Ziektegeschiedenis vanaf Graves, maar tegelijk ook de fibromyalgie hierbij.

Ca. 17 december 2004 begonnen, last van een dik linkeroog (vooral ’s morgens direct na het opstaan), en dat er iets wit dik vocht in zit. Het doet wat pijn, en ik heb steeds het gevoel dat er wat in zit. 

Even mee naar de huisarts (vervanger), die kijkt en kan eigenlijk niet echt iets ontdekken. Schrijft wat antibiotica druppels voor, die moet ik drie dagen gebruiken, en als het dan nog niet beter is, weer even terugkomen.

Donderdag 23 december: Na drie dagen geen verbetering, weer naar die zelfde huisarts, kijkt nog een keer, klapt zelfs ooglid omhoog, maar is niets te vinden volgens haar. Adviseert even bij opticien oogdruk op te laten meten. 

Opticien: oogdruk is in orde. Hij vertelt me dat hij veel mensen met dezelfde klachten spreekt, en die hebben dit allemaal gekregen na een fikse verkoudheid. Ik ook. Hij adviseert me even af te wachten, gaat waarschijnlijk vanzelf weer over.

Het wordt langzaam erger. ‘s morgens vroeg is het rondom het oog helemaal dik, en zie ik alles dubbel (schuin rechts onder een dubbel). In de loop van de dag wordt dat wel weer minder, maar ik heb toch het idee dat ik iets dubbel blijf zien, en ook gewoon slechter, beetje waziger. Moeilijk lezen, televisie kijken. En het doet pijn als mijn ogen snel of vrij ver opzij of omhoog of omlaag draai. Of als ik ze dichtknijp. Ik zie ook gele lichtspikkels en weerschijn van iets wat ik net gezien heb.

Maandag 3 januari 2005. Weer naar de huisarts, nu van Gils. Die kan ook niets vinden, geeft me druppels voor een allergie, als die ook niet helpen na drie dagen moet ik naar het oogziekenhuis gaan om er naar te laten kijken. Ik maak gelijk maar een afspraak. En inderdaad de druppels helpen niets.

Vrijdag 7 januari 14.20 uur naar het oogziekenhuis. Daar stelt de dokter vast dat mijn linker oogbal meer naar voren staat dan die van mijn rechteroog. En dat het ooglid van mijn linker oog hoger is dan die van mijn rechteroog. Zij constateert ook dat ik duidelijk dubbel zie. (vooral met zo’n lampje is dat goed te constateren). Ze vermoedt dat de symptomen op een slechte werking van de schildklier wijzen, en stuurt me langs de huisarts voor bloedonderzoek. En volgende week moet ik weer terugkomen voor onderzoek, woensdag nog een onderzoek, en donderdag een afspraak met de oogarts. Maar als het niet goed is, is er best wel behandeling vertelt ze me, evt. met cortison, en anders met een operatie. Ik begrijp dat ze het als geruststelling bedoelt, maar eigenlijk is het niet erg geruststellend, ik word er behoorlijk zenuwachtig van. Cortison is tuig, en opereren lijkt me ook niet alles.

Vrijdag 07-01-2005  direct even langs de huisarts, verwijsbrief om bloed te prikken gehaald, en bloed geprikt.

Maadag 10-01-2205 

De huisarts belt op, bloeduitslag is binnen: TSH is kleiner dan 0.01, en T4 is 39 (die hoort onder de 20 te zijn). Dus dat is veel te hoog. Dus hyperthereoïdie, een te snel werkende schildklier. Maar ze vindt het wel frappant dat ik helemaal geen andere verschijnselen hiervan had. Had ik dus wel (vermoeidheid, zweetaanvallen, spierzwakte, menstruatieproblemen, kortademigheid), maar nooit over gehad bij huisarts omdat ik dacht dat het door de fibromyalgie kwam. 

Nog even nagekeken in mijn medisch archief, er is wel eerder schildklier geprikt, en toen was het goed. Sept 2002: TSH: 0,81, maart 2003: TSH: 1,1, T4: 16. 

Ik bel nog even naar de mesologe, waar ik net die ochtend voor controle ben geweest. Zij vertelt me dat ze niet echt wat afwijkends aan de schildklier heeft gemeten. Maar, zegt ze, ik heb hem ook niet specifiek op alle gebieden doorgemeten, want daar was geen aanleiding voor. Wel had ze gemeten dat mijn lymfklieren minder goed functioneren. Zelf had ze meer de indruk dat daar de klachten van het oog vandaan konden komen. En ze heeft me ook wat voorgeschreven om daar verbetering in te krijgen. En verder zou het mogelijk kunnen zijn dat de bronchycil die ik gebruik voor de longen, een overprikkeling van de schildklieren zou kunnen geven. Waarschijnlijk niet, maar voor de zekerheid moet ik daar toch maar even mee stoppen. En verder adviseert ze me, toch maar niet klakkeloos aan de cortison te gaan, dan moeten ze toch echt eerst met een echo van de schildklier duidelijk aantonen dat daar het probleem zit. Maar soms is het niet anders op te lossen dan met cortison. Ze adviseert me wel, om dan te vragen of zij aanvullende behandeling mag geven om de bijwerkingen te ondervangen, want Cortison kan bijwerkingen op het bindweefsel geven, en dat is bij mij toch al een zwak punt. Verder beïnvloedt Cortison het immuunsysteem. 

Woensdag 12-01-2005  

Onderzoek op afdeling OT in oogziekenhuis. Vooral gekeken naar dubbelzien en samenwerking ogen. Was idd niet goed.

Donderdag 13-01-2005 

Dr. Weijtens, oogspecialist oogziekenhuis.

Bevestigt de diagnose: ik heb de ziekte van Graves, een schildklierziekte waarbij de schildklier te veel hormoon aanmaakt en de stofwisseling daardoor versnelt, en een Graves Opthalmopathie . Hierbij treedt er een ontsteking op van de weefsels in de oogkas, behalve het oog zelf. Hoewel het oog niet is aangedaan, kan het wel afwijkingen krijgen doordat het bekneld raak of doordat het teveel gaat uitpuilen. Geeft me een folder mee met wat er nu verder moet gebeuren. Belangrijkste is nu eerst de schildklier stabiel te krijgen. Er moet een scan gemaakt worden om te zien of de oogzenuw niet in de knel zit. Gevraagd of ze dat dikke vocht in mijn oog niet weg kan halen? Nee, niet doen, kans op beschadiging. En als ik minder scherp ga zien, of knalrode ogen krijg, of heel veel irritatie dan moet ik direct bellen en terugkomen.

Vrijdag 14-01-2005 

Internist van der Meulen. Denkt ook ziekte van Graves. Wil gaan behandelen met Strumazol, en dan aanvullen met thyrax. En dan proberen zo snel mogelijk de schildklier stabiel te krijgen. Voor de zekerheid eerst een schildklierscan maken en dan de dag daarna met strumazol beginnen. 

Dinsdag 18-01-2005 

Schildklier scan gemaakt (scintigrafie met technetium).

Maandag 24-01-2005 

Ik constateer dat ik de laatste dagen, (vanaf donderdag dacht ik), slechter ga zien met mijn linkeroog. Ook de zwelling wordt erger. Ik bel naar het oogziekenhuis en kan gelijk ’s middags langskomen. Daar vertelt de oogarts me dat het idd erger is geworden. En dat het het beste is om direct met prednison  te beginnen om de ontsteking te stoppen. Een stootkuur van drie weken (eerst 60 mg dan 30 mg, afbouw binnen drie weken) om de periode te overbruggen tot de schildklier stabiel is, want dan zou het oog vanzelf weer rustiger moeten worden. Want alle schade die nu ontstaat gaat niet vanzelf over. Dus ik heb eigenlijk geen keus. En hij adviseert me ook dringend om direct te stoppen met roken, want het (mee)roken versterkt de oogklachten. Komt door de nicotine. Ook gevraagd of sauna goed of slecht is: maakt niet uit. 

Dinsdag 25-01-2005 

Gestopt met roken.

Gestopt met kalium (voedingssupplement) omdat ik gezien had dat daar kelp in zat (maar gebruikte ik pas sinds 12-01-05 dus dat kan sowieso niet de oorzaak zijn geweest)

Dinsdag 25-01-2005 

Ik bel met de internist en kan direct ’s middags komen. Hij schrijft me een stootkuur prednison voor, waar ik direct mee start. Als ik niet langer dan drie weken slik zijn er weinig bijwerkingen zegt hij. Om 16.00 uur 1e drie tabletten, samen met een boterham en wat fruit, en dan een kwartier later een gaviscon. Schema prednison: 25+26 januari 60 mg, 27 tm 29 januari 40 mg, 20 t/m 2 febr 30 mg, daarna 7 dagen 20 mg. Hij heeft liever dat ik stop met de phytotherapeutische medicijnen. Hij vertrouwt ze niet. Maar ik wil nog niet direct stoppen, zeker niet nu ik prednison moet gaan gebruiken. Als ik last van mijn maag/slokdarm  krijg kan ik Gaviscon slikken. Op mijn verzoek laat hij de nierfunctie prikken. Op de bijsluiter lees ik verder dat ik beter geen ibuprofen kan gebruiken omdat dat de kans op maagklachten nog kan verergeren, dus dan maar paracetemol als ik pijnstillers nodig heb. Ook al zal ik die volgens de internist waarschijnlijk niet nodig hebben. Prednison heeft een gunstig effect op de fibromyalgie.  

Donderdag 27-01-2005 erg veel last van duizeligheid, misselijk en neiging tot flauwvallen, 

Ogen gaan heel goed. Donderdagochtend zag ik al bijna niet dubbel meer. Nog wel minder scherp, dat is niet beter geworden, en dichtbij is nog steeds erg onrustig, ook het focussen is nog steeds lastig, bij wisseling dichtbij / veraf.

Zaterdag 29-01-2005

Gaat al weer een stuk beter, alleen nog wat misselijk. Mijn stem is laag en hees. Ogen zijn heel erg dik, en er zit veel dik vocht in

Zondag 28-01-2005 misselijkheid is over. Maar ik ben erg onrustig, slaap heel slecht, en breek veel dingen in de keuken, ben erg trillerig in mijn handen. 

Dinsdag, 29-01-2005 ik ben steeds erger kortademig, en ook mijn bloeddruk (160-90) en pols (101) is erg hoog. Ik ben trillerig, ook met lopen, struikel af en toe. Anneke zegt als ze me belt dat mijn stem trillerig klinkt. Ik bel even naar de internist, bloeddruk en pols en gejaagdheid en onrust komt van de te snelle schildklier en prednison. Waar kortademigheid vandaan komt weet hij niet. (Ik denk wellicht omdat ik met bronchycyl gestopt ben, maar dat heb ik hem niet gezegd). Hij zegt als de kortademigheid erger wordt moet ik langskomen. 

Ogen zijn minder dik vandaag en doen minder pijn, zit ook minder dik vocht in.

Donderdag 3 februari, nog steeds trillerig, suiker gemeten, is te hoog: voor ontbijt: 4.9, 1 uur na ontbijt: 7.7, 4 uur na ontbijt: 12.6. Dat is dus erg vreemd, want ik heb al jaren last van te lage bloedsuiker. Wellicht heeft het te maken met de prednison. Dus volgende keer maar even aan de internist vragen hoe dat kan!

Zaterdag 5 februari 2005 kortademigheid en gejaagdheid is al weer minder erg.

Maandag 7 februari: 2 foto’s genomen van ogen. bloeddruk ’s morgens: 130-80, pols: 83. al weer een stuk normaler dus.

Suiker geprikt:  is nog steeds hoog: voor ontbijt: 5.9, 2 uur na ontbijt 7.7, voor avondeten: 9.8.    

Erg moe vandaag, en ook wat pijn in handen en voeten en rug (maar d&d weekend gehad, dus ook wel logisch). Ook laatste paar dagen meer last van slokdarmpijn

Dinsdag 8 februari 2005: internist. T4 is maar van 39 naar 37. TSH is nu wel meetbaar, was eerst kleiner dan 0,01, nu is het 0,01. Schiet niet erg op dus. Normaal had het in 3 weken gehalveerd moeten wezen volgens de internist. Maar kan er verder niets aan veranderen, heeft gewoon tijd nodig, hij denkt dat er nog een grote voorraad was. En misschien komt het ook wel van de prednison denkt hij dat het niet zo snel gaat.  De uitslag van de nieren is goed.  Bloeddruk was volgens assistente “normaal”. Hoge suiker komt volgens hem inderdaad van de prednison. Over drie weken weer terug komen, 3 dagen van te voren bloedprikken.

Woensdag 9 februari 2005, laatste tablet Prednison. Realiseer me dat ik de laatste twee weken vrijwel geen fibro pijn heb gehad!

Donderdag 10 februari 2005, in Franciscus in Rottterdam scan van de ogen gemaakt.

Vrijdag 11 februari 2005: Oog wordt weer roder en dikker. Zicht wordt nog slechter, linkeroog is heel wazig (door vocht?).Voel me erg moe en bibberig, ben ook erg emotioneel vandaag. En heb enorm veel jeuk overal op mijn lijf. Gebeld met weleda, avena, hepatodoron, kunnen die invloed hebben op de schildklier? Nee. Gelukkig, want ik kan die ondersteunende medicijnen eigenlijk niet missen.

Zaterdag 12 februari 2005: enorm last van obstipatie. Iets minder moe. Jeuk nog erger.

Gestopt met brahmi. Acidum phos nog maar de helft, even afbouwen. Ik weet ook niet of deze toch een invloed hebben, dus dan toch maar stoppen. Ik zie dan later wel weer wat voor effect dat heeft gehad. Nu moet eerst die schildklier waarde naar beneden.

Maandag 14 februari 2005: vanmorgen is het heel erg met oog, zicht heel wazig, en veel vocht, en erg rood. Weer veel naschijn, als ik niet goed concentreer ook weer iets dubbel.  (gisteren bij Roel en Anne geweest waar in de keuken gerookt werd, komt het daardoor of is het een teruggaande lijn na het stoppen met prednison). Oogarts gebeld, kan vanmiddag langskomen. 

Hij stelt vast dat het niet goed gaat met het oog. Hij twijfelt aan behandeling van internist Zwijndrecht, waarom geen 60 mg. Strumazol? De schildklierwaarde móet naar beneden en snel. Stelt voor om onder behandeling te komen bij internist in Rotterdam, dan kunnen ze het als teambehandeling gaan oppakken. Dat is wel wat lastiger voor mij, maar het is wel beter voor de behandeling. Ik moet gelijk dinsdag bij de internist langs dan. 

Kijkt even naar mijn linkeroog, constateert dat het niet meer goed sluit, en schrijft me zalf voor die ik voor het slapen gaan er in moet doen, om te voorkomen dat het hoornvlies uitdroogt.

Dinsdag 15 februari 2005: even suiker geprikt, is weer goed: voor ontbijt: 6.2, 1 uur na ontbijt: 8.8, 3 uur na ontbijt: 5.8, 5 uur na ontbijt: 5.7.

