelen.

* Meng de ureum met 5 ml warm water tot het een
waterig papje wordt.

* Roer de opgeloste ureum met een garde door het
mengsel. Let op: het is heel belangrijk de ureum
druppelsgewijs toe te voegen en heel goed te roeren
om klontering te voorkomen.

* Giet het geheel (appelmoesachtige substantie) in
een schoon potje en laat het zonder deksel afkoelen.
Je kunt het met keukenpapier afdekken vanwege de
hygiéne.

¢ Als de zalf na zo’n anderhalf uur is afgekoeld
(deze loopt dan niet meer uit het potje als je het
scheef houdt), kun je de deksel op het potje doen.
De zalf kun je het beste dezelfde dag en nacht op
kamertemperatuur bewaren. Roer de volgende dag
de zalf goed door met een spatel of de achterkant
van een theelepel. Bewaar hem daarna in de
koelkast; dat vergroot de houdbaarheid. Je kunt
wel steeds wat zalf in een kleiner potje doen voor
onderweg of voor in de badkamer.

* Als het vet en het vocht in de zalf later toch wat gaat
scheiden, kun je het smeersel eenvoudig doorroeren.
Het blijft daarna goed geémulgeerd en ziet er uit als

een ware zalf ©.
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grote genoegen de huid ’s nachts veel minder vaak stuk.

Wat een verademing!

Uit eigen ervaring weet ik dat ureum voor mijn
huid heel belangrijk is om het schilferen tegen te
gaan

We bekeken samen hoe we de zalf minder plakkerig konden
maken en varieerden met de hoeveelheden van de ingredién-
ten. Met mijn eigen apotheker overlegde ik hoe ik de ureum
het beste kon oplossen en mengen met de rest. Het contact
met Anja ging vooral over de mail, maar soms overlegden we
telefonisch. Vervelend vond ik dat ze soms zonder overleg de
receptuur iets aanpaste, wat de zalf meestal niet ten goede
kwam, maar waardoor ik wel met een hoeveelheid zalf thuis
zat waarmee ik niet altijd iets kon. Dit was goedbedoeld,
want zij wilde mij graag een zalf'leveren die goed werkte en
gebruiksvriendelijk was. Na de ‘plakzalf’ werden de zalven
steeds harder, soms zelfs zo hard dat ik het spul niet uit het
potje kreeg. Wat ook regelmatig voorkwam, is dat de zalf
verkruimelde zodra ik deze wilde smeren. Overal lagen dan

stukjes zalf en ik kreeg deze niet goed uitgesmeerd.

Omdat je niet te veel zalf kunt maken vanwege
de beperkte houdbaarheid, werk je met kleine
hoeveelheden

Er ontstond weleens irritatie door miscommunicatie, terwijl
ik Anja juist heel dankbaar ben voor al de moeite en tijd die
ze voor mij heeft genomen. Maar steeds nieuwe batches uit-
proberen liep aardig in de papieren, mede door de verzend-
kosten. Zij maakte echter geen winst door de vele tijd die ze
erin stak en ook door de kosten van de grondstoffen. Nadat
we allebei redelijk wanhopig waren door het niet goed meer
lukken van de zalf en ik wel iets nodig had om te smeren,
heb ik haar gevraagd wat ze ervan zou vinden als ik de zalf
zelf zou maken. Ze stemde meteen in © en gaf mij nog wat

adviezen en antwoord op mijn vragen.

Zelf aan de slag

Best eng om vervolgens zelf zalf te maken. Het was even
zoeken naar een groothandel die de benodigde ingredién-
ten leverde, maar die mij helaas geen informatie verschafte
over de bereidingswijze. Ongeraffineerde tarwekiemolie
bleek lastig te krijgen en ik dacht dat het ook wel zonder
kon, dus dit ingrediént schrapte ik uit de receptuur. In het
begin was het een heel gestuntel en de eerste paar keer
pakte het niet zo goed uit, maar de aanhouder wint! Wat
meespeelde is dat mijn speciaal voor dit doel aangeschafte
digitale weegschaal niet zo goed van kwaliteit bleek. En
omdat je niet te veel zalf per keer kunt maken vanwege de
beperkte houdbaarheid, werk je met kleine hoeveelheden.
Mijn weegschaal gaf pas bij een gram of 6 iets aan, dus als je
dan 3 gram moet hebben, schiet dat niet op.

De zalf bevalt zo goed op mijn handen dat ik ‘m
nu s avonds voor het slapen ook op mijn gezicht
smeer

Ik ging aldus naar een kookspeciaalzaak en kocht een de-
gelijke weegschaal. Tip: neem iets mee wat niet veel weegt
- zoals een paar pilletjes/voedingssupplementen - en test
in de winkel uit of de weegschaal één of enkele grammen
aangeeft. Ik vond de nieuwe weegschaal een verademing
en was in zo’n 25 minuutjes al klaar met mijn zalf. Wat is
het leuk en dankbaar om je eigen smeersel te maken! Het
ruikt ook heerlijk naar olijfolie en ik vind het gewoon een
fijn idee dat je weet wat je smeert. De zalf bevalt zo goed op
mijn handen dat ik ‘m nu ’s avonds voor het slapen ook op
mijn gezicht smeer. Dit brouwsel is niet zo’n mooi homo-
geen geheel als een kant-en-klaar product; ik ga gewoon
verder met experimenteren. Ik hoop van harte dat anderen

die ook zelf zalf willen maken hierbij baat hebben!

lise Beemsterboer || tekst en foto’s
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.. G A A R ' Wisselende schrijvers vertellen over voedselovergevoelig-
L]

heid en eczeem, en geven een kooktip of recept.
Dit keer: Susanne Oosterveen.

Olijventapenade

Gezond broodbeleg is lastig te vinden, zeker omdat de huid rond mijn mond slecht reageert op vrijwel alle verse (onbewerkte) groente

en fruit. Tegelijkertijd heb ik een hekel aan koken. Fruit en groente uit blik of glas met zo min mogelijk toevoegingen zijn een gezonde en
makkelijke middenweg voor mij. Ik ben ook stapsgewijs vegetariér geworden en vleeswaren is het eerste wat de deur uitging. Dus ik ben op
zoek gegaan naar makkelijke, gezonde recepten voor broodbeleg, zonder viees of onbewerkte groente en fruit.

Zelfgemaakte houmous voldoet aan al deze eisen, maar daarvan zijn legio recepten online te vinden. Daarom nu een recept voor

olijventapenade. Ik vond deze tapenade toevallig via Pinterest. Eenvoudig om te maken, lekker en gezond.

Dit heb je nodig Zo maak je het

1 potje groene olijven Giet de olijven af. Doe alles in de keukenmachine en mix! Eventueel

1 potje zwarte olijven kun je de knoflook eerst persen voor je hem toevoegt, maar het hoeft
1 grote teen knoflook niet. De olijven zijn al vrij zout van zichzelf, dus ik voeg geen extra zout
2 geroosterde paprika’s (uit pot) toe. Je kunt voor de smaak nog basilicum of peterselie, kappertjes of
een scheut olijfolie, extra vierge rode olijven toevoegen, of zoveel extra knoflook als je lekker vindt.
peper Tapenade is prima te bewaren in de koelkast als je haar binnen

een dag of vier opeet. Invriezen kan ook, verdeel dan de tapenade
over bakjes. Je kunt er ook nog citroensap aan toevoegen om de
houdbaarheid te verhogen.

