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VOORWOORD

Voor u ligt het eindverslag van het project Protocol in praktijk van de Steungroep ME en
Arbeidsongeschiktheid. Dit document is in de eerste plaats gericht op degenen die
werkzaam zijn op het gebied van de medische beoordeling van arbeidsongeschiktheid
en van de medische indicatiestelling in bredere zin. Het is bedoeld om hen inzicht te ge-
ven in de ervaringen van ME/CVS-patiénten met keuringen in het kader van de WIA,
Wajong en WAO en met de rol van het verzekeringsgeneeskundig protocol CVS daarbij.
Daarnaast kan dit verslag interessant zijn voor behandelaars, onderzoekers, begelei-
ders, beleidsmakers en anderen die zich bezig houden met de ziekte ME/CVS en de ge-
volgen die patiénten daarvan ondervinden.

Het verslag eindigt met conclusies en aanbevelingen voor het verbeteren van de kwali-
teit van de medische beoordeling van arbeids(on)geschiktheid bij ME/CVS. Deze kwali-
teitsverbetering is niet alleen van belang voor een rechtvaardige vaststelling van het
recht op een uitkering. Ook voor de bevordering van participatie en re-integratie van
mensen met ME/CVS is een realistische inschatting van hun individuele mogelijkheden
en beperkingen onmisbaar.

Dit verslag is tevens een bijdrage aan de evaluatie van het verzekeringsgeneeskundig
protocol CVS vanuit het perspectief van degenen die beoordeeld worden.?!

Ik wil hierbij een dankwoord uitspreken aan de ME/CVS-patiénten die de moeite hebben
genomen om hun ervaringen te melden, aan de medewerkers van de Steungroep voor
hun inzet voor dit project en aan Stichting Instituut Gak, die dit project financieel mo-
gelijk maakte.

Michael Koolhaas,
Voorzitter Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid

11n de tekst spreken we meestal over cliénten of patiénten. Geen van beide termen is naar onze mening
altijd volledig adequaat. ‘Cliént’ suggereert een verhouding waarin de klant koning is. Daarvan is bij de
claimbeoordeling in het kader van loondoorbetaling bij ziekte, ZW, WIA, Wajong, WAO en WAZ geen sprake.
‘Patiént’ benadrukt de negatieve gevolgen van de ziekte en niet de mogelijkheden die mensen nog hebben.
Het alternatief ‘verzekerde’ heeft geen betrekking op de Wajong, omdat het daarbij niet om een verzekering
gaat. Taalkundig zou ‘keurling’ misschien de beste keuze zijn, maar dit roept allerlei archaische associaties
op.



SAMENVATTING

Het project 'Protocol in praktijk’

Verzekeringsartsen van het UWV zijn met ingang van 1 januari 2008 verplicht om ge-
bruik te maken het Verzekeringsgeneeskundig protocol Chronische-
vermoeidheidssyndroom (CVS) als hulpmiddel bij de beoordeling van de abeids(on)-
geschiktheid van ME/CVS-patiénten. Verzekeringsgeneeskundige protocollen maken deel
uit van maatregelen ter verbetering van de kwaliteit van de medische beoordeling van
arbeidsongeschiktheid. De Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid wil door middel van
actieve patiénten-/cliéntenparticipatie een bijdrage leveren aan die betere kwaliteit.
Daartoe is zij het project 'Protocol in praktijk - Kwaliteitsverbetering arbeidsongeschikt-
heidskeuringen door patiéntenparticipatie bij het verzekeringsgeneeskundig protocol
ME/CVS’ gestart.

Een belangrijk onderdeel van dit project is het voorbereiden van ME/CVS-patiénten op
hun keuring. Bovendien zijn hun ervaringen met de keuring gebundeld en geanalyseerd.
In dit eindverslag worden de gegevens gepresenteerd die in de periode februari 2008 tot
december 2009 zijn verzameld. De centrale vraag daarbij was: 'Wat zijn de ervaringen
van mensen met ME/CVS met de beoordeling door verzekeringsartsen en bedrijfsartsen
en met toepassing van het verzekeringsgeneeskundig protocol daarbij?'. In dit verslag
vindt u ook de resultaten van interviews met enkele deskundigen over vragen die in de
loop van het project naar voren kwamen.

Voorafgaand aan de presentatie van de verzamelde gegevens en de uitkomsten van de
analyses wordt ingegaan op een aantal belangrijke achtergronden. Het rapport mondt uit
in conclusies en aanbevelingen. Deze laatste zijn mede gebaseerd op de uitkomsten van
een slotconferentie.

ME/CVS en de gevolgen

ME/CVS-patiénten kampen met ernstige vermoeidheid en lichamelijke uitputting, spier-
pijn, problemen met geheugen en concentratie, geestelijke uitputting en een abnormaal
lange hersteltijd na inspanning. Daarnaast kunnen nog andere klachten voorkomen. Wel-
ke klachten het meest op de voorgrond treden, verschilt per patiént. De Gezondheidsraad
schat het aantal patiénten in Nederland tussen de 30.000 en 40.000.

Het is nog niet goed duidelijk waardoor ME/CVS ontstaat en waardoor het chronisch
wordt. Het verloop van het syndroom is onvoorspelbaar en varieert van persoon tot per-
soon. De meeste patiénten blijven ziek. Een minderheid herstelt grotendeels, nog geen
10% helemaal. Algemeen geaccepteerde behandelingen zijn er nog niet.

Er bestaat nog geen algemeen erkende diagnostische test voor ME/CVS in de vorm van
bijvoorbeeld een laboratoriumtest. Sinds 1969 is ME door de Wereld Gezondheidsorgani-
satie (WHO) van de Verenigde Naties formeel geclassificeerd als een ziekte van het ze-
nuwstelsel, sinds 1992 mede onder de naam CVS. Deze classificatie geldt ook in Neder-
land als standaard, ook voor bedrijfs- en verzekeringsartsen.

Een recent onderzoek van het NIVEL onder de achterban van de ME/CVS-
patiéntenorganisaties laat er geen twijfel over bestaan dat ME/CVS tot ernstige beperkin-
gen kan leiden. Verreweg de meeste ME/CVS-patiénten beoordelen hun eigen gezondheid
als matig of slecht. Zij geven aan dat zij — de tijd die zij besteden aan persoonlijke ver-
zorging en eten niet meegerekend - per dag nog geen vier uur actief kunnen zijn. De
overgrote meerderheid geeft aan in het dagelijks leven nogal of veel belemmerd te wor-
den door de ziekte. Dat geldt vooral voor het doen van betaald werk of het volgen van
een opleiding, maar ook voor sociale activiteiten. Bijna driekwart geeft aan ook belem-
merd te zijn bij huishoudelijk werk en bij de eventuele opvoeding van kinderen. Eenzelf-
de deel geeft aan door de ziekte bovendien belemmerd te zijn in mobiliteit, zowel binnen-
als buitenshuis.


http://www.gr.nl/pdf.php?ID=1532&p=1
http://www.gr.nl/pdf.php?ID=1532&p=1

Slechts 20% van de patiénten doet betaald werk, gemiddeld bijna 20 uur per week. Bijna
10% van degenen die nu geen betaald werk doen, geeft aan dat in de toekomst wel te
willen — meestal voor een beperkt aantal uren. Als belangrijkste ondersteuning bij het
doen van betaald werk noemt men aanpassing van taken en werkuren, en mogelijkheden
om vaker te kunnen rusten of thuis te kunnen werken.

Ruim 80% van de patiénten is wel eens beoordeeld door een verzekerings- of bedrijfs-
arts. Daarbij is relatief weinig gekeken naar de duur van herstel na inspanning en naar
wisselende belastbaarheid. Vrijwel alle patiénten vinden het echter zeer belangrijk dat
daar bij keuringen wel naar gekeken wordt, evenals naar lichamelijk en geestelijk uit-
houdingsvermogen, concentratievermogen, geheugen, pijn en duizeligheid. 44% van de
patiénten is volledig arbeidsongeschikt verklaard, bijna een kwart gedeeltelijk. Bijna 30%
is volledig arbeidsgeschikt verklaard. Met de uitslag van hun laatste medische beoorde-
ling is 44% het niet, of grotendeels niet, eens.

De beoordeling van arbeidsongeschiktheid bij ME/CVS

Sinds een wetswijziging per augustus 1993 is een voorwaarde om in aanmerking te ko-
men voor een arbeidsongeschiktheidsuitkering, dat de arbeidsongeschiktheid een 'recht-
streeks en medisch objectief vast te stellen gevolg van ziekte of gebrek’ is. In het begin
werd dit zogenaamde medisch arbeidsongeschiktheidscriterium vaak zo restrictief uitge-
legd, dat alleen rekening gehouden werd met gezondheidsklachten als er sprake was
van meetbare of zichtbare lichamelijke afwijkingen (‘substraat’) die deze klachten konden
verklaren. Mensen met ME/CVS kregen van verzekeringsartsen die de keuringen uitvoer-
den nog vaker dan voorheen te horen dat hun ziekte niet bestond, of dat hun beperkin-
gen ‘niet geobjectiveerd’ waren, kortom dat ze niet voldeden aan de voorwaarden voor
een uitkering. Dit was in 1994 de aanleiding tot oprichting van de Steungroep ME en Ar-
beidsongeschiktheid. De Steungroep gaf informatie aan ME/CVS-patiénten en hun hulp-
verleners, vooral over WAO-keuringen en beroepsprocedures. Daarnaast richtte de
Steungroep zich op de politiek, en met succes. Kamerbreed stelden de politici dat het
nooit de bedoeling was geweest om mensen die door ziekte niet of niet volledig kunnen
werken uit te sluiten van een uitkering, alleen maar omdat er geen lichamelijke oorzaak
van hun klachten gevonden kan worden. Als gevolg hiervan kwam de Richtlijn medisch
arbeidsongeschiktheidscriterium tot stand (1996), later vastgelegd in het Schattingsbe-
sluit arbeidsongeschiktheidswetten (2000). Ziekte wordt hierin gedefinieerd als ‘afwij-
kende toestand van het menselijk organisme met een vermindering van autonomie die
zich uit in stoornissen, beperkingen en handicaps’. Voor het vaststellen van arbeidsonge-
schiktheid als gevolg van ziekte is het niet nodig dat de oorzaak van de gezondheids-
klachten bekend is, dat er lichamelijke afwijkingen gevonden zijn of dat er een exacte
diagnose gesteld kan worden.