Dinsdag 15 februari 2005: internist vd Loos: schildklierwaarde moet echt omlaag, en liefst snel, dus: strumazol 60 mg, 2 weken, dan weer bloed prikken en verder met 30 mg. Oog moet rustiger worden, dus: weer een kuur prednison, nu wat langer hogere dosis: beginnen met 1 week 60 mg, dan steeds 1 week afbouwen: 50, 40, 30 mg, dan weer tijd voor controle, en verder kijken. Erbij: Maagbeschermer: pariet, 1 tablet iedere ochtend (indien nodig), en tegen botontkalking actionel. Dat is echt nodig, want anders gaat het daarmee door de prednison fout. Bloed prikken direct in oogziekenhuis, nu ook T3 en nog iets (weet niet meer wat), want die zijn ook belangrijk om een echt goed beeld te krijgen zegt hij. Op mijn verzoek laat hij ook calcium en kalium controleren. Als ik vocht vast ga houden mag ik solidago gebruiken. Ik mag van hem de phytotherapeutische medicijnen en supplementen die ik gebruik blijven gebruiken. Hij heeft geen bezwaar tegen behandeling door mesologe, mits ik wel oplet wat ik gebruik. Dat doe ik (vertel hem het voorbeeld van de kalium). Wat de suiker betreft spreken we af dat ik het goed in de gaten houd, en dat als het te hoog (regelmatig boven de 11) wordt ik hem moet bellen. 

’s Avonds bij het avondeten direct eerste dosis prednison (60 mg) genomen. 

En voor het slapen gaan zalf er in. 

Woensdag 16 februari 2005. Lijkt allemaal goed te gaan. Oog is weer iets minder erg. ’s Avonds bij het zalf inbrengen gaat het een beetje “raar”, de zalf blijft aan de tube hangen en wordt dus een beetje door het oog heen “bewogen”, au! 

Donderdag 17 februari, Ik ben heel vroeg wakker.’s morgens een snotneus, en een heel erg pijnlijk en dik oog. Komt dat van de zalftoestand gisteravond, of omdat ik zo verkouden ben? Verder wat bibberig vandaag, en een beetje misselijk. 

Suiker geprikt: 05.30 uur 7.1, na ontbijt 9.1, voor lunch 9.0, 1 uur na lunch 12.1, voor avondeten 6.2, 1 uur na avondeten 9.0. Dus weer te hoog. Stomme prednison.   

Vrijdag 18 februari, goed gezalfd, goed geslapen, oog nog steeds niet best. Niet misselijk meer.

Zaterdag 19 februari: suiker 1 uur na lunch: 14.2. Véél te hoog.

Zondag 20 februari: suiker: voor ontbijt: 6.3, voor lunch: 8.2, 1 uur na avondeten: 7.4. Dat is dus redelijk.

Maandag 21-02-2005 

Oog is de afgelopen dagen ’s morgens nog steeds erg slecht, trekt wel wat bij in de loop van de dag. Soms ’s morgens ook erg snotterig. 

Suiker wordt weer wat beter. Verder eigenlijk geen last van bijwerkingen. 

Gebeld met internist: uitslagen van bloedprikken 15-02-2005: 

Calcium is normaal

Kalium is normaal

T4 = 43 (dus nog hoger!) maar is in Rotterdam geprikt, en kan dus afwijken.

T3 4,3 (moet onder de 2 zijn)

Doorgaan met slikken 60 mg strumazol.

Ik ben heel erg chaotisch vandaag, en kan weinig rust vinden. ’s middags ben ik eigenlijk wel heel erg moe. 

Dinsdag 22-02-2005

Al 2 dagen erg slecht geslapen, veel wakker en tranende ogen en ook een beetje een loopneus. Oog blijft een beetje hetzelfde, maar rechteroog wordt langzaam ook wat dikker. Verder heb ik een vreselijk zere rug, precies één plaats, rechts onderin. 

Nog steeds moe, de hele dag, waarschijnlijk komt het gewoon omdat ik zo slecht slaap.

Prednison gezakt naar 50 mg.

Woensdag 23-02-2005 

Vannacht een keer geprobeerd om de verwarming hoger te zetten, want misschien was het wel te koud de laatste paar nachten (het vriest buiten en met de verwarming uit in de slaapkamer komt de temperatuur maar tot 18 graden) en een keer niet gezalfd. En inderdaad, ik slaap weer een keer goed. Even wakker geweest om 04.00 uur, naar de wc en verder geslapen tot half acht. Niet snotterig, geen tranende ogen.

1e tablet Aclo…. genomen.

Nog steeds moe, al na een kwartier gymen voelen mijn benen zwaar.    

Donderdag 24-02-2005 

Gisteravond weer zalf in oog. En weer erg tranen en snotteren. Heel slecht geslapen. Oog is erg dik ’s ochtends.  Zie foto’s.

Vrijdag 25-02-2005

Geen zalf gedaan, en melatonine genomen, en idd dan slaap ik beter. 


Maandag 28-02-2005 

D&D weekend gehad, vrijdagnacht kort maar wel goed geslapen, zaterdag idem. Vandaag wel wat moe, maar eigenlijk geen pijn. Had wel hele weekend paracetamol gebruikt. 

Bloed geprikt. Ook al heb ik niet echt het idee, dat er veel veranderd zal zijn, ik ben nog steeds erg “chaotisch”. 

Dinsdag 1-3-2005  

Verder met 30 mg strumazol. Met het oog blijft het nog redelijk gaan, sinds ik met de prednisonkuur begonnen was, is het minder rood en minder vocht, het is nog wel steeds erg dik, vooral ’s morgens. Wat in de loop van de dag wel wat beter wordt. 

Prednison inmiddels weer gezakt naar: 40 mg.

Zondag 6-3-2005 

Ik begin weer wat meer last van mijn oog te krijgen, weer iets meer vocht, en ook weer meer moeite met focussen vooral dichtbij begint het weer een klein beetje dubbel te worden. 

Volgens Jan gaat het rechteroog niet zo ver naar beneden als het linker als ik echt mijn best doe om naar beneden te kijken. 

Ik begin trouwens wel het idee te krijgen dat ik minder chaotisch en gejaagd ben, maar of dat echt zo zal zijn zal moeten blijken.

Maandag 07-03-2005 

De internist van de Loos belde, de T4 waarde gaat eindelijk naar beneden, en was op 28-02: T4: 29 en TSH 0,02. Hij vraagt me of ik het ook merk dat het gezakt is? Ja en nee dus, minder gejaagd, maar niet moe gelukkig, maar dat kan ook door de positieve bijwerking van de prednison op de fibromyalgie komen. Dus is het goed dat ik op 1-3 weer gezakt ben naar 30 mg strumazol. Als ik volgende week maandag kom schrijft hij een recept voor thyrax. Ik vraag of er dan niet eerst geprikt moet worden op het functioneren van de bijnieren? Want ik heb gelezen dat je alleen thyrax mag slikken als die goed is? Die is normaal, zegt hij, dat zag hij aan de waarden van de zouten en dat is geprikt.  Ik vertel hem dat ik wel merk dat de ogen minder goed op de prednison reageren als de eerste keer. We kijken maandag daar wel even verder naar, als ik ook bij de oogarts geweest ben.

Dinsdag 08-03-2005 

Gisteravond weer eens zalf gebruikt om te kijken hoe het nu gaat. Niet dus, vanmorgen héle dikke rode ogen. Zie foto! En slecht geslapen. Prednison nu naar 30 mg.

Woensdag 09-03-2005 

Niet gezalfd gisteravond, maar vanmorgen nog even slecht, en ook slecht geslapen, veel tranen, erg onrustig. Linkeroog doet gewoon pijn, en zicht wordt nog slechter. Vooral lezen begint weer een probleem te worden.

Donderdag 10-03-2005

Niet gezalfd gisteravond. Heel goed geslapen. Ben wel erg moe vanmorgen. 

Bloeddruk 132 – 77, pols 93. Is dus netjes.

Suiker: voor ontbijt: 6.5, 1 uur na ontbijt: 7.0, 3,5 uur na ontbijt: 7.9. Iets te hoog nog, maar niet meer zo idioot hoog.

Vrijdag 11-03-2005 

Bij de mesologe geweest. Ik kan de prednison wel hebben zegt ze. Nieren zijn wel wat minder, bijnieren zijn goed. Maag, slokdarm is goed en zenuwbanen zitten in een stijgende lijn. Lever is goed, ik kan zelfs wel een tijdje stoppen met de hepatodoron. Ook de avena kan ik mee stoppen, die doet niets meer. B12 is goed, daar kan ik ook mee stoppen, als ik merk dat ik moe word moet ik wel weer beginnen ermee. Brahmi kan ik ook mee stoppen, heb ik niet meer nodig. En bronchycyl mag wel weer als het nodig is, het reageert niet met de schildklier. Magnesium heb ik nog steeds nodig. Om te slapen het beste melatonine blijven gebruiken. Nieuw wordt punarnava om de vochtafscheiding te bevorderen en euphrasia (ogentroost) om het zandgevoel in de ogen wat te verzachten.

Zondag 13-03-2005

Ogen worden steeds slechter. Dikker en weer meer vocht. Begin ook weer een beetje dubbel te zien. Suiker blijft iets te hoog. Slaap wel goed. En duidelijk minder gejaagd. Zelfs wat moe (“zwaar” moe).  

Maandag 14-03-2005

OT onderzoek: Beweeglijkheid is wel weer beperkter dan vorige keer. Vooral naar links boven is slechter. En links onder is iets minder terwijl rechts onder juist overgecompenseerd wordt. Samenwerking is niet goed. Dus moeilijk om goed te focussen. Dubbelzien was minder erg dan vorige keer. Huidige prisma is goed. “Oefenen” mag, kan geen kwaad, weet ook niet of het helpt, en is sowieso erg vermoeiend. Tv kijken, computeren, lezen verslechterd de conditie van de ogen niet, maar het is allemaal vermoeiend. Alles kost energie vanwege de grote moeite die ik moet doen om te focussen en de energie is beperkt. Op een bepaald moment ben je moe, en lukt het steeds minder goed. Dus verdelen over de dag. 

Oogarts: Uitslag scan: Spieren zijn allemaal dik. Oogzenuw is niet bekneld, maar staat wel erg strak, heeft geen rek meer, daarom kan oog niet verder uitpuilen. Het kan wel oorzaak worden dat de druk in de oogbol zelf groter wordt. Wil een VEP (een meting van de signalen die lopen van het oog naar het ziencentrum in de hersenen) onderzoek doen om te zien of het allemaal goed gaat. Verteld dat het weer slechter gaat nu ik prednison weer afbouw. Is er niet iets anders mogelijk? Tja, kunnen bestralen, maar dat is eigenlijk nog te vroeg. Het kan maar 1 x, en de schildklier is nog steeds niet rustig.Volgende keer daar verder naar kijken. Ik heb gelezen over enbrel. Is dat niets voor mij? Dat zou heel goed zijn. Het is een nieuw medicijn, er is een proef mee gedaan in het oogziekenhuis en gaf goede resultaten en geen bijwerkingen. Is wel duur, moet bij ziekenfonds aangevraagd worden. Maar misschien hebben ze hier nog wel wat over van voorraad van proef? Even aan de internist vragen. En anders prednison toch maar weer naar 40 omhoog brengen. Het gebeurt wel vaker dat er een bepaalde grens is waarbij de prednison nog wel werkt en waarbij niet. Meestal ligt dat tussen 30 en 20.  De zalf voor ‘s nachts is een ramp vertel ik hem. Dat komt dan waarschijnlijk door het conserveringsmiddel, schrijft me wat anders voor. Die maar even proberen. 

Internist: Ogen gaan minder goed, advies Paridaens prednison verhogen of -  beter nog – overgaan op enbrel. Zal nagaan of er nog enbrel over is van proef, en anders machtiging aanvragen bij ziekenfonds. Begin bijwerkingen te krijgen van prednison: ga vocht vasthouden, merk het bij enkels, en wordt dikker in gezicht en zwaarder (93 hier op de schaal, is drie kilo erbij), suiker blijft hoog. Als het regelmatig boven de 11 komt, moet ik waarschuwen. Dan moet hij tabletjes gaan voorschrijven. Nieren zal hij laten prikken. Pariet bevalt goed, wil wel proberen naar 10 mg te gaan. Mag. Euprhrasia en punarnava geen bezwaar, kan alleen maar helpen. De waarde van schildklier is nu eindelijk aan het zakken, kan beginnen met thyrax. Moeten we niet eerst even prikken. Nee, begin maar met kleine dosis (0,025 mg), dat kan geen kwaad. En voor de zekerheid morgen even prikken. Als enbrel niet goedgekeurd wordt prednison dan toch eerst maar even verhogen naar 40 mg. En tijdens bestraling later moet er of prednison of enbrel gegeven worden.   

Dinsdag 15-03-2005 

Bloed geprikt: T4: 28, TSH: 0,01, nieren: goed, B12:  goed, is 630 (moet liggen tussen 130-700).   

Internist belde op: er is geen enbrel meer op voorraad, gaat nu bij IZZ aanvragen.

Verder vermoeiende dag, naar begrafenis in Zaandam van tante Iet, zelf gereden het hele stuk. Ogen doen ‘s avonds bar zeer.  

Woensdag 16-03-2005 

Oog is niet best vanmorgen, heel dik, veel pijn.

1e tabletje Thyrax. 

Donderdag 17-03-2005 

Begonnen met euphrasia (zou volgens de mesologe een verzachtend effect moeten hebben op het zandgevoel in de ogen) en punarnava (voor de vochtbalans, helpt bij het uitscheiden van afvalstoffen en water).  

Maandag 21-03-2005 

Oog blijft slechter worden. Toch maar weer begonnen met 40 mg. Prednison. Voel me trouwens ook niet goed. Weer hartkloppingen en veel zweten ’s nachts de laatste paar nachten. Bloeddruk 170-89 pols 89.  

Dinsdag 22-03-2005

Gebeld met internist over uitslag. Is niet gezakt, verdories! Had zelf al zo’n idee, te merken aan hoe ik me voelde. Dus direct weer stoppen met thyrax.  

Donderdag 24-03-2005

Verzoek om Embrel is afgewezen. Internist gebeld, die gaat zelf nu bellen met medisch adviseur. Bloed geprikt in Zwijndrecht. Dinsdag huisarts bellen voor uitslag.

Uitslag huisarts: TSH <0,01, T4 24. Dus het zakt nu eindelijk. Afspraak gemaakt met internist, even verder kijken, wat nu? Want het gaat niet goed met mijn oog, het blijft slechter worden. Voor de rest voel ik me prima. Bloeddruk is ok: 127-68, alleen de pols is nog wat snel: 93. Ook de suiker gaat weer aardig, steeds maar een beetje te hoog.  Houd wel veel vocht vast (krijg nu echt een bolle toet) en kom ook veel aan, nu al 95 kilo. Dus dat is 5 kilo in een maand tijd! Dat moet wel minder worden, maar het is zo moeilijk, ik heb gewoon steeds trek! 

Dinsdag 31-03-2005: internist. Aankomen: ja, dat is niet goed, en een gedeelte is maar vocht hoor, de rest is gewoon van het eten! Proberen te minderen. Pols is niet zo erg dat die wat hoog is. Vandaag nog even bloedprikken, en dan volgende week telefonisch overleg over medicatie. Waartussen horen waarden eigenlijk te liggen? T4 tussen 5 en 20, maar is heel verschillend per persoon waar die zich goed bij voelt. Tja, ik voel me op de ogen na heel goed nu. Niet meer gejaagd, minder zweettoestanden ’s nachts. Minder trillerig. Je weet meestal niet wat de normaal waarden waren voor het begon. Bij mij dus wel, want is vroeger ook wel geprikt. (was in maart 2003, T4 16 en TSH 1,1). TSH komt er altijd wat achteraan, daar valt niet goed op te richten. Dus richten op T4. Te hoog is slecht voor de ogen, maar te laag ook. Schommelingen zijn erg voor ogen. 