Eet smakelijk!
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"= Elke dag

Voedselcrisis

De pakketjes stromen binnen! Ik heb schaamte naar de buren, die
ze vaak in ontvangst moeten nemen omdat wij niet thuis zijn. Veel
voedingsmiddelen, verzorgingsproducten en voedingssupplementen
bestel ik via internet. Ik voel mij net een inkoper, vanwege het
bewaken van de voorraden en het plannen van de bestellingen. Dit
alles kost veel tijd en energie en helemaal voor een vakantie, als

ik de laatste plek in de al volle kofferbak vul met een grote tas vol
veilig (dieet)voer. De verse spullen voor een avondmaal kopen we

ter plaatse, maar voor ontbijt, lunch en tussendoortjes gaat alles
mee. Omdat we regelmatig naar Oostenrijk afreizen, weten we dat de
winkels op zondag gesloten zijn en kopen we dus tijdig in. We kunnen
op pad!

De maandag erna, een stralende dag en voldaan na een prachtige
wandeling, rijden wij naar de supermarkt. Tot onze afschuw is hij
potdicht! Geen briefje op de deur en een ritje naar het volgende dorp
geeft hetzelfde resultaat. Plots daagt het ons dat het een nationale
feestdag is die ze hier blijkbaar erg serieus nemen. Dit betekent geen
avondeten en mijn maag begint al te knorren. We kunnen natuurlijk

wel iets improviseren met de producten die we mee hebben, maar

lise (44) heeft constitutioneel eczeem, ichtyosis en is allergisch
voor pollen, voeding, dieren en huisstofmijt. Lees ook llse’s
blog op www.vmce.nl.

gezien mijn nog herstellende darmen van de parasiet moet ik een
teveel aan granen vermijden. In ons onderkomen vinden we een lijstje
met een paar restaurants die open zijn. Op internet bepalen we via de
menukaart of deze in aanmerking komen met mijn voedselallergieén.
Met een kleine selectie gaan we op pad.

In ons dorp is het restaurant onvindbaar. In een volgend gehucht
treffen we een heel ongezellige gelegenheid aan en staan we snel
weer buiten. Even verderop in een goed aangeschreven restaurant
blijkt er een open verbinding te zijn met de bar zonder rookverbod;
het stinkt er vreselijk! Na nog wat wanhopig rondrijden, komen we

bij toeval langs een ouderwets uitziende ‘stube’ en de kokkin stelt
ons gerust. Tot onze grote verbazing bestaan de eerste pagina’s van
de menukaart uit een opsomming van diverse allergieén en welke
producten je dan moet vermijden. We hebben heerlijk gegeten en ik
heb op wat misselijkheid na van de te vette gebakken aardappels
geen allergische reactie gehad! Met een fooi verlaten wij opgelucht en
voldaan de tent.

lise Beemsterboer

- Advertentie -

Al14
skincare
echt hypo-allergeen

i

Holland

"..Door de uitgekiende samenstelling ben ik blij met deze range
huidverzorgingsproducten. Voorheen kon ik patiénten met een
contactallergie alleen maar zeggen welke producten ze voor

een goede huidverzorging niet konden gebruiken.

Ook voor de verzorging
van de droge,

gevoelige eczeemhuid

Nu kan ik zeggen welke ze juist wel kunnen gebruiken...

Dr. M.H.W.M Roovers « internist/ allergoloog
Elisabeth/ Twee Steden ziekenhuis (ETZ) Tilburg

Uitsluitend verkrijgbaar via www.dermatologie-winkel.nl

Vraag nu gratis samples aan via

at14@dosmedical.nl www.at14.nl

dosmedical®

dedicated to healthcare
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Mindfulness Moment

Mijn hoofd is altijd druk met plannen en organiseren. Met een

zoon met eczeem en diverse allergieén en een zoon met coelia-
kie is vooruitdenken een must. Hoe ziet het weekschema er uit?
Zijn er genoeg rustmomenten zodat mijn zoon zich lekker in zijn
vel blijft voelen? Heeft hij zijn gezicht (de meest kwetsbare plek
op dit moment) ingesmeerd vanmorgen? Anti-allergiemedicijnen
al genomen? Wordt het mooi weer? Dan niet vergeten zijn hele lijf
dagelijks te smeren met cetomacrogol. Het is sowieso bewezen
dat smeren met neutrale zalven de periode tussen de opvlam-
mingen van eczeem verlengt en uit ervaring weten we dat zijn
huid iets meer zwemplezier verdraagt als we preventief smeren.
Gaan we naar een feestje? Dan even taart bakken om mee te
nemen. Ook allergievrij eten, anti-histamine en zalf stoppen we
in de tas. Gaan we op vakantie? Dan is de lijst langer: verband-

kleding, zalven, eigen anti-allergisch beddengoed (past het wel

Mindfulness is in het moment zijn. Leven in het hier en nu, en
met aandacht. Er zijn veel mogelijkheden voor het beoefenen van
mindfulness. Van professionele trainingen tot bewust stilstaan bij
dagelijkse handelingen.

om de bedden?). Bellen om te vragen om extra schoonmaak

(en het dan alsnog zelf doen omdat ze altijd ‘vergeten’ onder de
bedden te stofzuigen). En dan hebben we het nog niet over het
eten. Hoeveel glutenvrij brood nemen we mee voor twee weken,
hoeveel tussendoortjes voor de wandel- en fietstochten? Voor het
ontbijt gaat er melkvrije boter en ‘allesvrij’ broodbeleg mee. Voor
het avondeten flink wat glutenvrije pasta en verschillende soorten
houdbare viees en worst. Zo kunnen we altijd een maaltje brou-
wen. Oh, laat ik de plaatselijke supermarkt nog even bellen om te

informeren naar hun glutenvrij en zuivelvrije assortiment.

Matje voor open balkondeur

Kortom, ik denk altijd vijf stappen vooruit en mijn hoofd houdt
daar uit zichzelf niet mee op. Hoe vermoeider ik ben, des te
moeilijker het is om alles te onthouden. Dus moet ik mezelf

een handje helpen. Bewust ontspannen zodat er ruimte in mijn
hoofd ontstaat. Een tijd lang begon ik mijn dag met een korte
yoga-sessie, op mijn matje voor de open balkondeur. Met die
snuif frisse ochtendkoude kon ik het dagelijkse ochtendritueel
van ontbijt en naar school redelijk mindful doorstaan. |k stond
er zelfs tien minuten eerder voor op. Dat beetje extra tijd bracht
me veel rust. Toch kwam de klad er in en nu pak ik mijn moment
als ik de kinderen naar school heb gebracht. Voordat ik aan het
werk ga, drink ik eerst een kopje cappuccino op ‘mijn bankje’. Als
het koud is, gewoon met mijn jas aan. Even zijn. Zonder afleiding
van krant, telefoon of anderen. Alhoewel ik het ook fijn vind als
een vriendin mij vergezelt. Mijn koffie-momentjes zijn inmiddels
bekend en regelmatig sluit er eentje aan. lets minder mindful,
maar ook zo waardevol.

Dagelijkse wandeling

Onlangs kwam de dagelijkse wandeling er bij. Wandelen is een
bewezen stress-verlager en ik kan dat echt voelen als ik mijn
dagelijkse rondje langs de IJssel of - liever nog - een van mijn
vaste rondjes over de Veluwezoom loop. Mijn manier om het
hoofd stil te krijgen is Buiten. Daar zijn de vijf stappen die ik nog

vooruit moet denken even ver weg.

Ingrid Kooijman || foto Timon Visser
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De testen zijn in de afgelopen jaren steeds specifieker geworden

Bloedonderzoek bij voedselallergie

‘Met bloedonderzoek kunnen we nu bij een deel van de kinderen voorspellen of ze een pinda-allergie hebben of niet’, zegt

dr. Francine van Erp, dermatoloog in opleiding bij het UMC Utrecht. ‘Dat werkt vooral goed door antistoffen te bepalen tegen

één bepaald eiwit in pinda’s, zo bleek uit ons onderzoek. Ruim 60 procent van de kinderen had daardoor geen voedselpro-

vocatietest meer nodig.’

