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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.

-
De minister van Volksgezondheid, Welzijn en Sport, Drs. J.F. Hoogervorst, Postbus 20350, 2500 EJ Den Haag

· De minister van Sociale Zaken en Werkgelegenheid, Mr. A.J. de Geus, 
Postbus 90801, 2509 LV, Den Haag.

· de Fractievoorzitters van de Tweede Kamer, 

Postbus 20018  2500 EA Den Haag.

Betreft:
ME/CVS, Algemeen overleg 22 juni en  brief minister Hoogervorst 9 juni 2005

Groningen,  17 juni 2005

Geachte commissie,

Wij hebben veel waardering voor de inbreng van uw commissie tijdens het overleg met minister Hoogervorst over ME/CVS op 5 april j.l. Wij vertrouwen erop dat u tijdens het vervolgoverleg van 22 juni a.s. bij de minister het een en ander zult bereiken in het belang van de 30.000 tot 40.000 ME-patiënten in Nederland. Met deze brief willen wij reageren op wat minister Hoogervorst in zijn vervolgbrief over ME/CVS aan de Tweede Kamer (9 juni 2005, PG/OGZ 2.589.438) schrijft over de volgende punten:

· erkenning

· behandeling

· onderzoek

· aanspraken op WAO en zorg.

In de bijlage vindt u een uitgebreidere toelichting. Wij hopen dat u onze reactie bij de voorbereiding van uw inbreng zult betrekken.

Karikatuur van patiënten

Eerst moet ons van het hart dat de brief van de minister ons onaangenaam heeft getroffen. De minister legt het verzoek van bijna alle fracties om ME/CVS als ziekte te erkennen naast zich neer. Op de meeste vragen die in uw commissie zijn gesteld geeft hij geen of geen bevredigend antwoord. In plaats van over ME/CVS gaat zijn brief eigenlijk over ‘lichamelijk onverklaarde klachten’ (LOK). ME-patiënten duidt hij aan met termen als ‘deze groep mensen’ en ‘cliënten die hun klachten als CVS zien of geduid krijgen’. De minister schrijft weliswaar dat hij het belangrijk vindt om hun klachten te erkennen, maar uit zijn brief blijkt dat hij de gevolgen van de ziekte voor de patiënten onderschat en de herstelkansen overschat. Het stoort ons daarbij zeer dat hij opnieuw een uiterst karikaturaal beeld van ME-patiënten schetst: Zij moeten volgens hem zélf aan de slag en weer actief worden (alsof de meeste patiënten niet zouden doen wat ze kúnnen). Zij zouden hun verantwoordelijkheid niet nemen en niet openstaan voor mogelijke oplossingen. Werkhervatting zou de voorwaarde zijn voor hun herstel, maar zij zouden pas weer aan het werk willen gaan wanneer al hun klachten verdwenen zijn. 

Als organisatie van en voor ME-patiënten die al meer dan 10 jaar opkomt voor hun maatschappelijke belangen staan wij natuurlijk dichter bij de patiënten dan de minister. Wij willen zijn karikatuur daarom graag vervangen door een reëler beeld. Wij zien en horen dagelijks dat patiënten er alles voor over hebben om beter te worden. Wij vernemen van velen hoe ze zich alle mogelijke inspanningen getroosten om zoveel mogelijk actief te zijn en van hun leven te maken wat er nog van te maken valt. Ze doen er meestal alles aan om te blijven werken of weer aan het werk te gaan, als dat maar enigszins mogelijk is. Wij weten ook dat actief zijn voor een deel van de patiënten domweg onmogelijk is en voor anderen alleen mondjesmaat, mits afgewisseld met voldoende rust. Werkhervatting kán onderdeel zijn van een herstelproces, maar niet altijd. Voor werkhervatting is een basisniveau nodig waar een deel van de patiënten niet aan toekomt en dat door anderen pas bereikt wordt na een zekere mate van herstel. Aanpassingen van het werk, met name wat betreft zwaarte en arbeidsduur zijn daarbij onmisbaar. De minister wekt de indruk dat de betekenis van de kwalificatie ‘reële ernstige invaliderende aandoening’ (Gezondheidsraad) en het feit dat uiteindelijk maar 10% van de patiënten herstelt (Gezondheidsraad) niet tot hem is doorgedrongen.