Prednison moet dan maar weer naar 60 mg, hopen dat het helpt. Het is natuurlijk een risico, zo lang hoog, maar we hebben geen keus, want de ogen blijven steeds slechter worden. En we hebben al zo veel mogelijk voorzorgsmaatregelen genomen: actonel tegen botontkalking en Pariet voor de maag. En verder opletten, want een infectie merk je niets van. Maar je hebt het wel. Dus dat is wel link. 

We spreken af dat ik iedere week ga bloedprikken en telefonisch overleggen hoe medicatie aanpassen om de schildklier zsm stabiel te hebben.

Vrijdag 1-04-2005 prednison dus naar 60 mg.

Maandag 4-04-2005. Merk nog geen verbetering met ogen, eerder nog slechter. Internist gebeld, uitslag is nog niet binnen. Ogen gaan niet vooruit. Was hij al bang voor. Even drie dagen 90 mg prednison, dan weer afbouwen naar 60 mg. Hopen dat het helpt. Enbrel zou beter zijn. Heeft inmiddels bezwaarschrift verzonden. Afwachten. Belt zodra uitslag binnen is. 

En ondertussen proberen zo goed mogelijk te blijven functioneren. Ik heb heel veel last van wazig zien, zit af en toe met een loep te lezen. Op de computer gooi ik alles op heel groot en dan lukt het, maar ook niet te lang, want is erg vermoeiend. Televisie kijken kan ik meestal niet meer vanaf mijn plekje op de bank omdat de teve dan gewoon te ver weg is, en ook dat is erg vermoeiend. En het ergste is nog wel dat ik niet, of alleen maar kleine stukjes kan autorijden, omdat het heel vermoeiend is om mijn ogen te focussen, en als ik niet voldoende inspan met focussen zie ik gewoon dubbel. Sowieso is autorijden erg vermoeiend, vanwege het langzame tempo van mijn focussen, ik zie in plaats van vaste vormen op het moment dat het beweegt meerdere beelden, een soort van “naschijn”. Het is lastig uit te leggen wat ik bedoel, maar het is in ieder geval heel vermoeiend. Gelukkig zijn er ook nog wel dagen dat het even wat beter is, want anders zou ik helemaal gek worden geloof ik.

Verder gaat het goed met mijn fibromyalgie klachten, ik heb weinig pijn, de laatste week iets last van mijn knieën, maar dat zal het extra gewicht wel zijn. Ik slaap momenteel weer goed ’s nachts, vaak even wakker rond 3 uur, ga dan even plassen en soms nog even wat zweet wegvegen, maar val dan snel weer in slaap. Ik voel me zelfs zo goed, dat ik na een dag d&d geen last heb, en ik ben zelfs al twee keer wezen volksdansen zonder pijn eraan over te houden. Moet natuurlijk nog wel om de twee dansen even een uitzitten, maar goed, het gaat in ieder geval weer. 

Dinsdag 5-04-2005. Internist belde. De uitslag was binnen. TSH <0,01, T4 27.6, T3 2,3. Dus weer iets omhoog. Maar zegt hij, dat kan ook komen omdat het verschillende laboratoria zijn, want dit was weer in Rotterdam geprikt. Dat verschilt vaak wel iets. Voortaan alleen nog maar in Zwijndrecht prikken. Ik ben teleurgesteld. Ik vraag hem of ik dan weer 60 mg strumazol moet nemen? Nee zegt hij, je moet echt gewoon geduld hebben. Dit duurt gewoon lang, daar is niets aan te doen. 3 maanden is heel normaal. En het risico bij 60 mg is dat het naar te laag schiet, en dan krijg je schommelingen en dat is echt slecht voor de ogen. Dus over een week weer prikken en bellen over de uitslag. 

Dinsdag 5-04-2005 prednison naar 90 mg. En uit voorzorg ook de pariet weer even naar 20 mg. ’s Avonds heel erge keelpijn. Geen koorts. Agregola genomen.

Woensdag 6-04-2005 veel hoesten (droge hoest). Geen koorts. Agregola genomen, ’s middags hoestdrank.

Donderdag 7-04-2005 nu echt snipverkouden, keelpijn is alweer over, hoest wordt met slijm. Geen koorts. Na avondeten weer begonnen met bronchycyl. ’s Nachts hele erge hoestbuien met veel slijm ophoesten. Pijn in borstkas. Zullen de spieren wel zijn (fibromyalgie…)

Met het oog gaat het nu goed. Ze zijn nog wel dik, maar minder rood en ik zie veel beter, omdat er beduidend minder vocht is. Ook het dubbel zien is weer wat beter geworden.

Vrijdag 8-04-2005, prednison 80 mg. Veel hoesten met slijm en veel slijm ophalen in neus. Nog wel wat pijn in borstkas, niet zo veel meer als vannacht. Zal wel door hoesten komen.  Toch maar even naar huisarts geweest. Denkt een virus, maar geeft toch voor zekerheid een antibiotica kuur van een week. (Doxy Disp 100 PCH, 1e dag 2, dan per dag 1, totaal 7 dagen)

Maandag 11-04-2005, prednison 70 mg. 

Woensdag 13-04-2005, oog begint weer slechter te worden. Niet echt erg veel, maar dingen beginnen weer te vertekenen, en altijd vocht voor de lens, dus erg wazig (heel soms nog even na goed knipperen helder), maar ook dan is het zicht links toch wel slechter. 

Donderdag 14-04-2005 prednison 60 mg. Telefonisch overleg met mesologe. Nu 4 weken euphrasia gebruikt, merk ik verschil?  Nee, niet echt. Maar het is sowieso wisselend, dus dat is niet echt te zeggen lijkt me. Ze adviseert om er dan maar mee te stoppen. Had gehoopt dat het verschil zou maken. En ook maar weer gestopt met bronchycyl, ik vertrouw dat spul toch niet helemaal, en oog is weer slechter geworden.

Vrijdag 15-04-2005 Gebeld met assistente van Paridaens, ze kijkt even na of de uitslag van de VEB er is. Die is er. Ze overlegt even met P. Het is niet goed, maar dat wisten we, maar het is ook niet verontrustend, dus de afspraak voor 2 mei kan gewoon gehandhaafd blijven.

Vrijdag 15-04-2005 nog even naar huisarts, verkoudheid is nog niet veel beter, en ik ben erg moe. En antibiotica is nu weer op, dus wat moet er nu? Luistert even, denkt dat het wel meevalt, een pittig virus duurt gewoon wel een week of drie voor het helemaal over is, en daar kun je ook echt moe van zijn. Maar voor de zekerheid laat ze even een longfoto maken, daar zeggen ze dat er geen rare dingen te zien zijn, definitieve uitslag volgt later nog van huisarts.   

Zaterdag 16-04-2005, pariet weer naar 10 mg.

Zondag 17-04-2005

Ik slaap de laatste paar weken erg slecht, lig vaak vanaf half drie hele tijden wakker, en zweet ook weer meer. Maar dat kan natuurlijk ook van die verkoudheid komen. Ik ga maar weer eens avena nemen, proberen of het dan beter gaat. 

Dinsdag 19-04-2005

Ogen vanmorgen heel rood, blijft hele dag slecht, en ook pijnlijk, en met veel vocht in linkeroog. 

Gebeld met internist van de Loos, uitslag van 12 april: TSH < 0,01, T4 28, T3 1,9. Dus de T4 is zelfs weer aan het stijgen! Dan toch maar 1 week (niet langer, want mag ook niet te laag worden) 60 mg strumazol gebruiken en dan weer prikken en overleggen zodra de uitslag binnen is. Ook even verteld van virus/verkoudheid, en dat ik erg moe ben de laatste week. Dat kan goed door het virus komen.

Woensdag 20-04-2005. Gestart met 60 mg strumazol. En ik begin maar weer met euphrasia. Want blijkbaar hielp het dus toch wel, want sinds ik gestopt ben is het alleen maar slechter geworden. Maar misschien komt dat ook omdat ik nu weer aan het afbouwen ben met de prednison. Ik weet het ook niet meer. 

Donderdag 21-04-2005

Het is helemaal verschrikkelijk met mijn oog vandaag, heel erg dik, rood, en pijnlijk en barstensvol vocht. Ik zie heel erg wazig en heb enorm veel moeite met focussen. Zodra ik vermoeid word gaat het dubbel worden.  Ik word er eigenlijk wat wanhopig van. Bij het groentesnijden heb ik me verdories in mijn vinger gesneden, gewoon omdat ik het niet goed kan zien! En autorijden kan op het ogenblik ook weer helemaal niet. 

Vrijdag 22-04-2005 

Oog is gelukkig weer ietsje beter dan gisteren. Ik start weer met hepatodoron, wellicht is dat de oorzaak van het slechte slapen. 

Zaterdag zondag maandag 2/24/25-04-2005 

Een weekendje weg. Jammer dat ik juist veel last heb van mijn oog, maar helaas, ik laat me er niet door tegen houden toch te genieten van het weekend. 

Met fotograferen heb ik er nog het meest last van, omdat als ik even door de camera gekeken heb met 1 oog, het daarna even helemaal niets is, dubbel en slecht, en dan moet ik even de tijd nemen om weer “bij” te komen. Het helpt om mijn linkeroog gewoon even af te dekken met een zakdoek tussen mijn bril, het ziet er niet uit, maar het helpt wel, want daarna heb ik er iets minder last.  

Ik slaap redelijk in het hotel, ben nog wel vaak even wakker, en lig dan ook even wakker, maar ben toch ’s morgens wel uitgerust.

Dinsdag 26-04-2005 

Oog is weer ietsje opgeknapt, kan gelukkig weer autorijden. Misschien hielp het wel om even weg te zijn, en dus geen computer en geen teve. Ook al heb ik wel veel gelezen.

Woensdag 27-04-2005

Weer naar 30 mg strumazol en bloed geprikt: uitslag T4 23, TSH 0,02, T3 1.9. Gelukkig weer gezakt.

Zondag 1-5-2005 

Ik slaap eindelijk weer beter. Ben nog wel even een keer wakker, naar de wc, rol weer in bed, slaap weer verder. Ik had blijkbaar de hepatodoron (en de avena) weer nodig.  Nu eerst weer even stoppen met de avena, kijken of het dan nog goed blijft gaan. Oog is ook weer wat beter de laatste paar dagen gelukkig. Vandaag d&d gespeeld, en weinig problemen gehad. 

Maandag 2-05-2005 

Naar de oogarts geweest. Eerst bij “Angela” een assistent arts van alles nagekeken. Het zicht is idd wat slechter, maar het valt mee zegt ze, in aanmerking genomen dat ik deze bril al 3 jaar heb. Het komt vnl. door de veranderde positie van de oogbol (waardoor de afstand en de hoek naar de bril anders is geworden), en door het vele vocht wat in het oog zit en de traanproblemen (soms te droog, soms te vochtig). Als ze me door een zwart rondje met een heel klein puntje laten kijken, ging het iets beter en dat is geruststellend, want dat houdt in dat de oogzenuw het signaal nog wel goed overbrengt. (ik snap ook niet hoe ze dat daardoor weten hoor). Verder checkt ze nog andere dingen, de oogzenuw, de stand van de ogen en de oogleden en nog meer. Ik weet allemaal niet precies wat. 

De oogdruk controleert ze ook (die is 19, en mag 22 zijn), dus is ook nog goed. De uitslag van de VEB is niet helemaal goed, maar dat wisten we natuurlijk, het valt mee zegt ze. De geleiding is iets vertraagd, (oftewel het signaal komt door de druk op de zenuw iets langzamer door) daardoor komt het ook dat ik alles zo “vervormd” zie (naschijn, schokkerig beeld, streepvorming bij bewegende dingen). Maar het is geen reden voor ongerustheid. 

Die “strakke” en ietwat dof-gevoelige plekken aan de bovenkant van mijn wangen zal waarschijnlijk door de prednison komen, maar het kan ook dat er een zenuwtje knel zit. Het is niet erg in ieder geval.  

Ik vraag haar of het zin heeft om mijn bril aan te laten passen. Ze denkt eigenlijk dat het niet veel uit zal maken. Het meeste zichtverlies heb ik door het vocht van de ontsteking, en bovendien zal het maar voor tijdelijk helpen omdat alles nog steeds verandert. 

Dan ga ik naar Paridaens. Hij hoort alles aan, vraagt zelf ook nog hoe het nu gaat. Ik vertel hem dat het best akelig is allemaal. Ik som alles even op:  

· Veel last van vocht en daardoor wazig zien 

· Maar ben ook wel slechter gaan zien in de loop van de laatste 3 maanden, problemen met teve kijken bv, en met computer 

· Af en toe moet ik met een loep lezen 

· Geïrriteerd, dik en zandgevoel en af en toe pijn is vervelend, maar overleefbaar

· Snel vermoeid en dan dubbel zicht

· Zie anders dan vroeger: naschijn, schokkerig beeld, maar ook bij beweging geen afzonderlijke beelden maar een streep

· Weinig zicht op anders dan vooruit, is lastig, maar overleefbaar 

En leg hem uit, dat het te verdragen is (gewoon de dingen in porties doen, niet te veel achter elkaar computeren bijvoorbeeld), als ik maar weet dat het niet altijd zo gaat blijven. Hij vertelt me dat het nooit meer helemaal zo wordt als het was, maar dat het wel weer beter wordt. Als de ziekte na een tijd vanzelf uitdooft dan stopt het ontstekingsproces (of als het ontstekingsproces door bestraling stopt), dan gaat de wazigheid in ieder geval weer over. De schade die het dan heeft aangericht voor wat betreft het vet- en spierweefsel zal dan met operaties nog een heel eind goedgemaakt kunnen worden. Dat hangt er ook vanaf hoeveel schade er is ontstaan. Dus nu proberen dmv prednison de schade zoveel mogelijk te beperken (en dat moet blijkbaar met 60 mg, want zodra we zakken wordt het weer erger). Dus ik heb daar geen keuze in, en als we het onder begeleiding van een internist doen om dingen zoals maag en suiker en zo onder controle te houden kan het ook wel. 

Hij weet in ieder geval wel, dat het beter is om te wachten met behandeling totdat de schildklier stabiel is, want het is gebleken dat er dan meer kans is op zoveel mogelijk herstel. Bij patiënten waar er (gedwongen omdat het te slecht gaat) eerder behandeld wordt, is er vaak minder goed resultaat. Maar dan nog zal het nooit zo worden als het was. Bv. rechtuit zicht vwb dubbel zien wel weer goed, maar schuin boven bv blijft dan wel dubbel. Ook het naar boven en opzij en beneden bewegen kan beperkt blijven. En het gaat lang duren!

En tot die tijd gewoon goed blijven controleren (over 2 maanden weer controle) om te zorgen dat het gezichtsvermogen niet blijvend beschadigd wordt (want dat kan meestal niet meer herstelt worden). Dus ik moet zelf ook blijven opletten, als de kleuren veranderen, of als het zicht ineens snel slechter wordt moet ik direct langs komen, desnoods naar de Eerste Hulp, want dan moeten ze ingrijpen.

Ik krijg nog een nieuw recept voor de gel voor ’s nachts. Want die moet ik wel blijven gebruiken. 

Zaterdag 6 mei 2005

Het blijft een beetje hetzelfde nu verder met het oog, een beetje wisselend van dag tot dag. Het slapen gaat weer wat slechter nu ik weer gestopt ben met de avena, dus die ga ik nu toch maar weer nemen. 

Met de fibomyalgie gaat het de laatste tijd weer wat slechter, maar we hebben ook twee weken koud en guur weer gehad, dus dat zal de oorzaak wel zijn. 