Francinsz van Erp: ‘Is een EpiPen nodig? Daarover geeft bloed-

ogrderzoek helaas geen uitsluitsel.”
-

Voedselallergie komt naar schatting voor bjj 5 tot 7 procent
van de kinderen van 0 tot en met 4 jaar. In de leeftijdscategorie
5 tot en met 18 jaar gaat het om ruwweg 0,5 tot 2 procent van
de kinderen. Veel meer ouders denken dat hun kind allergisch
is voor een of meer voedingsmiddelen, tot wel 20 procent van
de kinderen. Die overschatting kan bijvoorbeeld komen door
intolerantie voor een voedingsmiddel. De symptomen lijken
op die bij voedselallergie. Dat fenomeen doet zich ook voor bij
volwassenen, van wie naar schatting 0,5 tot 2 procent voedsel-
allergie heeft.

Welke allergieén en welke reacties?

Kinderen zijn vooral allergisch voor koemelk, ei, pinda’s en

noten. In meer dan driekwart van de gevallen verdwijnt de koe-
melk- en ei-allergie voor het vijfde levensjaar. Het zit zo: de dar-
men van baby’s laten grote eiwitten door en het afweersysteem
is nog in ontwikkeling. Daardoor kan de allergische reactie op
koemelk en ei sneller ontstaan. Dit is ook de verklaring waarom
de meeste kinderen hier overheen groeien in de eerste levensja-
ren. De kans dat een kind over een pinda- en notenallergie heen

groeit, is klein.

Ook allergie voor schaal- en schelpdieren,
soja en tarwe behoren tot de allergie-toppers

De allergie bij kinderen uit zich op verschillende manieren,
afhankelijk van de leeftijd. Op zuigelingenleeftijd gaat voedsel-
allergie vaak gepaard met maagdarmklachten, huidklachten,
veel huilen en gestoorde groei. Jonge kinderen hebben vaker
galbulten en soms anafylactische reacties.

Volwassenen krijgen vaak eerst hooikoorts of allergie voor huis-
stofmijten. Daarna een voedselallergie (fruitsoorten, groenten,
kruiden en noten) als gevolg van kruisallergieén met boompol-
len en graspollen. Daarnaast hebben volwassenen soms nog last
van voedselallergieén die al aanwezig waren op jonge leeftijd
en die niet zijn overgegaan, zoals allergie voor pinda, vis en
cashewnoot. Ook allergie voor schaal- en schelpdieren, soja en
tarwe behoren tot de allergie-toppers.

Pinda-allergie leidt bij kinderen en volwassenen het vaakst tot
een levensbedreigende reactie in het lichaam (anafylaxie), door
onder andere zwelling van de luchtwegen en lage bloeddruk.

Overdreven reactie op eiwitten

Bij voedselallergie reageert het afweersysteem ‘overdreven’ op
eiwitten in bepaalde voedingsmiddelen. De afweerstoffen die
daarbij worden gevormd, zijn in het bloed te meten. Dit zijn
antistoffen. Antistoffen van het type IgE (immunoglobuline

E) zijn gerelateerd aan allergische reacties waarover het in dit
artikel gaat.

Bloedtesten zijn in de afgelopen jaren steeds specifieker
geworden (zie tabel). Bij specifiek IgE-bloedonderzoek wordt
nagegaan of iemand allergisch reageert op een allergeen
voedingsmiddel. Bijvoorbeeld koemelk, ei of pinda. Daar
zitten allerlei verschillende eiwitten in. In de afgelopen
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Bloedonderzoek

Wat doet het?

Wat zegt de uitslag over voedselallergie?

IgE-totaal

Meet de totale hoeveelheid IgE in het bloed.

Weinig, want er zijn meer oorzaken die
een hoog IgE-totaal kunnen geven. Zoals

eczeem.

Specifiek IgE tegen voedingsextracten

Meet de hoeveelheid IgE in het bloed dat
specifiek gericht is tegen allergene voe-
dingsmiddelen, zoals koemelk, pinda.

Weinig, want aanwezigheid van specifiek IgE
betekent niet per se een voedselallergie. Er
zijn vaak uitslagen dat er een allergie zou
zijn, terwijl dit niet zo is.

Specifiek IgE tegen componenten (zoals Ara
h2 van pinda)

Meet de hoeveelheid IgE in het bloed voor
een bepaald eiwit in een voedingsmiddel.
Bijvoorbeeld bij pinda-allergie Ara h2, Ara
h6.

De uitslag kan beter voorspellen of iemand
een allergie heeft of niet dan specifiek IgE
doet. Maar de uitslag geeft niet aan of de
allergie licht, matig of (heel) ernstig is.

Multichip-allergietest

Meet de hoeveelheid IgE in het bloed voor
120 eiwitcomponenten uit 50 allergenen.

Een met deze test vertrouwde specialist kan
een juiste diagnose stellen. Vooral bruikbaar

Waarvan 18 voedingsmiddelen.

bij ernstig eczeem en allergie voor meerdere

voedingsmiddelen.

jaren is daar analyse op deze eiwitten (componentanalyse)
bijgekomen. Deze waarde is een maat voor de reactie op
één bepaald eiwit in een voedingsmiddel, en niet op allerlei

eiwitten van dit allergeen.

Pinda-allergieonderzoek bij kinderen

Van Erp deed onderzoek bij kinderen met een mogelijke
pinda-allergie. ‘De samenstelling van de pinda hebben we

al het beste ontrafeld’, zegt Van Erp. ‘Er zijn nu zeventien
verschillende eiwitten bekend. De component Ara h2 is de
beste voorspeller van pinda-allergie. Ook Ara hé6 is een goede
voorspeller, maar iets minder goed dan Ara h2.’ De naam
van het afzonderlijke eiwitdeel is opgebouwd uit de eerste
drie letters van de Latijnse naam voor pinda: arachide. H2
erachter geeft aan dat dit het tweede eiwitdeel is dat ontdekt

is in pinda.

Van de pinda zijn zeventien eiwitten bekend,
Ara h2 is de beste voorspeller van pinda-allergie

Ook bij andere voedingsmiddelen kunnen meerdere soor-
ten eiwitten betrokken zijn bij allergische reacties. Neem
bijvoorbeeld kippeneieren. Bij kippenei geeft een duidelijke
reactie op de component Gal d1 grote kans op een blijvende
allergie voor rauw én bereid ei. Terwijl een reactie op de com-
ponent Gal d2 alleen allergie aangeeft voor rauw ei-eiwit.

Gal d2 valt bijj verhitting uiteen, waardoor het niet meer de
allergische reactie kan uitlokken.

Bloedonderzoek via specialist

Van Erp legt uit hoe verwijzing bij voedselallergie meestal in
zijn werk gaat: ‘De huisarts is heel goed in staat om op basis
van het verhaal te bepalen of er mogelijk voedselallergie in
het spel is. Bij vermoeden van voedselallergie zal de huisarts
een kind doorverwijzen naar een specialist. De huisarts
vraagt in principe geen bloedonderzoek aan.’

De behandelend specialist kan een kinderarts, allergoloog of
dermatoloog zijn, afhankelijk van de klachten. De specialist
stelt veel vragen om duidelijk te krijgen of het kind inder-
daad een voedselallergie heeft. Bij verdenking van voedselal-
lergie vraagt de specialist bloedonderzoek en/of huidpriktes-
ten aan. Er volgt eventueel een voedselprovocatietest.

In alle academische ziekenhuizen is het meten van speci-
fiek IgE tegen pinda-componenten mogelijk. Ook in grotere,
niet-academische ziekenhuizen is dit type bloedonderzoek
mogelijk.

Van Erp vertelt dat huidpriktesten nog wel worden uitge-
voerd, maar steeds minder. ‘Soms zijn deze testen niet moge-
lijk bij kinderen met eczeem of als ze bepaalde medicijnen
gebruiken. Ook worden de testen niet altijd op dezelfde ma-

nier uitgevoerd. Dat maakt de testen minder betrouwbaar.’

