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Aan:

De Vaste kamercommissie voor Volksgezondheid, welzijn en sport

Postbus 20018  2500 EA Den Haag. 

Afschrift aan:
 De Vaste kamercommissie voor Sociale Zaken en Werkgelegenheid

 Postbus 20018  2500 EA Den Haag. 

Betreft: 
Erkenning van en misverstanden over ME/CVS,



Algemeen Overleg 5 april 2005

Groningen, 
3 april 2005

Geachte commissie,

Dinsdag 5 april overlegt u met minister Hoogervorst over het advies van de Gezondheidsraad over ME/CVS en over zijn standpunt daarover zoals verwoord in zijn brief aan de Tweede Kamer van 4 februari.*  In verband daarmee hebben meer dan 50 ME/CVS patiënten en hun naasten u op 22 maart in Den Haag een knelpuntennota overhandigd. Bij die overhandiging memoreerden wij het feit dat er bijna geen ziekte is waarover zoveel misverstanden bestaan als over ME/CVS. Wij zijn er niet zeker van dat er niet ook bij u nog misverstanden voortleven. Daarom willen wij u op de valreep nog voorzien van aanvullende informatie. 

In bijlage 1 bij deze brief gaan wij in op de volgende zeven misverstanden die ontleend zouden kunnen worden aan de brief van minister Hoogervorst of aan het rapport van de Gezondheidsraad:

· ME/CVS is niet erkend als ziekte;

· Er zijn onvoldoende wetenschappelijke argumenten om ME/CVS als zelfstandig ziektebeeld te beschouwen’;

· Wanneer ME/CVS als zelfstandig ziektebeeld wordt beschouwd leidt dat tot verkeerde diagnoses en behandelingen;

· Wanneer ME/CVS als zelfstandig ziektebeeld wordt beschouwd heeft dat een negatieve invloed op het herstelgedrag van de patiënten;

· ME/CVS is hetzelfde als chronische vermoeidheid;

· Cognitieve gedragstherapie is bij ongeveer 70% van de patiënten die deze therapie (willen) ondergaan in meer of mindere mate blijvend effectief;

· Rust roest: een CVS-patiënt moet zo snel mogelijk reactiveren.

Daarnaast hebben wij een uitgebreide brief geschreven over de problemen die zich voordoen bij de herkeuring van arbeidsongeschikten met ME/CVS. Wij zijn ervan overtuigd dat deze mensen volgens onjuiste uitgangspunten worden beoordeeld, met alle negatieve gevolgen van dien. Deze brief hebben wij gericht aan de Vaste Commissie voor Sociale Zaken en Werkgelegenheid. U ontvangt daarvan hierbij een afschrift. Wij verzoeken u vriendelijk om, voor het geval u in het overleg van 5 april ook aandacht aan arbeidsongeschiktheid en (her)keuringen wilt besteden, kennis te nemen van deze brief.  

Wij hopen dat u de conclusie van de Gezondheidsraad dat ME/CVS een reële ernstig invaliderende aandoening is serieus zult nemen en dat u tijdens het overleg van 5 april zult terugdenken aan de noodkreet van vele patiënten: 

Erken ME/CVS, erken onze problemen en doe er wat aan!


Met vriendelijke groet,

namens de Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid,

Ynske Jansen, voorzitter

*

· Gezondheidsraad, Het chronische-vermoeidheidssyndroom. Den Haag: Gezondheidsraad, 2005; publicatie nr. 2005/2

·  Brief minister Hoogervorst aan de Tweede Kamer, 4 februari 2005. Kenmerk: PG/ZP 2.558.434

Bijlage 1

ZEVEN MISVERSTANDEN OVER ME/CVS

1.
“ME/CVS is niet erkend als ziekte” 

Minister Hoogervorst gaat er in zijn brief aan de Tweede Kamer blijkbaar van uit dat ME/CVS niet is erkend als ziekte. Dat is onjuist. De ziekte is al tientallen jaren internationaal erkend. ME is sinds 1969 opgenomen in de internationale ziekteclassificatie van de Wereldgezondheidsorganisatie WHO, eerst alleen als ‘Benign myalgic encephalomyelitis’, later met ‘Chronic Fatigue Syndrome’ als synoniem. De laatste versie van deze ziekteclassificatie, de ICD-10* is in 1994 in Nederland op advies van de Nationale Raad voor de Volksgezondheid tot standaard verheven. Nederland is daaraan gebonden, zoals minister Borst van VWS in 1994 zei bij de behandeling van de begroting van haar departement (zie bijlage 2). Dit standpunt is daarna herhaaldelijk bevestigd, onder andere door staatssecretaris Linschoten. Hij stelde in 1995 in antwoord op schriftelijke kamervragen over ME en arbeidsonge​schiktheid dat ME voor Nederland een erkende ziekte is (zie bijlage 3). 

In dit licht lijkt het advies van de Gezondheidsraad om ME/CVS als zelfstandig ziektebeeld te beschouwen overbodig. Echter, de praktische erkenning van de ziekte binnen de medische beroepsgroep is tot op heden helaas ver achtergebleven bij de formele erkenning. Het advies van de Gezondheidsraad zou ertoe kunnen bijdragen dat de ziekte ook in de praktijk wordt erkend. Daardoor zou een begin gemaakt kunnen worden met het oplossen van de vele bijkomende problemen waar de patiënten, juist door het gebrek aan erkenning van hun ziekte, mee te maken krijgen.**

Minister Hoogervorst van VWS brengt helaas het tegendeel te weeg en vergroot die problemen. Hij heeft op 4 februari 2005, tegen het advies van de Gezondheidsraad in, het standpunt ingenomen dat ME/CVS niet als zelfstandig ziektebeeld erkend moet worden. Het is al vreemd dat een niet medisch geschoolde minister met betrekking tot een dergelijk onderwerp op eigen gezag tegen het advies van de Gezondheidsraad ingaat. Het is nog vreemder dat hij van mening is dat Nederland zich moet onttrekken aan afspraken die binnen de Wereldgezondheidsorganisatie WHO zijn gemaakt en waaraan Nederland volgens een eerdere minister van Volksgezondheid is gebonden. Behalve dat hij de patiënten met zijn standpunt schaadt bezorgt Hoogervorst Nederland zo ook internationaal een slechte naam.