Dinsdag 9 mei 2005

Ik heb de laatste paar dagen wat meer last van mijn zuur branden en van wat doffe pijn bij mijn slokdarm, dus ik stap eerst maar weer even over naar 20 mg pariet. Telefonisch spreekuur internist van de Loos: is tevreden met de bereikte waarde van de schildklier. Hoeft niet verder te zakken, deze waarde is goed. Ik voel me er ook goed bij, pols (76) bloeddruk (111-78), suiker is weer redelijk onder controle (zolang als ik maar absoluut geen suiker gebruik), voel me allang niet meer gejaagd, eigenlijk alles is nu weer goed. Nu moeten we hem zo houden en dan kan er wat hem betreft geopereerd worden. Hèhè, eindelijk. Alleen mijn gewicht maak ik me zorgen om, zeg ik hem. Tja, dat is inderdaad een probleem. Proberen me te beheersen en niet te veel te eten, dat is het enige wat ik kan doen.  

Woensdag 11 mei 2005 

Bloed geprikt, uitslag: T4 16, TSH 0,02. T3 1,2. Dus nu gaat het eindelijk naar beneden. 

Donderdag 12 mei 

Telefonisch spreekuur mesologe. Zij vindt het prima dat ik weer begonnen ben met de avena en de hepatodoron, blijkbaar heb ik het nodig. Als ik straks geopereerd moet worden is het ook goed om de hepatodoron te gebruiken, die helpt bij het ontgiften. Ook stress B-complex is goed voor na een operatie, omdat het de bijnieren ondersteunt. En ook dat helpt om beter te slapen. Als ik de aurum phosphoricum niet meer kan krijgen, zou nux vomica een goed alternatief zijn voor rond de narcose omdat het ook de ontgiftiging stimuleert. 

Zaterdag 14 mei 2005

Inderdaad, nu ik de avena er weer bij gepakt heb, gaat het slapen weer beter. Ik heb dat blijkbaar toch allebei nodig, en de avena en de hepatodoron. Ik word nog wel af en toe wakker, maar slaap dan vrij snel weer door. 

Maandag 16 mei 2005 

Ondanks het gebruik van prednison worden de ogen weer slechter, dikker, roder en meer vocht en pijn.

Dinsdag 17 mei 2005 

Telefonisch contact met de internist. Uitslagen zijn mooi. Wat hem betreft kunnen we gaan opereren. Wel zorgen dat we de waarden zo houden, dus veel controleren en eventueel de strumazol bijstellen naar hoger of lager. Het kan onder controle worden gehouden met alleen strumazol, thyrax is niet altijd nodig. Ik vraag hem of de T3 nu niet te laag aan het worden is? Nee hoor, die is nog hoog genoeg.

Woensdag 18 mei 2005

weer geprikt: uitslag: T4 13, TSH 0,1, T3 1,3

Donderdag 19 mei 2005 

Telefonisch contact met de internist. T4 zakt nu erg hard, dus met thyrax beginnen, niet te veel: 0,0125 mg. En dan over een week weer prikken. 

Maandag 23 mei 2005

Afspraak oogarts Paridaens. Hij bekijkt het oog even goed, en we spreken over hoe nu verder. Schildklierwaarde is nu ok, àls we die zo houden kunnen we gaan bestralen. Dat is beter dan eerst opereren. Want bij een decrompressie-operatie geef je alleen maar ruimte aan weefsels, de ontsteking stopt niet, en ook de klachten die veroorzaakt worden door de ooglidretractie verminderen niet. En dan loop je het risico dat het later nog een keer moet, dus heb je dubbele risico’s van de operatie hebt (littekenweefsel, kans op verergering dubbelzien). Bovendien is het gebleken dat des te later in het proces er geopereerd wordt, de herstelkans het beste is. Tenslotte is de operatie ook moeilijker als de ontsteking nog actief is. Dus hij wacht daar liever nog mee. 

En echt nodig is het nog niet: het zicht is nog steeds goed (hij heeft het nog eens gecontroleeerd) en legt me uit dat het slechte zicht dat ik ervaar niet komt door het gebrek aan ruimte, maar komt door de veranderde positie van de oogbol (nieuwe glazen in mijn bril helpen wel, maar je loopt het risico dat je dan steeds nieuwe glazen moet zetten, want de positie blijft veranderen…..) en door het vocht. 

We gaan nu eerst een afspraak maken voor de bestraling, waarmee ze de ontstekingscellen rond het oog doodmaken. In die tijd blijven we wel prednison gebruiken. Ik zou van hem wel mogen zakken naar 40 mg per dag. Maar ik herinner hem aan de vorige keer dat we dat deden, toen werd het direct al na een paar dagen slechter. Hou het dan nog maar even zo. Tot na de bestraling, dan kunnen we gaan afbouwen. Ik vraag hem hoe snel die bestraling werkt, ik heb gehoord/gelezen dat dat wel een half jaar kan duren. Het is wisselend zegt hij, zijn ervaring is meestal wel eerder hoor. Sommige mensen merken echt pas effect na een half jaar, maar anderen merken het direct. Dus even afwachten hoe het bij mij gaat. Voorwaarde is wel, dat de schildklierwaarde echt stabiel is, dus wil hij nog twee keer (a.s. dinsdag en nog een week later) controle afwachten. Als het dan goed is kunnen we verder. Hij zet alvast wel het proces in gang, want er moeten toch afspraken gemaakt worden. Als de schildklier toch weer gaat schommelen moeten die afspraken maar weer afgezegd worden.

Daarna is het afwachten hoe het effect is, en dan gaan we de volgende stappen in: een decompressie operatie, een ooglid correctie (want het linker bovenste ooglid heeft nu retractie, wat inhoudt dat het de spieren van het ooglid niet meer goed functioneren waardoor het oog niet meer sluit). Daar ontstaan ook voor een groot deel klachten (de pijnsteken alsof er aders springen, het zandkorrelgevoel en algehele irritatie en tranen), het hoornvlies is gewoon niet blij omdat het oog niet goed sluit. Maar het is niet ernstig, gewoon goed beschermen, zodat het ook niet ernstig wordt (als in uitdrogen). Hij adviseert me de ogen ’s nachts dicht te plakken (misschien alleen het linker, maar het rechter waarschijnlijk ook) en overdag ook gel te gebruiken, 3 x per dag dus. Dan zouden de klachten moeten verminderen.

En tenslotte nog spiercorrectie-operaties ivm het dubbelzien en de verminderde beweeglijkheid. Al met al een traject van zo’n twee jaar bereid hij me voor. 

Hij wil me een week na de laatste bestraling weer zien op het spreekuur. Dan moet ik dus zelf even een afspraak maken zodra ik weet wanneer dat is.

Daarna ga ik naar de internist.     

We spreken even door wat er nu gaat gebeuren. Het is dus nu zaak even goed te controleren. Morgen prikken en dan een week later nog een keer. Dan kan hij evt. donderdag 2 juni het groene licht geven. Want dat moet nog. (hij krijgt een kopie van de brief van Paridaens). We houden de prednison nog op 60 mg. En na het bestralen kunnen we dan vrij snel afbouwen in zo’n 5 weken (van 60 naar 50 naar 40 naar 30 naar 20 in stapjes van 3 dagen, maar daarna moet het langzamer) omdat de bijnieren de kans moeten krijgen weer te gaan werken. Dus al met al ben je wel 5 weken bezig. En je moet rekenen dat de bijwerkingen ook nog even aanhouden, meestal net zo lang als dat je het gebruikt hebt. Dus een maand of 6! 

Ik vertel hem dat mijn slokdarm wat lastig gaat doen, hij zegt: hou het dan op 20 mg pariet, en ga er daarbij gewoon weer gaviscon gebruiken.

Ik vertel hem dat ik erg veel blauwe plekken heb, en dat bij het bloedprikken het bloed erg gemakkelijk een druppel vormt. Het zou kunnen dat door de prednison mijn bloed wat dunner is. 

Uitslag B 12 is binnen, die is goed. (18/5: 486, normaal is tussen 130 en 700), dus daar komt de vermoeidheid niet van. Hij laat wel even bloedwaarden prikken om te kijken of hij kan zien waarvan het wel kan zijn, maar het kan ook gewoon de spanning van het hele gebeuren zijn. Want het is allemaal heel wat hoor, genoeg om depressief van te worden. Nou dat wordt ik niet hoor, ik vertel hem dat ik dat ook niet geworden ben van 3 jaar fibro, en hierdoor laat ik me er ook niet onderkrijgen!

Hij wil wel even van alles laten controleren voor we de bestraling ingaan, dus hij streept direct ook op het bloedprik formulier allerlei dingen aan: nierfunctie, leverfunctie, bloeddikte, bloedarmoede controle. 

En dan hebben we straks weer telefonisch contact voor de uitslag.

Dinsdag 24 mei 2005 

Bloed geprikt, uitslag: T4 14, TSH 0,17, T3 niet gemeten.

Bij antroposofische huisarts geweest, eens even op de hoogte brengen en bijpraten of ik goed bezig ben. Tja, heftig allemaal. Maar ik heb geen keus. Vind wel dat ik goed bezig ben met ondersteunende dingen. We nemen het even door: 

· aurum phosphoricum Lijkt hem idd goed om te gaan gebruiken voor en na operatie. 5 dagen van te voren beginnen en 5 dagen daarna. 

· magnesium 400 mg (tegen de spierkrampen), ok

· hepatodoron 3 x 2 tabletten (om de lever te ondersteunen bij het ontgiften) ok, bestaat ook wel wat anders, maar als dit goed aanslaat is het prima

· avena 1 x 30 druppels (voor de zenuwbanen en om beter te slapen) ok

· melatonine 1 tablet (om beter te slapen): beetje mee oppassen, weet niet wat effecten op lange termijn zijn, is niet bekend! Dus als het lukt daar maar weer mee stoppen.

· stress B complex (tegen de moeheid) ok

· Punarnava (ondersteuning van de nieren ivm gebruik prednison) Kent het niet. Zou evt. ook solidago kunnen nemen, maar als dit goed werkt hou het dan maar zo, mesologe kent het wel.

· phosphoricum acidum 2 x 10 druppels (ondersteuning lymfestelsel)  ok

· Euphrasia (tegen het zandkorrel gevoel in de ogen): kunt beter euphrasia oogdruppels nemen, die werken directer. 

En verder kan hij toch ook niets doen bij schildklierproblemen, er is daar heel weinig over bekend bij antroposofie, dus rustig doorgaan. En me niet te veel zorgen maken over die bestraling straks, is heel minimaal en heel precies gericht, als je naar de bergen op vakantie gaat krijg je net zo veel straling over je heen hoor!

Woensdag 25 mei 2005 

Gisterennacht linkeroog dichtgeplakt, ging beter, maar rechteroog nog wel veel tranen, dus vannacht beide ogen dichtgeplakt, ’s nachts idd heel weinig last gehad. Wel wat lastig bij het naar de wc gaan ’s nachts, maar dat ging ook wel goed. (Behalve dat Jan de wc deur wagenwijd open had gezet,  heel lief bedoeld, maar hij had het niet gezegd, dus ik was totaal de weg kwijt, omdat ik de wc deur niet vond!) 

En sinds gisteren dus ook overdag gel er in, wel meer wazigheid, maar minder pijn en zandgevoel.

Donderdag 26/5

Internist gebeld. Uitslagen ok. Dus zo doorgaan met medicatie. Ook de andere dingen die ter controle geprikt zijn zijn goed. Nieren, lever, bloeddikte, bloedarmoede (8,9, moet normaal min. 7.5 zijn): allemaal binnen normale waarden. Alleen de suiker is wat hoog (10,8), maar het is ook niet nuchter geprikt, maar ’s middags, ’s morgens zit ik tussen de 5 en de 6 en dat is goed zegt hij. Wel blijven opletten.  

Ik vertel hem dat ik de laatste tijd zo’n bittere smaak in mijn mond heb. Dat kan een bijwerking van de thyrax zijn. Gaat hopelijk snel weer over. 

Zondag 29 mei

De ogen worden de laatste tijd zachtjes aan steeds slechter. Meer dubbel en minder scherp zicht. Ook meer vocht en weer wat dikker. Het is niet anders. 

Na het dansen vrijdag en zaterdag heb ik verdories ook weer veel last van mijn knie en van mijn rug. Tja, ik kan wel denken dat de fibro minder is, maar ik moet er nog wel degelijk rekening mee houden. Jammer allemaal, want nu kan ik vandaag echt geen trial rijden.

Het slapen gaat trouwens wel beter nu met afgeplakte ogen, veel minder tranen en ook geen loopneus. Fijn, alleen wel overdag meer wazig door de gel.

Maandag 30 mei.

Daniel Den Hoed. 1e poli consult dokter Eikenboom, radiologisch arts en aanmeten masker. 

Dokter Eikenboom vertelt me de procedure, maar dat wist ik eigenlijk al van Paridaens. Ik vraag haar of ik iets op mijn gezicht mag gebruiken in de periode van bestraling, omdat ik bang ben dat mijn huid kapot gaat. Ik mag ’s morgens vóór de bestraling niets gebruiken, daarna wel. En dan maakt het haar niet zo veel uit wat. Maar eigenlijk verwacht ze niet dat de huid beschadigd zal raken. Ik vraag haar of er nog bij-effecten van de bestraling zullen zijn. Misselijk of naar of zo? Nee hoor, het is lichtere straling dan die voor kanker gebruikt wordt, dus ze verwacht van niet. En ze heeft goede verwachtingen voor het resultaat zegt ze. 

Daarna ga ik naar de mouldroun-afdeling. Voor het maken van het masker. Wat best even eng is, er wordt gips op mijn gezicht gelegd voor het model, maar het is een hele aardige behandelaar, en hij praat me er helemaal doorheen. En Jan is er ook bij, dat scheelt. Het is wel erg eng als hij bij mijn neus en mond bezig is, maar het gaat goed, en ik blijf heel rustig; ik vind dat ik nu geslaagd ben voor mijn examen claustrofobie-beheersing!

En ‘s middags nog een afspraak op de OT. De beweeglijkheid van de ogen is nog steeds slecht. Beweeglijkheid naar boven rechts: 18, naar boven links: 15. De rest heb ik niet opgeschreven.

dinsdag 31 mei

bloedprikken, uitslag: T4 13, TSH 0,37, T3 1,1.

Bloeddruk ook weer eens gemeten: 132 – 84 pols 65, keurig dus. Suiker is ook nog steeds netjes.

donderdag 2 juni,

internist telefonisch spreekuur: 

uitslag is goed, dus we kunnen doorgaan met bestralingsprogramma. Internist stelt voor nu alvast te beginnen met afbouwen prednison. Per week mag ik 10 naar beneden. (Nog wel even overleggen met radiologisch arts). Tot 20, en dan weer even kijken hoe verder. Laatste stukje moet echt langzaam omdat ik het zo lang gebruikt heb. Ik vertel hem dat de gaviscon ook niet echt helpt tegen de slokdarmklachten, omdat ik ze ’s morgens nog niet gebruiken mag omdat dat de opname van thyrax verstoort. Hij schrijft me iets sterkers dan de pariet voor: nexium 40 mg. En dan maar even kijken hoe dat gaat. 

En dinsdag weer prikken, donderdag weer bellen.

Weer naar de Daniel den Hoed, waar we het masker verder aanpassen en hij er de gaten voor de ogen in gaat maken en de beugels er aan gaat maken. Dat valt ook wel mee, duurt niet zo lang. En dan komt het engste gedeelte, het aanmeten en markeren van de stralingsgebieden. En dan staat er ineens een behandelaar eigenwijs te wezen, die zegt dat Jan niet mee naar binnen mag. Nou, ik schiet bijna gelijk in paniek en weet het met veel praten toch voor elkaar te krijgen dat Jan in ieder geval het eerste gedeelte mee naar binnen mag. Ik kruip op de tafel en dr. Eikenboom komt erbij. 