Deze richtlijnen met betrekking tot de toepassing van het medisch arbeidsongeschikt-
heidscriterium maken het mogelijk om bij de keuring volledig recht te doen aan de be-
perkingen van mensen met ME/CVS. Maar in de praktijk bleken ze daarvoor geen garan-
tie te bieden. Na acties van de Steungroep heeft de Tweede Kamer in 2005 tot twee keer
toe een motie aangenomen die erop neer komt dat ME/CVS een officieel erkende ziekte is
en dat verzekeringsartsen de beperkingen door ME/CVS bij de keuring volledig mee moe-
ten wegen. Naar aanleiding hiervan heeft het UWV een instructie uitgevaardigd waarin
staat, dat ME/ CVS-patiénten op hun verzoek een nieuwe keuring kunnen krijgen wan-
neer de eerdere beslissing is gebaseerd op een onjuiste verzekeringsgeneeskundige
grondslag (zie bijlage III).



Het verzekeringsgeneeskundig protocol CVS

Op 12 april 2007 bracht de Gezondheidsraad het verzekeringsgeneeskundig protocol CVS
uit als advies aan de regering. Het protocol werd met ingang van 1 januari 2008 van
kracht. Het protocol plus de toelichting daarop biedt verzekeringsartsen een ‘'weten-
schappelijk gefundeerde ondersteuning van het handelen’. Het bevat geen gedetailleerde
handelingsvoorschriften en biedt ruimte voor zelfstandige professionele oordeelsvorming.
Het is een aanvulling op bestaande richtlijnen, beleidsregels en gespreksmodellen. Ook
voor bedrijfsartsen hebben de protocollen geen formele status maar zij kunnen wel ge-
bruik maken van de kennis die erin vervat is. Patiénten/cliénten kunnen het protocol ge-
bruiken als bron van informatie bij de voorbereiding van hun keuring.

Het protocol stelt dat CVS een erkende ziekte is die per definitie het functioneren ernstig
beperkt. In navolging van het advies van de Gezondheidsraad van 2005 noemt het pro-
tocol CVS ‘een ernstig invaliderende aandoening’. De onderlinge verschillen tussen CVS-
patiénten zijn echter groot. CVS zal bij een aantal werknemers tot volledige arbeidsonge-
schiktheid leiden, maar het uitgangspunt bij de begeleiding moet zijn dat vaak wel activi-
teiten mogelijk zijn. De verdeling van rust en activiteit moet individueel bepaald worden.
Vermindering van uren per dag en per week en het inlassen van regelmatige rustpauzes
zal vaak nodig zijn.

Volgens het protocol is ‘*Cognitieve gedragstherapie (CGT) voor CVS’ de enige adequate
behandelingsmogelijkheid. De behandelaar moet zich daarbij baseren op een specifiek
model van instandhoudende factoren en herstel moet de doelstelling zijn. Van de patién-
ten die actief en vrijwillig deelnemen aan deze therapie zou volgens het protocol 70% na
afloop geen klachten meer of aanzienlijk minder klachten hebben. Het protocol noemt
een groot aantal aandachtspunten voor de beoordeling van de mogelijkheden van CVS-
patiénten om te functioneren.

De Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid waardeert het positief dat het protocol er
geen twijfel over laat bestaan dat CVS een erkende ziekte is, die per definitie het functio-
neren ernstig beperkt en in bepaalde gevallen tot volledige arbeidsongeschiktheid kan
leiden. Een ander punt van waardering is de aandacht in het protocol voor vermindering
van de arbeidsduur per dag en per week en de noodzaak van regelmatige rustpauzes
voor die gevallen waarin werken nog (gedeeltelijk) mogelijk is.

Daarnaast is er ook vergaande kritiek. Het protocol is volgens de Steungroep weten-
schappelijk eenzijdig en slecht onderbouwd. Het grote accent dat het protocol legt op
psychosociale factoren is volgens de Steungroep niet in overeenstemming met de stand
van de wetenschap. De mogelijk positieve effecten van CGT worden in het protocol veel
groter voorgesteld dan op grond van wetenschappelijk onderzoek en praktijkervaringen
van patiénten te verantwoorden is. Het protocol heeft geen oog voor mogelijke schadelij-
ke gevolgen van '‘CGT voor CVS’, terwijl die zich in de praktijk regelmatig voordoen. Een
belangrijk punt van kritiek is dat het protocol geen concrete aanwijzingen geeft voor het
toetsen van beperkingen bij ME/CVS.

Bij de vermelde aandachtspunten met betrekking tot de functionele mogelijkheden ont-
breekt volgens de Steungroep een aantal essentiéle zaken zoals problemen met concen-
tratie en geheugen.

Op 1 november 2007 vond een bijeenkomst plaats van stafverzekeringsartsen van het
UWYV ter implementatie van het protocol CVS. Niet lang daarna kwam van de kant van
verzekeringsartsen vooral sterk afwijzende kritiek op het protocol naar buiten. Al voordat
het protocol formeel van kracht was geworden, werd door een aantal van hen aange-
drongen op intrekking of herziening. Sommige verzekeringsartsen wekken de indruk dat
zij niet alleen kritiek op het protocol hebben, maar ook weigeren het te gebruiken ter on-
dersteuning van de beoordeling van mensen met ME/CVS.



Ervaringen van patiénten met de keuring en met de rol van het protocol CVS
daarbij

Er zijn 88 vragenformulieren verwerkt van ME/CVS-patiénten die een keuring hebben ge-
had na 1 november 2007. Bij 27% ging het om een eerste keuring en bij 52% om een
herkeuring door een verzekeringsarts. 21% van de meldingen had betrekking op een be-
oordeling door een bedrijfsarts. In de meeste gevallen is de diagnose ME/CVS door een
specialist of een huisarts gesteld. Wanneer dat het geval is wil dit niet altijd zeggen dat
de verzekeringsarts deze diagnose ook volgt. Negeren of betwijfelen van de diagnose
CVS door verzekeringsartsen gaat vaak samen met het ontkennen van de aanwezigheid
van stoornissen. Dit is van grote invloed op de perceptie van verzekeringsartsen van de
ernst van de beperkingen.

84% van de respondenten zegt behandeld te zijn of nog in behandeling te zijn voor
ME/CVS. 49% daarvan heeft CGT gehad of volgt dat nog. De overigen hebben een scala
aan andere behandelingen ondergaan zoals oefentherapie, psychologische begeleiding,
medicijnen enzovoort. Het grootste deel van de patiénten die CGT gevolgd heeft, is daar-
na gelijk gebleven (41%). 25% meldt dat ze door CGT licht of sterk verbeterd zijn. Een
vrij grote groep geeft aan door CGT achteruit te zijn gegaan (34%). In 39% van de ge-
vallen heeft de verzekerings- of bedrijfsarts een behandeladvies gegeven. Bij die advie-
zen ligt het accent vaak op een psychologische benadering. Dat stelt niet iedereen op
prijs en het is niet altijd effectief.

De verzekeringsartsen hebben in 16% van de gevallen informatie opgevraagd bij de be-
handelende sector. Dit komt niet overeen met de wens van de respondenten: 77% wilde
dat de verzekeringsarts contact opnam met hun behandelaar(s).

Uit de antwoorden van de respondenten op de vraag naar hun beperkingen komt naar
voren dat vermoeidheid weliswaar het hoogste scoort (93%), maar zeker niet de enige
beperking vormt. Ook moeite met concentreren (84%), vergeetachtigheid (73%), ge-
brekkig uithoudingsvermogen (70%), lange hersteltijd (64%) en spier- en gewrichtspijn
(63%) scoren zeer hoog. Daarnaast werd in mindere mate een aantal andere beperkin-
gen genoemd zoals stressgevoeligheid, hoofdpijn, wisselbare belastbaarheid en allergie.
De ernst van de beperkingen blijkt uit het aantal actieve uren per dag, buiten eten, sla-
pen en zelfverzorging. Meer dan viervijfde (82%) geeft aan 4 uur per dag of minder ac-
tief te kunnen zijn. De meeste respondenten (79%) vinden dat de verzekeringsarts te
weinig rekening heeft gehouden met hun beperkingen.

In de meeste gevallen vinden de verzekeringsartsen dat de respondenten een behoorlijk
aantal uren kunnen werken. Dit verschilt sterk van het aantal uren dat betrokkenen zelf
aangeven per dag actief te kunnen zijn en per week te kunnen werken. Volgens de art-
sen kan maar liefst 48% van de respondenten 25 tot 40 uur per week werken. Van de
patiénten/cliénten geeft 0% aan dit te kunnen.