* 'International Statistical Classi​fication of Diseases and Related Health Problems' van de WHO. Tenth Revision, ICD-10 (World Health Organization, Geneva 1992). ME is geclassificeerd onder code G93.3 in het hoofdstuk 'Disea​ses of the nervous system' van Volume 1, pagina 424. Met ingang van 1 januari 1997 zijn ook de diagnosecodes voor be​drijfs- en verzekeringsartsen geba​seerd op de ICD-10 van de WHO. ME is daarin opgenomen onder codenummer N690. Wij gebruiken in deze notitie, net zoals de WHO, ME en CVS als synoniemen.

** Zie: Knelpunten bij ME/CVS, Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid, Groningen, Maart 2005. 

2.
“Er zijn onvoldoende wetenschappelijke argumenten om ME/CVS als zelfstandig ziektebeeld te beschouwen”

In het rapport van de Gezondheidsraad staat dat de definitie en classificatie van ziekten idealiter berust op de kennis van oorzakelijke ziektemechanismen en dat een specifiek ziektemechanisme bij CVS niet is vastgesteld. Dat is in die zin waar dat het onderzoek naar het ziektemechanisme bij ME/CVS weliswaar tot belangrijke resultaten heeft geleid*, maar dat daarvan nog geen volledig eenduidig en algemeen geaccepteerd beeld bestaat. Het is echter niet zo dat er alleen van ziekte mag worden gesproken wanneer een oorzakelijk ziektemechanisme is vastgesteld. In ‘Het geneeskundig proces’, een leerboek voor de medische opleiding, waaraan alle medische faculteiten in Nederland hebben meegewerkt en dat dus als gezaghebbend mag worden beschouwd, wordt een onderscheid gemaakt tussen ziektediagnose, syndroomdiagnose en symptoomdiagnose. Bij een ziektediagnose is er een biologische disfunctie vast te stellen die de klachten en medische bevindingen kan verklaren (maar de oorzaak van die biologische disfunctie is lang niet altijd duidelijk). Een syndroomdiagnose wordt gesteld wanneer een verzameling van klachten en medische bevindingen meer dan toevallig samenkomen, terwijl men (nog) niet begrijpt wat de achterliggende biologische disfunctie is. Een symptoomdiagnose beschrijft een klacht of symptoom indien er geen ziekte- of syndroomdiagnose gesteld kan worden.**

Zo gezien is ME/CVS een syndroomdiagnose die, net zoals alle andere syndroomdiagnoses, gesteld kan worden wanneer de patiënt voldoet aan de daarvoor vastgestelde criteria. De Gezondheidsraad beschouwt de criteria voor CVS uit 1994 van de Centers for Disease Control in de Verenigde Staten van Amerika, vastgesteld door een internationale commissie, als standaard van dit moment. Een kenmerk van syndroomdiagnoses is echter dat er discussie over de diagnosecriteria kan plaatsvinden en dat deze op grond van nieuwe wetenschappelijke inzichten kunnen worden bijgesteld. Afgrenzingsproblemen zijn inherent aan dit proces en zeker geen reden om een diagnose niet te stellen. Alleen verdergaand wetenschappelijk onderzoek kan hierover uitsluitsel geven, en niet een minister of een adviesorgaan. 

Een syndroomdiagnose kan uiteindelijk, bij een toename van de medische kennis, veranderen in een ziektediagnose. Het Downsyndroom bijvoorbeeld was eerst een syndroomdiagnose. Sinds de ontdekking dat het wordt veroorzaakt door een chromosomale afwijking is het een ziektediagnose. 

Het begrip ‘ziekte’ wordt op verschillende manieren gebruikt. In bredere zin omvat het begrip ziekte zowel ziektediagnoses als syndroomdiagnoses als symptoomdiagnoses. Wanneer ‘ziekte in engere zin’ wordt onderscheiden van ‘syndroom’ is dat uitsluitend om aan te geven dat de klachten en bevindingen verklaard kunnen worden door een aantoonbare biologische disfunctie. Dit onderscheid zou echter niet van belang moeten zijn als het erom gaat medische zorg te verlenen of een voorziening of een uitkering toe te kennen. Een treffend citaat uit het eerder genoemde leerboek: “Een ziektediagnose wordt wel eens een ‘harde diagnose’ genoemd, de diagnose labelt een ‘echte ziekte’. Tegen dit woordgebruik is geen bezwaar als het maar niet omgedraaid wordt. Andere diagnoses ‘zacht’, ‘geen echte diagnose’, ‘vaag’, of ‘aanstellerij’ noemen is onjuist en schadelijk. Het suggereert dat mensen bij wie geen ziektediagnose gesteld kan worden, minder serieus genomen hoeven te worden. De last die mensen van hun klachten ondervinden, kan bij ‘zachte diagnoses’ groter zijn dan bij een ‘echte ziekte’ diagnose.” (p. 122)

Politiek zou het onderscheid tussen ziekte in engere zin en syndroom niet van belang moeten zijn. In de volksgezondheid hebben niet alleen mensen met een ziektediagnose recht op medische zorg. En ook in de sociale zekerheid moet worden uitgegaan van ‘ziekte in bredere zin’, inclusief syndroomdiagnoses én symptoomdiagnoses. Dit blijkt duidelijk uit de uitleg over het medisch arbeidsongeschiktheidscriterium in de Nota van toelichting van het Schattingsbesluit arbeidsongeschiktheidswetten van 8 juli 2000. Ook na de recente wijzigingen van het Schattingsbesluit is deze toelichting nog steeds van kracht. 

