CHRONISCHE VERMOEIDHEID

Gezondhei
frustratie in advies

De Gezondheidsraad woog
het oordeel van patiénten
mee over ME. Het leidde tot
een ander advies: erken de
beperkingen door de ziekte.

Door onze redacteur
Frederiek Weeda

AMSTERDAM. Het komt niet vaak
voor dat twee van de elf commissie-
leden het openlijk oneens zijn met
een advies van de Gezondheidsraad.
En dat één van de leden daarom zelfs
uit de commissie stapt. Toch is dat ge-
beurd bij het vorige week uitge-
brachte advies over het chronische
vermoeidheidssyndroom ME/CVS.
De raad adviseert de Tweede Kamer
om meer onderzoek te laten doen
naar fysieke oorzaken voor ME en de
patiénten serieuzer te nemen.

Eén commissielid, patiénten-verte-
genwoordiger Rob Wijbenga, vindt
dat het advies niet ver genoeg gaat.
Volgens hem laat het na ,,duidelijk te
stellen dat ME/CVS géén psychogene
of psychosomatische ziekte is. Het
mist daarmee een punt dat voor pa-
tiénten essentieel is.”

Het andere kritische lid, hoogleraar
psychologische interventies bij soma-
tische aandoeningen Hans Knoop,
vindt dat het advies juist de voorde-
len van gedragstherapie voor ME-pa-
tiénten onderschat. ,Het advies
ademt de zoektocht naar een compro-
mis waarbij de mening van sommige
patiénten, waarvan vertegenwoordi-
gers deel uitmaakten van de commis-
sie, verzoend moest worden met de
resultaten van wetenschappelijk on-
derzoek. Dat wringt, is niet de taak
van de Gezondheidsraad en ook niet
in het belang van patiénten”, schreef
hij zaterdag in NRC.

‘Tussen de oren’

De geschiedenis van ME/CVS is treu-
rig. Jarenlang kregen ME-patiénten
de boodschap dat hun vermoeidheid
‘tussen de oren’ zit. Dat ze zich hun
ziekte inbeelden en niet willen bewe-
gen of herstellen. Reden was dat we-
tenschappers almaar geen fysieke
oorzaken voor de vermoeidheid kon-
den vinden.

De Gezondheidsraad formuleert
dat zo: ,,Patiénten voelen zich niet se-
rieus genomen, wat niet goed is voor
hunherstel. Hunbeperkingen worden
ook niet altijd erkend bij de beoorde-

ling van aanspraken op inkomens- en
zorgvoorzieningen. Hetkomtvoordat
patiénten arbeidsgeschikt worden be-
vonden, omdat volgens een verzeke-
ringsarts geen lichamelijke afwijking
kan worden aangetoond. Dat is echter
geen goede reden om iemands beper-
kingen buiten beschouwing te laten.”

Over één ding is iedereen het eens:
ME-patiénten zijn chronisch moe en
hebben pijn of concentratiestoornis-
sen. In Nederland zijn dat 30.000 tot
40.000 mensen, van wie 75 procent
vrouw. Sommigen zijn te moe om zelfs
trap te lopen, anderen te moe om te
werken. Als die zware vermoeidheid -
die bijvoorbeeld ook bij een burn-out
voorkomt - langer dan zes maanden
duurt, kan sprake zijn van ME.

Maar h6é ME ontstaat en wat eraan
te doen is, dat is nog steeds onduide-
lijk. En daar moet opnieuw onder-
zoek naar worden gedaan, adviseert
de Gezondheidsraad.
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Patiénten voelen zich niet
serieus genomen, wat niet
goed is voor hun herstel

Gezondheidsraad

In de VS en het Verenigd Koninkrijk
wordt het debat feller gevoerd. Daar
kwam het tot rechtszaken tussen pa-
tiéntenorganisaties en onderzoekers
wier onderzoekmethodes naar de
werking van therapieén in twijfel
werden getrokken. Zelfs de naam,
ME, is omstreden. ME (myalgic ence-
falomyelitis) duidt op een ontsteking
in het ruggemerg, die de oorzaak zou
zijn van de vermoeidheid waar pa-
tiénten aan lijden. Maar omdat die
ontsteking nooit is aangetoond, noe-
men artsen het liever CVS, chronisch
vermoeidheidssyndroom.

Dit Gezondheidsraad-advies, dat
afwijkt van eerdere adviezen over de
ziekte, is iets anders tot stand geko-
men dan normaal. Want er zijn pa-
tiénten opgenomen in de commissie.
Dat gebeurt vrijwel nooit.

Luisteren naar patiénten is goed,
zegt kinderarts en hoogleraar Elise
van de Putte. ,,Natuurlijk moet je pa-
tiénten serieus nemen. Natuurlijk
moet je willen weten wat ze vinden
van hun behandeling en hoe ze beje-
gend worden. Maar moet je ze ook la-
ten oordelen over wetenschappelijke
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bewijzen?” Zij vindt van niet. ,,Je gaat
ook niet anti-vaxxers vragen te oorde-
len over het bewijs voor de effectivi-
teit van vaccinaties. Wetenschap is
geen ‘mening’. Onderzoek moet aan
strenge criteria voldoen.”

Patiéntenlobby

De Gezondheidsraad heeft de patién-
ten een rol gegeven die niet passend
is, vindt Van de Putte. ,,Patiénten zijn
bepalend als het gaat om bejegening
en communicatie, maar niet in de in-
terpretatie van wetenschappelijk on-
derzoek” De patiéntenvertegen-
woordiger in de commissie veegt in-
derdaad de vloer aan met de bewijzen
voor het positieve effect van de vaak
voorgeschreven gedragstherapie.

Zelf behandelt Van de Putte tieners
die met chronische vermoeidheid het
Wilhelmina Kinderziekenhuis bezoe-
ken. Bijna 70 procent is beter na die
intensieve gedragstherapie. Van de
Putte: ,,Als je in een advies wilt mee-
wegen hoe patiénten gedragstherapie
ervaren, moet je ook de 70 procent
horen die beter is geworden.”

De Gezondheidsraad zegt nu dat
gedragstherapie (door een psycho-
loog) niet per se de beste behandeling
is voor ME-patiénten en dat je hen
niet kan dwingen die therapie te vol-
gen. De richtlijn voor artsen raadt ge-
dragstherapie als eerste behandeling
aan. Maar gedragstherapie eisen, zeg-
gen kritische patiénten en nu ook de
Gezondheidsraad, duidt erop dat ver-
moeidheid in het hoofd zit en dus met
psychische hulp is te verhelpen.

De overheid moet van de Gezond-
heidsraad ook meer onderzoek laten
doen naar ME/CVS. Want andere be-
handelingen dan gedragstherapie
zijn tot nu toe niet bekend.

Miskenning

Verzekeringsarts Jim Faas vroeg zich
in vakblad Medisch Contact af wat hij
en zijn collega’s nu met het advies
moeten. Hij duidde het minderheids-
standpunt van de patiéntvertegen-
woordiger: ,,Ik lees de frustratie over
jarenlange miskenning van de ernst
van het ziektebeeld en boosheid over
het ontbreken van een sense of urg-
ency in de medische wereld.”

De Gezondheidsraad wil ,,geen po-
lemiek” voeren, zegt een woordvoer-
der. ,,Dit is het advies, we wisten dat
er kritiek op zou kunnen komen. Maar
de commissie is twee jaar bezig ge-
weest en we gaan niet meer in discus-
sie. Het is aan de Tweede Kamer.”