Waarde van bloedonderzoek

Bloedonderzoek bij pinda-allergie geeft bij tweederde van de
onderzochte kinderen een duidelijke uitslag of wel of geen
allergie in het spel is. Bij deze groep is geen voedselprovo-
catie nodig, wat belastend, tijdrovend en duur onderzoek

scheelt. ‘Maar het zegt niets over de ernst van de allergie’,
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Bij kippenei geeft een duidelijke reactie op de component Gal |

d1 grote kans op een blijvende allergie voor rauw én bereid ei

aldus Van Erp. ‘Ouders en behandelaars willen graag weten
of de allergie ernstig is of niet. Is een EpiPen nodig? Daarover
geeft bloedonderzoek helaas geen uitsluitsel. Maar op dit mo-
ment kunnen we dat met geen enkele vorm van bloedonder-
zoek bepalen.’ De specialist bepaalt op grond van het verhaal
en de reactie in de voedselprovocatietest of een EpiPen nodig is.
Bloedonderzoek is veel minder belastend dan een voedselpro-
vocatie-onderzoek. Daarnaast is bloedonderzoek goed op een
standaardmanier uit te voeren.

Aanvullende bloedtest

Voor die kinderen bij wie het bloedonderzoek niet duidelijk
maakt of er allergie is, kan aanvullend bloedonderzoek
helpen. Zo krijgt nog eens bijna 20 procent een bruikbare
uitslag of zij allergisch zijn. ‘In het UMC Utrecht voerden we
in onderzoeksverband bij kinderen bij wie de sIgE-test tegen
pindacomponent Ara h2 niet duidelijk was, een ‘basofiele
activatietest’ uit. Dat is eigenlijk een provocatietest in het
bloed. Hiervoor wordt vers bloed gebruikt, waaraan steeds
een klein beetje meer van het te testen allergeen wordt
toegevoegd. Bijvoorbeeld pinda-eiwit. Dit is wel tijdrovend en
duur onderzoek, want één a twee laboranten zijn hier soms
een hele dag mee bezig.’ Deze test (0ook voor volwassenen) is
nog in ontwikkeling en wordt niet overal uitgevoerd, en niet

overal op dezelfde manier.

Bloedtest met een breder beeld

Bij sommige mensen met allergische klachten is het lastig
om het voedingsmiddel aan te wijzen dat de meeste klachten
geeft. Vooral als ze op meerdere voedingsmiddelen reageren.

Dan kan een multichip-allergietest nuttig zijn. Deze test toont
in één keer aan of er specifiek IgE aanwezig is tegen de hon-
derdtwintig belangrijkste eiwitcomponenten uit vijftig verschil-

lende allergenen, waarvan achttien uit voedingsmiddelen.

De multichip-allergietest is goed te gebruiken bij
mensen met ernstig constitutioneel eczeem

De multichip-allergietest is verder goed te gebruiken bij
mensen met ernstig constitutioneel eczeem en bij wie niet
duidelijk is of allergie een rol speelt bij het verloop van de
eczeemklachten. Bij deze groep is een huidpriktest niet mo-
gelijk vanwege de aangedane huid. En zij hebben vaak hoge
totaal IgE-waarden. Daardoor kunnen de gangbare bloedtes-
ten (totaal IgE en specifiek IgE tegen voedingsextracten en
tegen componenten) minder betrouwbaar zijn.

Niet alle ziekenhuizen voeren de multichip-allergietest uit.
Voor een juiste diagnose is ervaring met deze test essentieel.
Er is maar een kleine hoeveelheid bloed nodig.
Bloedonderzoek bij allergie blijkt dus waardevol te zijn, voor-
al de componentanalyse IgE gericht op afzonderlijke eitwit-
deeltjes. Van Erp besluit: ‘Maar met bloedonderzoek kunnen
we niet de ernst van de allergie bepalen. Daarvoor moeten
we misschien in een heel andere richting zoeken dan we nu
met bloedtesten doen.’

Ester Goddijn || portretfoto Herman Hofman

Dit artikel is eerder gepubliceerd in het tijdschrift Allergie & Voeding,

www.voedselallergie.nl
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iGave kids!

Woordzoeker

Kun jij alle verborgen woorden vinden? De overgebleven letters
vormen een zin. Stuur je oplossing naar jolanda@vmce.nl en win een
prijs! Succes!

NN G E C Z E E MYV
V..E?e R B A N D P A K
AA.B R V E J K S I D
S B N E T T E V N I
F A A G ML H UI D
L R E Z | S E N K |
S K L N E V L A Z E
S L E B E I R K UK
AL L E R GI S CH
S T R 0 O K1 O O H
ALLERGISCH INVETTEN SMEREN
ECZEEM JEUK VASELINE

GAAF KRABBEN VERBANDPAK
HOOIKOORTS KRIEBELS ZALVEN

HUID

Moppen

Juf: ‘Sietse, je zou echt eens in bad moeten gaan.’
Sietse: ‘Nee hoor, ik word later namelijk stinkend rijk!’

De ene banaan vraagt aan de andere: ‘Heeft jouw broer eigenlijk
nog een nuttig beroep gevonden?’
Zegt de andere banaan: ‘Ja, hij is rechter!’

Weetjes

Jouw huid weegt twee keer zoveel als je hersenen!

* Hetis onmogelijk om met je ogen open te niezen.

* Je slaapt ongeveer 24 jaar van je leven!

* Mensen zeggen ‘gezondheid’ als je moet niezen, omdat je
hart een milliseconde stopt als je niest.

* Injeleven eet je ongeveer acht spinnen terwijl je slaapt!

*  Wist jij dat je huid het grootste menselijke orgaan is?

Welkom bij onze kinderpagina Gave Kids! Met allerlei leuke weetjes
en tips, niet alleen over eczeem. Heb je een goed idee? Mail dan
naar Jolanda Faaij, zij maakt deze pagina: jolanda@vmce.nl

-_— ~
Boekentip — T
Leo de Leeuw f i
4-10 jaar Vd N

bestellen: www.vmce.nl

ledenprijs: 4,50 euro

Z

2 door Ans Vandiedinghe

ZNN %“MJOM‘M [ W 2
‘Leo de Leeuw’ is al jaren te koop bij de VMCE. Het is nog steeds
een fijn (voor)leesboek voor kinderen met eczeem en hun ouders.

Het verhaal gaat over de leeuw Leo die eczeem heeft. Ook zijn er
informatieve tekstblokjes over (omgaan met) eczeem.

Water & Zand

Zo fijn in de zomer... spelen met water en zand. Kan overal: aan

een meer of aan het strand, maar ook in de achtertuin! In de
ochtend, in de middag of als de avond valt... || foto Jolanda Faaij
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"2 Kleine kriebels

Tekenen met zalf

Hoe maak je van verzorging een spel en wat zijn prettige
afleidspelletjes? Een rubriek voor de allerjongsten. Félice is
moeder van twee jongens; de oudste heeft eczeem. Ze is
Muziek op Schootdocent & Schoolmusicus en voorzitter van de
Stichting Muziek op Schoot. www.felice.isjuf.nl,
www.muziekmethetjongekind.nl

Zalf is eigenlijk een soort vingerverf, daarmee kun je leuke smeersessies houden! In deze ‘Kleine Kriebels’ spelletjes waarmee je het smeer-

ritueel aangenamer maakt en je je kind leert zelf met de zalf om te gaan. Dezelfde spelletjes kun je ook met zonnebrandcréme doen.

Tekenen met zalf

Houdt jouw kind van vingerverven, kliederen of is het meer een
type voor een nette kwast? In alle gevallen is het belangrijk om het
gevoel van zalf in de vingers te krijgen.

