NIEUW: KEURINGSPROTOCOL VOOR ME/CVS

Bron: STEUNGROEPNIEUWS, JAARGANG 7, NUMMER 3, SEPTEMBER 2007



Op 12 april 2007 heeft de Gezondheidsraad het ‘Verzekeringsgeneeskundig protocol chronische-vermoeidheidssyndroom’ uitgebracht. Voortaan gaan verzekeringsartsen dat als richtlijn gebruiken bij het vaststellen van de arbeidsongeschiktheid van mensen met  ME/CVS. Helaas houdt het protocol allerlei hardnekkige vooroordelen in stand. Toch kan het er ook toe leiden dat ME-patiënten bij een keuring beter worden beoordeeld.

Eerst het goede nieuws. Het protocol stelt klip en klaar dat ME/CVS een erkende ziekte is, die het functioneren ernstig beperkt. Verzekeringsartsen moeten, aldus het protocol, ‘het lijden van ME-patiënten erkennen’. Onduidelijkheid over de aard en oorzaak van deze ziekte mag bij de keuring geen doorslaggevende rol spelen. Er kunnen grote verschillen zijn tussen ME-patiënten onderling, en hun mogelijkheden om te functioneren moeten individueel vastgesteld worden. Als er geen lichamelijke afwijkingen worden gevonden, mag de conclusie niet zijn dat er ‘niets aan de hand’ is. Een belangrijk punt is verder, dat er duidelijk in het protocol staat dat ME/CVS tot volledige arbeidsongeschiktheid op medische gronden kan leiden. Voor ME-patiënten die nog wel kunnen werken moet individueel de beste verdeling van activiteit en rust worden bepaald. Vermindering van het aantal werkuren per dag en per week en regelmatige rustpauzes noemt het protocol als belangrijkste aanpassingen.

Twijfels van tafel

Dit protocol zou dus een eind kunnen maken aan de twijfels die nog vaak bij verzekeringsartsen leven over de vraag of ME/CVS wel een ziekte is. Ook kan de stelling van tafel dat ME/CVS niet tot ernstige arbeidsongeschiktheid kan leiden, omdat de oorzaak van de ziekte niet bekend is of omdat er geen lichamelijke afwijkingen zijn gevonden. En hetzelfde geldt voor de opvatting van veel verzekeringsartsen dat ME-patiënten niet in aanmerking komen voor een urenbeperking.

Eenzijdig en slecht onderbouwd 

Tot zover de positieve punten. Nu de negatieve. De samenstellers van het protocol baseren zich vooral op het eerdere rapport (uit 2005) van de Gezondheidsraad over ME/CVS. En de zwakheid van dit rapport was nu juist, dat het wetenschappelijk eenzijdig was en slecht onderbouwd: recente wetenschappelijke ontwikkelingen werden niet meegenomen en cognitieve gedragstherapie en graded exercise-therapie kritiekloos als beste behandeling gepropageerd. Dezelfde gebreken zijn helaas terug te vinden in dit protocol.

Niet evidence-based

De Gezondheidsraad stelt dat de protocollen die voor verschillende ziektes zijn gemaakt, aansluiten op ‘bestaande evidence based curatieve en bedrijfsgeneeskundige richtlijnen’. Dat klinkt heel degelijk. Maar er zijn in Nederland nog helemaal geen behandelings- of bedrijfsgeneeskundige richtlijnen voor ME/CVS, dus het CVS-protocol kán daar ook niet op gebaseerd zijn. En ‘evidencebased’ kun je dit protocol zeker niet noemen. Deze tegenwoordig veel gebruikte kreet zou je eenvoudig kunnen vertalen als ‘op bewijs gebaseerde geneeskunde’, maar zo simpel is het niet. Volgens de gangbare definities* gaat het bij evidence-based geneeskunde niet alleen om wetenschappelijk bewijs, maar om een combinatie van drie zaken: het beste wetenschappelijke bewijsmateriaal dat op het moment beschikbaar is, de praktijkervaring van artsen én de ervaringen, voorkeuren en verwachtingen van patiënten.

Weinig aandacht voor praktijkervaring van patiënten en artsen

De werkgroep die het protocol heeft opgesteld, heeft niet alleen amper oog gehad voor recente wetenschappelijke ontwikkelingen, maar ook niet voor de ervaringskennis van patiënten. In eerdere nummers van deze nieuwsbrief schreven wij al over onze verzoeken om als patiëntenorganisatie betrokken te worden bij de ontwikkeling van het protocol. Op die verzoeken ging de werkgroep niet in. En ook het inhoudelijke commentaar dat wij samen met de andere ME-patiëntenorganisaties op de conceptversie leverden, is in het definitieve protocol nauwelijks terug te vinden. Bovendien hebben maar weinig artsen die deel uitmaakten van de werkgroep, echt ruime ervaring met ME/CVS. Daardoor is in het protocol ook de praktijkervaring van artsen die zich veel met ME-patiënten bezighouden, te weinig aan bod gekomen.