37% geeft aan 0 uur te kunnen werken en 27% 1 tot 8 uur, samen 64%. Bij 22% van de
respondenten acht de verzekeringsarts hen tot niet meer dan dit aantal uren in staat.
Ondanks de beperkingen geeft bijna een vijfde van de respondenten aan dat ze (meer)
zouden willen werken (19%). De kans om binnen twee jaar weer of meer betaald werk te
kunnen doen, wordt echter door de meeste van hen niet hoog ingeschat. De gezond-
heidssituatie wordt daarbij als een grotere belemmering gezien dan de positie op de ar-
beidsmarkt: 79% geeft zichzelf geen of weinig kans op basis van de gezondheidssituatie,
69% op basis van de positie op de arbeidsmarkt.



Van de mensen die de vraag hebben beantwoord of het protocol CVS merkbaar van in-
vloed was op de keuring geeft 21% aan dat dat het geval was. In die gevallen waarderen
de respondenten dat vaak positief. Van de respondenten vindt 71% dat de kennis van de
verzekeringsarts over ME/CVS onvoldoende is, 61% vindt hen bevooroordeeld. Het on-
derzoek van de verzekeringsarts krijgt van meer dan driekwart een onvoldoende.

Van de respondenten die beoordeeld zijn door een verzekeringsarts meldt 44% dat ze
naar aanleiding van de uitkomst van de keuring bezwaar hebben gemaakt tegen de be-
slissing van het UWV of van plan zijn dat te doen. Een aantal van deze mensen heeft de
rapportages van de verzekeringsarts naar de Steungroep gestuurd, met het verzoek om
advies. Deze rapportages geven soms een beeld van een visie van de verzekeringsarts of
bezwaarverzekeringsarts die moeilijk te rijmen valt met het protocol CVS.

Voorafgaand aan de keuring waren 23 respondenten op de hoogte van het protocol CVS,
19 via de Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid, 4 via andere kanalen. Van de res-
pondenten die niet van tevoren op de hoogte waren van het protocol geeft bijna niemand
aan dat de verzekeringsarts voldoende rekening heeft gehouden met de aanwezige be-
perkingen. Respondenten die van tevoren wel op de hoogte waren van het protocol mel-
den vaker dat met hun beperkingen rekening is gehouden.

Meningen van experts
De ondervraagde experts hebben hun visie gegeven op ME/CVS en op de vraag of er bij
ME/CVS sprake is van ziekte in de zin van de arbeidsongeschiktheidswetgeving en van
stoornissen en beperkingen. Zij zijn het erover eens dat het bij de beoordeling vooral
gaat om het verkrijgen van plausibiliteit met betrekking tot stoornissen en beperkingen.
Hoe plausibiliteit wordt verkregen, wordt door hen verschillend ingevuld. Ze zijn uitge-
breid ingegaan op methoden en instrumenten om die plausibiliteit bij ME/CVS-patiénten
vast te stellen. Daarbij is met name veel aandacht besteed aan fysiek inspanningsonder-
zoek en neuropsychologisch onderzoek.
De algemene waardering van het protocol CVS door de deskundigen loopt uiteen. In
positieve zin wordt gesteld dat het protocol een belangrijk hulpmiddel bij de beoordeling
is. Maar er is ook veel kritiek:

- Het doet geen recht aan de grote individuele verscheidenheid.

- Het geeft geen wetenschappelijk onderbouwde richting aan de beoordeling.?

- Het biedt weinig houvast om de symptomen van CVS mee te wegen bij de be-

oordeling van de plausibiliteit van de geclaimde beperkingen.
- Het slaat de verzekeringsarts alle mogelijkheden om iets te doen aan ‘objective-
ring’ systematisch uit handen.
- De afwijzing van neuropsychologisch onderzoek in het protocol is onbegrijpelijk.
- Het schiet wat betreft inzicht in behandelmogelijkheden te kort.

Conclusies en aanbevelingen

Op basis van de resultaten van het onderzoek naar keuringservaringen en de interviews
met deskundigen wordt in dit rapport een aantal conclusies getrokken. Mede op basis
van de uitkomsten van de slotconferentie zijn aanbevelingen geformuleerd.

Representativiteit
Conclusies
- Het is aannemelijk dat de respondenten van dit onderzoek geen sterk afwijkende
groep vormen ten opzichte van de door het NIVEL onderzochte groep.
- Het is aannemelijk dat de resultaten een goede indicatie geven van ervaringen
van mensen met ME/CVS met de medische claimbeoordeling door het UWV en
met de uitwerking daarbij van het protocol CVS.

2 Dit geldt volgens de ondervraagde experts ook voor de andere verzekeringsgeneeskundige protocollen die
tot nu toe zijn gepubliceerd.



Aanbeveling

Het verdient aanbeveling onderzoek te doen naar hoe ME/CVS-patiénten in de praktijk
worden geregistreerd en geclassificeerd, zowel in de curatieve sector als door bedrijfs-
en verzekeringsartsen, en op basis van de uitkomsten hiervan voorstellen te doen voor
een zorgvuldige registratie ten behoeve van beleid en wetenschap.

Verzekeringsgeneeskundige uitgangspunten
Conclusies

- Binnen de beroepsgroep verzekeringsartsen heerst verschil van inzicht in en on-
duidelijkheid over het begrip ziekte en de formulering ‘rechtstreeks en medisch
objectief vast te stellen gevolg van ziekte of gebrek’ uit de arbeidsongeschikt-
heidswetten. Een aantal van hen gaat uit van een andere interpretatie dan is
vastgelegd in De Richtlijn Medisch Arbeidsongeschiktheidscriterium en in de toe-
lichting bij het Schattingsbesluit 2000.

- Een aantal verzekeringsartsen is van mening dat CVS geen ziekte in de zin van
de arbeidsongeschiktheidswetgeving is, dat bij CVS geen sprake is van stoornis-
sen. Dit is van invloed op hun beoordeling van de mogelijkheden en beperkingen
van ME/CVS-patiénten.

- Bovengenoemde opvattingen zijn in strijd met de classificaties van de Wereldge-
zondheidsorganisatie WHO (ICD en ICF), internationale wetenschappelijke publi-
caties, het CVS-advies van de Gezondheidsraad, het verzekeringsgeneeskundig
protocol CVS en interne UWV-instructies.

- Het protocol CVS en de inspanningen van het UWV om dat te implementeren
(scholing, aansturing) hebben niet bij alle verzekeringsartsen geleid tot het ver-
dwijnen van bovengenoemde misvattingen.

- De gangbare kwaliteitscontrole van het UWV is onvoldoende om de rol van deze
misvattingen bij de beoordeling van ME/CVS-patiénten te signaleren.

Aanbeveling

NVVG en UWV gaan werken aan herleving en opfrissing van de Richtlijn Medisch Ar-
beidsongeschiktheidscriterium. Daarbij is aandacht voor het tot stand brengen van een
breed draagvlak onder verzekeringsartsen en een duurzame implementatie. In samen-
werking met de Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid en andere patiéntenorganisa-
ties wordt ook gezorgd voor heldere voorlichting van cliénten hierover.

Vooroordelen, kennis en toepassing van het protocol CVS
Conclusies
- Invoering van het verzekeringsgeneeskundig protocol CVS heeft de mening van
beoordeelden, dat verzekeringsartsen bevooroordeeld zijn en onvoldoende ken-
nis over ME/CVS hebben, (nog) niet veranderd.
- In de praktijk bestaat binnen het UWV ruimte om ME/CVS-patiénten op grond
van andere uitgangspunten dan die van het protocol CVS te beoordelen.

Aanbevelingen
- De Netherlands School of Public & Occupational Health (NSPOH) ontwikkelt in
samenwerking met de Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid een scholing
voor verzekeringsartsen over ME/CVS die niet alleen tot doel heeft om kennis te
verwerven, maar ook om meer inzicht te krijgen in de ervaringen van de patién-
ten en te leren zich te verplaatsen in hun perspectief. Onderdelen van deze
scholing:

*» Bijeenkomst(en) met een breed spectrum aan deskundigen (behan-
delaars, onderzoekers en ervaringsdeskundigen), waarin de stand van de
wetenschap en de pluriformiteit van (inzichten over) de ziekte aan de orde
komt.

= Workshop(s) waarin verzekeringsartsen (en arbeidsdeskundigen) ME/CVS-
patiénten kunnen bevragen zonder de druk van een keuring.



= De verzekeringsarts (in opleiding) verdiept zich in de situatie van een of
meer mensen met ME/CVS, helpt hen bij het voorbereiden van de keuring
en treedt daarbij op als begeleider.
- Het UWV stimuleert deelname van alle verzekeringsartsen aan deze scholing.
- De beroepsvereniging NVVG en patiénten-/cliéntenorganisaties gaan meer in-
formatie uitwisselen en regelmatig overleggen.

Diagnostiek
Conclusies

- In het protocol CVS wordt aandacht voor een systematische differentiaaldiagnos-
tiek van vermoeidheid gemist.

- Om de diagnose ME/CVS te stellen moet de arts beperkingen in het functioneren
vaststellen.

- Verzekeringsartsen zijn geneigd om geen waarde te hechten aan informatie over
beperkingen van hun cliénten van behandelend artsen.