Ook al is misschien de buik niet met eczeem bedekt, dat is wel de
plek waar je het beste poppetjes, figuurtjes of dieren kunt tekenen
met zalf. Teken ze wel op z'n kop zodat het voor je kind recht te
zienis ©.

Natuurlijk kun jij het daarna uitsmeren, maar je kind kan dat nu
ook zelf doen. Teken vervolgens een nieuwe figuurtje op de boven-
benen of armen. En elke keer mag je kind de zalf uitspreiden. Zo
wordt het een grappig spelletje waarbij je dochter of zoon actief
betrokken is.

Vertrouwd raken met zalf

Het idee achter het spelletje is dat kinderen niet alleen meer
plezier krijgen in het smeerritueel, maar ook worden gestimuleerd
om zelf actief de zalf aan te raken en uit te smeren. Soms vinden
kinderen dat geen prettig gevoel. Door het leuker te maken, leren
ze er beter mee om te gaan.

Uit een tube zalf kun je ‘drolletjes’ knijpen, waar je ook weer gekke
vormen van kunt maken.

Knijp een drolletje uit op de vingers van je kind of op een schone
plek van waaruit je kind de zalf aan de vingers kan doen om zelf te

‘Beter gestemd met je huid’

Constitutioneel eczeem kan het leven behoorlijk beinvioeden.
Schaamte en somberheid komen regelmatig voor. Het behandel-
programma ‘Beter gestemd met je huid’ in het AMC is gericht op
stemmingsverbetering van mensen met een chronische huidaan-
doening. Het is ontwikkeld door de afdelingen Medische Psycho-
logie en Dermatologie. Een patiént die naar het oordeel van de
dermatoloog baat zou kunnen hebben bij het behandelprogramma
wordt verwezen naar Medische Psychologie. Daar wordt tijdens een
gesprek bekeken of dit het geval is.

tekenen. In een eerdere aflevering noemde ik het ook al: offer een
pop of knuffel op die ook mag worden ingesmeerd. Dit bevordert

het zelf smeren enorm.

Voor de spiegel

Voor de spiegel kun je het gezicht ‘schminken’ met zalf. Gewoon
een zonnetje, een autootje of een ster. Peuters en kleuters die

in de superheldenfase zitten, zullen liever als spiderman worden
geschminkt of als hun favoriete prinses. Hele verhalen kun je erbij
verzinnen. Neem er vooral de tijd voor; de tijd die je er nu in inves-

teert werpt later zijn vruchten af!

Oudere kinderen

Met oudere kinderen kun je nog een stap verder gaan: teken met
zalf op de rug en laat je kind raden wat het is. Begin eenvoudig en
maak het steeds moeilijker.

Mag je kind ook op jouw rug tekenen met zalf? Een goed voorbeeld
doet goed volgen, dus keer de rollen eens keer om. Dat betekent
heel veel voor een kind. Het plezier neemt toe en het wordt ‘ge-
woon’ om te smeren en daarin plezier te hebben. Natuurlijk kun je

dit spelletje ook doen zonder zalf!

Félice van der Sande || foto Heidie Mulder

Losse krabbels f

‘Beter gestemd met je huid’ duurt in totaal zes tot acht weken. De
deelnemer volgt het programma via internet én wordt begeleid door
een persoonlijke coach. Daarbij behoren face-to-face-gesprekken,
(video)belcontacten en feedback per e-mail op het huiswerk. Het
programma is alleen bedoeld voor mensen die in het AMC onder
behandeling zijn. Meer over ‘Beter gestemd met je huid’ in een
latere GAAF!.
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.l Ouders

Adviezen

Eczeem, jeuk, krabben, smeren... Tja, ik kan er als ouder inmiddels
over meepraten. Met mijn dochter zitten we inmiddels al ruim zeven
jaar lang in de mallemolen van dermatologen, eczeemspreekuren,
krabpakjes, arsenalen aan zalven en adviezen. Ik merkte als ‘nieu-
weling’ dat er in de eczeemwereld zoveel op je af komt. Je leest veel
op internet en in boeken, maar toch volg je keurig alle adviezen van
de dermatoloog op. Want die is de expert, toch?

Toen Imke ongeveer 3 a 4 jaar oud was, zat ze in een heel heftige
periode. Haar huid was rood, ruw en jeukte ontzettend. Met name
in haar gezicht was dit het geval. Om de paar maanden zat ik met
haar bij de dermatoloog. In die periode had ze steeds een andere
arts. Ze kreeg elke keer een te lichte hormoonzalf voorgeschreven,
waardoor de rode plekken in haar gezicht bleven. Mensen op straat,
het schoolplein of zelfs in de rij bij de supermarkt vroegen constant:
‘Wat heeft ze?’ Dat vond ik nog het ergste. Imke, zo jong als ze was,
werd zeer onrustig van dat gevraag. Opstandig ook. Bij mijzelf als
ouder begon het soms ook te koken... Waar bemoeien die mensen

zich mee?

Jolanda Faaij is moeder van Imke (8) en Hidde (10). Imke
heeft eczeem en diverse voedselovergevoeligheden.

Bij de verschillende dermatologen die ik keer op keer zag, merkte

ik steeds vaker dat ze ‘te voorzichtig’ waren. Wat waren we blij met
een dermatoloog die uiteindelijk wél de sterkere variant hormoon-
zalf voorschreef. De rode plekken in haar gezicht verminderden
zichtbaar, de jeuk verdween en mensen op het schoolplein maakten
nu opmerkingen als ‘Wat ziet ze er goed uit.” Dat wil je als ouder
natuurlijk het liefst horen!

De adviezen van de eczeemverpleegkundigen waren in de afge-
lopen zeven jaar nog het prettigst. Zij geven goede tips waarmee

ik ook daadwerkelijk iets kan! Op- en afbouw van hormoonzalven,
smeerschema'’s, goed gebruik van onderhoudszalven en bad- en
douche-adviezen bijvoorbeeld. Imke heeft veel baat gehad aan de
extra eczeemspreekuren bij deze verpleegkundigen. Mijn advies aan
andere ouders is dan ook: ga niet blind af op enkel de informatie
van de dermatoloog. De aanvullende informatie van een eczeemver-

pleegkundige is soms nog waardevoller voor je kind.

Jolanda Faaij
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Zonder vergoedingen?

De dochter van Charlaine van Velzen heeft sinds haar vroege peuter-
tijd eczeem. Sophie is inmiddels zevenenhalf jaar. ‘Bij haar geboorte
heeft Sophie geen eczeem. Een opluchting, want haar vader heeft
het. Maar met twaalf maanden wordt één knie ruwer en met veertien
maanden breekt het eczeem toch uit. De huisarts schrijft een hor-
moonzalf voor. Dat lijkt iets te helpen. Vanwege het eczeem van haar
vader stuurt de huisarts ons bij een tweede consult door naar de
dermatoloog. Beter vroeg dan te laat. Daar krijgen we onderhouds-
zalven en teerzalf voorgeschreven. En zilverpakjes.

Enkele dagen later kunnen we de spullen ophalen bij de apotheek.
In de auto bekijken we de pakjes, zou het helpen? Volgens de der-
matoloog zijn de resultaten goed. Maar die prijzen! Gelukkig wordt
alles vergoed. We hebben twee pakjes die we gebruiken als pyjama.
De mouwen naai ik dicht tegen het gekrab. En het werkt! Je ziet de
huid rustiger worden. Ondertussen blijven we smeren met hormoon-
zalf, teerzalf en onderhoudszalf. Na veel uitproberen lijkt teerzalf en
zilverpakjes de perfecte combinatie.

Tijdens de eerste schooljaren heeft Sophie veel last van haar handen.
Maar bij jeuk in de klas kan ze de zilverhandschoentjes aan; dit brengt
rust. Ze zijn dun en soepel, veel makkelijker dan de katoenen versies.