Geen goed beeld van ziekte en behandeling 

Het gevolg van dit alles is, dat het protocol een verkeerd beeld van ME/CVS schetst. Volgens de Wereldgezondheidsorganisatie is ME/CVS een neurologische ziekte. Internationaal richt het wetenschappelijk onderzoek zich vooral op de rol van het zenuwstelsel, het immuunsysteem en het endocriene systeem bij het ontstaan van ME/CVS. Maar in dit protocol en de toelichting daarbij lijkt het over een heel ander soort ziekte te gaan. De aandacht gaat vooral naar de rol die psychologische factoren en gedrag zouden spelen bij het ontstaan van ME/CVS en bij het uitblijven van herstel, terwijl veel biomedisch onderzoek buiten beschouwing wordt gelaten. Dat bevestigt juist de vooroordelen die patiënten nog veel te vaak bij verzekeringsartsen tegenkomen, in plaats van ze te bestrijden.

Alleen aandacht voor cognitieve gedragstherapie

Het protocol stelt dat de behandeling van ME/CVS uitsluitend op psychologische factoren moet worden gericht. Het wijst alle behandelingsmogelijkheden, anders dan cognitieve gedragstherapie (CGT), af als niet-effectief. Het gaat zelfs nog verder, en stelt dat alleen CGT volgens de ‘Nijmeegse methode’ in aanmerking komt. Deze vorm van CGT is gebaseerd op het onbewezen uitgangspunt dat verkeerd gedrag en verkeerde gedachten de belangrijkste factor zijn waardoor de klachten bij ME/CVS niet overgaan. Hij wordt altijd gecombineerd met een geleidelijk toenemende lichamelijke training, zonder rekening te houden met de gevolgen die de patiënt daarvan ondervindt (graded exercise therapie, zie ook Letta Vrijhofs artikel ‘ME-conferentie in Amerika’, elders in deze nieuwsbrief). Door het noemen van een naar onze overtuiging niet realistisch succespercentage (70%) van deze methode, roept het protocol bovendien te hoge verwachtingen op van het effect daarvan. En al staat in het protocol dat CGT alleen zinvol is op basis van vrijwilligheid, de kans bestaat toch dat verzekeringsartsen op grond van dit protocol het volgen van CGT als voorwaarde gaan stellen voor het toekennen of voortzetten van een arbeidsongeschiktheidsuitkering.

Toetsen van beperkingen

Een belangrijk kritiekpunt is ook dat in het protocol geen concrete aanwijzigen staan over de manier waarop beperkingen die het gevolg zijn van ME/CVS in individuele gevallen kunnen worden getoetst. Toch zijn daar wel degelijk mogelijkheden voor, zoals inspanningstesten en neuropsychologisch onderzoek.

Voor het recht op een arbeidsongeschiktheidsuitkering is het essentieel dat iemands beperkingen zo objectief mogelijk worden vastgesteld. Als dat niet gebeurt, blijven patiënten vooral afhankelijk van het inlevingsvermogen van een verzekeringsarts. Dat leidt tot willekeur, waarbij in het ene geval wel volledig rekening wordt gehouden met de gevolgen van de ziekte, en in het andere geval niet.

Gemiste kans

Volgens de Richtlijn medisch arbeidsongeschiktheidscriterium en het Schattingsbesluit Arbeidsongeschiktheidswetten is een voorwaarde voor toekenning van een WAO-, WAJONG-, WAZ- of WIA-uitkering dat de verzekeringsarts objectief vaststelt dat er sprake is van een ‘consistent (samenhangend) geheel van stoornissen, beperkingen en handicaps’. Hiervoor is het niet nodig dat de oorzaak van de gezondheidsklachten bekend is of dat er lichamelijke afwijkingen zijn gevonden. De verzekeringsarts moet zich bij zijn onderzoek niet laten leiden door vooroordelen, maar goed waarnemen en luisteren naar het verhaal van de patiënt/cliënt. Hij moet daarbij ook de waarnemingen van anderen betrekken, zoals bedrijfsartsen, werkgevers, behandelaars en collega’s. Wanneer hij dan nog niet tot een plausibel en consistent beeld kan komen, dat past binnen de sociaal-medische kennis, kan hij aanvullend onderzoek laten doen.