U hebt in het overleg van 5 april aangetoond dat u als volksvertegenwoordigers de situatie van ME-patiënten beter kent en ter harte neemt dan de minister. Wij vertrouwen erop dat u ook bij het komend overleg de patiënten waar het om gaat voor ogen blijft houden. 

Erkenning: laat patiënten niet langer in de kou staan!

De uitspraak van de minister dat hij ME/CVS niet als ziekte wil erkennen heeft de patiënten aantoonbaar verder in de problemen gebracht. Wat de minister in zijn vervolgbrief toevoegt aan zijn eerdere argumenten voor niet-erkenning van ME/CVS snijdt geen hout. CVS samen met een groot aantal andere aandoeningen en klachten op een grote hoop gooien en benoemen als ‘lichamelijk onverklaarde klachten’ (LOK), zoals de minister wil, zal noch de wetenschappelijke kennis bevorderen, noch effectieve behandelingsmethoden dichterbij brengen. Bovendien spreekt de minister zichzelf tegen. Hij kan niet én de diagnosecriteria voor CVS van de Centers for Disease Control and Prevention (V.S.) onderschrijven, in navolging van de Gezondheidsraad, én ontkennen dat ME/CVS op grond van de huidige stand van de wetenschap als zelfstandige ziekte (syndroom) gezien moet worden. Zie de bijlage voor een nadere toelichting. Wij vertrouwen erop dat u als kamercommissie bij uw eerder ingenomen standpunt zult blijven en de minister zult bewegen ME/CVS als zelfstandige ziekte te beschouwen. 
Behandeling: minister biedt ME-patiënten geen perspectief

Zowel wat betreft behandeling als wat betreft richtlijnontwikkeling zou het wat ons betreft moeten gaan om ME/CVS en niet om LOK. De minister zet alles op de kaart van reactivering en cognitieve gedragtherapie (CGT). Hij miskent de noodzaak van rust en overschat het effect van CGT enorm. Hij doet geen enkele poging om medische behandelingen voor ME/CVS dichterbij te brengen. Daarmee biedt hij geen perspectief aan de meerderheid van de patiënten, die niet herstelt door CGT of niet tot die behandeling wordt toegelaten omdat ze tot een groep behoren waarvoor de behandeling niet succesvol wordt geacht. Patiënten zouden er belang bij hebben wanneer in dit stadium uitwisseling van praktische kennis over medicinale behandelingen die bij een deel van de patiënten in de praktijk effectief blijken te zijn en toepassing hiervan bevorderd worden.

Mocht het tot richtlijnontwikkeling voor artsen met betrekking tot ME/CVS komen, dan willen wij als belangenorganisatie van ME/CVS patiënten die veel ervaring en deskundigheid heeft opgebouwd daar graag bij betrokken worden. Maar wij vragen ons sterk af of de tijd wel rijp is voor richtlijnontwikkeling, zeker nu de minister zelf de ziekte in zo’n controversieel daglicht heeft gesteld.

Zie de bijlage voor een nadere toelichting.
Onderzoek: geld voor ME/CVS-onderzoek gekort en niet aan ME/CVS besteed