We overleggen even over de prednison, zij vindt het ook goed als ik alvast ga afbouwen, maar ik moet wel de periode van de bestraling zelf hetzelfde niveau houden, dus nu vrijdag 3 juni naar 50 en volgende week vrijdag 10 juni naar 40 en dan daar blijven tot na de bestraling en dan verder, zaterdag 26 juni naar 30, en zaterdag 3 juli naar 20. Dat mag. 

Dan moet ik gaan liggen en gaat het masker op. Het zit heel erg strak, strakker als op de andere tafel. Ik mompel er wat over en Jan “vertaalt”. De eigenwijze behandelaar reageert met: dat kan niet, alles is precies hetzelfde, Jan nog eens: maar de hoofdsteun kan toch net een beetje hoger zijn? Nee dat kan niet, het is dezelfde hoofdsteun. Jan weer: dat is niet zo, want die ligt in de andere kamer. Wat een gedoe. Maar het moet wel strak zitten zegt de behandelaar, want je mag gewoon niet bewegen. Nou ja, het moet maar. Maar eerst mag het nog even af, want er moeten nog druppeltjes in mijn ogen voor de verdoving voor het afmeten van het apparaat. Ik houd twee tissues tegen mijn oren, want anders loopt het daar in en gaat het straks jeuken als het masker weer op moet. Ze doet er druppeltjes in, wat gewoon een hoop vocht is, maar verder niet naar. En dan gaat het masker weer op. Ik mag nog even iets verschuiven op de hoofdsteun en dan zit het toch een héél klein ietsepietsie minder strak gelukkig. En dan is het een kwestie van gewoon volhouden. Rustig blijven terwijl een ieder om mij heen bezig is. Jan is er gelukkig nog en houdt mijn hand vast, terwijl de dokter vlak boven en tegen mijn ogen bezig is met het meten en instellen van de apparaten. Ze zet iets tegen mijn oog aan, maar daar voel ik bijna niets van omdat het verdoofd is, en het lukt me heel goed om niet te knipperen. Dan komt het gedeelte waar ik het meeste angst voor heb, en waarbij Jan echt weg moet, omdat het rontgenapparaat nu ingesteld moet gaan worden en daarbij komt straling vrij en daar mag Jan niet aan blootgesteld worden. Steeds lopen de behandelaars rond en markeren ze met een stift de stralingsplekken op het masker, en dan gaan ze weer even weg als de straling er is. Die momenten vind ik het meest eng, want dan lig ik helemaal alleen met een bewegend apparaat om mij heen. Ik begin langzaam vreselijk pijn in mijn nek en rug te krijgen, maar ik moet maar gewoon volhouden. Ze doen echt hun best zo snel mogelijk te werken, en er is een heel aardige behandelaarster bij die me er echt “doorheen praat”. Als het na ca. 35 minuten stilligen klaar is, komt Jan weer terug en mag het masker af. Het lukt me niet te gaan zitten, mijn rug en benen doen helemaal niets meer. Het was gewoon te lang en te gefixeerd stilligen op een harde hoofdsteun. Jan hijst me overeind en ik huil even tegen hem aan hangend uit van de spanning en de pijn. De behandelaarster schrikt wel even dat ik zo reageer. Ik stel haar gerust, dat doet mijn lijf wel vaker hoor. Geef me even 10 minuten om mijn benen weer op gang te krijgen, dat lukt wel. De volgende patient moet maar even wachten hoor. (als dat echt niet gekund had, hadden ze me natuurlijk in een rolstoel kunnen zetten, maar het kan gelukkig). De dokter komt nog even langs, en vertelt me dat ik straks buiten mijn ogen goed tegen de wind moet beschermen omdat de verdoving er nog in zit. Ze geeft me een compliment dat ik zo keurig mijn ogen stil gehouden heb tijdens het meten. En ze vraagt me of het wel goed komt met de benen? Ja hoor. Ze geeft me de tip volgende keren goed op te letten of ik wel op de juiste plek op de hoofdsteun lig, want dat kan echt wel een halve millimeter verschil maken. En ik ben daar blijkbaar heel erg gevoelig voor. Die eigenwijze behandelaar was er ook nog, en begint verdories nog weer over dat het masker echt zo moest. Ja, nou moet hij ophouden hoor, ik reageer behoorlijk geprikkeld tegen hem. Maar gelukkig, na 10 minuten voorzichtig oefenen komt de kracht en het gevoel weer wat terug, en helpt Jan me heel voorzichtig de tafel af en schuifel ik aan de arm van Jan het ziekenhuis weer uit. Nog even lastig, want we waren met de jeep omdat Karin de sub geleend had, en Jan moest een opstapje creëren omdat ik er anders niet ik kon komen. En dan moest Jan nog meehijsen! 

Zondag 5 juni.

Even een paar dagen nog veel pijn in mijn lijf, maar het valt me mee, mijn herstelvermogen vwb de fibro is toch echt al beter dan een jaar geleden! 

Dinsdag 7 juni.

Bloedprikken: uitslag: T4: 23, TSH: 0,64, T3 1,2. netjes. Medicijnen zo houden, de nexium ook, die gaat beter dan de pariet.

Vannacht veel last van mijn ogen gehad. Ik had ipv de pleisters te gebruiken om mijn ogen af te plakken met de gaasjes een soort van netje gehaald bij de apotheek, omdat mijn huid zo te lijden heeft van de pleisters. En dat schoof in de loop van de nacht omhoog zodat de gaasjes niet meer goed zaten. Toen heb ik ze er om een uur of twee af gehaald en de rest van de nacht zonder gedaan. Maar toen werd ik toch om 4 uur wakker, veel tranen en een verstopte neus, en daardoor wakker liggen. Het gaat gewoon niet zonder. Dus toen Jan zijn wekker afliep om half zes heb ik hem opnieuw laten druppelen. Dat scheelde wel, en toen heb ik nog een uurtje doorgeslapen.

Maar vandaag heb ik wel meer last van mijn ogen lijkt het wel. De ogen zijn pijnlijker en het lijkt wel of ik nog meer dubbel zie. Maar dat kan natuurlijk ook zijn omdat ik nu begonnen ben met de prednison te verminderen. Ik begin maar met extra, naast de gel, druppelen met de euphrasia (die ik net binnen heb gekregen vrijdag) zoals de antroposofische arts had aangeraden, kijken of dat de pijn wat verzacht.

donderdag 9 juni

Ik haal mijn nieuwe bril op, op advies van Paridaens heb ik toch nu de knoop maar doorgehakt en ben vorige week bij de opticien langs geweest om te kijken of een andere bril toch zinnig is. En dat is het inderdaad stelt ze vast na alles goed doorgemeten te hebben. De sterkte is veranderd, die kan minder. We gaan het prisma eruit gooien, daar heb ik momenteel meer last dan gemak van. En ook de leesgedeeltes gaan eruit. Dan houden we simpele glazen over, en dat is ook niet zo duur, we hebben een oud montuur van mijzelf uitgezocht die momenteel het beste bij de stand van mijn ogen past en ze zegt: dan zal je eens zien hoeveel dat scheelt. En inderdaad, het is een stuk rustiger.

Maandag 13 juni

Veel last van mijn ogen, d&d weekend gehad, dus hele tijd ingespannen bezig, lezen, kijken, etc. en dat merk ik dan wel. Sowieso toch wel weer het idee dat ik op 40 mg prednison toch weer meer last heb van vocht en roodheid in de ogen, en ook nog iets meer wazig en dubbel en “blurry”. Het is niet anders.

Ik heb ook best last van fibro-pijn, de laatste tijd. Komt het door die toestand met die mouldroun en dat aanmeten? Of is het omdat we minderen met de prednison? Of maak ik me gewoon te zenuwachtig over alles? Of zit ik weer te veel achter de computer (ben best met veel dingen bezig geweest de laatste tijd voor Opteiland en voor mezelf.) Ik weet het niet. Gewoon maar even rustig aan doen.

1e keer bestraling. Stelt op zich niet veel voor, je zit meer tijd te wachten; op de taxi, dan op je beurt want je bent door het taxisysteem veel te vroeg in het ziekenhuis, dan even de behandeling en dan weer wachten op de taxi. De behandeling zelf is vlot klaar, het is een kwestie van binnenkomen, je wordt verwelkomd door 2 medewerkers, die je helpen op de tafel te gaan liggen, het masker opzetten, het apparaat instellen, en dan verdwijnen ze even in hun beschermhokje en wordt in 1 minuut de linkerkant bestraald, dan komen ze weer terug, draaien het apparaat, en dan wordt de rechterkant 1 minuut bestraald, en dan mag het masker weer af en helpen ze me weer de tafel af, klaar! De medewerkers zijn echt heel aardig, en vertellen precies wat er allemaal gebeurt. Nee hoor, dat gaat best.

Nu 2 x 5 dagen achter elkaar zo doorgaan.

Dinsdag 14 juni

Bloedprikken: uitslag: T4: 14, TSH 1,3, T3 1,5. 

Donderdag 16 juni: telefonisch spreekuur internist: zo doorgaan met medicijnen. Als de bestraling is afgelopen prednison naar 30 mg. En tijdens de vakantie maar even zo houden, dan na de vakantie naar 20 mg. En als ik afspraak heb bij Paridaens ook even bij internist langs om te overleggen hoe verder afbouwen.  

Zaterdag 18 juni:

Naar Zeeland voor verjaardag Chundra. Ik merk echt verschil. Het landschap is rustiger, ik zie vandaag bijna niet meer dubbel en ook minder blurry, echt heel fijn. Wat is de wereld weer mooi!

Maandag 20 juni. 

Afspraak radiologisch arts, dr. Eikenboom. Het is vandaag wel weer wat minder goed, maar ik vertel haar dat ik wel het idee heb dat het al vooruit gaat. Mooi zo. Ze wil me een half jaar na de bestraling voor controle weer zien. En adviseert me toch niet te snel met de prednison af te bouwen, wacht maar even tot na de vakantie voor ik verder ga afbouwen, anders zal je net zien dat het toch nog even weer slechter gaat en dan zit ik er in mijn vakantie mee. Het is beter even een paar weken te wachten tot het echt aanslaat. Ik check dat later nog even met de internist en die vindt het best.

Dinsdag 21 juni, bloedprikken, uitslag: T4 14, TSH 1,7, T3 1,3. Ik vraag de internist of de TSH nu niet te hoog wordt, die is toch het mooiste rond de 1?  Nee hoor, hij mag tussen de 0,4 en 4,0 dus hij is keurig. Het gaat goed zegt hij. 

Vrijdag 24 juni, laatste dag bestraling. Nu met vakantie.

Woensdag 6 juli.

Het gaat echt heel goed met mijn ogen, ik zie niet meer dubbel, alleen nog als ik ’s morgens net wakker ben, of als ik in de auto even een kwartiertje mijn oogjes dicht doe, dan is het even 5 minuten wat lastig. Het blurry effect is ook een heel stuk minder, en het dik en rood is ook veel minder. Het enige is dat de ogen nog heel snel tranen, en door het vele zonlicht ook wat geïrriteerd zijn. Voldoende vaak druppelen met euphrasia helpt steeds wel. Omdat het zo goed gaat besluit ik toch alvast met de prednison naar 30 mg te gaan.   

Dinsdag 12 juli, bloedprikken. Uitslag: T4 16, TSH 4,3, T3 1,2.

Woensdag 13 juli. 

Het gaat nog steeds prima met mijn ogen, dus prednison verder afbouwen: naar 20 mg. Ik heb wel weer meer pijn van de fibro, maar dat kan natuurlijk ook goed de nasleep van de vakantie zijn, want daarin heb ik natuurlijk weer heel veel dingen gedaan die ver over mijn grenzen waren. Even afwachten maar.

Donderdag 14 juli

Naar de OT: beweeglijkheid naar boven is veel beter geworden: was 18 en 15, is nu rechts 27 en links 26 graden. Naar buiten is iets beter, een paar graden. Is nu: rechts 34, links 33. Naar binnen: rechts >40, links 39. Het dubbelzien: de stand van de ogen is nu vrijwel recht, wijkt nog 1 of 2 graden naar binnen af. Het zicht is ook prima, ik kon alle rijtjes lezen die ze wilde dat ik las (wel met bril). We zijn echt tevreden: de bestraling heeft echt effect gehad, maar dat had ik zelf al gemerkt. Over 2 maanden terugkomen. 

Naar Paridaens: De zwelling van de ogen is hetzelfde, maar hij had ook niet verwacht dat dat beter zou worden van de bestraling. Het oog ziet er wel veel beter uit constateert hij. De oogzenuw is goed, en het zicht ook. Oog gaat ook wat meer dicht. En de resultaten van de OT zijn ook goed. Is tevreden over de vooruitgang. Nog wel blijven gellen en afplakken s’nachts, en indien nodig ook overdag gellen, maar als de euphrasia druppels ook rust geven is hij het daar ook wel mee eens. Alleen dat de TSH nu zoveel hoger is, is jammer. Hij had het liever stabiel gehouden, maar dat moet de internist verder oplossen, daar bemoeit hij zich niet mee, want dan ontstaat er verwarring. Prednison mag ik van hem in overleg met de internist afbouwen. Over 2 maanden terugkomen.  

Naar de internist. Van de Loos is met vakantie, ik kom bij dokter Klessens. Prednison afbouwen, ik zit sinds woensdag op 20 mg; dat 1 week blijven doen, en dan per week 5 naar beneden. Dus 1 week 15, 1 week 10, en dan 2 weken 5. Als ik merk dat ik “naar” of dizzy wordt, moet ik bellen.

Dan de TSH. Ja, die is idd te hoog. Ze stelt voor om de thyrax te verhogen naar 0,025 mg. Ze legt uit: de TSH is een stimulerend hormoon wat door de hersenen wordt afgegeven. En het wordt afgegeven omdat de hersenen reageren op een (te) lage T4. Dus moet je de T4 verhogen (en thyrax is T4) om de hersenen te laten ophouden met het aanmaken van TSH. Aha. Maar voor de zekerheid wil ze nog even vandaag laten prikken, want het zou natuurlijk een foutje kunnen zijn. Ik denk niet dat het een foutje is, want de TSH was voor de vakantie al begonnen te stijgen. We spreken af dat ik maandag bel, en dat we dan even zien wat we gaan doen.  

Donderdag 14 juli bloedprikken. T4: 16, TSH 1.9

Dinsdag 19 juli, contact met dokter Klessens. Tja, nu is alles weer goed, dus gewoon zo doorgaan met de medicatie. Prednison weer een stapje verder afbouwen, nu 15 mg. 

dinsdag 25 juli.

Het blijft aardig gaan. De ogen zijn vrij rustig. Niet meer zo rood, geen dubbelzicht (alleen als ik net wakker ben, of mijn ogen een tijdje dicht heb gehad). Prednison naar 10 mg. Ik heb wel steeds meer fibro-pijn. Maar we zijn vorige week naar Zandvoort geweest met Trudie, en hebben daar behoorlijk veel gewandeld, dus daar kan het ook door komen. 

dinsdag 2 augustus.

Bloedprikken: T4: 13. TSH 4.0

Prednison naar 5 mg.