Aanbevelingen

- Artsen besteden bij het stellen van de diagnose CVS voldoende aandacht aan
een systematische differentiaaldiagnostiek van vermoeidheid. Het protocol CVS
wordt op dit punt aangevuld.

- De verschillende medische beroepsgroepen, waaronder huisartsen, internisten,
neurologen, revalidatieartsen, bedrijfsartsen en verzekeringsartsen scheppen
meer duidelijkheid over de wijze waarop zij functionele beperkingen kunnen
vaststellen en de onderlinge verschillen en afstemmingsmogelijkheden.

- Behandelend artsen die in het kader van de diagnostiek, behandeling en bege-
leiding van CVS-patiénten, beperkingen in hun functioneren vaststellen, rappor-
teren hierover op een zodanige wijze dat bedrijfs- en verzekeringsartsen de
aannemelijkheid van hun bevindingen op dit gebied kunnen nagaan.

- Verzekeringsartsen maken voor hun beoordeling meer gebruik van de bevindin-
gen van behandelend artsen met betrekking tot functionele beperkingen van hun
patiénten.

Behandelingsmogelijkheden
Conclusies
De eenzijdige aanbeveling in het protocol van CGT als behandeling met grote kans op
succes staat ver van de praktische ervaringen, behoeften en mogelijkheden van de pa-
tiénten:
- Bijna de helft van de respondenten heeft geen CGT gevolgd, velen wel andere
behandelingen.
- Het percentage mensen dat baat heeft gehad bij CGT (25%) is veel kleiner dan
de 70% die in het protocol wordt gesteld.
- Ruim een derde geeft aan door CGT achteruit te zijn gegaan.
- Bedrijfs- en verzekeringsartsen hebben behoefte aan een gevarieerder aanbod
van mogelijkheden voor behandeling en begeleiding van ME/CVS-patiénten.

Aanbevelingen
- Herziening van het protocol CVS op dit punt: zie verder.



Beoordeling van beperkingen

Conclusies

Er is een grote discrepantie tussen de inschatting van de functionele mogelijk-
heden door de verzekeringsarts en door de betrokken cliént.
Verzekeringsartsen schatten het aantal mogelijke werkuren veel hoger in dan
patiénten zelf aangeven actief te kunnen zijn.

Aanbevelingen:

Herziening van het protocol CVS op dit punt: zie verder.

De verzekeringsgeneeskundige standaard verminderde arbeidsduur wordt zo
aangepast dat deze meer houvast biedt bij het vaststellen van een in de praktijk
duurzaam haalbare arbeidsduur, ook bij CVS.

Plausibiliteit en toetsbaarheid

Conclusies

‘Medisch objectief vaststellen’ betekent: het door de arts verkrijgen van vol-
doende plausibiliteit.

Hoe plausibiliteit wordt verkregen wordt in de praktijk zeer uiteenlopend inge-
vuld: van afgaan op ‘plausibiliteitsgevoel’ tot het gericht verbreden en verdiepen
van het onderzoek.

Inconsistenties zijn aanleiding tot nader onderzoek.

Het protocol CVS geeft verzekeringsartsen te weinig houvast om de beperkingen
van ME/CVS-patiénten zichtbaar te maken en te begrijpen, dus plausibel te ma-
ken.

Verzekeringsartsen dienen waarheidsgetrouw, volledig en transparant te rappor-
teren.

Uit de rapportage moet blijken wat de verzekeringsarts plausibel vindt en op
grond van welke feiten en op welke wijze hij tot deze conclusie is gekomen.

Aanbevelingen

Herziening van het protocol CVS op dit punt: zie verder.
Het UWV voert de volgende werkwijze in: De verzekeringsarts legt na het ge-
sprek zijn voorlopige bevindingen (rapportage en FML) voor aan cliént met de
volgende vragen:

* is de weergave van de feiten correct en volledig?

» s duidelijk welke argumenten hebben geleid tot de conclusies (inclusief

FML)?

= bent u het eens met de conclusies?
De cliént krijgt twee weken tijd om te reageren en kan desgewenst contact op-
nemen met de verzekeringsarts voor nadere uitleg. Wanneer de cliént dat daar-
na nog nodig vindt krijgt hij de mogelijkheid van een tweede beoordeling door
een andere verzekeringsarts.

Methoden en instrumenten

Conclusies

De anamnese en het beoordelingsgesprek vormen de kern van het verzeke-
ringsgeneeskundig onderzoek.

De methode van de argumentatieve claimbeoordeling (Methode Herngreen) is
hiervoor een geéigende methode.

Het is belangrijk dat de patiént/cliént in het gesprek met de verzekeringsarts
zoveel mogelijk relevante informatie naar voren brengt.

Patiénten/cliénten die zich gericht op het gesprek met de verzekeringsarts voor-
bereiden hebben meer kans dat meer rekening wordt gehouden met hun beper-
kingen.

Over de rol van lichamelijk onderzoek door de verzekeringsarts verschillen de
meningen: wat hierover in het protocol CVS staat overtuigt niet.



Patiénten/cliénten willen veel vaker dat de verzekeringsarts informatie van hun
behandelaar opvraagt dan in de praktijk gebeurt.

Heteroanamnese wordt in theorie waardevol geacht maar vindt in de praktijk
weinig plaats.

Deskundigen achten fysiek inspanningsonderzoek onder voorwaarden zinvol om
de reactie op fysieke inspanning te onderzoeken, hoewel het protocol dit niet
adviseert.

Deskundigen achten neuropsychologisch onderzoek onder voorwaarden zinvol
om het mentaal functioneren en de mentale duurbelastbaarheid te onderzoeken,
hoewel het protocol dit afwijst.

Deskundigen achten functionele capaciteitsevaluatie (FCE) onder voorwaarden
zinvol hoewel het protocol stelt dat dit van weinig waarde is.

Over de zin van aanvullend onderzoek door een medisch specialist wordt ver-
schillend gedacht.

Het gebruik van bestaande vragenlijsten kan volgens deskundigen onder voor-
waarden zinvol zijn.

De functionele mogelijkhedenlijst (FML) is een gebrekkig instrument, onder an-
dere door een gebrek aan wetenschappelijke onderbouwing en het statische ka-
rakter.

Er is behoefte aan een nog te ontwikkelen wetenschappelijk gevalideerd longi-
tudinaal instrument ten behoeve van beoordeling en begeleiding.

Praktijktesten in thuis— en werksituatie kunnen belangrijke informatie over be-
lastbaarheid opleveren.

Het is waarschijnlijk dat, behalve anamnese en beoordelingsgesprek, de meeste
genoemde instrumenten en methoden in de praktijk weinig worden ingezet bij
de claimbeoordeling bij ME/CVS.

Aanbevelingen

Herziening van het protocol CVS op dit punt: zie verder.

Het UWV geeft cliénten bij de oproep voor een gesprek met verzekeringsarts (en
bij voorkeur ook al eerder) het advies om zich goed op het gesprek voor te be-
reiden en geeft informatie over de belangenorganisatie waar ze terecht kunnen
voor informatie, advies en steun daarbij. (In het geval van ME/CVS is dat de
Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid. Via de Chronisch zieken en gehandi-
capten Raad, vakbonden en de Landelijke Vereniging van Arbeidsongeschikten is
informatie over de overige organisaties te inventariseren.)

Het UWV zorgt dat iedere verzekeringsarts methodische, helder gestructureerde
beoordelingsgesprekken voert waarbij altijd voldoende tijd en aandacht is voor:

» de juiste vraagstellingen om een goed beeld te krijgen van de beperkin-
gen;

» het helpen van de cliént bij het formuleren van de claimklachten: inventa-
riseren, herdefiniéren en verifiéren dan wel falsifiéren van de claimklach-
ten;

= de voorgeschiedenis, de bevindingen van behandelaar(s) en bedrijfsarts
en de inspanningen van de patiént zelf om beter te worden en beter te
kunnen functioneren;

» informatie van werkgever, collega, partner, ouders, kinderen, onbevoor-
oordeelde buitenstaanders (heteroanamnese);

= toepassen van ‘wederkerigheid’: checken van informatie, uitspreken als er
discrepanties of inconsistenties zijn, als er twijfel is of de cliént wel een
reéel beeld geeft van de werkelijkheid. Cliént gelegenheid geven daarop te
reageren.



De NVVG en het UWV verduidelijken de items en de toelichting van de FML voor
zowel verzekeringsarts als cliént, zodat in iedere rubriek en bij ieder item voor
zover van toepassing rekening wordt gehouden met hersteltijd. Bijvoorbeeld:
‘kunt u zich een half uur concentreren?’ aanvullen met ‘hoe vaak per dag en
hoeveel rusttijd/hersteltijd is daartussen nodig?’.

NVVG en NVAB zetten de ontwikkeling op gang van een longitudinale scorelijst
ten behoeve van begeleiding en beoordeling die op termijn de FML kan vervan-
gen.

Het Kenniscentrum Verzekeringsgeneeskunde (KCVG) stimuleert wetenschappe-
lijk onderzoek naar methoden om de beperkingen en belastbaarheid van
ME/CVS-patiénten vast te stellen, waaronder naar heteroanamnese, neuropsy-
chologisch onderzoek, fysiek inspanningsonderzoek, functionele capaciteitseva-
luatie, vragenlijsten en praktijktesten.