De minister stelt dat hij € 1,9 miljoen euro uittrekt voor onderzoek. Echter in 2001 heeft de regering al ruim € 3 miljoen voor ME/CVS-onderzoek toegezegd. Het budget is daarmee geruisloos met ruim 37% gereduceerd. Maar ook dit verlaagde budget wil de minister niet besteden aan biomedisch onderzoek naar ziektemechanisme en oorzaak van ME/CVS, maar alleen aan onderzoek naar reactivering, werkhervatting en behandeling van ‘lichamelijk onverklaarde klachten’ (LOK). Dit alles biedt de ME-patiënten weinig perspectief. Zie de bijlage voor een nadere toelichting. Wij dringen er bij u op aan om u ervoor in te zetten dat het beschikbare onderzoeksgeld wordt besteed aan biologisch-medisch onderzoek naar het ziektemechanisme en de oorzaak van ME/CVS. Daarbij zou aangesloten kunnen worden bij veelbelovend internationaal onderzoek, bijvoorbeeld van de CDC in de Verenigde Staten van Amerika en de Universiteit van Glasgow. Wij bepleiten dat de oorspronkelijk toegezegde ruim €3 miljoen hiervoor alsnog volledig beschikbaar komt.  Als patiëntenorganisatie willen wij graag door ZonMw betrokken worden bij de verdere uitwerking van de onderzoeksplannen.    

Aanspraken op WAO en zorg: problemen worden niet opgelost door mooie woorden

Ondanks de mooie woorden van de minister krijgen ME-patiënten in de praktijk vaak niet de WAO-uitkering waar ze, gezien hun beperkingen, recht op hebben omdat veel verzekeringsartsen van het UWV vinden dat ME/CVS geen ziekte is of dat je met ME/CVS gewoon kunt werken. Hierbij wordt tegenwoordig soms expliciet verwezen naar het standpunt van minister Hoogervorst.

De minister wil niet inzien dat ME/CVS tot beperkingen ten aanzien van de mogelijkheden om te werken leidt, tot aan volledige arbeidsongeschiktheid toe. Hij draagt daarmee helaas bij aan een klimaat waarin ME-patiënten in de praktijk vaak geen aanspraak kunnen maken op WAO en/of aangepast werk. In plaats daarvan zou hij naar onze mening moeten bijdrage aan een oplossing van deze problemen. 

Met de publiciteit over zijn standpunt dat ME/CVS geen ziekte is heeft de minister de beeldvorming over ME/CVS en over ME-patiënten zeer geschaad en daarmee hun aanspraak op WAO, voorzieningen en zorg nog moeilijker gemaakt. Om dit enigszins recht te zetten zou hij zich tot alle artsen (inclusief bedrijfs- en verzekeringsartsen), het uwv, indicatieorganen en indicatieadviseurs moeten wenden met de boodschap dat ME/CVS een ‘reële, ernstig invaliderend aandoening’ is (Gezondheidsraad) die zeer serieus genomen moet worden. Wij hopen dat u hierop bij hem zult aandringen. 

Zie de bijlage voor een toelichting

Met vriendelijke groet,

namens de Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid,

Ynske Jansen,voorzitter



Michael Koolhaas, bestuurslid

Bijlage

TOELICHTING

Erkenning (toelichting)

Het standpunt van Minister Hoogervorst dat ME/CVS geen ziekte is brengt de patiënten in grote problemen. Met een verwijzing daarnaar krijgen werkgevers en arbodiensten nu het juridisch advies om de ziekte van werknemers met ME/CVS zeer wantrouwend te benaderen. Het UWV beroept zich op Hoogervorst om te verklaren dat er bij ME/CVS geen sprake kan zijn van arbeidsongeschiktheid in de zin der wet. 1) Aanvragen voor thuiszorg worden opeens afgewezen. Een patiënte die na 6 weken revalidatie achteruit is gegaan in plaats van verbeterd krijgt van haar revalidatiearts te horen dat dat haar eigen schuld is en dat  ze maar beter naar Hoogervorst moet luisteren. Alleen al daarom zou de minister zijn standpunt moeten herzien.