Wanneer minister Hoogervorst met zijn stelling dat CVS niet als ‘zelfstandig ziektebeeld’ moet worden gezien bedoelt dat het CVS een syndroomdiagnose is is er niet veel aan de hand. Zijn stelling heeft dan geen politieke relevantie en alle ophef was niet nodig geweest. Wel moet er dan alsnog veel rechtgezet worden. 

Zijn brief wekt echter de indruk dat het er hem niet om gaat een onderscheid te maken tussen syndroomdiagnoses en ziektediagnoses, maar dat hij van mening is dat de diagnose ME/CVS überhaupt niet gesteld moet worden. Daarmee gaat hij niet alleen in tegen het rapport van de Gezondheidsraad, maar ook tegen de Wereldgezondheidsorganisatie WHO. Een dergelijk standpunt staat bovendien haaks op de noodzaak van verder wetenschappelijk onderzoek naar deze ziekte. ME/CVS is volgens de huidige stand van de wetenschap een syndroomdiagnose, met de specifieke daarbij horende diagnosecriteria. Het is voor de wetenschap van groot belang dat deze diagnose gesteld wordt. Zonder zorgvuldige toepassing van diagnosecriteria en zonder bijstelling daarvan op grond van wetenschappelijke inzichten is er geen ontwikkeling van wetenschappelijke kennis over ziektebeelden mogelijk. Dat geldt ook voor ME/CVS.*** 

* Het is een hardnekkig misverstand dat bij ME/CVS-patienten geen lichamelijke afwijkingen worden gevonden. Uit enkele onderzoeken - waaronder Nederlandse - is gebleken dat de hypothalamus, de hypofyse en de bijnierschors, organen die hormonen produceren, zijn ontregeld en als gevolg daarvan ook het immuunsysteem. Mogelijk krijgen persisterende (hardnekkige), weinig voorkomende infecties
daardoor een kans bij een deel van de patiënten, zo menen Brusselse en diverse Amerikaanse onderzoekers. Zij constateerden bij veel patiënten afwijkingen in het zogenaamde RNase-L systeem dat infecties bestrijdt. Deze afwijkingen worden veroorzaakt door persisterende bacteriën en virussen die daarmee hun eigen bestrijding voorkomen. Bovendien kunnen meer functies van lichaamscellen erdoor verstoord raken, waardoor men verder achteruit gaat. Andere onderzoekers vonden onder andere een afwijkend bloedvolume, een bepaald type te lage bloeddruk en/of andere neurologische afwijkingen.
**Dr. H.G.L.M. Grundmeijer e.a. (red.), Het geneeskundig proces. Klinisch redeneren van klacht naar therapie.Elsevier gezondheidsszorg. Maarssen 2004. ISBN 90 352 2687 9

***De gezondheidsraad heeft in 2000 een rapport uitgebracht over ADHD, ook een syndroomdiagnose. Uit dat rapport blijkt dat m.b.t. ADHD, net zoals m.b.t. ME/CVS, nog zeer veel vragen onbeantwoord zijn en dat er afgrenzingsproblemen zijn. Toch was dat geen reden voor de minister van VWS om te stellen dat hij ADHD niet als ziekte wilde erkennen. (Gezondheidsraad, Diagnostiek en behandeling van ADHD. Den Haag: Gezondheidsraad, 2000; publicatie nr 2000/24. ISBN: 90-5549-346-5) 

3.
“Wanneer ME/CVS als zelfstandig ziektebeeld wordt beschouwd leidt dat tot verkeerde diagnoses en behandelingen” 

Als eerste praktische bewaar noemt de minister dat het prematuur gebruiken van een ziektebeeld kan leiden tot foute diagnoses en verkeerde behandelingen. Dat is een reëel probleem. Inderdaad wordt soms de diagnose CVS gesteld terwijl er later iets anders aan de hand blijkt te zijn, met alle gevolgen van dien. Dit is echter niet het gevolg van het feit dat ME/CVS als zelfstandige medische diagnose wordt gezien, maar het gevolg van onzorgvuldig of zelfs niet toepassen van de diagnosecriteria en van onvoldoende (specialistisch) medisch onderzoek.  

Een belangrijk onderdeel van de diagnosecriteria voor CVS is de voorwaarde dat andere mogelijke oorzaken van de klachten door medisch onderzoek zijn uitgesloten. In Nederland gebeurt dat lang niet altijd voldoende, mede als gevolg van het advies van het Nijmeegse Kenniscentrum Chronische Vermoeidheid (NKCV) om geen specialisten in te schakelen bij het stellen van de diagnose en patiënten alleen door te verwijzen naar een psychotherapeut.* Als gevolg daarvan komt het voor dat patiënten, bij wie eerst de diagnose ME/CVS is gesteld, later een andere ziekte blijken te hebben. Voorbeelden uit de praktijk in Nederland: een zeldzame spierziekte, darmkanker, hemochromatose, schildklierziektes, de ziekte van Addison. De gangbare aanpak bij ME/CVS, niet behandelen of cognitieve gedragstherapie gecombineerd met het opvoeren van de fysieke activiteit, is in al deze gevallen schadelijk. Wanneer de minister dergelijke foute diagnoses en negatieve gevolgen wil voorkomen zou hij er voor moeten pleiten om de diagnosecriteria zeer zorgvuldig toe te passen en al het medisch specialistisch onderzoek te doen wat in het individuele geval nodig is.  