Mijn ogen doen de laatste tijd wel wat meer pijn. Misschien word ik wat slordig met druppelen? En ik heb erg veel fibro-pijn. Het heeft geen zin te denken dat het komt door te veel bewegen of wat ook. Het is gewoon doordat ik de prednison afbouw. Het is jammer, maar niets aan te doen. Verder gaat het wel, wel erg moe, maar dat komt waarschijnlijk door de (hernieuwde) fibro pijn, waar ik weer even aan moet wennen. 

Donderdag 4 augustus.

Suiker gemeten, die is goed: 1 uur na middageten 6.2. Bloeddruk: 137-76. Pols: 85. Telefonisch contact met van der Loos. Tja, de TSH is nu weer hoog. Ergens klopt er iets niet met die waarden, eerst hoog, dan normaal, dan weer hoog. Maar 4.0 is nog net binnen de toegestane waarden, maar voor de ogen is het eigenlijk te hoog, tussen 1 en 2 is beter. Dus toch maar meer thyrax gaan slikken, ga maar naar 1 heel blauw tabletje. (0,025 mg). Voor de T4 kan dat wel, die mag gerust nog iets hoger worden. En dan over 2 weken weer even prikken. Verder mag ik, nu de prednison bijna afgebouwd is, weer stoppen met de actonel en met de nexium (als dat lukt zonder last te krijgen van mijn slokdarm).

Vrijdag 12 augustus

Even naar de huisarts, ik heb last van een soort eczeem op mijn rechtervoet. Volgens de dokter is het een schimmelinfectie, ik krijg een zalfje er voor.

Dinsdag 16 augustus, bloed prikken, T4 14, TSH 8,9. 

Prednison 0 mg. Helemaal afgebouwd dus nu. 

Donderdag 18 augustus, telefonisch contact met van der Loos. Ja, is nu erg hoog, ga maar naar 2 blauwe tabletjes (dus 0,050 mg). Ik vertel hem dat ik erg moe ben, vaag misselijk ben en veel pijn heb. Moe komt door de hoge TSH waarde. Misselijk zijn komt waarschijnlijk van stoppen met prednison. En de pijn heeft een driedubbele oorzaak: TSH schildklier te langzaam, stoppen prednison, en de fibro.  

Dinsdag 30 augustus, bloed prikken: T4 13, TSH 4,2.

Verder voel ik me erg slecht, heb heel veel pijn, en nu niet alleen meer in de spieren, maar ook in de gewrichten: knieën, rechter elleboog, vingers, voeten. 

En sinds ik helemaal gestopt ben met de prednison ben ik ook steeds vaag misselijk, vooral ’s morgens, en heb heel veel last van mijn ontlasting, veel kramp en dan heel dun, vaak echt diaree.

Donderdag 1 september, telefonisch contact met van der Loos, ga maar zo door met medicatie.

Vrijdag 2 september. Mesologe. 

Zij meet de volgende dingen: TSH, T3 niet goed. T4 ok. Maag niet goed, nieren, lever wel goed. Suiker vertering heeft ze niet kunnen meten vanwege schimmelinfectie op de voet (die zit precies op de meetplaats van de suiker). Darmen niet goed. 

Heeft gecontroleerd op gluten en volgens haar heb ik een gluten-intolerantie. Daardoor komen volgens haar ook de gewrichtspijnen en de ontlastingsproblemen. Adviseert mij een tijdje een glutenvrij dieet te volgen.

Geeft me artemisia voor de darmen, en toch ook weer vitamine B12. Doorgaan met euphrasia, avena en melatonine. De hepatodoron doet niet veel meer, moet ik maar even proberen of ik die kan missen.

Maandag 5 september. Weer naar de huisarts, want mijn rechtervoet doet idioot zeer. Volgens haar heb ik een hielspoor, verwijst me door naar de podotherapeut. 

Donderdag 8 september. Podotherapeut, die stelt vast dat het geen hielspoor is, maar een ontstoken pees (de pees die van de bal van mijn voet naar mijn hiel loopt). Ze zal de zooltjes aanpassen voor een betere correctie. Maar zal ze wel zacht houden (ook al zou een harde zool beter corrigeren), omdat ik vanwege de fibro een harde zool niet kan hebben.

Dinsdag 13 september, bloed prikken, T4 15, TSH 3.6.

Vrijdag 16 september, nu een week glutenvrij dieet, misselijkheid is minder, darmen gaan ook beter.

Zondag 18 september, gisteravond in een restaurant gegeten, wel gezegd, glutenvrij dieet, maar blijkbaar toch iets tarwe ingezet want zondag veel kramp, misselijk en diaree. 

Maandag 19 september. 

Internist: TSH en T4 zijn nu goed. Zo proberen te houden. Nadat ik hem verteld heb van de misselijkheid, diaree, peesontsteking, schimmelinfectie en pijn in de gewrichten, denkt hij ook aan gluten-intolerantie. Maar dat kan hoogstwaarschijnlijk vastgesteld worden door bloedonderzoek. Er is nl een antistof tegen gluten. Maar dit geeft geen echt uitsluitsel, want de test kan negatief zijn terwijl je het wel hebt, en de test kan positief zijn terwijl je het niet hebt. Werkelijk zeker weet je het door een darmonderzoek. Maar eerst maar eens prikken. Belangrijkste is of ik effect merk van het dieet. Daarnaast zal hij op mijn verzoek ook bloedonderzoek aankruisen voor reuma.

Verder geeft hij me voor de pijn een andere pijnstiller (zaldiar met paracetamol en tramadol, een soort opium) omdat ik vertel dat paracetamol niet voldoende helpt op dit moment. Hij verklaart ook waarom het nu zo slecht gaat met de fibro. Door de prednison heb ik afgelopen zomer mijn grenzen niet gevoeld, en daardoor ben ik daar steeds vér overheen gegaan. Dus is het logisch dat ik nu een terugval heb. Hij had dat al wel aan zien komen, maar het kon toch niet voorkomen worden, dus had hij maar niets gezegd. Ik heb in ieder geval een fijne zomer gehad met heel weinig pijn, en veel leuke dingen.

Over 1 week bellen voor de uitslag.

Dan de OT controle.

Ze is heel tevreden, ik heb nu een rechte oogstand, geen onderliggende scheelstand meer. Dat ik ’s morgens nog wel dubbel zie, komt omdat ik dan nog niet zelf “bijgesteld” heb. Ook de beweeglijkheid is goed, naar buiten draaien: rechts 40, links 39, naar binnen draaien, rechts > 40, links 40, naar boven rechts 28, links 26. Dus zij denkt dat ik geen spiercorrigerende operatie meer nodig heb. Want naar buiten draaien is het belangrijkste en dat is goed. Of ik nog een orbita-decompressie wil, daar moet ik zelf maar eens hard over nadenken. Want medisch gezien is het niet persé nodig, tenzij ik het zelf wil, om er weer net zo uit te zien als eerst, maar ik moet me wel realiseren dat door die operatie het dubbelzien weer erger kan worden, waardoor de spiercorrectie toch moet. Blijft alleen de ooglid-retractie nog over.

Oogarts van de Bos.

Bevestigt dit. Vertelt me dat het effect van de straling op de spieren meestal plaatsvindt in de eerste maanden na de operatie, en het effect op het afnemen van de zwelling meestal pas na een paar maanden. Dus het zou nog kunnen verbeteren. Sowieso vindt hij dat we goed resultaat bereikt hebben, meestal is het zo dat als patiënten stoppen met de prednison, de klachten weer even hard terugkomen. En bij mij is het echt heel goed opgeknapt. Hij vraagt me wat ik nu nog gebruik, de gel ’s nachts? Ja, zeg ik en de euphrasia druppels overdag. Hij reageert van, ach kwaad kan het niet. Ja duh, volgens mij helpt het wel degelijk.

Ik moet weer terugkomen over 2 maanden, dan weer bij Paridaens, zodat die de ooglid correctie in gang kan gaan zetten, want die moet in ieder geval wel, want het oog sluit nog steeds niet goed, vandaar ook de pijn en geïrriteerdheid, en het slecht zicht door vocht. (want het zicht op zich is wel goed, als ik een paar keer goed knipper is het beter). 

27 september 2005

uitslag bloedprikken: 

gluten is negatief, dus 99% zeker dat ik geen coeliaki heb, maar het kan wel een intolerantie zijn, gewoon maar even doorgaan met dieet en kijken of het helpt.

Reuma is ook negatief, dus het is in ieder geval niet aantoonbaar in mijn bloed. 

30 september 2005 

bloedprikken: T4: 15, TSH 3,6

thyrax naar 2,5 tabletten 

18 oktober 2005

bloedprikken: T4: 14, TSH 1,7

begin november 2005

Met het glutenvrije dieet gaat het goed, ik heb nu een keurige ontlasting, geen krampen meer, niet meer misselijk. Het is wel een zwaar dieet. Je mag héél veel niet, want in heel veel producten zit meel en dus gluten verwerkt. 

7 november 2005

Paridaens

8 november 2005

bloedprikken: T4 16, TSH 2,8

December 2005 

Ik ben gestopt met het glutenvrije dieet en ook met het suikervrije dieet. Ik was het gewoon zat. Het is een vreselijke belasting, want je kunt nooit eens spontaan meedoen met andere mensen. Toen we een paar dagen uitgingen naar een All inclusieve hotel met een groep mensen van de woongroep ben ik er gewoon mee gestopt. En dat was een opluchting. En eigenlijk gaat het best goed. De suiker was na het stoppen met de prednison toch steeds keurig, en de grap is dat hij  nu, ook al gebruik ik suiker, gewoon keurig blijft. Meestal zo rond de 5.5 ’s morgens en een uur na het eten rond de 6,5. Dus daar hoef ik nu niet meer zo op te letten. En ook de ontlasting blijft goed. Ik heb geen diarree gekregen en ook geen last van misselijkheid. En ik geniet echt van het feit dat ik lekker alles weer kan eten! 

6 december 2005

bloedprikken: T4 12, TSH 4,4 

Na telefonisch overleg internist: thyrax naar 3 tabletten

30 december 2005

bloedprikken: T4 18, TSH 5,3

3-1-2006 telefonisch overleg internist: ogen zijn al sinds oktober langzaam slechter aan het worden. Nu: oog doet pijn, is geïrriteerd, er zit weer veel vocht in dat het zicht slechter maakt. Tegelijkertijd is TSH steeds hoger geworden. Moeten we nu niet proberen heel snel die TSH weer tussen 1 en 2 te krijgen? 

Verder gaat het goed: bloeddruk: 121/ 70, pols 76. suikerwaarde 5,9 (2 uur na het eten gemeten). 

Ja, doe de thyrax naar 3,5 tabletten, en maak even een tussentijdse afspraak met Paridaens.

13 januari 2006

bloedprikken: T4 16, TSH 2,2, T3 2,0

Wordt al weer beter gelukkig.

23 januari 2006 

OT

Ik vertel haar dat ik in een korte periode slechter ben gaan zien, en dat ik schaduwen zie aan de letters bij het lezen. De beweeglijkheid en de stand van de ogen is nog steeds goed. Alleen inderdaad de sterkte is een behoorlijk stuk minder. 

26 januari 2006 

bloeprikken: T4 20, TSH 0,55

Volgens Jan ben ik nu ook weer “makkelijker om mee te leven”, hij merkt echt wel verschil, tussen wanneer de TSH hoog is en wanneer het weer lager is. Ik ben minder snel geïrriteerd, ben gewoon wat vrolijker, lach sneller, en zing in huis. Ik had het zelf eigenlijk niet zo gemerkt, maar nu hij het zegt, ja het klopt wel. 

30 januari 2006

Paridaens 

Ik vertel hem dat ik het toch nodig vond een tussentijdse afspraak te maken, want het is ineens toch weer slechter met de ogen. Het linkeroog is vooral de eerste paar weken van januari heel veel geïrriteerd geweest en heel rood.  Dat is nu wel weer wat beter, maar het zicht is sinds die tijd heel veel slechter geworden en dat is wel gebleven. Hij bevestigt wat de OT en ik zelf ook al zagen, het zicht is enorm verminderd. Ik zie maar 30% scherp (door het kleine glaasje wel 80%, dus het is niet de zenuw, die is goed, heeft hij ook even gecontroleerd). Volgens hem komt het doordat de bolling van het oog veranderd is, waarschijnlijk doordat het in januari weer zo slecht geweest is. Hij vertelt me dat er twee verschillende ziekteverlopen mogelijk zijn bij Graves patiënten, de opthomalpathie kan eerst opvlammen en daarna langzaam rustiger worden en uitdoven. Maar het kan ook opvlammen, rustiger worden, en weer opnieuw en opnieuw opvlammen voordat het uiteindelijk uitdooft. Helaas voor mij behoor ik tot die tweede groep. En dat de TSH zo schommelt helpt er niet echt bij. Dus moeten we toch maar in overleg met de internist proberen die TSH zo stabiel mogelijk te houden, dat is het beste voor het oog. En de ooglidcorrectie nog maar wat uitstellen; het oog moet echt rustig zijn voor hij dat gaat doen. En er zit nu nog steeds vocht achter. Als je nu de correctie zou doen, ga je snijden in onrustig vlees, en heb je gewoon minder kans op een goed succes. 

En voor wat betreft het slecht zien: nieuwe glazen in de bril zullen daar wel voor helpen, dan kunnen ze de cilinder aanpassen en zie ik wel weer beter.   

Daarna naar de internist:

We overleggen, want ik gebruik nu een jaar strumazol, en meestal gaan ze dan over op een andere behandeling. Want je mag nog wel langer strumazol gebruiken, liefst maar een jaar, maar het kan ook wel 2 jaar, maar het heeft geen zin. Wat er nu moet gaan gebeuren is het volgende: stoppen met de schildkliermedicijnen (strumazol en thyrax) en dan kijken of de schildklier het uit zichzelf weer oppakt. Is dat zo: joepie! Is dat niet zo, dan zijn er 3 mogelijkheden: weer verder gaan met de medicijnen, opereren (waarbij ze een gedeelte van de schildklier wegnemen) of een radioactieve slok (waarbij de schildklier in feite “beschadigd” wordt en daardoor vanzelf minder hormoon produceert. En het is het beste om een moment te nemen, waarop je de behandeling van de ogen niet in de weg zit, want ook al gebeurt het uitproberen onder een prednison kuur, het kan altijd zijn dat de ontsteking van de ogen weer opvlamt. Dus in het voorjaar zou waarschijnlijk wel een goede tijd zijn, omdat de ooglidcorrectie toch nog niet gepland staat. Het is ook niet handig om te wachten tot na de correctie, omdat als de ontsteking weer opvlamt, de correctie misschien nog een keer gebeuren moet. Ik moet er maar even over nadenken wat ik wil en wanneer.

Het kan nog wel even wachten, want meestal doen ze het een jaar nadat de schildklier niet meer te snel was, en dat was bij mij pas in mei 2005.

Dus waarschijnlijk wordt het direct na mijn vakantie in mei denk ik.

Woensdag 1 februari 2006.

Vanmiddag bij de opticien geweest. Dit keer weer bij ZINZ, want bij Hans Anders is me toch niet zo goed bevallen, ik vind de glazen maar van matige kwaliteit, en ook over de meting ben ik niet helemáál tevreden. 

Het is inderdaad behoorlijk slechter, maar dat heeft voornamelijk met de cilinder te maken. Ze wil nog een keer meten.