Maar de minister blijft erbij dat hij ME/CVS niet wil erkennen als zelfstandige aandoening. Het enige nieuwe argument dat hij in verband hiermee aanvoert betreft de betekenis van de opname van CVS in de ziekteclassificatie van de WHO (ICD 10). Het is onduidelijk op welke bron binnen de WHO de minister zich baseert en daarom kunnen wij niet nagaan of de bron juist is weergegeven. Maar zijn argumentatie is uiterst dubieus. De ICD 10 is niet een willekeurig lijstje zoals de minister suggereert. Volgens Dr. M. de Kleijn-de Vrankrijker, hoofd van de WHO Collaborating Centre for the Family of International Classifications, ondergebracht bij het RIVM, heeft de Nederlandse regering zich er uitdrukkelijk aan gecommitteerd. Voorzover wij na hebben kunnen gaan klopt het dat de WHO geen expliciete definitie van ‘ziekte’ geeft (alleen een definitie van gezondheid). Maar in de ICD 10 (Titel van de  Nederlandse versie ‘Internationale statistische classificatie van ziekten en met gezondheid verband houdende problemen. Tiende revisie) benoemt de WHO wel ziekten. Het feit dat iedere ziekte een unieke code krijgt geeft aan dat het hierbij gaat om zelfstandige, van elkaar te onderscheiden aandoeningen. ME is daarin opgenomen in hoofdstuk G. ‘Ziekten van het zenuwstelsel’ met code G93.3 en valt daarin onder de subgroep ‘Overige aandoeningen van het zenuwstelsel (G90-G99). (In deel 3 van de ICD 10 is te vinden dat de termen CVS en Postviraal Vermoeidheidssyndroom als synoniemen voor ME gebruikt worden.) Volgens de minister bevat de ICD een ‘breed spectrum aan diagnoses en andere informatie’.  Met ‘andere informatie’ wordt waarschijnlijk geduid op de laatste hoofdstukken van de ICD, die niet zozeer over ziekten gaan maar over losse symptomen, geboorteafwijkingen, letsel en doodsoorzaken door bijvoorbeeld ongevallen en natuurgeweld. Het hoofdstuk waar ME/CVS onder valt gaat echter wel degelijk over ziekten. 

Het standpunt van Hoogervorst dat CVS op één grote hoop gegooid moet worden met overspanning, burnout (ICD-code Z73.0), fibromyalgie (ICD-code M79.0), prikkelbare darmsyndroom (ICD-code K58.0) en waarschijnlijk nog veel meer en benoemd moet worden tot ‘lichamelijke onverklaarde klachten’ (LOK) zal naar onze mening noch de wetenschappelijke kennis bevorderen, noch effectieve behandelingsmethoden dichterbij brengen. Hij introduceert met de noemer ‘LOK’ slechts een verlegenheidsdiagnose waar niemand belang bij heeft.

De minister spreekt zichzelf bovendien tegen. Hij stelt dat hij de definitie voor CVS van de Amerikaanse Centers for Disease Control (CDC) onderschrijft (de CDC-94 definitie). De Gezondheidsraad stelt dat deze definitie, oftewel diagnosecriteria, de internationale standaard is en beveelt deze aan voor onderzoek en praktijk. In zijn brief onderschrijft Hoogervorst dit. 2) Maar dan moet hij wel consequent zijn. Volgens de definitie van de CDC is ME/CVS een syndroom, dat wil zeggen een zelfstandige medische diagnose, te onderscheiden van andere diagnoses, dus een ziekte.3) De minister kan niet én de diagnosecriteria voor CDC tot  standaard verheffen én ontkennen dat ME/CVS op grond van de huidige stand van de wetenschap als zelfstandige ziekte (syndroom) gezien moet worden.

Behandeling (toelichting)

Wat betreft de behandeling stelt de minister reactivering centraal. Rust is volgens hem geen remedie. Hij baseert dit op de aanname dat patiënten onnodig veel zouden rusten en dat hun klachten hierdoor zouden verergeren (‘rust roest’). Op vragen vanuit uw commissie naar een wetenschappelijke onderbouwing hiervan geeft de minister geen antwoord. Ook in het rapport van de Gezondheidsraad wordt deze aanname nergens onderbouwd. Sterker nog, het vraagstuk van rust en activiteit komt in dat hele rapport slechts op één plaats ter sprake. En daar gaat het juist niet over ME/CVS maar over algemene moeheidsklachten die nog niet langer dan een half jaar duren. De ervaring leert dat bij ME/CVS het vinden van de juiste balans tussen rust en activiteit essentieel is om zo goed mogelijk te kunnen functioneren. Die balans verschilt per patiënt maar de nodige hoeveelheid rust is veel groter dan bij gezonde mensen. Dit is inherent aan ME/CVS.