Ook hebben veel artsen de neiging om de diagnose CVS te stellen in die gevallen waarin aan een aantal diagnosecriteria niet is voldaan. Vaak is dit het gevolg van het gelijkstellen van ME/CVS aan chronische vermoeidheid zonder meer en onbekendheid met de exacte diagnosecriteria. Deze manier van doen draagt sterk bij aan een verkeerde beeldvorming over de ziekte.

Dit alles mag geen reden zijn om te propageren dat de diagnose CVS niet meer gesteld moet worden waar die van toepassing is. Integendeel, niet alleen op grond van wetenschappelijke overwegingen maar ook om praktische redenen is het van groot belang dat artsen op de hoogte zijn van de diagnosecriteria voor ME/CVS en deze zeer zorgvuldig toepassen. Dit sluit ook aan bij de algemene inzichten over het elementaire belang van het stellen van een diagnose, voor de arts, voor de patiënt én voor het beleid, zoals die te vinden zijn in het eerder genoemde medisch handboek.

*Volgens de Nijmeegse onderzoeksgroep CVS, tegenwoordig Nijmeegs Kenniscentrum Chronische Vermoeidheid (NKCV), dient de diagnose ME/CVS idealiter door de huisarts te worden gesteld, zonder inschakeling van specialisten.

Bron: Cognitieve Gedragstherapie bij het Chronisch Vermoeidheidssyndroom,
7 april 2000, PAOG-Heyendael, Katholieke Universiteit Nijmegen,
ISBN 90-373-0522-9: pag. 7: ‘Naarmate meer huisartsen in staat zijn de diagnose CVS te stellen, zullen minder doorverwijzingen naar medisch specialisten nodig zijn’  

J.B. Prins et al. Cognitive behaviour therapy for chronic fatigue syndrome: a multicentre randomised controlled trial. The Lancet. (2001) 357/9259:841-847. pag. 846: ‘Ideally, general practitioners should diagnose CFS and refer patients to psychotherapists for CBT, without detours to medical specialists, as in other functional somatic syndromes.’

4.
“Wanneer ME/CVS als zelfstandig ziektebeeld wordt beschouwd heeft dat een negatieve invloed op het herstelgedrag van de patiënten”  

Het tweede praktische bezwaar van de Minister tegen de erkenning van CVS als zelfstandig ziektebeeld is de negatieve invloed die dat zou hebben op herstelbevorderend gedrag. In het dagblad Trouw zei hij te vrezen dat ME-patiënten zich “juist gaan opsluiten” in hun ziektebeeld als het wordt erkend, omdat ze niet willen toegeven dat hun problemen deels psychische oorzaken hebben en daarom weigeren cognitieve gedragstherapie te volgen. (4 februari 2005). In zijn brief stelt hij dat CVS-patiënten ‘zich vastklampen aan een exclusief lichamelijke oorsprong van hun klachten’. De Minister heeft helaas een verkeerd idee gekregen van wat bij ME/CVS ‘herstelbevorderend gedrag’ is. Daarover later meer. Met zijn woorden schetst hij bovendien een verkeerd en uiterst karikaturaal beeld van de patiënten. ME-patiënten gaan als zij ziek worden, op zoek naar een diagnose, een oorzaak en een behandeling. Dat is een volstrekt normale reactie van bijna iedereen die ernstig ziek wordt. Dat die zoektocht niet tot een bevredigend resultaat leidt ligt aan de beperkte kennis van de medische wetenschap en komt niet doordat de patiënten hun ogen zouden sluiten voor mogelijke oorzaken en behandelingen. Dat zij die in de eerste plaats in de somatische geneeskunde zoeken is niet meer dan logisch, gezien de aard van hun klachten en gezien resultaten van wetenschappelijk onderzoek naar ME/CVS. Maar dat betekent niet dat zij zich afsluiten voor andere mogelijkheden. Uit een onderzoek naar ME en werk blijkt dat een aanzienlijk deel van de patiënten denkt dat psychische factoren mogelijk een rol hebben gespeeld bij het ontstaan van hun ziekte en dat bijna de helft van de patiënten een psycholoog of psychotherapeut heeft bezocht. Maar uit hetzelfde onderzoek blijkt ook dat een psychologische behandeling werkhervatting niet dichterbij bracht, ook cognitieve gedragstherapie en ‘graded activity’, zoals gepropageerd door de Gezondheidsraad, niet.* Veel patiënten zijn best bereid om een psychologische behandeling uit te proberen (er bestaat bij het Nijmeegs Kenniscentrum Chronische vermoeidheid zelfs een wachtlijst voor), net zoals ze dikwijls ook alternatieve behandelingen proberen. En voor verwerking van de gevolgen van hun ziekte is psychologische hulp vaak zeer welkom. Maar wanneer ze daardoor niet herstellen houdt het op. Je kunt hen toch moeilijk verwijten dat zij zich geen psychische problemen willen laten opdringen die zij niet hebben.

Bovendien, in de landen waar de overheid ME/CVS als ziekte erkent is niets gemeld over een negatief effect daarvan op het herstelgedrag van patiënten.
Juist het niet erkennen van ME/CVS als zelfstandige diagnose belemmert herstel en is schadelijk voor de gezondheid. Uit onderzoek blijkt namelijk dat patiënten beter af zijn met een relatief vroeg gestelde diagnose** dan met een laat gestelde diagnose of met het uitblijven daarvan, zoals minister Hoogervorst wil. Hoe langer de patiënten op een diagnose moeten wachten, hoe slechter ze zich voelen en hoe meer beperkingen ze ervaren. ***
*B. Blatter e.a., ME/CVS en werk. Een onderzoek naar uitval en reïntegratie van patiënten en de mening en visie van sociaal geneeskundigen. TNO-rapport 1810106/14358, 31 juli 2003. Niet gepubliceerd.