Het KCVG betrekt patiéntenorganisaties bij verzekeringsgeneeskundig weten-
schappelijk onderzoek, bijvoorbeeld in de vorm van deelname aan een pro-
grammaraad of begeleidingscommissie, om patiéntenperspectief en ervarings-
deskundigheid van patiénten/cliénten systematisch bij dit onderzoek te betrek-
ken.

Waardering en herziening van het protocol CVS

Conclusies

Het is aannemelijk dat het protocol CVS in een aantal gevallen een positieve in-
vloed op de keuringen van ME/CVS patiénten heeft gehad.

Aspecten van het protocol die door (een of meerdere) deskundigen positief ge-
waardeerd worden zijn (zie paragraaf 6.5):

= aansluiting bij het begrippenkader van de ICF, dat ruimte biedt om reke-
ning te houden met beperkingen bij CVS;

» bruikbaar als hulpmiddel;

= houvast voor het stellen van de diagnose CVS;

* nuttige achtergrondinformatie, ook voor bedrijfsartsen (ook om na te
gaan waar ze in hun rapportages richting UWV aandacht aan moeten be-
steden).

Aspecten van het protocol die door (een of meerdere) deskundigen negatief ge-
waardeerd worden zijn (Zie paragraaf 6.5):

= te weinig aandacht voor de individuele verscheidenheid van ME/CVS-
patiénten;

= het ontbreken van een systematische differentiaaldiagnostiek van ver-
moeidheid;

» het bieden van weinig houvast om symptomen en mogelijke gevolgen mee
te wegen bij de beoordeling van de plausibiliteit van de geclaimde beper-
kingen;

» het afwijzen van lichamelijk onderzoek (bijvoorbeeld naar spieratrofie);

» het afwijzen van neuropsychologisch onderzoek;

»= het ontbreken van wetenschappelijk onderbouwde richtlijnen voor de be-
oordeling die een afweging van gegevens uit de ene bron tegen die uit an-
dere bronnen mogelijk maken;

» het ontbreken van een verwijzing naar een gevarieerder aanbod van mo-
gelijkheden voor behandeling en begeleiding van ME/CVS-patiénten;

» De eenzijdige aanbeveling in het protocol van CGT als behandeling met
beweerde grote kans op succes staat ver van de praktische ervaringen,
behoeften en mogelijkheden van patiénten.



Aanbevelingen
Het protocol CVS wordt herzien met behoud van het goede en inachtneming van de
volgende aandachtspunten:

volgens van de methode van Evidence Based Richtlijn Ontwikkeling (EBRO):

gebaseerd op wetenschappelijk bewijs (evidence) én op praktijkervaringen

van behandelaars, patiénten, verzekeringsartsen (experience);

in samenwerking tussen vertegenwoordigers van verzekeringsartsen, behan-

delaars, wetenschappers en patiénten;

meer expliciet aansluitend bij het gedachtegoed van de Richtlijn Medisch ar-

beidsongeschiktheidscriterium en het begrippenkader van de ICF;

aansluiten bij het materiaal dat in 2008 is geproduceerd voor de multidisci-

plinaire richtlijn CVS;

wegnemen van iedere aanleiding voor opvattingen dat de beperkingen bij

CVS primair veroorzaakt zouden worden door gedrag of cognities;

met aandacht voor de heterogeniteit van de groep CVS-patiénten en het be-

lang van een individuele beoordeling;

meer aandacht voor de rol van cognitieve beperkingen bij CVS;

meer positieve aandacht en concrete aanwijzingen voor het inzetten van me-

thoden en instrumenten die bij kunnen dragen aan het plausibel maken van

fysieke en mentale beperkingen en het vaststellen van een in de praktijk

duurzaam haalbare arbeidsduur bij mensen met ME/CVS, zoals:

» het raadplegen van meer bronnen en/of inzet van meer onderzoeksme-
thoden bij twijfel over de plausibiliteit van de geclaimde beperkingen.

* navraag bij cliént en nader onderzoek bij inconsistenties

= heteroanamnese, lichamelijk onderzoek, neuropsychologisch onderzoek,
fysiek inspanningsonderzoek, functionele capaciteitsevaluatie, vragenlijs-
ten en praktijktesten, waarbij wordt aangegeven onder welke voorwaar-
den de inzet hiervan zinvol en/of geindiceerd is.

- Meer genuanceerde en pluriforme aandacht voor behandelingsmogelijkheden,
waarbij zowel rekening wordt gehouden met wetenschappelijk bewijs als met de
ervaringen, behoeften en voorkeuren van patiénten:

= rol van CGT relativeren en realistischer

= gegevens over patiénten die na/door CGT achteruit gaan toevoegen.

= gegevens over (positieve en negatieve) ervaringen van patiénten met an-
dere behandelingen toevoegen.



1 INLEIDING

1.1 Aanleiding en doelstellingen van het project ‘Protocol in praktijk’

De beoordeling van arbeidsongeschiktheid als gevolg van ME/CVS leidt regelmatig tot
controverses. Volgens de Gezondheidsraad is CVS een reéle, ernstig invaliderende aan-
doening.? Toch worden ME/CVS-patiénten regelmatig geconfronteerd met twijfel en on-
geloof: leidt ME/CVS echt tot beperkingen en is het eigenlijk wel een ziekte? De Ge-
zondheidsraad heeft in 2007 het Verzekeringsgeneeskundig protocol Chronische-
vermoeidheidssyndroom (CVS) gepubliceerd.” Met ingang van 1 januari 2008 zijn ver-
zekeringsartsen verplicht om hier gebruik van te maken als hulpmiddel bij beoordelin-
gen in het kader van de WIA, WAJONG, WAZ of WAO. De ontwikkeling van verzeke-
ringsgeneeskundige protocollen maakt deel uit van het streven naar verbetering van
het medisch handelen bij ziekteverzuim en arbeidsongeschiktheid in het algemeen en
van de kwaliteit van de medische beoordeling van arbeidsongeschiktheid, de arbeidson-
geschiktheidskeuringen, in het bijzonder. In de ontwikkelfase van het protocol CVS
heeft de inbreng van de Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid, de belangenorgani-
satie op het gebied van de maatschappelijke positie van mensen met ME/CVS, in be-
perkte mate een rol gespeeld. De toepassing, evaluatie en eventuele herziening van dit
protocol biedt een nieuwe kans op een bijdrage op basis van ervaringsdeskundigheid
vanuit het patiéntenperspectief.

Doel van het project 'Protocol in praktijk - Kwaliteitsverbetering arbeidsongeschikt-
heidskeuringen door patiéntenparticipatie bij het verzekeringsgeneeskundig protocol
ME/CVS’ was om door middel van actieve patiénten-/cli€ntenparticipatie bij te dragen
aan een betere kwaliteit van de verzekeringsgeneeskundige beoordeling in het alge-
meen en van mensen met CVS/ME in het bijzonder. Daarvan afgeleide doelstellingen
zijn:

- dat CVS/ME-patiénten die te maken krijgen met een verzekeringsgeneeskundige
beoordeling daarover goed zijn geinformeerd en daarbij een actieve inbreng
hebben;

- dat informatie beschikbaar komt over de toepassing in de praktijk ten behoeve
van evaluatie en bijstelling van het protocol;

- dat aan andere patiénten-/cliéntenorganisaties overdraagbare informatie, inzich-
ten en methodieken voor de inbreng van ervaringsdeskundigheid bij de ontwik-
keling, evaluatie en bijstelling van verzekeringsgeneeskundige protocollen be-
schikbaar komen.

Het project had een looptijd van twee jaar, van 1 februari 2008 tot en met 31 januari
2010 en is financieel mogelijk gemaakt door Stichting Instituut GAK.

3 Gezondheidsraad. Het chronische-vermoeidheidssyndroom. Den Haag: Gezondheidsraad, 2005; publicatie nr
2005/02. ISBN-10: 90-5549-554-9 www.gr.nl/pdf.php?ID=1167&p=1

4 Gezondheidsraad. Verzekeringsgeneeskundige protocollen: Chronische-vermoeidheidssyndroom, Lumbos-
acraal radiculair syndroom. Den Haag: Gezondheidsraad, 2007; publicatienr. 2007/12.
http://www.gr.nl/pdf.php?ID=1532&p=1
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1.2 Activiteiten en producten
De volgende activiteiten en producten zijn gerealiseerd:

Voorlichting en publiciteit

Er is een folder gemaakt ‘Naar de bedrijfsarts, naar de verzekeringsarts?’ die op ruime
schaal is verspreid, iedere keer voorzien van een inlegvel met de aankondiging van
informatiebijeenkomsten.

De Steungroep heeft de brochure ‘Update keuringen WIA, WAJONG, WAO EN WAZ’
uitgebracht, met actuele informatie over het Verzekeringsgeneeskundig Protocol CVS
en informatie en adviezen met betrekking tot werk en ziekte tijdens de eerste twee
ziektejaren.® Daarnaast is een aantal artikelen gepubliceerd in de nieuwsbrief van de
Steungroep en in bladen van andere ME/CVS-patiéntenorganisaties.

Ten behoeve van informatiebijeenkomsten zijn presentaties gemaakt over de voorbe-
reiding en het verloop van de keuring, het verzekeringsgeneeskundig protocol CVS en
bezwaar en beroep. Op de website van de Steungroep zijn speciale webpagina’s ge-
maakt over het protocol.

Via de website, mailings en bijeenkomsten zijn ME/CVS- patiénten en andere belang-
hebbenden (rechtshulpverleners, behandelaars, onderzoekers, andere patiénten- en
belangenorganisaties) geinformeerd over het verzekeringsgeneeskundig protocol en de
ervaringen met de praktische toepassing ervan.