De minister zet wat betreft de behandeling van ME/CVS alles op één kaart: cognitieve gedragstherapie (CGT) gekoppeld aan het opbouwen van lichamelijk activiteit, en dat dan voor de hele groep mensen met ‘Lichamelijk onverklaarde klachten’ (LOK). Hij erkent dat bepaalde patiëntengroepen de nodige aarzelingen hebben over de effectiviteit van cognitieve gedragstherapie. Maar hij vertelt er niet bij dat die aarzelingen zowel zijn gebaseerd op ervaringsfeiten van vele ME-patiënten als op opvattingen van CVS-experts in binnen- en buitenland. Wanneer allerlei ‘lichamelijk onverklaarde klachten’ qua behandeling op één hoop zullen worden gegooid zal deze kritiek alleen maar sterker worden. 

Het genoemde succespercentage voor de Nijmeegse CGT-behandeling van 70% is naar onze mening niet reëel. De minister baseert zich graag op wetenschappelijke bewijs. Maar noch hij, noch de Gezondheidsraad kan dit succespercentage onderbouwen met wetenschappelijke publicaties. Wij hebben u hierover reeds eerder uitgebreid geschreven. Aanvullend daarop willen wij benadrukken dat, hoe het ook zij, er bij ‘succes’ zeker geen sprake blijkt te zijn van volledig herstel of genezing. Tijdens de zogenaamde ‘soeplezing’ in Nieuwspoort over dit onderwerp van 19 april j.l stelde prof. J. W.M. van der Meer van het Nijmeegse Kenniscentrum Chronische Vermoeidheid dat de toepassing van CGT op een op kansrijkheid geselecteerde groep patiënten ertoe leidde dat ze 8,4 tot 11,5 uur per week meer konden werken dan voor de behandeling. Ook al zou iedere patiënt graag tot die selecte kansrijke groep behoren en dit resultaat bereiken, iemand die maar 11 uur per week kan werken (of bijvoorbeeld 19, als hij voor de behandeling bijvoorbeeld 8 uur per week haalde) kan moeilijk als volledig gezond of hersteld worden gezien.   

Wij vinden het dan ook betreurenswaardig dat de minister alleen één omstreden, voor lang niet alle patiënten effectief gebleken psychologische therapie wil stimuleren en geen perspectief biedt aan de meerderheid van ME-patiënten, die niet herstelt door CGT of niet tot die behandeling wordt toegelaten omdat ze tot een groep behoren waarvoor de behandeling niet succesvol is gebleken. Wij begrijpen ook wel dat de mogelijkheden voor effectieve medische behandeling vooral afhangen van de ontwikkelingen in de wetenschap en dat die nog niet zo ver zijn, maar de minister doet geen enkele poging om deze dichterbij te brengen. Toch zijn er wel enkele medicinale behandelingen die in de praktijk enig resultaat geven bij een deel van de patiënten.4) Patiënten zouden er belang bij hebben wanneer in dit stadium uitwisseling van praktische kennis hierover en toepassing hiervan bevorderd zouden worden.

Aan algemene richtlijnen voor artsen over ‘lichamelijk onverklaarde klachten’ (LOK) hebben ME/CVS-patiënten geen behoefte. Dat vergroot alleen maar het risico van generalisaties, misvattingen en vooroordelen over hun ziekte. Wij vragen ons af of op dit moment in Nederland de tijd wel rijp is voor richtlijnontwikkeling met betrekking tot ME/CVS door huisartsen, bedrijfsartsen en verzekeringsartsen, zeker nu de minister zelf de ziekte in zo’n controversieel daglicht heeft gesteld. Mocht het toch tot richtlijnontwikkeling komen, dan willen wij, als belangenorganisatie van ME/CVS patiënten die veel ervaring en deskundigheid heeft opgebouwd, daar graag bij betrokken worden.  