**volgens de diagnosecriteria kan de diagnose niet binnen een half jaar na het begin van de klachten gesteld worden

***F.H.M. Geurts,  "Wie helpt mij nu ik te moe ben?”. De sociale situatie, gezondheidsbeleving, en zorgbehoefte van donateurs van de ME-Stichting in de provincies Overijssel, Flevoland en Zeeland. Utrecht, november 1996, I.S.B.N. 90-72530-82-9

5.
“ME/CVS is hetzelfde als chronische vermoeidheid”
Het rapport van de Gezondheidsraad schept helaas verwarring doordat daarin het chronische vermoeidheidssyndroom (ME/CVS) regelmatig gelijkgesteld wordt aan chronische vermoeidheid. Helaas neemt de Minister in zijn brief deze verwarring over. 

Het gelijkstellen van ME/CVS met chronische vermoeidheid doet de patiënten geen recht en belemmert het wetenschappelijk onderzoek naar ME/CVS.

ME/CVS staat, zoals alle syndroomdiagnoses, niet slechts voor één symptoom, chronische vermoeidheid, maar voor een combinatie van ziekteverschijnselen. Patiënten kampen met ernstige medisch onverklaarbare vermoeidheid, spierpijn en een minder goed tot slecht cognitief functioneren (zoals problemen met geheugen en concentratie). Bij veel van hen functioneert het immuunsysteem niet goed; zij hebben vaak last van infecties. Daarnaast komen vooral gewrichts-, hoofd- en keelpijn en slaapstoornissen veel voor. Kenmerkend is ook dat lichte tot matige inspanning meestal wordt gevolgd door extreme vermoeidheid en een algeheel malaisegevoel dat abnormaal lang aanhoudt, soms zelfs enige weken. Welke klachten het meest op de voorgrond treden, verschilt per patiënt.* Niet alleen de chronische vermoeidheid, maar ook veel van de andere klachten kunnen ernstig invaliderend zijn. Daarom voelen patiënten zich vaak miskend wanneer het wordt voorgesteld alsof ze alleen maar moe zijn.  

Ook voor het wetenschappelijk onderzoek is het niet vruchtbaar wanneer ME/CVS op één hoop wordt gegooid met chronische vermoeidheid en de diagnosecriteria niet volledig worden toegepast of er zelfs helemaal geen diagnosecriteria worden toegepast. Dan worden al snel appels met peren vergeleken en heeft het onderzoek weinig waarde.

*Vanwege de onderlinge verschillen tussen patiënten hebben wetenschappers de afgelopen jaren voorgesteld de patiënten op te delen in subgroepen op basis van hun belangrijkste klachten. Dit is van groot belang bij onderzoek naar de oorzaken van ME/CVS. Dit onderzoek kan er onder andere toe leiden dat de diagnosecriteria aangepast en verfijnd zullen worden. Een interessante aanzet is te vinden in het rapport van een internationale groep deskundigen die in opdracht van de Canadese regering richtlijnen voor diagnose en behandeling van ME/CVS heeft opgesteld. Deze richtlijnen zijn gebaseerd op ervaringen met ruim 20.000 patiënten. (B.M. Carruther et al. Myalgic encephalomyelitis / chronic fatigue syndrome: clinical working case definitions, diagnostic and treatment protocols. J of CFS (2003) 11/1:7-115). Helaas krijgt dit rapport in het advies van de Gezondheidsraad niet de aandacht die het verdient.   

6.
“Cognitieve gedragstherapie is bij ongeveer 70% van de patiënten die deze therapie (willen) ondergaan in meer of mindere mate blijvend effectief”

In het rapport van de Gezondheidsraad staat dat een behandeling met Cognitieve Gedragstherapie (CGT) bij ongeveer 70% van de ME-patiënten in meer of mindere mate succesvol is (p. 75).  Minister Hoogervorst neemt dit graag over, maar het genoemde percentage staat helaas ver van de realiteit. De Gezondheidsraad geeft geen bronvermelding voor het percentage van 70. Waarschijnlijk berust de stelling op een mededeling van prof. dr. J.W.M. van der Meer (Universitair Medisch Cemtrum St. Radboud, Nijmegen), die deel uitmaakte van de commissie die het rapport samenstelde. Elders stelt Van der Meer:

“Ongeveer eenderde van de CVS-patiënten in het onderzoek verbeterde aanzienlijk na een behandeling van acht maanden cognitieve therapie. Uit het onderzoek volgde ook dat er subgroepen van patiënten te herkennen zijn, die geen baat hebben bij de therapie: onder hen vallen patiënten die zeer weinig lichamelijke activiteit vertonen; patiënten die erg gefixeerd zijn op hun lichamelijke klachten en patiënten die tijdens de behandeling 

verwikkeld zijn in een juridische procedure - bijvoorbeeld met hun  ziektekostenverzekeraar of werkgever. Door ingangscriteria op te stellen waarmee deze subgroepen bij voorbaat uitgesloten worden van de behandeling, loopt het succespercentage van cognitieve gedragstherapie op tot ruim zeventig.”*

Het onderzoek waarnaar Van der Meer verwijst is in 2001 gepubliceerd in The Lancet** en vermeldt een succespercentage bij CGT van 33%. Het is echter om meerdere redenen omstreden. Doordat de diagnosecriteria (CDC 1994) niet volledig zijn toegepast had het onderzoek niet alleen betrekking op mensen met het chronisch vermoeidheidssyndroom maar ook op mensen met alleen chronische vermoeidheid. Bovendien konden de meest zieke patiënten, waaronder de bedlegerigen, niet aan het onderzoek meedoen omdat een voorwaarde was dat ze naar een behandelcentrum moesten kunnen reizen. Daarnaast viel maar liefst 40% van de groep die met CGT werd behandeld voortijdig uit. De redenen daarvan zijn niet onderzocht. Ook is niet onderzocht of deze uitvallers misschien achteruit waren gegaan.