En ’s avonds d&d gespeeld, dus ingespannen met de loep tekst bekeken, en daarna ineens zag ik een soort van in een driekwart rond gebogen kartelrand van flitsende prismakleuren, die klein begon in het midden van mijn gezichtsveld en steeds groter werd en naar de buitenkant van mijn gezichtsveld ging, en uiteindelijk verdween. Voor de zekerheid belde ik toch naar het oogziekenhuis, tja, het was waarschijnlijk iets met vermoeidheid, maar het was in ieder geval niet schadelijk. Zolang ik maar geen zwarte plek zag. Ik moest maar rustig naar bed gaan en als het morgenochtend nog niet over was, moest ik langskomen. Maar met een halfuurtje was het ineens weer weg. Volgens Floris zou het wel een migraine aanval kunnen zijn. 

Vrijdag 3 februari 2006

Weer naar de opticien. Die vermoedt ook dat het een migraine-aanval is geweest. Maar hoe kan dat dan? Ik had geen hoofdpijn hoor, en was ook niet misselijk. Dat kan, zegt ze, migraine manifesteert zich bij mensen vaak verschillend. 

Ze meet de ogen weer op, en heeft dan toch een teleurstellende mededeling voor me. Ze zou de sterkte wel iets kunnen verbeteren, maar die schaduw kan ze niet wegkrijgen met behulp van een bril. Dus zelfs al zou ze nieuwe glazen geven, het maakt maar heel weinig verschil. De schaduw zit trouwens alleen in het linkeroog, en heeft met die bolling in het oog te maken. Het is een soort vertekening. Ik kijk nu voornamelijk met mijn rechteroog. De leesbril kan ze wel sterker maken, dan leest het in ieder geval gemakkelijker. Bovendien hebben we die nog niet eerder veranderd, dus daar zit nog steeds een prisma in, die kan ze er wel uithalen, en dan een cilinder erin, en dan is het in ieder geval wel rustiger om te lezen. En over een maand nog maar eens de sterkte meten, en dan misschien een nieuwe bril.

Tja, het is niet anders, het blijft tobben.

Donderdag 16 februari 2006 

Bloedprikken: T4 14, TSH 0,69, keurig dus weer. Terug naar 3 tabletjes thyrax na telefonische overleg met de internist. 

Maandag 20 maart 2006 

Controle afspraak bij Paridaens. Eerst bij de assistent van alles opgemeten. Zit nog steeds vooruitgang in, de uitpuiling is ten opzichte van vorig jaar juli toch nog iets minder geworden. Het zicht is ten opzichte van vorige keer weer iets beter. Ik heb wel veel last van een soort schaduwrandje, maar dat doet alleen  mijn rechteroog.Volgens de assistent is dat een gevolg van een cilinder. Wellicht helpt het als de opticien daar een aangepast glas voor maakt in mijn bril. Geen roodheid meer, het ziet er rustig uit. 

Paridaens. Opgebiecht dat ik heel af en toe een sigaretje rook. Maar ik merk er zelf niet direct nadelige gevolgen van. Hij zegt dat “men” ook niet weet of dat direct gevolgen heeft of pas later. Bovendien zegt hij, het is voornamelijk nadelig als de ziekte erg actief is. Nu is het niet meer zo schadelijk. Maar wel heel voorzichtig mee zijn, het af en toe niet te vaak laten worden !

Hij vraagt me of ik al beslist heb welke operaties ik wil. Ik geef aan alleen de ooglidcorrectie te willen. De decrompressie is puur voor de mooiigheid, medisch is niet meer nodig, en het risico op weer dubbel zien is altijd aanwezig bij deze operatie. En dat risico wil ik niet lopen. Dat is het me niet waard, dan maar niet meer moeders mooiste. Dat valt nog best mee, reageert hij, ik heb het heus wel erger gezien. En met de ooglidcorrectie trekt het ook nog wat bij. 

De ooglidcorrectie wil ik in ieder geval, als ik daarna niet meer ’s nachts hoef te plakken? Nee, dat hoeft dan niet meer. Ook de geïrriteerdheid en het zandgevoel worden dan een heel stuk minder. Nou dus, wat mij betreft doen we die zo snel mogelijk. 

Hij wil toch liever even wachten, tot het allemaal echt helemaal rustig is. Want nu had ik toch nog weer een schommeling van de schildklier in januari. We spreken af dat we in juli weer een afspraak maken en dan waarschijnlijk de machtiging gaan aanvragen. 

Het stoppen met de medicijnen om te zien of de schildklier het zelf weer oppakt, doen we pas na de operatie.

Van de Loos. 

Die bevestigt dat dat voor hem ook prima is. Eerst opereren en dan stoppen. Je mag twee jaar strumazol gebruiken en daar zit ik dan nog niet overheen.     

Verder meld ik hem dat ik wel erg vaak moet plassen tegenwoordig. Hij vraagt me of de suikermeting nog steeds goed is? Ja hoor, vorige week nog geprikt nuchter 5.7. Hij wil wel even controleren of de nieren nog goed werken. Even bloedprikken en urine laten controleren en dan belt hij morgen op als de uitslag binnen is. Die uitslag is goed. 

24 maart bloedprikken. Uitslag: T4: 13, TSH 2.6, is wel weer wat hoger, dus ga maar naar 3,5 tabletje thyrax.

10 april bloedprikken. Uitslag T4: 14, TSH 3,5, nog hoger, ga maar naar 4 tabletjes thyrax.

24 april bloedprikken. Uitslag T4: 16, TSH 2,5. okee, dat is weer beter, hou maar op ene dag 3 andere dag 4 tabletjes.

31 mei bloedprikken. Uitslag T4 18, TSH 2,3, T3: 2,4. Okee, is goed, zo doorgaan. 

17 juli naar de OT, daar meten ze alles op en zijn heel tevreden. Alles functioneert net als bij iemand die geen Graves heeft. Het opzij en omhoog en naar beneden kijken gaat heel goed. De ogen staan mooi recht. Ik hoef van haar niet meer terug te komen tenzij ik zelf denk dat het slechter is geworden.

Dan naar de oogarts, Paridaens is met vakantie, dus bij Bosch. Hij vertelt me dat het oog toch weer een millimetertje verder naar binnen is gegaan. En ook de ooglidretractie van het rechteroog is een heel stuk verbeterd. Ik vertel hem dat mij dat ook al opgevallen was, ik plak het ook niet meer dicht ’s nachts. Hij zegt dat hij toch liever nog even wacht met opereren, want het gaat toch nog steeds vooruit. Bij sommige patiënten zie je dat wel eens, en ik ben blijkbaar een van die weinige gevallen. Nou, dan heb ik ook eens iets positief anders. Ik vraag hem of we dan wel alvast met de medicatie kunnen stoppen? Wat hem betreft mag het stoppen en dan de radioactieve slok ook best voor de ooglidcorrectie. Dat is eigenlijk zelfs beter, want bij de radioactieve slok heb je altijd kans dat de oogziekte weer opvlamt, en dan zou dat weer effect kunnen hebben op de ooglidrectratie. Dus eigenlijk is het zelfs beter in deze volgorde. Ik moet het na mijn vakantie maar even met de internist opnemen. En dan weer een afspraak maken als dat allemaal achter de rug is. Ik vraag hem nog of Jan mee mag tijdens de operatie, want ik vind het doodeng. Nee, zegt hij, daar begint hij niet aan, maar hij weet niet hoe Paridaens daar over denkt. Hij zet mijn verzoek wel al in mijn dossier. 

17 juli bloedprikken. T4 19 -  TSH 1,1 - T3 1,9. Van de Loos is niet aanwezig, dus beslis ik zelf naar 3 thyrax per dag te gaan, omdat de TSH nu zoveel lager (en eigenlijk perfect is) ik vraag de secretaresse om als van de Loos terug is het even aan hem te vertellen en als het niet goed is moet hij maar even mobiel bellen.  

’s morgens suiker geprikt voor ontbijt: 5,6 -  na ontbijt 7,4

Van 18 juli tot en met 15 juli op vakantie geweest. Zeilen in Kroatië. Na de vakantie voel ik me erg moe, maar dat lijkt me logisch, want het was een, zowel lichamelijk als geestelijk erg heftige vakantie. Het viel me echt mee wat ik in het begin van de vakantie kon, ik heb diverse keren “een Euromastje beklommen” wat wandelen betreft. Eenmaal aan boord werd het wat minder. Ik heb de hele tijd maximale pijnstillers gebruikt voor de fibromyalgie. Want het constante bewegen van een zeilboot en het scheef liggen tijdens het zeilen heeft me veel energie gekost, en veel pijn veroorzaakt in mijn spieren en pezen, omdat ik dat toch steeds probeerde te corrigeren. Met mijn ogen ging het heel goed tijdens de vakantie. Niet meer last dan normaal, terwijl ik meer last verwacht had van het zwemmen in zout water en de wind tijdens het zeilen. 

16 augustus 2006 bloedprikken. T4 17 -  TSH 3,4 - T3 1,9. 

Tja, waar komt die hoge TSH nu vandaan ? Toch niet goed geweest om naar 3 thyrax te gaan? Of kan het door stress komen? 

21 augustus. Ik merk het ook aan mijn ogen, die doen al een paar dagen veel pijn. Ik dacht eerst dat het was omdat ik sinds vrijdag katten te logeren heb, maar het zal dus door de hoge TSH komen.

22 augustus. Erg slecht geslapen vannacht, sowieso de paar laatste nachten slecht geslapen. Dat kan natuurlijk komen omdat ik de pijnstillers weer afgebouwd heb, en nu toch nog veel pijn heb. Maar ik heb ook al een paar nachten zweetaanvallen gehad. Suiker is wel goed, voor het ontbijt: 5.5. Bloeddruk is ook prima, 126/76, pols 76. Mijn gewicht is netjes gebleven tijdens de vakantie: ik ben zelfs een kilootje kwijt: nu 102 kilo. Wellicht is het ook een reactie op alles wat er in de vakantie gebeurd is. 

22 augustus 2006.

Naar de internist geweest. 

Vervelend dat de TSH nu weer te hoog is. Het kan komen van het halfje thyrax dat ik minder ben gaan gebruiken na de vorige keer prikken, het kan ook gewoon een schommeling zijn. Of de stress van de vakantie invloed zou kunnen hebben gehad durft hij niet te zeggen. Daar is geen wetenschappelijk bewijs voor. Maar volgens hem is het wel zo dat stress altijd invloed heeft op de hormoonhuishouding dus het zou kunnen. Hij stelt voor vandaag nog even te prikken, het is al eens eerder zo aan het schommelen geweest en toen was het een week later ook weer beter. Daarna bepalen of dat halfje er weer bij moet, en dan na een week nog even prikken.

Hij is het met de oogarts eens, dus we gaan binnenkort stoppen met de medicatie. De internist weet dat ik met alternatieve therapie bezig ben en hij geeft aan dat ik zelf het stopmoment maar moet bepalen. Maar als het mis gaat moet ik wel direct contact met hem opnemen. Hij legt uit dat er 50% kans is dat de schildklier het weer netjes zelf oppakt. Maar het kan ook na een paar dagen direct al mis gaan, of het kan na een paar maanden misgaan. Dus gewoon even afwachten. En regelmatig (desnoods iedere week als ik het niet vertrouw) bloed prikken. En als ik voel dat het mis gaat, direct de zelfde dag al prikken. En dan maar bellen voor overleg, en weer even beginnen met medicatie. Prednison is niet nodig tijdens de stoppoging. 

Voor als het mis gaat moeten we nu al beslissen wat we dan moeten gaan doen. Er zijn 3 mogelijkheden: strumazol en thyrax blijven slikken net als nu, maar dat kan niet omdat strumazol op den duur bijwerkingen heeft; de schildklier (helemaal of gedeeltelijk) operatief verwijderen en de rest van je leven thyrax slikken, maar dat wordt tegenwoordig eigenlijk niet meer gedaan; een radioactieve slok nemen waardoor de schildklier gedeeltelijk uitgeschakeld wordt. Ik had er van te voren zelf al over nagedacht en het een en ander over gelezen, en die radioactieve slok is ook de keuze die ik gemaakt had. Leuk is het niet, maar het is de beste optie van de drie. Hij legt uit hoe de procedure is: er wordt eerst een schildklierscan gemaakt en uitgerekend hoe groot de radioactieve slok moet worden. Dan volgt er opname in het Erasmus ziekenhuis, je krijgt de slok en gaat dan 1 nacht een bunker in. Er is een gezamenlijke woonkamer met een keukentje, en je hebt een eigen slaapkamer. Er mag geen bezoek komen en ook de verplegers komen daar niet (eten krijg je via een luikje). Dan wordt er de volgende ochtend gemeten met een geigerteller en afhankelijk van de uitslag mag je naar huis of moet je nog even blijven. Het half jaar daarna moet je uit de buurt van kleine kinderen blijven omdat je nog wel steeds wat radioactief bent. Voor volwassenen is dat niet erg. Twee dagen voor de slok begin je met een prednison kuur van 30 mg gedurende 3 weken om te voorkomen dat het oog moeilijk gaat doen. Dan blijf je nog 3 maanden strumazol en thyrax gebruiken omdat na een radioactieve ineens alle als voorraad opgeslagen thyrax uit de schildklier geloosd wordt in het lichaam. Opname is meestal op maandag en ontslag op dinsdag. We spreken af dat ik even de indertijd gemaakte scan opvraag in het Albert Schweitzer Ziekenhuis, dan kunnen ze vergelijken. Maar eerst zullen we maar eens afwachten of ik bij de gelukkige 50% behoor bij wie de schildklier het na anderhalf jaar rust weer uit zichzelf goed gaat doen. Spannend dus. 

22-08-2006 nog geprikt ’s middags. Uitslag: T4: 17, TSH 2,5 en T3 2.1. Dus dat is al weer een stuk beter. Maar voor mijn ogen is de TSH nog wel te hoog, dus ik ga nu naar 3,5 tablet thyrax en dan over een week nog maar eens prikken.

27-08-2006 Het gaat niet echt goed met me. Ik heb veel fibropijn, slaap slecht en ben overdag moe. Ik denk dat het een terugval is in reactie op de vakantie. 

1-09-2006

Naar Carla, de JMT therapeut. Zij bevestigt wat ik eigenlijk al vermoedde. De angst tijdens de storm en het daarna niet meer kwijtraken van die angst, en vooral ook het onbegrip van anderen hiervoor, waardoor de angst alleen maar groter werd omdat er door mijn grenzen die de angst mij (tijdelijk) oplegde heengegaan werd, heeft een groot effect op mijn lichamelijke gezondheid gehad. Door wat ik meegemaakt heb is er een emotionele onbalans ontstaan en zijn er blokkades gelegd, waardoor er weer een disfunctioneren is ontstaan in mijn lichamelijke processen. Aan het begin van de therapie was het zelfs zo erg, dat mijn onderbewustzijn niet eens in staat was om met de therapie te beginnen omdat het vond dat ik het niet waard was om geheeld te worden. Dat zijn processen die wel verklaarbaar zijn, want als je geheeld wil worden, moet je dingen onder ogen zien, dus dat is een soort van struisvogelpolitiek. Dat hebben we eerst rechtgezet, en daarna zijn we gaan puinruimen, hebben eerst het disfunctioneren door emotionele onbalans opgeheven, daarna een blokkade doorbroken bij de 2e chakra (waar de emoties en het gevoel zitten, met name mijn gevoel van basisveiligheid was helemaal verstoord). Tenslotte nog een disfunctioneren door een verstoring in de energiebalans. Mijn nieren (nieren hebben een connectie met angst) en mijn lever (heeft een connectie met frustratie en woede) functioneerden ook niet goed meer, maar ik geloof dat we dat door de andere dingen al meegenomen hebben. Soms weet ik na afloop niet meer helemaal wat we allemaal gedaan hebben. Zeker deze keer niet, het was een emotioneel zware therapie. Ik ben er ’s middags en de volgende dag ook nog heel erg moe van.  