Onderzoek (toelichting)

Onderzoek naar ziektemechanisme(n) en oorzaak of oorzaken van ME/CVS is onmisbaar voor het dichterbij brengen van een diagnostische test en effectieve medische behandeling(en). Daarvoor was de € 3 miljoen euro bedoeld die in 2001 door de regering is toegezegd.5) En daar hebben verschillende leden van uw commissie ook om gevraagd. Minister Hoogervorst stelt nu, vier jaar later, nog slechts €1,9 miljoen beschikbaar. Wat er met de rest van het geld is gebeurd blijft voor ons onduidelijk. Aan ME/CVS-onderzoek is het in ieder geval niet besteed. De minister wil het gereduceerde bedrag bovendien niet aan onderzoek naar ME/CVS besteden, maar alleen aan ‘interventies voor reactivering, werkhervatting en behandeling’, waaronder met name CGT, bij een brede en vage groep van ‘lichamelijk onbegrepen klachten’ (LOK). Dat betekent dat er geen ME/CVS-onderzoek mee gefinancierd wordt en zeker geen medisch onderzoek naar het ziektemechanisme en de oorzaak van ME/CVS. Naar onze mening leidt dat tot gesleutel in de marge. Dit is niet waar ME-patiënten op zitten te wachten en wij denken dat dit ook niet is waar verschillende leden van uw commissie om hebben gevraagd.  

Psychologisch onderzoek naar ME/CVS vindt er in Nederland al genoeg plaats en zal ook het aantal nieuwe ME-patiënten niet verminderen.6) Wij dringen er bij u op aan om u ervoor in te zetten dat het beschikbare onderzoeksgeld wordt besteed aan biologisch-medisch onderzoek naar het ziektemechanisme en de oorzaak van ME/CVS. Daarbij zou aangesloten kunnen worden bij veelbelovend internationaal onderzoek, bijvoorbeeld van de CDC in de Verenigde Staten van Amerika en de Universiteit van Glasgow. Daar is recent een afwijkend genenpatroon vastgesteld bij ME-patiënten.7) Deze ontwikkeling geeft zicht op een diagnostische test voor ME/CVS en op langere termijn ook op de ontwikkeling van medicatie. Het betreffende onderzoek in Glasgow kampt echter met financieringsproblemen. Wij zijn van mening dat deelname aan dit onderzoek vanuit Nederland een uitgelezen mogelijkheid is om middels internationale samenwerking de medische kennis rond ME/CVS, met name ook in Nederland, een stap voorwaarts te brengen. Bovendien kan hiermee de kloof tussen het Nederlandse en internationale ME/CVS-onderzoek verkleind worden. Wij bepleiten dat de oorspronkelijk toegezegde ruim €3 miljoen hiervoor alsnog volledig beschikbaar komt.

Als patiëntenorganisatie willen wij graag door ZonMw betrokken worden bij de verdere uitwerking van de onderzoeksplannen.    

Aanspraken op WAO en zorg (toelichting)

De minister schrijft dat voor de WAO ook een ‘moeilijk objectiveerbare diagnose’ relevant is, dat ‘cliënten die hun klachten als CVS zien of geduid krijgen’ niet automatisch van het recht op een WAO-uitkering worden uitgesloten en dat elk geval apart wordt bekeken. Het zou dus zo moeten zijn dat de klachten en beperkingen van ME-patiënten volledig bij de (her)beoordeling van hun recht op WAO (straks wellicht WGA en IVA) worden betrokken. De praktijk is helaas anders. In de praktijk krijgen mensen met ME/CVS vaak van de verzekeringsarts van het UWV te horen dat ME/CVS geen ziekte is of dat ze met ME/CVS gewoon kunnen werken. Er wordt dan niet of niet volledig rekening gehouden met hun beperkingen, met als gevolg dat ze geen of een te lage uitkering krijgen. Dit ongeacht hoe ziek ze zijn en hoe ernstig hun beperkingen zijn. Wij hebben hier de minister van Sociale Zaken meermaals over aangeschreven. De laatste keer hebben we als bijlage een rapportage van het UWV bijgevoegd waarin uitdrukkelijk, met een beroep op minister Hoogervorst, staat dat ME/CVS geen ziekte is, maar hij negeert het probleem. Uw commissie heeft van onze laatste brieven over dit onderwerp een afschrift ontvangen.8)  