Informatiebijeenkomsten
In totaal zijn zes informatiebijeenkomsten belegd voor mensen met ME/CVS en voor
andere belanghebbenden die met een WIA-, Wajong- of WAO-(her)keuring te maken
hebben. De volgende bijeenkomsten zijn georganiseerd:

- april 2008: voor andere patiénten- en belangenorganisaties, samen met de

Chronisch zieken en Gehandicaptenraad

- september 2008: voor mensen met ME/CVS in Hengelo

- november 2008: voor mensen met ME/CVS in Amersfoort

- april 2009: voor mensen met ME/CVS in Leeuwarden

- juni 2009: voor mensen met ME/CVS in Hengelo

- oktober 2009: voor mensen met ME/CVS in Eindhoven
De bijeenkomsten in Hengelo leidden tot veel publiciteit in de lokale en regionale pers.
Een vertegenwoordiging van UWV Hengelo was op beide bijeenkomsten aanwezig om
de werkwijze bij keuringen van mensen met ME/CVS het gebruik van het verzeke-
ringsgeneeskundig protocol daarbij toe te lichten. Naar aanleiding van de onvrede van
de vele aanwezigen nam de Steungroep het initiatief ‘bundeling van krachten door
bundeling van klachten’ waarbij acht individuele klachten bij het UWV werden inge-
diend. In de intensieve mediationtrajecten die hieruit voortvloeiden zijn medewerkers
van de Steungroep als begeleider voor de cliénten en als medegesprekspartners voor
het UWV opgetreden. De aandacht voor UWV-kantoor Hengelo heeft geleid tot intensi-
vering van het overleg tussen de Steungroep en dit UWV-kantoor.
Naast de eigen informatiebijeenkomsten heeft de Steungroep op diverse bijeenkom-
sten op uitnodiging van andere organisaties een bijdrage geleverd over het verzeke-
ringsgeneeskundig protocol en de keuringspraktijk voor mensen met ME/CVS, onder
andere in november 2009 voor de ME/CVS-Stichting en in november 2009 voor de
Whiplash Stichting Nederland.

5 Update keuringen WIA, Wajong, WAO en WAZ. Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid. Groningen, 2008



Methoden voor informatie, advies en analyse
Voor de informatie- en adviesdienst zijn methodieken ontwikkeld en verbeterd
om:

- efficiént en adequaat telefonisch informatie en advies te geven (‘bel-
puntmap”’);

- systematisch gegevens te verzamelen over knelpunten en ervaringen
(‘signaleringen’);

- gegevens te rubriceren in een database, te analyseren, tussentijds te
rapporteren en op een overzichtelijke wijze te presenteren;

- medische dossiers te analyseren en op basis van screening van medische
rapportages een oordeel te vormen over het al dan niet adequaat toepas-
sen van het protocol;

- naar aanleiding van dossieranalyse een gefundeerd advies en ondersteu-
ning te geven bij herzieningsverzoeken, beroeps- en bezwaarprocedures.

Informatie- en adviesgesprekken, meldingen en analyses van rapporta-
ges

Gedurende de looptijd van het project zijn er in totaal 877 telefonische informa-
tie-, advies- en meldingsgesprekken met patiénten/cliénten gevoerd met be-
trekking tot keuringen en het protocol CVS. Daarnaast hebben in deze periode
over hetzelfde onderwerp 507 contacten via e-mail en post plaatsgevonden. Er
zijn 138 registratieformulieren binnengekomen waarin mensen hun ervaringen
meldden, waarvan 88 betrekking hadden op een keuring waarop het verzeke-
ringsgeneeskundig protocol CVS van toepassing was.

Er zijn tientallen medische rapportages van het UWV geanalyseerd (op de toe-
passing van het protocol en verzekeringsgeneeskundige uitgangspunten), op ba-
sis waarvan geadviseerd is bij herzienings-, bezwaar- en beroepsprocedures.
Dit betekent dat belanghebbenden de informatie- en adviesdienst goed hebben
weten te vinden. Gerichte publiciteit over de mogelijkheid om informatie en ad-
vies te krijgen en ervaringen te melden (persbericht, advertenties, speciale in-
formatiefolder, reguliere kanalen van de Steungroep zoals de website en Steun-
groepnieuws) heeft tot een gestage stroom informatie- en adviesaanvragen en
meldingen geleid. Om de toegankelijkheid van de informatie van de Steungroep
te vergroten is de website vernieuwd en beter vindbaar gemaakt.

Tussenrapport

In februari 2009 is een tussenrapport verschenen®. Dit is in brede kring ver-
spreid. In plaats van de aanvankelijk geplande werkconferentie zijn in de perio-
de mei 2009 - december 2009 bij zeven experts met uiteenlopende achtergron-
den uitvoerige interviews afgenomen. Uitgangspunten waren de in het eerste
jaar verzamelde ervaringsgegevens over de toepassing van het protocol in de
keuringspraktijk en de knelpunten die de Steungroep daaruit in het tussenrap-
port afleidde.

Y. Jansen, M. Koolhaas, G. de Meijer, Het verzekeringsgeneeskundig protocol CVS. Praktijkervaringen van
patiénten/cliénten met de keuring. Tussenverslag. Groningen, Maart 2009



Advisering en overleg

Gedurende de looptijd heeft de Steungroep naar aanleiding van informatie die in
het project verzameld is (gevraagd en ongevraagd) adviezen gegeven aan per-
sonen of organisaties op het brede terrein van arbeidsongeschiktheidskeuringen,
patiéntenparticipatie, richtlijnontwikkeling en verzekeringsgeneeskundige proto-
collen.

Dit betreft onder andere adviezen aan:

- andere patiéntenorganisaties over patiéntenparticipatie bij arbeidsonge-
schiktheidskeuringen en verzekeringsgeneeskundige protocollen;

- het UWV, zowel landelijk als op regionaal niveau over verbetering van de
naleving van het protocol en verbetering van de kwaliteit van keuringen
bij mensen met ME/CVS;

- de beroepsorganisatie NVVG in verband met de evaluatie en bijstelling
van het protocol;

- onderzoekscentra als het KCVG en de NVVG over verder onderzoek ten
behoeve van betere onderbouwing van methoden en instrumenten die in
het protocol worden geadviseerd;

-  Tweede Kamerleden over knelpunten bij arbeidsongeschikt-
heids(her)keuringen en de naleving van het verzekeringsgeneeskundig
protocol, met het verzoek dit bij de verantwoordelijke minister aan de
orde te stellen.

Herhaalde verzoeken van de Steungroep aan de verantwoordelijke minister en
het parlement om misstanden bij keuringen aan te pakken, hebben erin geresul-
teerd dat demissionair minister Donner (SZW) de Inspectie Werk en Inkomen
(IWI) opdracht heeft gegeven onderzoek te doen naar de zorgvuldigheid van de
keuringen die het UWV uitvoert bij ME/CVS-patiénten.

Slotconferentie

Op 5 februari 2010 is een afsluitende conferentie gehouden, waarin de belang-
rijkste bevindingen van het project zijn gepresenteerd en bediscussieerd.
Onder de titel 'ME/CVS: Verantwoord oordelen (on)mogelijk?' - Kwaliteit van de
medische beoordeling van arbeidsongeschiktheid werkte een zeer gevarieerde
groep van deskundigen (juristen, behandelaars, onderzoekers, ME/CVS-
patiénten of patiéntenvertegenwoordigers, mensen van andere belangen-
/patiéntenorganisaties, bedrijfsartsen, verzekeringsartsen, UWV-
vertegenwoordigers, politici) in competitievorm aan voorstellen ter verbetering
van de keuringspraktijk. Deze voorstellen zijn verwerkt in dit eindrapport.

1.3 Leeswijzer

Hoofdstuk 5 van dit rapport gaat over de praktijkervaringen van ME/CVS-patiénten bij
de beoordeling van hun functionele mogelijkheden/belastbaarheid sinds de introductie
van het protocol CVS.

Hoofdstuk 6 is een weergave van de interviews met experts die naar aanleiding van het
tussenverslag zijn gehouden.

Op basis van de verzamelde informatie over keuringservaringen en de interviews met
experts zijn in hoofdstuk 7 de belangrijkste bevindingen weergegeven, conclusies ge-
trokken en bediscussieerd. Naar aanleiding daarvan worden, mede op basis van de
voorstellen die op de slotconferentie naar voren kwamen, aanbevelingen geformuleerd
ter verbetering van de kwaliteit van de keuringen, bijstelling van het protocol CVS en
voor wetenschappelijk onderzoek naar (het vaststellen van) arbeidsbeperkingen bij
ME/CVS en andere moeilijk objectiveerbare aandoeningen en klachten.

Hoofdstuk 2 t/m 4 bevatten de nodige achtergrondinformatie.

Hoofdstuk 2 gaat over de vraag wat ME/CVS is en welke gevolgen ME/CVS kan hebben,
in het bijzonder voor mogelijkheden tot participatie en werk.



Hoofdstuk 3 behandelt de belangrijkste wetten, regels en instructies die van toepassing
zijn op de medische beoordeling van de arbeidsongeschiktheid van mensen met
ME/CVS. In dit hoofdstuk wordt ook ingegaan op hoe deze in de loop van de tijd tot
stand zijn gekomen, zijn geinterpreteerd en toegepast, voor zover van belang voor de
beoordeling van cliénten met ME/CVS.