Met die dunne handschoentjes kan ze bijna alles doen. En met die

We zien steeds vaker dat verzekeraars medicijnen of hulpmidde-
len niet meer vergoeden. Wat doe je als je zalf/créme en dergelij-

ke niet meer wordt vergoed? Wat voor invloed heeft het?

vingertoploze zelfs de oefeningen met de kralenplank @ .

Bij vervolgbezoeken krijgen we nieuwe pakjes voorgeschreven, en
later shirts en broeken. Alleen als het nodig is, we verkwisten geen
geld. Inmiddels blijven de buik, armen en benen mooi. Slechts bij
extreem weer of de omslag van seizoenen worden de holtes ruw.
Haar voeten en handen smeren we nog wel iedere avond in met
teerzalf en iedere morgen met hormoonzalf. Daarna gaan standaard
de zilversokken aan, de handschoentjes zitten altijd in de schooltas.
Maar hoe nu verder? Onze dochter groeit, maar de vergoeding van
zilverkleding is gestopt. En wij kunnen de jaarlijkse kosten van die
complete set zilverkleding niet zomaar betalen. Volgens de zorgver-
zekering zijn er voldoende alternatieven. Dat betekent dat we meer
hormoonzalven moeten smeren. Is dat een gezond alternatief? En
hoe zit het met de huid op lange termijn? We weten dat deze dunner
kan worden. En verder komt er door gebruik van hormoonzalven,
astma- en allergiemedicatie al genoeg ‘rommel’ in dat lijfje. Ik begrijp
dat die dure zilverkleding niet volledig kan worden vergoed en wil
best mee betalen. Maar kom op Nederland, waarom mogen we in
ons zorgsysteem niet meer kiezen!?’

Diane van Beek

Advertorial

dermasun
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Birgit Beers: ‘Dankzij Dermasun Medical
heb ik geen last meer van eczeem!

Toen ik 48 was, ben ik in de
versnelde overgang gekomen
en zat ik in een klap voor 80%
onder het eczeem. Het was
vreselijk. Ik ben zelfs twee keer
opgenomen geweest in het
ziekenhuis. Lichttherapie leek
een goede oplossing. Maar
dan moest ik drie keer in de
week naar het ziekenhuis. En
bovendien was het te heftig
voor mij, ik verbrandde.

Toen ben ik zelf gaan zoeken
naar een alternatief en zo kwam
ik Dermasun Medical tegen.

Mijn dermatoloog kon het niet
voorschrijven, dus ik heb het
apparaat zelf aangeschaft. Het
was even een investering, maar
het is mijn lijf en mijn leven,
waarom zou ik besparen op
mijn gezondheid? Je kan ervoor
sparen of een keer niet op
vakantie gaan.

“Ik zie het als een cadeau aan mezelf, ik heb
hier elke dag wat aan.”

Ik heb geen last meer van mijn

huid, geen jeuk, geen uitslag.
Door al het smeren was mijn
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huid heel dun geworden, maar
dat is nu helemaal hersteld. Ik
heb meer energie, ik voel me
zoveel beter!

www.dermasun.com

Birgit Beers
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Zonnebrandmiddel en (basis)zalven

Smeer altijd eerst je zonnebrandmiddel en pas na een half uur
je eczeemcréeme of -zalf. Het middel werkt anders niet. Soms is
een basiszalf overdag niet nodig, omdat het zonnebrandmiddel

al voldoende vettend is.

Ingrediénten zonnebrandmiddel

Het vinden van het juiste zonnebrandmiddel kan een lastige
klus zijn. Ingrediénten waarop de huid van mensen met
eczeem en allergieén negatief zou kunnen reageren, zijn onder
andere: parfum, conserveermiddel, PABA (para amino benzoic
acid), parabenen(mix), benzocaine en phenyleendiamine.

Let ook op de beschermingsfactor. Hoe hoger de factor, des

te beter is de bescherming tegen de zon. Maar dit betekent
ook dat het middel meer UV-absorbers bevat, wat de kans op
overgevoeligheidsreacties vergroot. Probeer dus een middel te
vinden, passend bij je huidtype, waar je goed tegen kunt en dat
een aanvaardbare beschermingsfactor biedt. In GAAF! 2017-2

staan op pagina 25 suggesties voor merken.

Zwemmen in een zwembad T

e T

In veel zwembaden wordt chloor gebruikt. Dit kan zorgen voor
een verergering van het eczeem. Smeer je daarom vooraf in
met een vette zalf. De zalf werkt als een beschermlaag voor de
huid: het water blijft erop liggen. Na het zwemmen neem je een
douche, zodat je de resten chloor afspoelt. Tot slot smeer je

je in met een zalf of créeme. Er zijn ook chloorvrije zwembaden
(zoutbaden en natuurbaden) en chloorarme zwembaden. Zoek

op www.vice.nl met trefwoord ‘zwembad’ voor een lijst.

Zwemmen in de zee

Bij sommige mensen met eczeem knapt de huid op van een duik
in zee. Maar als je vervolgens op je strandlaken gaat liggen met
je natte zwemkleding aan, kan de huid geirriteerd raken. Een
oplossing is een extra badpak/bikini/zwembroek meenemen.
Na het zwemmen in de zee en eventueel een beetje afdrogen,

trek je dit aan. Het kost een beetje extra moeite, maar kan

een prettig resultaat opleveren als je vervolgens jeukvrij op je > .
strandlaken kunt liggen! En zo heb je meteen een goede reden - -

om nog wat leuke nieuwe badkleding aan te schaffen ©.

Jaargang 23 « Nummer 3 GAAF! 25



q Miss Krab

Test 1, 2, 3...

Eindelijk zon! Vooral mijn huid is hier erg blij mee, wat gelijk staat
aan een blije ik. Nu mijn huid wat rustiger is, besluit ik om weer een
methode van YouTube uit te proberen. Dit keer heb ik een maand
lang geen suiker gegeten. Of nou ja, een maand lang...

Na wat scrollen vind ik een aantal video’s van mensen die claimen
dat het verbannen van suiker uit hun dieet heeft gezorgd voor een
betere huid. Nu heb ik wat moeite met diéten, nadat ik een langere
periode last heb gehad van lactose-intolerantie en daardoor altijd op
etiketten en dergelijke moest kijken (mensen met een voedselover-
gevoeligheid, tik ‘m aan!). Toch besloot ik het suikervrije dieet eens
te proberen, ook met het oog op de zomer en mijn huidige strand-
figuur.

Ik spreek met mezelf af dat ik in ieder geval een week lang niks met
suiker zou eten en na afloop zou kijken of ik er mee door zou gaan.
Vol goede moed ga ik naar de supermarkt, maar na het scannen van
de ingrediénten van de eerste tien producten heb ik het alweer een
beetje gehad. Toch kan de winkelwagen worden gevuld met voldoen-

Anouk Sluis (22) heeft vanaf geboorte constitutioneel eczeem.
Ook is ze allergisch voor huisstofmijt, rubber, lijm en parfum.
Als Miss Krab bekijkt ze graag de positieve kant.

de suikervrije producten. Nadat ik alles met suiker het huis uit heb
gewerkt (lees: opgegeten), kan ik beginnen. Ik moet zeggen, het gaat
me makkelijker af dan gedacht! Ik heb geen last van de hoofdpijn en
de dufheid die me zijn voorspeld. En er zijn echt super veel lekkere
recepten of snacks zonder suiker! Wat me helpt, is dat ik mezelf aan
het einde van de week iets lekkers met suiker heb beloofd...

Aan het einde van de week bekijk ik mijn huid. Ik ben echt verbaasd,
wat een vooruitgang! Mijn huid is helemaal zacht en egaal. Hier en
daar nog ietwat droog en jeukerig, maar ik mag zeker niet klagen!
Dan slaat echter meteen de twijfel toe. Komt het nou daadwerkelijk
door het eten van minder suiker of ook doordat het weer zoveel is
verbeterd? Daarom wil ik eigenlijk een andere week nog een tweede
poging doen. Dit is er echter na het eten van mijn eerste portie
suiker nog niet van gekomen. Waarom is het toch zo lekker?