Het percentage dat na acht maanden CGT ‘aanzienlijk verbeterde’ (33%) is dus sterk geflatteerd. Bovendien is niet onderzocht of er ook mensen achteruit waren gegaan. Daar komt nog bij dat ‘aanzienlijk verbeterd’ slechts een relatief begrip is. Uit het onderzoek bleek verder dat de lichamelijke activiteit van de patiënten aan het eind van de behandeling gemiddeld niet was toegenomen.*** Bovendien is het niet duidelijk of een positief effect op langere termijn blijvend is. Ondanks al deze vraagtekens wordt in het rapport van de Gezondheidsraad benadrukt dat CGT een verdergaand doel heeft dan alleen leren om beter met de klachten om te gaan. Het doel is herstel en werkhervatting. Daarbij wordt herstel wel erg eigenaardig gedefinieerd: ‘men acht de behandeling geslaagd als de patiënt zich niet meer als patiënt beschouwd’ (p. 76). Het gaat dus blijkbaar in de eerste plaats om een verandering van het denken die niet gelijk op hoeft te gaan met een verandering in de fysieke gezondheidstoestand. 

Van de al zeer geflatteerde 33% maakt Van der Meer maar liefst 70% door nog eens meer dan de helft van het aantal deelnemers te schrappen omdat CGT voor hen niet goed werkte, waaronder lichamelijk erg passieve patiënten, patiënten met veel of sterke lichamelijke klachten en patiënten die verwikkeld zijn in een juridische procedure. De 70%  is op geen enkele manier te verantwoorden en geeft een volstrekt verkeerd beeld van het mogelijke effect van CGT bij ME/CVS. 

Daar komt nog bij dat de specifieke vorm van CGT die door het Nijmeegs Kenniscentrum voor Chronische Vermoeidheid wordt toegepast ook schadelijke gevolgen kan hebben. Verschillende patiënten meldden dat ze door de behandeling achteruit zijn gegaan, soms aanzienlijk en voor zeer lange tijd. Een belangrijke oorzaak hiervoor ligt waarschijnlijk in de ‘Graded Exercise’ die onderdeel uitmaakt van het in het onderzoek toegepaste CGT-protocol. Dit is het gestaag opvoeren van de lichamelijke activiteit, zonder bijstelling op grond van de gevolgen die de patiënten daarvan ondervindt (dus níet ‘luisteren naar je lichaam’). De onderzoeksgroep heeft helaas niet willen onderzoeken of deelnemers aan het onderzoek (zowel uitvallers als volhouders) achteruit zijn gegaan. Ook uit onderzoek in het buitenland blijkt dat met name Graded Exercise bij ME-patiënten vaak tot achteruitgang leidt****. Een ander negatief gevolg van CGT is dat patiënten bij wie het niet werkt vaak het verwijt krijgen dat dat aan hen ligt en dat ze niet beter wíllen worden. Bovendien kan de meerderheid van de patiënten waarschijnlijk niet voldoen aan de voorwaarden die voor de betreffende CGT-behandeling gelden, zoals regelmatig kunnen reizen naar een behandelcentrum, voldoende belastbaar zijn voor de behandeling, stoppen met medicijngebruik, niet verwikkeld zijn in een procedure in verband met werk, WAO of voorzieningen. Zij zijn dus van de behandeling uitgesloten.

De Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid adviseert patiënten die het voorschrift of advies krijgen om CGT te volgen of dat zelf graag willen doen om zich van te voren goed over de betreffende behandeling te informeren, ook over de mogelijk schadelijke gevolgen, en dan een beslissing te nemen.*****

*bron: http://www.ccgt.nl/pagin11.htm#CGTEBWT
 ** J.B. Prins et al. Cognitive behaviour therapy for chronic fatigue syndrome: a multicentre randomised controlled trial. The Lancet. (2001) 357/9259:841-847.

*** Rapport Cognitieve Gedragstherapie bij het chronisch vermoeidheidssyndroom; College voor Zorgverzekeringen, publicatienummer 02/111, juni 2002; tabel 2, bijlage B, pag. 57. 

****Shepherd, C, MD, Physiotherapy, August 2001/vol 87/no.8: ‘[…] out of 1214 who had tried graded exercise […] a disturbing 610 respondents (around 50%) stated that graded exercise had made their condition worse.’ 

*****In het rapport van de Gezondheidsraad staat ten onrechte dat de Steungroep oproept om CGT te boycotten. Dit is onjuist en nergens op gebaseerd. De Steungroep heeft de Gezondheidsraad om een rectificatie gevraagd.

7.
“Rust roest: een CVS-patiënt moet zo snel mogelijk reactiveren”

Het persbericht van de Gezondheidsraad dat bij het verschijnen van het advies over ME/CVS is uitgegaan suggereert dat het devies 'rust roest' de rode draad van het advies is. Dit roept twee misverstanden op: ten eerste dat ME/CVS patiënten onnodig veel zouden rusten, ten tweede dat de gezondheidsproblemen van ME/CVS-patiënten door rust erger zouden worden en door activiteit zouden verbeteren.