Hoofdstuk 4 gaat over de inhoud en de status van het protocol CVS. Ook wordt in dit
hoofdstuk ingegaan op de ontvangst van dit protocol door patiéntenorganisaties en
door verzekeringsartsen.

In de bijlagen is aanvullende informatie te vinden.



2 DE SITUATIE VAN ME/CVS-PATIENTEN

2.1 Watis ME/CVS?’

ME/CVS is een syndroom, een verzameling van klachten en medische bevindingen die
meer dan toevallig samenkomen, terwijl men (nog) niet precies begrijpt wat de achter-
liggende biologische disfunctie is. ME/CVS-patiénten kampen met ernstige vermoeidheid
en lichamelijke uitputting, spierpijn, problemen met geheugen en concentratie en gees-
telijke uitputting. Ook komen slaapstoornissen en hoofd- en gewrichtspijn veel voor. Na
inspanning hebben zij een lange hersteltijd nodig. Lichte tot matige inspanning wordt
vaak gevolgd door extreme vermoeidheid en een algeheel malaisegevoel dat abnormaal
lang aanhoudt, soms zelfs enige weken. Daarnaast kunnen nog andere klachten voor-
komen, zoals krachtverlies, duizeligheid, moeite met zien en gevoelige lymfeklieren.
Het verschilt per patiént welke klachten het meest op de voorgrond treden. Vanwege de
grote onderlinge verschillen hebben wetenschappers de afgelopen jaren voorgesteld de
patiénten op te delen in subgroepen op basis van hun belangrijkste klachten. Dit is van
belang bij onderzoek naar de oorzaken en behandelingsmogelijkheden van ME/CVS. De
ziekte kan op elke leeftijd beginnen, maar treft vooral personen die tussen de 25 en 45
jaar oud zijn. Ongeveer driekwart van hen is vrouw.® De Gezondheidsraad schat het
aantal patiénten in Nederland tussen de 30.000 en 40.000.°

Ontstaan, oorzaken en verloop

ME/CVS kan acuut of geleidelijk ontstaan en wordt vaak voorafgegaan door een infectie,
soms in combinatie met andere vormen van lichamelijke en/of psychische stress.° De
meerderheid van de ME/CVS-patiénten (75%) heeft inderdaad een geschiedenis van een
acute virusinfectie.!! Ondanks vele studies werd er geen bewijs gevonden voor één ver-
antwoordelijk virus.'? Resultaten van verschillende Amerikaanse onderzoeken wijzen erop
dat bij het ontstaan van ME/CVS ook erfelijke factoren een rol kunnen spelen.*?

Het is nog niet goed duidelijk waardoor ME/CVS ontstaat en chronisch wordt. Resultaten
van de vele onderzoeken die er inmiddels zijn gedaan wijzen erop dat meerdere factoren
een rol kunnen spelen; dat zou de verschillen tussen de patiénten kunnen verklaren. Veel
gepubliceerde onderzoeken rapporteren afwijkingen van het centraal zenuwstelsel, het au-
tonoom zenuwstelsel en het immuunsysteem.'* Nederlandse en Japanse onderzoekers
vonden een vermindering van het volume van de grijze stof in de hersenen.'?

7 Deze paragraaf is een bewerking van hoofdstuk 2, ME/CVS uit: M.P. Koolhaas, H. de Boorder, E. van Hoof,
Cognitieve gedragstherapie bij het chronische vermoeidheidssyndroom (ME/CVS) vanuit het perspectief van
de patiént, 2008, ISBN: 978-90-812658-1-2.
http://home.planet.nl/~koolh222/cgtbijmecvsvanuitperspectiefpatient2008.pdf

8 Taylor, R.R., Jason, L.A., Jahn, S.C. (2003). Chronic fatigue and sociodemographic characteristics as predic-
tors of psychiatric disorders in a community-based sample. Psychosomatic Medicine, 65, 896-901.

® Gezondheidsraad. Het chronische-vermoeidheidssyndroom. Den Haag: Gezondheidsraad, 2005; publicatie
nr. 2005/02. ISBN-10: 90-5549-554-9 www.gr.nl/pdf.php?ID=1167&p=1

10 De Becker, P., McGregor, N., De Meirleir, K. (2002). Possible triggers and mode of onset of Chronic Fatigue
Syndrome. Journal of Chronic Fatigue Syndrome, 10/2, 4-18.

1 |oblay, R, Stewart, G, Bertouch, ], Cistulli, P, Darveniza, P, Ellis, C, Gatenby, P, Gillis, D, Hickie, I, Lloyd, A,
Phillips, B, Phoon, W, Rowe, K, Steven, I, Wakefield, D, Watson, D. (2002). Chronic fatigue syndrome: clinical
practice guidelines 2002. Medical Journal of Australia, 176, S17-S56.

2 Levine, P.H., Strickland, P.S., Peterson, D.L., O'Brien, K., Fears, T. (2001). Neuromyasthenia and

chronic fatigue syndrome (CFS) in northern Nevada/California: a ten-year follow-up of an outbreak.

Journal of Chronic Fatigue Syndrome, 9, 3-14.

13 Aaron, L.A., Herrell, R., Ashton, S., Belcourt, M., Schmaling, K., Goldberg, J., Buchwald, D. (2001).
Comorbid clinical conditions in chronic fatigue. A co-twin control study. Journal of General Internal

Medicine, 16, 24-31.

1 Zie: www.iacfsme.org/MECFSMyths/tabid/311/Default.aspx

15 Tomohisa Okada, Masaaki Tanaka, Hirohiko Kuratsune, Yasuyoshi Watanabe and Norihiro Sadato. Mecha-
nisms underlying fatigue: a voxel-based morphometric study of chronic fatigue syndrome. BMC Neurology
2004, 4:14

De Lange, FP., Kalkman, J]S., Bleijenberg, G., Hagoort, P., van der Meer, JWM and Toni, I. Gray matter vol-
ume reduction in the chronic fatigue syndrome. NeuroImage, 2005, 26, 3, 777-781.
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Het verloop van het syndroom is onvoorspelbaar en varieert van persoon tot persoon. Een
minderheid herstelt grotendeels, nog geen 10% helemaal'®. De meeste patiénten blijven
echter vrij ernstig ziek, waarbij een deel van hen afwisselend voor- en achteruitgaat.
Sommigen van hen gaan alleen maar achteruit. Algemeen geaccepteerde behandelingen
zijn er nog niet.

Diagnose

Er bestaat nog geen algemeen erkende diagnostische test voor ME/CVS in de vorm van
bijvoorbeeld een laboratoriumtest. Wel zijn er criteria vastgesteld waaraan deelnemers
aan wetenschappelijk onderzoek naar ME/CVS moeten voldoen. Op dit moment gelden de
zogenaamde Fukuda-criteria daarvoor als standaard (zie bijlage I).!” Hoewel ze daarvoor
niet zijn bedoeld worden deze criteria ook wel gebruikt voor het stellen van de diagnose
CVS in de medische praktijk. In 2003 zijn voor de diagnostiek van ME/CVS in de medische
praktijk speciale richtlijnen gepubliceerd. Deze zijn opgesteld door een internationale
groep van deskundigen in opdracht van de Canadese regering (zie bijlage I).*® Ze zijn ge-
baseerd op ervaringen met ruim 20.000 patiénten.

In Nederland stellen zowel huisartsen als specialisten de diagnose ME/CVS. Er is echter
weinig bekend over welke criteria zij daarvoor gebruiken en of dat uniform gebeurt. Bo-
vendien stelt een deel van de artsen nooit de diagnose ME/CVS omdat dit naar hun me-
ning niet bestaat of geen ziekte is.

Naamgeving

ME staat voor Myalgische Encefalomyelitis. ME werd voor het eerst beschreven in 1956 in
een artikel in The Lancet.'® CVS is de afkorting van chronische vermoeidheidssyndroom.
Deze term (in het Engels CFS) is recenter en dateert uit 1987. De term is geintroduceerd
op een internationale bijeenkomst van onderzoekers, georganiseerd door de Centers for
Disease Control and Prevention (CDC) in de Verenigde Staten.

In Nederland staat de ziekte onder patiénten en bij het publiek vooral bekend als ME,
terwijl een deel van de medische wereld de voorkeur geeft aan de term CVS. Maar de
naam CVS wordt ook bekritiseerd omdat deze ten onrechte de indruk wekt dat er alleen
maar sprake is van vermoeidheid. Om de discussie over de nhaamgeving te beéindigen
werd op een internationaal wetenschappelijk congres de term ME/CVS naar voren ge-
schoven.?® Veel patiéntenorganisaties, waaronder de Nederlandse, maken om prakti-
sche redenen al langer gebruik van de aanduiding ME/CVS. Ook wij doen dat hier.

Geschiedenis, classificatie en erkenning in Nederland

ME is sinds 1969 formeel geclassificeerd door de Wereld Gezondheidsorganisatie (WHO)
van de Verenigde Naties als een neurologische aandoening in de Internationale Classifi-
caties van Ziekten (ICD).?! In 1992 is de naam CVS daaraan toegevoegd. In de tiende
versie van deze classificatie, de ICD 10, staat ME in hoofdstuk Ziekten van het zenuw-
stelsel samen met de term Postviraal Vermoeidheidssyndroom, onder code G93.3. In
deel 3 van de ICD 10 is te vinden dat de term CVS ook onder deze code valt.??