Miss Krab

- a-
Mermij ganl het prima. Ik st lekker inm'n vel.

..mnaar ik probeer zoveel verschillende
dingen uit, dal wanneer er eenmaal een
verbeiering oplreedl, ik geen idee

heb er 1o precies geholpen heefi!
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"= Mijn ritueel

In deze rubriek vertellen mensen over hun eczeem en aller-
gieén, en de manier waarop zij dagelijks hun huid verzorgen.
De merken die zij noemen, houden géén aanbeveling in. Een
ieder moet bij zichzelf vaststellen wat goed is voor de huid.

‘Ik ben nu gelukkiger dan ooit!’

Amanda (32) woont samen met haar dochter (3) in Dordrecht.
Moeder en dochter hebben allebei eczeem. Daarnaast heeft

Amanda diverse andere gezondheidsproblemen.

Amanda heeft van jongs af aan eczeem en allergieén. In de loop der
jaren zijn daar diverse gezondheidsproblemen bij gekomen. Al vroeg
kreeg ze last van astma en hooikoorts. Later volgden pernicieuze
anemie? en het syndroom van Tietze2. Inmiddels is ook de zeldzame
auto-immuunziekte PAIS type 2 (Schmidt syndroom) gediagnosticeerd
en heeft ze nog diverse ongediagnosticeerde klachten. ‘Door mijn
gezondheidsproblemen viel ik in mijn jeugd op. Ik ben veel gepest,
uitgelachen, toegeroepen en aangewezen, door jong en oud. Ik heb

hierdoor vele moeilijke jaren gehad, met zeer zware depressies tot
gevolg.’

Eigen weg volgen

Amanda heeft zichzelf uit dit diepe dal gekregen door haar eigen weg
te volgen. ‘Het is mij uiteindelijk gelukt om voor mezelf te kiezen. lk
heb contacten verbroken met mensen die een negatieve invloed op

mij hebben. Dit heeft veel stress verlicht.

Luisteren naar je lichaam

Door de vele tegenslagen heeft Amanda geleerd goed voor zichzelf
te zorgen. ‘leder lichaam is anders. Luister ernaar en doe wat je voelt
dat nodig is. Ik sta nu positief in het leven en probeer realistisch te
genieten, ondanks de vele lichamelijke ongemakken en tegenslagen.’
Amanda heeft een dagtaak aan het verzorgen van haar dochter die
ook eczeem heeft, en zichzelf. ‘Maar ik kan met zekerheid zeggen
dat ik nu gelukkiger ben dan ooit!” De komst van haar dochter heeft
absoluut aan dit geluksgevoel bijgedragen. ‘Mijn dochter is elke dag

vrolijk. Dit heeft invloed op alles en iedereen!’

Masker

Voorheen had Amanda overal op haar lichaam eczeem. Nu is alleen
haar gezicht nog gevoelig voor plekken. De hormoonzalf clobetason
blijft momenteel in de kast. Ook het Dode Zeezout van Zarqa, te
koop bij Holland&Barrett, heeft ze momenteel niet nodig. Nu gebruikt
Amanda dagelijks een aantal keren Aloé Soothing Night Cream van
The Body Shop. ‘Hoewel de créme bedoeld is als masker, kan ze ook
als dagcréme worden gebruikt. Ik voel mijn gezichtshuid alles opzui-

gen, maar deze créme houdt mijn gezichtshuid wél soepel.’

Verzorgingsproducten
Voor de rest van haar lichaam gebruikt deze dertiger na het was-

sen of douchen vettende Body Butter, ook van The Body Shop, of

koelzalf. ‘En de Hemp Hand Protector van The Body Shop houdt
mijn handen heerlijk zacht.” Voor haar haren gebruikt ze Kerastase
Derma Calm shampoo. ‘Deze shampoo helpt om mijn hoofdhuid te

kalmeren. En hij ruikt ook nog eens zalig!’

Make-up

Amanda gebruikt maar zelden make-up. ‘Ik gebruikte dit vroeger
regelmatig, maar ik merk dat met name foundation mijn huid snel
uitdroogt. Daardoor krijg ik dan weer meer schilfers en jeuk.’ Ze
wordt ook weinig verleid om make-up aan te schaffen. ‘Het schijnt
dat vrouwen van winkelen houden. Nou, ik niet!” Amanda steekt
haar tijd liever in haar dochter en vrienden. ‘Ik heb een beperkte
groep mensen om mij heen. We hebben veel gedeelde interesses.
Maar belangrijker nog: respect voor elkaar en voor elkaars ver-
schillen, is vanzelfsprekend. Als ik met hen ben voel ik positieve

energiel’

Judith Zietsma

1 Pernicieuze Anemie is een vorm van bloedarmoede veroorzaakt door een probleem
met de opname van vitamine B12.
2 Het syndroom van Tietze is een goedaardige, maar pijnlijke chronische ontsteking van

de kraakbeenverbindingen in de borstkas tussen de ribben en het borstbeen.
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= VMCE nieuws

Yoga-dag 2017

In een voormalig parochiehuis met hoge ramen, hoge plafonds,
lange gangen en plavuizen vlioeren vond half maart de yogadag
plaats. In deze Amersfoortse ‘Aandachtsmederij’ kon je door

de ramen oude bomen en een kerk zien. Zo nu en dan hoorde

je de kerkklokken en spelende kinderen. De zon scheen... de

sfeer was hierdoor gelijk goed. Om 10 uur begon de les met een
voorstelrondje en aansluitend een soort schrijfopdracht. Thema:
‘Waar word ik gelukkig van?’

Dit waren zoal de antwoorden: Met het gezin samen een sportieve
activiteit ondernemen / Er gewoon zijn in het hier en nu en
genieten van alles om me heen / Naar populaire en soms klassieke
muziek luisteren / Even helemaal niets doen / Zonnetje in mijn
tuin / Reizen / Mijn geloof / Geen jeuk / Dat ik een gezonde balans
heb gevonden / Aan het strand zijn / Van de natuur genieten /
Ontzettend goede seks hebben ©.

Na dit alles was het tijd voor de echte yoga. We deden allerlei

oefeningen: liggend, zittend, staand, en op handen en knieén.

Vrijwilligersbijeenkomst

Zaterdag 6 mei was een echte VMCE-dag. 's Morgens kwamen

de vrijwilligers bij elkaar om te bloemschikken. Niks saai, de
mooiste creaties kwamen uit onze handen. Dat hadden we zelf ook
niet verwacht. Onder leiding van Gerda Grevengoed en Marielle
Snippe hebben we genoten van het werken met mos, takken, het
lijmpistool en versierspulletjes. Ondertussen druk pratend over

We werden op deze manier gedwongen om met onszelf bezig te
zijn. Het was goed. Het voelde goed. Na de yoga sloten we deze
fijne dag af met een heerlijke lunch bij Perron 4/5.

Tamara Klaassen

onze activiteiten voor de VMCE. Wat wij hebben gedaan voor de
VMCE, nog willen doen en hoe het beter kan. Leren van elkaar, en
elkaar ook beter leren kennen. Het was weer een fijne en nuttige
bijeenkomst. Hartelijk dank VMCE.

Susan Rozemeijer
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Vergadering en lezing

De middag van die 6e mei begon met de jaarlijkse ledenverga-
dering. Secretaris Fred Zalm vertelt hierover op pagina 4. Daarna

spraken de diétisten Berber Vlieg, Daisy Luiten en Rachelle Bottse

over het thema eczeem, voeding en darmen. Meer hierover in een
van de volgende GAAF!’s.

Veel activiteiten!