Wat betreft het eerste misverstand: er zijn geen onderzoeken bekend waaruit blijkt dat mensen met ME/CVS onnodig veel zouden rusten. Eerder lijkt het tegendeel het geval: ruim driekwart van de patiënten die in het kader van een onderzoek met CGT werden behandeld moesten als eerste stap leren hun activiteiten terug te brengen omdat ze te vaak over hun grenzen heengingen.*
Een andere, regelmatig terugkerende suggestie is dat ME/CVS-patiënten angst zouden
hebben om te bewegen. Ook dit is onderzocht en hiervoor kon geen bewijs gevonden worden.**
Weer een andere suggestie is dat patiënten als gevolg van passiviteit gedeconditioneerd zouden zijn. Dit blijkt niet het geval: de conditie van ME/CVS-patiënten blijkt niet slechter dan die van gezonde proefpersonen met een rustige levensstijl.***
De laatste twee studies komen in het rapport van de Gezondheidsraad opvallend genoeg niet voor, en de Gezondheidsraad komt ook niet met gegevens die de bewering dat mensen met ME/CVS onnodig veel zouden rusten kunnen onderbouwen. In paragraaf 2.1 staat dat ‘er ook patiënten zijn die al hun taken aan anderen overdragen en een groot deel van de dag in bed doorbrengen in de hoop dat rust zal helpen.’ Hiermee wordt gesuggereerd dat patiënten die geheel of gedeeltelijk bedlegerig zijn daarvoor vrijwillig gekozen hebben omdat ze verwachten dat ze daar beter van zullen worden. De patiënten zelf zien dit helemaal niet als vrije keuze. Zij zijn domweg niet in staat om  (de hele dag) op te zijn.

Het tweede misverstand is dat rust de klachten zou kunnen verergeren. Ook hiervoor valt in het rapport van de Gezondheidsraad geen onderbouwing te vinden. Waar in het rapport rust ter sprake komt (hoofdstuk 6) gaat het niet over ME/CVS maar over moeheidsklachten in de zogenaamde subacute fase, dat wil zeggen tot zes maanden na het begin van de klachten. Met betrekking tot deze fase wordt gesteld ‘dat in afwachting van het specialistisch onderzoek de patiënt nog eens gewezen wordt op het nut van lichamelijke bezigheden om in de running te blijven’. In deze fase is per definitie nog geen sprake van ME/CVS omdat deze diagnose pas gesteld mag worden als de klachten langer dan 6 maanden aanhouden.

Met betrekking tot ME/CVS-patiënten komt het devies ‘rust roest’ alleen expliciet ter sprake in paragraaf 6.4.2 over werkhervatting. Citaat: ‘Niet rust, maar herstel van het functioneren is de kern van het genezingsproces. 'Rust roest' moet, net als bij huisartsen, het adagium van bedrijfsartsen zijn. Rust zonder meer kan een eventuele neiging van de patiënt versterken om problematische situaties te vermijden en zo het ziekteverzuim verlengen en een proces van maatschappelijke marginalisatie in gang zetten.’ Het lijkt erop dat deze stelling meer is ingegeven door het overheidsstreven om zo weinig mogelijk arbeidsongeschiktheidsuitkeringen te verstrekken dan door empirisch onderzoek naar de  invloed van rust en activiteit bij ME/CVS. Als in het citaat ME/CVS vervangen zou worden door MS of kanker zou dit op veel weerstand stuiten. Impliciet lijkt men er hier toch van uit te gaan dat ME/CVS een gedragsstoornis is. 

Minister Hoogervorst neemt beide misvattingen over en stelt in zijn brief dat de nadruk moet liggen op reactivering van mensen met ernstige vermoeidheidsklachten. Wanneer dit in de praktijk wordt toegepast is een averechts effect voorspelbaar.

Een belangrijk kenmerk van ME/CVS is namelijk juist dat inspanning kan leiden tot een abnormaal verlies van lichamelijk en geestelijk uithoudingsvermogen, snel afnemende spiersterkte en cognitieve vaardigheden en malaise, vermoeidheid of pijn. Verder kan inspanning leiden tot verergering van de andere symptomen. Het duurt gewoonlijk 24 uur of langer voordat deze gevolgen van inspanning zijn verdwenen.**** Uit de praktijk is bekend dat systematische overbelasting bij ME/CVS-patiënten tot zeer grote en langdurige achteruitgang kan leiden.

Dit betekent niet dat ME/CVS-patiënten iedere activiteit moeten mijden, maar wel dat zij moeten proberen een optimale balans tussen activiteit en rust te vinden. Deze balans pakt voor iedere patiënt verschillend uit en de mate van activiteit en van rust is dus ook per persoon verschillend.
* Judith Prins, Gijs Bleijenberg, Ellen Bazelmans, Lammy Elving, Thea de Boo, Hans Severens, Gert Jan van der Wilt, Philip Spinhoven, Jos van der Meer; Cognitieve gedragstherapie voor het chronisch vermoeidheidssyndroom: een 'multicenter randomized controlled trial': Gedragstherapie jrg. 35 (2),
juni 2002
** Nijs, Jo, Vanherberghen, Katrien, Duquet, William, De Meirleir, Kenny; Chronic Fatigue Syndrome: Lack of Association Between Pain-Related Fear of Movement and Exercise Capacity and Disability; Physical Therapy, Aug 2004
Zie ook: http://aivpc41.vub.ac.be/standpunten/uploads/CVS.pdf
*** E. Bazelmans et al; Is physical deconditioning a perpetuating factor in chronic fatigue syndrome? A controlled study on maximal exercise performance and relations with fatigue, impairment and physical activity. Psychological Medicine (2001) 31:107-114.