Verder raadde Carla me aan om eerst even een tijdje hepatodoron in te nemen omdat de lever even tijd nodig heeft om te herstellen en daarbij best een steuntje kan gebruiken. Wellicht slaap ik dan weer beter, en dat is op dit moment heel hard nodig.

3-09-2006. Een dagje terreinrijden in Zeeland. Ik merk dat ik wat trillerig ben vandaag. Zou de T4 te hoog zijn? Ook Jan vindt dat ik wat druk ben. Morgen maar even prikken. 

4-09-2006 bloedpriken. Uitslag: Alles is prima hoor. T4 17, dus zelfde als vorige keer, TSH 1,8 dus nog wat meer op weg naar de 1, en T3 2,1 ook zelfde als vorige keer. Dus daar kan die trillerigheid niet van komen, ik vermoed gewoon erg moe geweest door het slechte slapen en de fibro-pijn.

Maandag ben ik begonnen met de hepatodoron, en vannacht voor het eerst weer een hele nacht doorgeslapen. Fijn!

11 en 15-09-2006 

Therapie bij Carla. Voorzichtig een start gemaakt met het thyroid protocol. Het is best moeilijk, omdat het allemaal behoorlijk in de war is bij mij, en ik natuurlijk nog strumazol gebruik, waardoor de werking van de schildklier juist onderdrukt wordt. We “mogen” dan ook maar kleine stapjes tegelijk zetten, al snel geeft mijn “onderbewuste” aan niet meer verder te mogen.

19-09-2006 

Naar de mesologe geweest. Inge heeft van Carla al verslag gehad over de vorderingen, en ik had haar zelf ook al gebeld om te vertellen over het gebeurde tijdens de vakantie. We gaan meten en ze stelt vast dat de lever en de gal beide niet goed functioneren. Ook zit er een zwak punt in het bekken. Het slechte functioneren van de gal wordt veroorzaakt door woede die naar binnen is gericht. Dat moet echt nog slijten, maar intussen kunnen we wel proberen er iets aan te doen. De hepatodoron werkt goed op de lever, maar er moet iets bij voor de gal, wat tegelijk ook gunstig werkt op de lever en de blaas. We gaan voor liv.52, een kruidenmiddel vanuit de ayurveda. En verder kijkt ze wat de strumazol doet bij mij, die heeft toch veel bijwerkingen, vooral op het hormonale systeem, de hypofyse staat ook erg laag. Ze probeert de strumazol om te polen m.b.v. NAET techniek. Ik krijg een buisje in mijn handen en mbv dezelfde drukpuntmassage langs mijn ruggewervels die Carla ook geeft, instrueert ze mijn lijf dat dit geen schadelijke stof is. En dat mijn lijf daar ook niet als zodanig op moet reageren.

Dan moet ik thuis nog gedurende 24 uur iedere 2 uur zelf een aantal drukpunten masseren om de banen open te houden tot het zich vast heeft kunnen zetten.

Nou, ik ben benieuwd of het helpt. Ik twijfel nog wel een beetje, want de strumazol moet natuurlijk wel gewoon zijn werk kunnen doen, anders krijg ik teveel thyrax in mijn lijf. 

21-09-2006

Weer naar Carla, verder met het thyroid protocol. We slagen erin het hele protocol door te werken, maar er zullen nog wel een aantal dingen even herhaald moeten worden, want we twijfelen of alle toxines, blokkades en disfuncties in een keer goed verwijderd zijn.

25-09-2006 

Naar Dokter Eikelenboom in de Daniel Den Hoed. Eikelenboom is inmiddels met de VUT. Ik krijg een nieuwe arts. Die bekijkt het hele dossier, inclusief de foto’s, en beaamt: ja, je bent goed vooruit gegaan. Heel mooi. Over een jaar nog een keer een controle.

23-10-2006 

Carla is naar Amerika geweest. Dus hadden we even 4 weken rust waarin het lichaam kon wennen aan “de nieuwe instructies”. We lopen nog één keer het hele thyroid protocol door. Dat lukt ook in één keer, het zijn allemaal nog maar kleine beetjes die even behandeld moeten worden. Dus: 

24-10-2006 

Stoppen met de medicatie. Nu wordt het spannend.

In de loop van de dag voel ik me kotsmisselijk en een beetje duizelig. Ik ga even twijfelen of ik het wel goed gedaan heb? Ik moest toch in één keer met alles stoppen, en niet afbouwen? Ik bel de internist even. Ja hoor, alles moest in één keer stoppen. En die misselijkheid, ja hij was er al bang voor geweest, maar had het niet willen vertellen omdat het niet altijd gebeurt. 

Zondag 29-10-2006 

De misselijkheid was met twee dagen weer redelijk verdwenen. En verder voel ik me nog steeds goed, ik heb niet de indruk dat de schildklier op hol slaat. Ik neem af en toe even de bloeddruk en de pols op en die blijft schommelen rond de 130/80, dat is netjes, ook de pols blijft aardig stabiel, mijn suiker ook. 

	Datum
	Bloeddruk boven
	Bloeddruk onder
	Pols
	Suiker nuchter

	24.10
	131
	77
	66
	

	27.10
	132
	87
	76
	5.2

	28.10
	138
	78
	73
	

	31.10
	124
	82
	81
	5.8

	2.11
	
	
	
	


31.10.2006 

Gisteren bloed geprikt. Vandaag voel ik me niet echt prettig. Ik ben erg prikkelbaar en behoorlijk chaotisch. Maar, dat kan natuurlijk ook van de zenuwen zijn omdat ik straks de uitslag ga krijgen.

’s Middags belde ik van de Loos. Hij zegt je zit vol verrassingen want de T4 is niet hoger, maar juist lager. De TSH is wel iets te hoog. (T4 14, TSH 4.3). Dat had ik al gemerkt aan mijn oog, zeg ik. Ik heb veel last van irritatie en pijn. Hij ziet het niet direct als een reden om weer met de medicatie te beginnen, hij wil het even afwachten. Even het lichaam een kans geven te stabiliseren.  

2-11-2006 

Naar Inge, de mesologe in Apeldoorn. Zij meet alles na. De schildklier doet het prima. De hypofyse zelf functioneert goed, alleen hij compenseert voor iets anders door meer TSH te maken. Ze zoekt verder. De gal blijkt er achter te zitten. Die functioneert erg slecht, nog steeds. Die moeten we dus nog verder gaan aanpakken. De LIV van vorige keer helpt wel om de werking te bevorderen, dus daar mee doorgaan. En daarnaast kunnen we eens proberen uit te zoeken waarom hij slecht functioneert, bij gal zit er toch vaak emotie achter. Met NAET therapie zoeken we verder. Er zitten twee emoties; ontmoediging en onderdrukte woede. Toch nog weer die woede. Terwijl ik toch echt dacht dat we die nu hadden opgelost. Inge zoekt verder. Mijn onderbewustzijn geeft aan dat het ook geen woede is van nu, die heb ik inderdaad na de zomer wel weer verwerkt, maar van heel vroeger, toen ik peuter was. Inge vraagt me of er iets heftigs is gebeurd toen ik ongeveer 3 jaar was, iets wat ik echt wilde en wat niet lukte, en waar ik toen erg boos over geweest ben. Ik zou het werkelijk niet weten. Maar goed, met NAET probeert ze de emoties om te polen. Dan kijken we nog even naar de ochtendstijfheid en pijn in mijn handen ’s morgens. Kou en vocht zijn daar waarschijnlijk de oorzaak van. Tja, het is weer herfst. Ze meet de rhus toxicodendron door, die is nu wel weer goed voor me. En verder gewoon doorgaan met de hepatodoron en de liv. En een tijdje avena gebruiken om de spanning van het stoppen met de medicatie te compenseren is ook goed voor me. Op mijn verzoek meet ze de nexium door. Ik heb nl erg veel last van mijn slokdarm en twijfel eraan of de nexium wel voldoende helpt. De apparatuur geeft aan dat het middel wel goed is om de symptomen te bestrijden van de slokdarmpijn, maar dat het niet goed is voor mijn lijf in zijn geheel. Dus toch proberen niet te lang te gebruiken. 

Maar als de gal het weer beter gaat doen, zal de terugstroom van maagsappen in de slokdarm weer verminderen, want dat is feitelijk de oorzaak, niet de maag zelf, die functioneert prima.  

10.11.2006

Bloedgeprikt, uitslag is prima: T4: 14, TSH: 2.5 T3:1.9

TSH mag van mij nog wel iets lager.

14.12.2006

Bloedgeprikt, uitslag is helemaal geweldig: T4 14, TSH 1.7. Ik ben helemaal blij. 

De fibro is op het ogenblik wat minder. Behoorlijk veel pijn, maar dat ligt waarschijnlijk voornamelijk aan het weer. Vochtig en koud. Maar toch, als ik vergelijk met vorig jaar gaat het beter dan toen. Ik gebruik minder pijnstillers dan toen, en kan een beetje meer dan toen. Al met al nog steeds een opgaande lijn.

Januari 2007.

Ik voel me eigenlijk heel goed. Met de kerst naar de Ruhr geweest, wel steeds pijnstillers genomen. En tussen kerst en nieuwjaar Last Chance Con van D&D, 4 dagen achter elkaar spelen, ook met pijnstillers, maar vrij weinig last gehad eigenlijk.

Februari 2007. 

Het gaat heel prima. Sinds half januari ga ik op de woensdag ochtend zwemmen in Dordrecht. Daar is zwemmen voor 50+ers. Een heel programma: eerst een half uur gym in lekker warm water van 29 graden, dan een half uur baantjes zwemmen in water van 27 graden, daarna even ontspannen in het bubbelbad, en dan aqua-robic (ook weer in het warme water) en tenslotte nog ontspanningsgym. Dat is echt heel fijn, dat doe je met zijn 2-en, de een mag drijven met een tube onder haar nek, en de ander beweegt je door het water, en laat je – terwijl je ontspannen blijft – benen buigen, rug buigen, etc. Heel fijn, echt een beloning na de inspanning van die ochtend. Het zwemmen gaat heel fijn, mijn conditie wordt langzaam wat beter. Ik wandel ook veel als het mooi weer is, en als het slecht weer is, op de crosstrainer.

We waren 3 dagen naar Preston Palace, en daar heb ik van alles gedaan, gedanst, gesnookerd, midget golf, 3 x  gezwommen. En maar 1 x een pijnstiller genomen. 

En ik heb een week bij Karin en Floris aan het klussen geweest. Behang aftrekken, muur schuren en plamuren, en dat gaat heel goed, ik kan echt veel meer dan ik verwacht had. En gebruik haast geen pijnstillers. 

Echt, het gaat heel goed. 

16.2.2007

Bloedgeprikt, nog steeds prachtig: T4 14, TSH 1.8. Helemaal stabiel dus. 

Maandag 5 maart 2007.

Naar de oogarts. Hij is tevreden. Het gaat nog steeds heel erg langzaam beter met mijn ogen. Het linker oog staat nog steeds wel verder open dan het rechter (links 15 mm, rechts 11 mm), maar het sluit nu wel weer helemaal. Dus ik hoef 's nachts niet meer dicht te plakken. Wel gellen, en ook overdag wat meer druppelen, want zeker nu het winter is, is het af en toe te droog, en daardoor krijgt het hoornvlies het zwaar te verduren. Er zitten een paar hele kleine beschadigingen op. En dat is niet goed natuurlijk. We hebben het over de operatie. Hij kan me niet garanderen dat het echt “mooier” wordt. Mooi is een kwestie van mening vaak. Nu ligt er een mooie huidplooi op mijn oogleden, en als ze gaan opereren is dat heel moeilijk om dat zo mooi te houden, en dan heb je kans op een beetje “padde-ogen”. Nou, en dat vind ik echt niet mooi hoor! En het is nu echt niet meer zo, dat het echt erg lelijk is zoals het nu is. Toen het heel erg was, in het begin van de Graves, wilden kinderen niet meer bij mij op schoot, maar nu valt het eigenlijk niet echt erg meer op. Ja, het linker oog is nog steeds een beetje uitpuilend en heeft nog een beetje een schrik-achtige uitdrukking. Maar ja, geen mens is volmaakt. Ik denk dat ik er zo best mee leven kan hoor. En eerlijk gezegd, ben ik heel erg bang voor de operatie, omdat je echt bij kennis moet blijven. We besluiten het voorlopig niet te doen, en het nog maar even af te wachten. Het kan altijd nog. 

Ik mag een jaar wegblijven. Maar moet wel alert blijven. Als ik vermoed dat er iets verandert moet ik meteen langs komen, want Graves gaat nooit “over”, het sluimert, en kan zo weer actief worden. 

Even bij de internist langs. Die is ook tevreden. Om de paar maanden even prikken en bellen. We hebben het even over de fibro. Ik vertel hem dat ik mij nu best heel goed voel, ik vraag me dan ook af of er toch een soort connectie is geweest, tussen de schildklierklachten en de fibro? Hij weet het niet. 

donderdag 8 maart 2007.

Hoe delicaat is de fibro-balans toch. 

Het gaat even helemaal niet goed. Een paar dagen geleden had ik nog echt het idee dat het allemaal geweldig ging. Zaterdag d&d homecampaign, 's avonds naar een 50-jarige bruiloft en weer lekker een paar dansjes gedaan met Jan, zondag toertocht. Allemaal lekker. Wel moe 's avonds, maar dat mag. Moe, maar eigenlijk geen pijn. Vreemd eigenlijk. 

Maar nu is het toch weer even helemaal mis. Woensdag gezwommen, en waarschijnlijk net even te veel gewild. Ik was in het wedstrijdbad, want daar zwemt het toch lekkerder baantjes omdat het rustiger is dan in het warmere bad. En omdat ik best pittig aan het zwemmen ben, is het niet zo erg dat het water wat kouder is. Dat had ik vorige week ook gedaan, en dat ging prima. Nu was ik daar weer, en omdat het in het warmere bad bij de gym idioot druk was, dacht ik, dan ga ik niet aqua-robicen in het warme bad, maar blijf hier voor het aqua-joggen. En ik ben bang dat dat toch net te zwaar was, of dat ik te lang in het koudere water geweest ben. Ik weet het niet, maar 's middags heb ik behoorlijk pijn, in mijn rechter-elleboog, en in mijn linkervoet en knie. Dat is even niet fijn. Dan maar even lekker onder de infra rood lamp en even rustig aan doen.  

Misschien heeft het er ook mee te maken, dat ik al sinds vrijdag niet in bad geweest ben. Ik was namelijk bij de huisarts omdat ik al een paar weken vreselijke jeuk heb op mijn rug. Volgens haar is het eczeem, waarschijnlijk veroorzaakt omdat mijn huid heel erg uitdroogt van het zwembadwater. Ze heeft me zalf gegeven, en zegt, even niet meer in bad, en zo kort mogelijk onder de douche, en dan niet met te heet water, en geen zeep gebruiken op je rug. 

Maar ik mis mijn bad! Want het is juist zo lekker als je 's morgens met een stijf lijf wakker wordt om op gang te komen. 

En nu heb ik de hele tijd maar pijn in mijn voeten, benen en knieën. En die elleboog is echt erg. Dus maar even wachten op betere tijden. En ik ben vanmorgen toch maar lekker in bad geweest!

Zo heb ik mijn goede periodes en dan even weer een paar slechte dagen . Maar als ik over het geheel bekijk, gaat het toch langzaamaan steeds beter met de fibro. En nu gaat het met de Graves ook goed. Dan mag ik eigenlijk toch best tevreden wezen!