Zaterdag 9 september Volwassenen
Voor de volwassenen is er weer een heerlijke relaxdag bij de Zwa-

luwhoeve in Hierden.

Zaterdag 14 oktober Kind&Ouders

De kidsdag is voor kinderen tot en met 12 jaar en hun ouders.
Locatie: Plopsa Indoor in Coevorden. Het wordt een mooie dag
want de meidengroep K3 treedt die dag tweemaal op! Daarnaast
zal kinderallergoloog Monique Gorissen antwoord geven op de vele

vragen die leven onder ouders van kinderen met eczeem.

Zaterdag 9 december Volwassenen

Volwassen leden zijn van harte welkom voor een sfeervolle
VMCE-dag in het Openluchtmuseum van Arnhem. Spreker is Jette
de Groot. Ze is al jaren werkzaam als zalfverpleegkundige in het
UMC Utrecht. In de ochtend komen we gezellig bij elkaar, met een
hapje en drankje. In de middag kunnen alle aanwezigen het park

gaan verkennen. Maximaal twee aanmeldingen per lidnummer.

Meer informatie over de activiteiten volgt! Houd ook onze site in de

gaten: www.vmce.nl
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GAAF! verschijnt vier keer per jaar onder verantwoording van:
Vereniging voor Mensen met

Constitutioneel Eczeem (VMCE)

Postbus 26, 3860 AA Nijkerk

telefoon (033) 2471044 (9.00- 17.00 uur)

website: www.vmce.nl

e-mail: info@vmce.nl

Banknummer 7234132 t.n.v. VMCE
Postbus 26, 3860 AA Nijkerk
KvK Lelystad 40656565

De vereniging stelt zich ten doel:

- het bevorderen van het welzijn van hen die lijden aan constitutioneel
eczeem, in het bijzonder haar eigen leden, en het bevorderen en
ontwikkelen van activiteiten die dit welzijn kunnen bevorderen;

- het bevorderen van wetenschappelijk onderzoek ten aanzien van
constitutioneel eczeem, de oorzaken en de behandeling.

Lidmaatschap

Het lidmaatschap bedraagt € 30,- per jaar met acceptgirokaart en

€ 27,50 bij automatische incasso (jeugdleden van 12 tot 18 jaar
betalen € 14,-). Leden krijgen vier keer per jaar het tijdschrift GAAF!,
hebben toegang tot de VMCE-hulplijn en kunnen op de website alle
publicaties van de VMCE downloaden. De kosten verbonden aan het
lidmaatschap worden bij opgave na 1 juli gehalveerd. Lidmaatschap
wordt automatisch verlengd, indien niet 2 maanden voor het verstrijken
van het jaar is opgezegd.

Opzeggen kan bij de ledenadministratie van de VMCE op
ledenadministratie@vmce.nl onder vermelding van het lidnummer.
Zie o0k www.vmce.nl/opzeggen.

Oude nummers GAAF!
Leden of sympathisanten van de VMCE ontvangen GAAF! viermaal per
jaar. Oude nummers kosten € 3,50, inclusief verzending.

Bestuur VMCE
Willem Kouwenhoven  voorzitter ad interim
Fred Zalm secretaris

Hans Roodenburg
Tamara Klaassen
Dirk van der Veen
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penningmeester

algemeen bestuurslid
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Adviesraad

De VMCE wordt geadviseerd door een Adviesraad. In de raad hebben
specialisten van verschillende vakgebieden zitting. Allen dienen de
mens met constitutioneel eczeem vanuit een eigen invalshoek.

In de Adviesraad hebben zitting:

Dr. M.S. de Bruin - Weller, voorzitter (dermatoloog)
Drs. J.P. Cleveringa (huisarts)

H.P. Goedhart (dermatologisch verpleegkundige)
Drs. A.P.H. Jansen (allergoloog)

Dr. J.H. Sillevis Smitt (dermatoloog)

Redactie

Netty Bogers, eindredactie

Diane van Beek, llse Beemsterboer, Jolanda Faaij,
Shirley de Koning, Jessica Vlot, Judith Zietsma,
Paula Zweekhorst

Medewerkers

Bernd Arents, Liesbeth Bos, Ester Goddijn, Hanne Kause,
Ingrid Kooijman-Visser, Nick de Maagt, Susan Rozemeijer,
Félice van der Sande, Peter Scheek, Anouk Sluis,

Dirk van der Veen

Redactiesecretariaat
Redactie GAAF!
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JN/Media Sales

Jan Nieuwenhuis
Koolwitje 8

7423 GJ Deventer
(0570) 516873
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Sluitingsdata kopij GAAF!
nr. 1 - 15 november;

nr. 2 - 15 februari;

nr. 3 - 15 mei;

nr. 4 - 15 augustus.

Advertenties

De inhoud van geplaatste advertenties valt onder
verantwoording van de adverteerder zelf. Opname van
advertenties hoeft niet te betekenen dat de VMCE de
inhoud onderschrijft.

Overname artikelen

Het overnemen van artikelen is toegestaan, mits GAAF! als bron

vermeld wordt.
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Stijl C, Amersfoort
www.stijlc.nl

Druk

BDU Print, Barneveld
bduprint.nl

ISSN: 1387-5116

Copyright © 2017 VMCE

30 GAAF! Jaargang 23 » Zomer 2017



Al14
skincare
echt hypo-allergeen

Made in
Holland

NIEUW « UNIEKE HUIDVERZORGING

AT14°skincare bevat als enige géén

klinisch relevante contactallergene ingrediénten

AT14°skincare bevat wél
hoogwaardige huideigen en huidgelijkende ingrediénten

Ook voor de verzorging
van de droge,
gevoelige eczeemhuid

Uitsluitend verkrijgbaar via www.dermatologie-winkel.nl

dosmedical®

dedicated to healthcare

Vraag nu gratis samples aan via
at14@dosmedical.nl

www.at14.nl

Kinderallergiecentrum in Amsterdam

De Amsterdamse ziekenhuizen VUmc en AMC hebben onlangs de zorg
voor kinderen met allergie vormgegeven in het KinderAllergieCentru-
mAmsterdam. Dit centrum is opgenomen in de nieuwe buitenpoli van
VUmec: polikliniek Vrouw-Kind VUmc, locatie Louwesweg.

www.kinderallergiecentrumamsterdam.nl

Allergie meten in snot

Een nieuwe methode om te ontdekken of je allergisch bent, maakt
bloedprikken overbodig. Een beetje snot bevat namelijk genoeg
informatie om te bepalen of je wel of niet tegen huisstofmijt kunt.
Daar kwam Philippe Gevaert van de Universiteit Gent achter.

Een kleine hoeveelheid snot dat met een sponsje uit je neus wordt
gehaald, is voldoende voor een speciale microchip om te constate-
ren of je allergisch bent. ‘Het is een groot voordeel dat we met deze
methode in de neus meten of iemand allergisch is. We sporen dan
namelijk de allergie precies op de plek van de ontsteking op. In het

bloed vinden we een afspiegeling van wat er in het hele lichaam
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gebeurt. Maar bij sommige mensen vind je de allergie wel in de
neus, maar niet in het bloed’, aldus Gevaert.

Hij is ervan overtuigd dat zijn methode ook werkt om andere aller-
gieén op te sporen, bijvoorbeeld hooikoorts. ‘Je kunt met een chip
112 verschillende componenten bepalen.’ In vervolgonderzoek wil

Gevaert dat laten zien bij zowel kinderen als volwassenen.
www.nemokennislink.nl/publicaties/allergie-meten-in-snot

App galbulten

Heb je regelmatig last van urticaria (oftewel galbulten of netelroos)?
Met de gratis urticaria-app kun je inzicht krijgen in je huidklachten.

Ook is het mogelijk het medicijngebruik bij te houden.

www.huidhuis.nl/huidaandoening/ galbulten
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