**** ME/CFS Consensus Document: Bruce M Carruthers MD, CM, FRCP(C); Anil Kumar Jain, B Sc, MD; Kenny L De Meirleir, MD, Ph D; Daniel L Peterson, MD; Nancy G Klimas, MD; A Martin Lerner, MD, PC, MACP; Alison C Bested, MD, FRCP (C); Pierre Flor-Henry, MB, Ch B, MD, Acad DPM, FRC (Psych), CSPQ (Psych); Pradip Joshi, BM, MD, FRCP(C); Ac Peter Powles, MRACP, FRACP, FRCP(C), ABSM; Jeffrey A Sherkey, MD, CCFP(C); Marjorie van de Sande, B Ed, Grad Dip Ed. Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: Clinical Working Case Definition, Diagnostic and Treatment Protocols. Journal of Chronic Fatigue Syndrome 11(1) 2003. 

Bijlage 2:

In 1994 zei Minister Borst van VWS, bij de behandeling van de begroting van haar departement, in antwoord op mondelinge kamervragen hierover het volgende: "Vervolgens kom ik te spreken over een ziektebeeld waarvoor de heer Van Boxtel terecht aandacht heeft gevraagd, te weten het ME-syndroom, het chronisch vermoeid​heidssyndroom. Veel mensen die eraan lijden, ondervinden problemen bij bijvoorbeeld WAO-keuringen. Ik betreur dit want die ziekte is opgenomen in de internationale ziekteclassificatie van de WHO. Als lidstaat zijn wij daaraan ook gebonden. Ik heb verschillende artsen gesproken die patiënten met dit syndroom proberen te behandelen. Ze zijn van mening dat, ook al is niet in maat en getal een afwijking vast te stellen, er wel degelijk sprake is van een ziekte. Ik vind dat een arts dan ook duidelijk die diagnose moet stellen, zodat de patiënt ook anderen kan laten zien dat het hier gaat om een erkende ziekte, zodat deze er niet de maatschappelijke nadelen van onder​vindt in de zin dat hij of zij geen WAO-uitkering krijgt maar in de WW moet en dergelijke." (8 december 1994).

Bijlage 3

bron:

Tweede Kamer der Staten-Generaal

Vergaderjaar 1994-1995

Aanhangsel van de Handelingen

Vragen gesteld door de leden der Kamer, met de daarop door de regering

gegeven antwoorden

452

Aanvullende vragen van het lid Adelmund (PvdA) over de vermoeidheidsziekte ME. (ingezonden 26 januari 1995)

1

Is Myalgische Encephalomyelitis (ME) een erkende ziekte ? Is deze ziekte opgenomen in de internationale ziekteclassificatie van de Wereld Gezondheidsorganisatie ?

2

Moeten keuringsartsen de diagnose ME duidelijk stellen, zodat een patiënt die arbeidsongeschikt is door deze ziekte, in aanmerking kan komen voor een WAO-uitkering ?

3

Hoe is op dit moment de keuringspraktijk met betrekking tot patiënten met deze ziekte?

Toelichting:

Deze vragen dienen ter aanvulling op de eerdere vragen ter zake van het lid Rosenmöller, ingezonden 23 januari 1995.

Antwoord

Antwoord van staatssecretaris Linschoten (Sociale Zaken en Werkgelegenheid), mede namens de minister van Volksgezondheid, Welzijn en Sport. (Ontvangen 14 februari 1995)

1

ME is opgenomen in de internationals ziekte classificatie van de Wereld Gezondheidsorganisatie (WHO). Alle lidstaten van de WHO zijn hieraan gebonden. Dat geldt dus ook voor Nederland. ME is voor Nederland dan ook een erkende ziekte.

2

Allereerst wordt opgemerkt dat het stellen van een diagnose niet de primaire taak van verzekeringsartsen is. Het stellen van een diagnose is de primaire taak van behandelend artsen. De primaire taak van verzekeringsartsen is om beargumenteerd vast te stellen wat een verzekerde met gezondheidsproblemen nog zou kunnen doen.

Een tweede opmerking is dat de AAW en de WAO geen ziekte verzekeren maar de

financiële gevolgen van langdurige arbeidsongeschiktheid als gevolg van ziekte of gebreken.

Een derde opmerking is dat mensen bij dezelfde diagnose vaak tot totaal verschillende prestaties in staat blijken. Als er een diagnose gesteld is, impliceert dat dus allerminst dat er ook arbeidsongeschiktheid in de zin van de AAW en de WAO bestaat. Voor het maken van aanspraken op de AAW en de WAO is het niet nodig dat er lichamelijke afwijkingen aangetoond zijn. Op 25 januari 1995 heeft het TICA bij mededeling M 95.02 de bedrijfsverenigingen hier nog eens op geattendeerd. Zoals uit het vorenstaande moge blijken heeft een diagnose dus maar een betrekkelijke betekenis voor de verzekeringsgeneeskundige beoordeling.

3

Zoals vermeld in het antwoord op vraag 2 is het de primaire taak van verzekeringsartsen om beargumenteerd vast te stellen wat een verzekerde met zijn gezondheidsproblemen nog zou kunnen doen.

In de artikelen 5 van de AAW en 18 van de WAO is het arbeidsongeschiktheidscriterium opgenomen. Bepaald is dat de arbeidsongeschiktheid een rechtstreeks en objectief medisch vast te stellen gevolg van ziekte of gebreken dient te zijn. Dit impliceert dat het niet voldoende is dat verzekeringsartsen constateren dat verzekerden vanwege hun klachten een bepaald onvermogen ervaren, maar dat zij daar een professioneel  oordeel over dienen te formuleren.

De kern van het probleem is dat er door sommigen van wordt uitgegaan dat het stellen van een diagnose ME leidt tot het verkrijgen van een AAW/WAO-uitkering. Maar, zoals ook uit het antwoord op vraag 2 blijkt, is voor de verzekeringsgeneeskundige de diagnose niet het meest relevant. Het gaat er in alle gevallen om dat de verzekeringsarts een gemotiveerde

beschrijving geeft van de mate waarin een belanghebbende nog tot bepaalde activiteiten in staat te achten is.
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