Verder stelt de minister in zijn vervolgbrief dat een werknemer met CVS gestimuleerd moet worden zo veel mogelijk te blijven werken. De vergelijking met lage rugklachten (vaak ook ‘lichamelijk onverklaard’) die hij op dit punt maakt geeft aan tot welke schadelijke generalisaties de noemer ‘LOK’ kan leiden. Dit past misschien prima in het streven om het beroep op ziekengeld en WAO drastisch te verminderen, maar niet in het streven de volksgezondheid te bevorderen. Wij kennen vele ervaringsverhalen van patiënten die in de beginfase van hun ziekte juist veel te lang en te hard hebben doorgewerkt of na een periode van ziekteverzuim weer veel te hard aan de slag zijn gegaan. Het resultaat was dat zij nog zieker werden en opnieuw moesten verzuimen en vaak hun werk daardoor uiteindelijk kwijtraakten. De Gezondheidsraad noemt ME/CVS niet voor niets een ernstig invaliderende aandoening. Uit cijfers van TNO Arbeid blijkt dat eenderde van de patiënten niet in staat is te werken.9) Wij vinden het dieptreurig dat minister Hoogervorst hier geen enkele rekening mee wil houden.

Onder het kopje ‘behandeling’ stelt de minister dat werkgevers een belangrijke rol hebben en dat zij verplicht zijn om, met behulp van hun bedrijfsarts, het uiterste te doen om werknemers aan de slag te houden. Tweederde van de ME-patiënten heeft nog mogelijkheden om te werken, al is dat vaak met veel beperkingen. Voor hen zou het heel goed zijn als werkgevers zich zouden inspannen om hen aan het werk te houden of in dienst te nemen. Daar zijn echter vaak grote aanpassingen voor nodig, vooral wat betreft zwaarte en duur van het werk. De ervaring leert helaas dat werkgevers die aanpassingen vaak te ver vinden gaan en dan liever tot ontslag overgaan. Dit wordt nog eens bevorderd door de opstelling van het UWV: als dat de arbeidsongeschiktheid niet wil erkennen of niet de nodige urenbeperking wil vaststellen dan kan moeilijk van een werkgever verwacht worden dat hij daar wel rekening mee houdt. In de praktijk is ontslag dan vaak het gevolg.

Kortom, de minister wil niet inzien dat ME/CVS tot beperkingen ten aanzien van de mogelijkheden om te werken leidt, tot aan volledige arbeidsongeschiktheid toe. Hij draagt daarmee helaas bij aan een klimaat waarin ME-patiënten in de praktijk vaak geen aanspraak kunnen maken op WAO en/of aangepast werk. In plaats daarvan zou hij naar onze mening moeten bijdrage aan een oplossing van de problemen. 

De slotpassage van zijn brief over de aanspraak op zorg juichen wij zeer toe. Het is alleen verwarrend dat hij hier het begrip ‘onverklaarde lichamelijk klachten’ en ‘ernstige aandoening’ in één adem noemt, zonder ME/CVS te vermelden. Een onverklaarde lichamelijk klacht is niet per definitie ernstig, ME/CVS is dat wel (tenminste als de diagnose gesteld wordt conform de CDC-criteria). Met de publiciteit over zijn standpunt dat ME/CVS geen ziekte is heeft de minister de beeldvorming over ME/CVS en over ME-patiënten zeer geschaad. Om dit enigszins te compenseren zou hij zich tot alle artsen, indicatieorganen en indicatieadviseurs moeten wenden met de boodschap dat ME/CVS een ‘reële, ernstig invaliderend aandoening’ is  (Gezondheidsraad) die zeer serieus genomen moet worden. Wij hopen dat u hierop bij hem zult aandringen. 