Het protocol noemt echter niet alleen geen enkele mogelijkheid voor aanvullend onderzoek naar beperkingen, maar stelt zelfs zonder enig argument, dat neuropsychologisch onderzoek niet zinvol is. Een gemiste kans, want in de praktijk blijkt de uitkomst van specifiek op duurbelasting gericht neuropsychologisch onderzoek, en ook van inspanningsonderzoek, wel degelijk een rol te kunnen spelen bij het oordeel van verzekeringsartsen en rechters over de belastbaarheid van mensen met ME/CVS.

Invoering door het UWV

Het protocol is inmiddels in de staatscourant gepubliceerd en heeft daarmee de status van ‘bij ministeriele regeling vastgelegde wetenschappelijke inzichten die de beoordeling van arbeidsongeschiktheid kunnen ondersteunen’. In de wetgeving (WAO, WAJONG, WAZ en WIA) wordt daarnaar verwezen. Voor een zwak onderbouwd protocol is dit wel een heel zware status. Wat dat in de praktijk voor gevolgen heeft moet nog blijken. Het protocol wordt op 1 januari 2008 van kracht; het UWV bereidt ondertussen de invoering voor.

Geen papieren tijger

De Steungroep zal zich ervoor inzetten dat dit protocol voor wat betreft zijn positieve aspecten geen papieren tijger wordt. Wat daarbij goed van pas komt, is de toezegging van het UWV dat onze organisatie betrokken zal worden bij de bijscholing van verzekeringsartsen, die het UWV naar aanleiding van de invoering van het protocol organiseert. En voor de langere termijn zullen we aandringen op actualisering en herziening van het protocol, en op betrokkenheid daarbij van de Steungroep en de andere ME/CVS-patiëntenorganisaties.

De praktijk: tips

Samenvattend: er staat het nodige in het protocol dat verzekeringsartsen kan helpen om de beperkingen van mensen met ME/CVS serieus te nemen. Maar het protocol kan ook vooroordelen versterken. Wat in de praktijk de overhand zal krijgen moet blijken. Op 13 november a.s. organiseert de Steungroep een landelijke informatiebijeenkomst over het protocol. Voorlopig adviseren we mensen die een keuring verwachten of bezig zijn met een bezwaar- of beroepsprocedure het volgende:

· download of bestel het protocol en lees het van te voren door;**

· geef ook een exemplaar aan je begeleider en/of rechtshulpverlener (het liefst samen met dit artikel);

· als een verzekeringsarts met opvattingen of argumenten komt in je nadeel, die in strijd zijn met het protocol, dan kun je hem op het protocol wijzen (en het eventueel overhandigen);
· in bezwaar- en beroepsprocedures kun je (of kan je rechtshulpverlener) op concrete punten naar het protocol verwijzen;
· als je overweegt om herziening te vragen (zie het bericht daarover in deze nieuwsbrief) kun je het protocol gebruiken om na te gaan of de verzekeringsarts in jouw geval verkeerde argumenten heeft gebruikt.

Als het gaat om een keuring of bezwaar/beroepsprocedure vóór de officiële invoeringsdatum van het protocol, 1 januari 2008, is dat geen reden om niet naar het protocol te verwijzen. De sociaal-medische kennis over ME/CVS die erin vervat is, is immers niet pas op die datum beschikbaar en geldig.


Oproep

Het is voor ons belangrijk om van zo veel mogelijk mensen te horen hoe het protocol in de praktijk werkt. We vragen u daarom uw ervaringen aan ons door te geven via telefoon 050-5492906 of info@steungroep.nl (als onderwerp graag vermelden ‘protocol CVS’)


Noten

* Zie bijvoorbeeld M. Offringa, W.J.J Assendelft, R.J.P.M. Scholten, Inleiding in de evidence-based medicine. Houten/Antwerpen 2003 ISBN 978 90 313 4006 4 en J.J.E van Everdingen e.a (red.), Evidence-based richtlijnontwikkeling. Houten 2004 ISBN 90 313 4209 2

** Gezondheidsraad. Verzekeringsgeneeskundige protocollen: Chronische-vermoeidheidssyndroom, Lumbosacraal radiculair syndroom. Den Haag: Gezondheidsraad, 2007; publicatienr. 2007/12. De publicatie bevat zowel het protocol CVS als een hernia-protocol. Het CVS-gedeelte bestaat uit twee delen, een kort protocol en een meer uitgebreide toelichting. Kortheidshalve spreken we hierboven met betrekking tot beide onderdelen van ‘protocol’. De tekst van het protocol en van een gezamenlijk persbericht van de ME/CVS-patiëntenorganisaties daarover, evenals veel achtergrondinformatie is te vinden via http://www.steungroep.nl/protocol.htm
Het protocol kan ook als boekje besteld worden bij de Gezondheidsraad: www.gr.nl of tel. 070 340 57 10.
De publicatie in de Staatscourant is te vinden via www.overheid.nl (Staatscourant 1 augustus 2007, nr. 146, pagina 12)