Noten:

1) zie onze brief aan minister de Geus van 24 mei 2005 (WAO-(her)keuringen ME/CVS-patiënten: UWV vindt ME/CVS geen ziekte), in afschrift naar uw commissie gestuurd. Zie: www.steungroep.nl/archief/stukken/degeus/20050524.doc
2) Hoewel de diagnosecriteria van het CDC hun beperkingen hebben denken wij dat het voor Nederland een stap vooruit zou zijn wanneer de CDC-criteria van 1994 standaard zouden worden toegepast. Een kenmerk van syndroomdiagnoses is 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. 

3) Het onderscheid tussen syndroom en ziekte in engere zin is voor de politiek, de medische zorg en de aanspraak op voorzieningen en uitkeringen niet van belang. Dit onderscheid heeft alleen te maken met de stand van de wetenschap. Van syndroom spreekt men wanneer een verzameling van klachten en medische bevindingen meer dan toevallig samengaan, maar het daaraan ten grondslag liggende ziektemechanisme nog niet bekend is. Van ziekte in engere zin wordt gesproken als het biologische ziektemechanisme bekend is. (Dr. H.G.L.M. Grundmeijer e.a. (red.), Het geneeskundig proces. Klinisch redeneren van klacht naar therapie. Elsevier gezondheidszorg. Maarssen 2004. ISBN 90 352 2687 9)

4) Voor meer informatie: Dr. R Vermeulen, CVS Research Centrum Amsterdam Waalstraat 25-31 1078 BR Amsterdam, telefoon 020 470 62 90, www.cfscentrumamsterdam.nl/

5)  Deze toezegging kwam nadat de Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid en het ME Fonds een onderzoek hadden gepubliceerd waaruit bleek dat  ME/CVS de samenleving jaarlijks tussen de 254 miljoen en 758 miljoen euro kost. Minister Borst heeft in een brief aan de Tweede Kamer van 3 juli 2001 toegezegd dat een bedrag van 6,7 miljoen gulden (ruim 3 miljoen euro) zou worden toegekend aan ZonMw voor wetenschappelijk onderzoek naar ME. In oktober 2002 werd bekend werd dat het gereserveerde geld van de begroting van ZonMw was afgevoerd, voordat er één cent was besteed. 
6) In Engeland vindt momenteel een groot onderzoek plaats naar de effectiviteit van een aantal verschillende psychologische behandelingen. Hiervoor is ruim 4 miljoen pond beschikbaar gesteld. De uitkomsten hiervan zijn op dit moment nog niet bekend. Wij vinden het onlogisch en ineffectief om parallel hieraan in Nederland het weinige geld, dat beschikbaar is, eveneens aan dergelijk onderzoek te besteden. Zie persbericht Medical Reseach Council, 15 mei 2003: Medical Research Council announces two trials to assess treatments for CFS/ME
7) From Skepticism to Science / After 20 years, chronic fatigue syndrome may finally be getting some respect and cutting-edge science ; San Francisco Chronicle, 5 juni 2005
8) Zie onder andere onze brief aan minister De Geus van 24 mei j.l (WAO-(her)keuringen ME/CVS-patiënten: UWV vindt ME/CVS geen ziekte) en onze brieven van 27 april (www.steungroep.nl/archief/stukken/degeus20050427.doc) en  4 mei, www.steungroep.nl/archief/stukken/degeus20050504.doc, allen in afschrift aan uw commissie gestuurd. 

9) *Birgitte Blatter, Ruurt van den Berg, Dick van Putten, 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. Wie zich beroepsmatig bezig houdt met ME/CVS kan via de Steungroep tegen onkostenvergoeding een exemplaar van het volledige rapport ontvangen. Een samenvatting is te vinden op http://www.steungroep.nl/
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