16 Van Hoof, E., Coomans, D., Cluydts, R., De Meirleir, K. (2004). The influence of chronic fatigue syndrome
on the personality profile: a case study. Journal of Chronic Fatigue Syndrome, 12(3), 63-71.

17 Keiji Fukuda; Stephen E. Straus; Ian Hickie; Michael C. Sharpe; James G. Dobbins; Anthony Komaroff, In-
ternational Chronic Fatigue Syndrome Study Group,The Chronic Fatigue Syndrome: A Comprehensive Ap-
proach to Its Definition and Study. Annals of Internal Medicine. 15 December 1994, Volume 121 Issue 12,
Pages 953-959. www.annals.org/cgi/content/full/121/12/953

8 Carruthers BM, Jain AK, DeMeirleir KL, Peterson DL, Klimas NG, Lerner AM, Bested AC, Flor-Henry P, Joshi
P, Powles ACP, Sherkey JA, Van de Sande MI, Myalgic encephalomyelitis / chronic fatigue syndrome: clinical
working case definitions, diagnostic and treatment protocols. J of CFS (2003) 11/1:7-115.
www.steungroep.nl/archief/stukken/carruthersetal.pdf

19 | eading article. A New Clinical Entity? Lancet May 26, 1956, pp. 789-90.

20 Zje: http://www.iacfsme.org/CFSNameChange/tabid/99/Default.aspx

21 (International Classification of Diseases - ICD-8: Vol I: code 323, pagina 158; Vol II (Code Index) pagina
173).

22 International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems. Tenth Revision, ICD-10,
World Health Organization, Geneva 1992, Volume 1, pagina 424, G93.3 Zie
http://www.who.int/classifications/icd/en/
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In 1994 is de ICD-10 in Nederland op advies van de Nationale Raad voor de Volksge-
zondheid tot standaard verheven. Ondanks de erkenning van ME/CVS door de Wereld-
gezondheidsorganisatie wordt het bestaan van ME/CVS als ziekte regelmatig betwist.
Minister Borst van VWS zei op 8 december 1994, bij de behandeling van de begroting
van haar departement over ME/CVS het volgende: 'Veel mensen die eraan lijden, on-
dervinden 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 vind dat een arts dan ook duidelijk die diagnose moet
stellen, zodat de patiént ook anderen kan laten zien dat het hier gaat om een erkende
ziekte, zodat deze er niet de maatschappelijke nadelen van ondervindt in de zin dat hij
of zij geen WAO-uitkering krijgt maar in de WW moet en dergelijke.”?> Ook staatssecre-
taris Linschoten stelde op 14 februari 1995 in antwoord op schriftelijke kamervragen
over ME en arbeidsongeschiktheid dat Nederland als lidstaat gebonden is aan de erken-
ning van ME door de WHO.?* Sinds 1997 is ME, onder code N690, opgenomen in het
hoofdstuk Overige ziekten van het zenuwstelsel van de classificatie van klachten, ziek-
ten en oorzaken voor bedrijfs- en verzekeringsartsen, de zogenaamde CAS-codes, die
afgeleid zijn van de ICD-10.%

Mythen en vooroordelen

Rond ME/CVS is sprake van nogal wat mythevorming, die een objectieve benadering en
een onbevooroordeelde behandeling van de patiénten in de weg staat. Veel voorko-
mende vooroordelen zijn bijvoorbeeld dat bij ME/CVS geen lichamelijke afwijkingen ge-
vonden kunnen worden, dat herstel wordt belemmerd door het idee van de patiént dat
hij lichamelijk ziek is, en dat fysieke training tot genezing leidt. Op de website van de
The International Association for CFS/ME wordt, met verwijzing naar wetenschappelijke
literatuur, een aantal van deze mythen ontzenuwd.?® Ook patiéntenorganisaties in Ne-
derland hebben een overzicht gemaakt van veel voorkomende vooroordelen en de ar-
gumenten daartegen.?’

2.2 Gevolgen voor patiénten

Het Nederlands Instituut voor Onderzoek van de Gezondheidszorg NIVEL heeft in 2008
de ervaringen van een groot aantal ME/CVS-patiénten in kaart gebracht.?® Op een en-
quéte, gericht aan een ad random steekproef uit het adressenbestand van de drie
ME/CVS-patiéntenorganisaties reageerden 412 mensen. Daaruit kwamen onder andere
de volgende feiten naar voren:

Diagnosestelling
- Een ruime meerderheid is niet erg tevreden over de manier waarop de diagnose
ME/CVS tot stand is gekomen. Een aanzienlijk deel van hen vindt dat er te wei-
nig onderzoek is gedaan.
- Opmerkelijk is dat bepaalde testen zoals inspanningstesten, immunologisch on-
derzoek en slaaponderzoek vaker na dan voor de diagnose hebben plaatsgevon-
den.

23 stenografisch verslag begrotingsbehandeling 1995 van het Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
(VWS). http://www.steungroep.nl/archief/politiek/2ekamer19941207.txt

24 Antwoord van staatssecretaris Linschoten (Sociale Zaken en Werkgelegenheid), mede namens de minister
van Volksgezondheid, Welzijn en Sport,14 februari 1995.
http://www.steungroep.nl/archief/politiek/2ekamer19950214.txt

25CAS. Classificaties voor Arbo en SV. Classificatie van klachten, ziekten en oorzaken voor bedrijfs- en verze-
keringsartsen. UWV Amsterdam. Eerste druk, januari 1997, Derde druk, november 2002. ME is hierin opge-
nomen als Vermoeidheidssyndroom na virusinfectie, Benigne myalgische encefalomyelitis

26 Zie: www.iacfsme.org/MECFSMyths/tabid/311/Default.aspx

27 Goed of fout? 10 stellingen over ME/CVS. Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid en ME/CVS Vereniging.
2006. Zie: www.steungroep.nl/folders/foldermisverstandenME.pdf

28 ALJ.E. de Veer en A.L. Francke, Zorg voor ME/CVS-patiénten. Ervaringen van de achterban van patiénten-
organisaties met de Gezondheidszorg. Nivel 2008. Zie: www.nivel.nl/pdf/Rapport-draagvlakmeting-CVS-ME-

2008.pdf
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Als commentaar op de vraag hoe men zich door arts of specialist behandeld
voelde, geeft eenderde van de patiénten aan het idee te hebben onvoldoende
serieus te zijn genomen. Ook vinden nogal wat patiénten dat artsen te weinig
kennis van ME/CVS hebben of dat ze laten blijken dat ze ‘er niet in geloven’.

Gezondheidssituatie

Het blijkt per patiént te verschillen van welke klachten men het meest last heeft.
Verreweg de meeste patiénten beoordelen hun eigen gezondheid als matig of
slecht. Zij scoren hiermee relatief slecht ten opzichte van mensen met andere
chronische ziekten. Zij geven aan dat zij - de tijd die zij besteden aan persoon-
lijke verzorging en eten niet meegerekend - per dag nog geen vier uur actief
kunnen zijn.

De overgrote meerderheid geeft aan in het dagelijks leven nogal of veel belem-
merd te worden door de ziekte. Dat geldt vooral voor het doen van betaald werk
of het volgen van een opleiding, maar ook voor sociale activiteiten. Bijna drie-
kwart geeft aan ook belemmerd te zijn bij huishoudelijk werk en bij de eventuele
opvoeding van kinderen. Eenzelfde deel geeft aan door de ziekte bovendien be-
lemmerd te zijn in mobiliteit, zowel binnen- als buitenshuis.

Eigen ideeén over de oorzaak van ME/CVS

Tweederde van de patiénten geeft aan dat hun ziekte begonnen is met een
doorgemaakte infectie. Vooral de ziekte van Pfeiffer wordt daarbij vaak ge-
noemd. Velen van hen vermoeden echter dat de bewuste infectie, of het niet
‘uitzieken’ daarna, slechts één van de oorzaken was waardoor ze ME/CVS heb-
ben gekregen, en noemen ook andere factoren - zowel lichamelijke als psychi-
sche.

Behandelingen

De ervaringen met behandelingen zijn heel verschillend. De meest genoemde
behandelingen zijn: het volgen van een dieet, homeopathie en fysiotherapie. Een
zeer grote meerderheid geeft aan meerdere behandelingen te hebben onder-
gaan.

De gemelde resultaten van al deze behandelingen zijn ook heel verschillend. Als
beste komt het samen met een professional zoeken naar een balans tussen acti-
viteit en rust naar voren (ook wel pacing genoemd). Ook het volgen van een di-
eet had bij ruim de helft van de patiénten een positief effect. Verder scoren bed-
rust met begeleiding en pijnstillers relatief goed. De slechtste ervaringen heeft
men met oefentherapie: 20% van degenen die dit gedaan hebben meldt hier
baat bij te hebben gehad, maar bijna 40% is hierdoor juist achteruitgegaan. Ook
de ervaringen met cognitieve gedragstherapie zijn niet zo gunstig. 30% heeft
hier iets aan gehad, terwijl een bijna even grote groep hierdoor is achteruitge-
gaan. Antidepressiva scoren ongeveer even slecht.

Behoefte aan ondersteuning

Werk

Als belangrijkste behoeften worden genoemd: het hebben van voldoende eigen
inkomen, mantelzorg en professionele hulp in de huishouding. Veel patiénten
geven aan dat zij over onvoldoende eigen inkomen beschikken en behoefte heb-
ben aan meer ondersteuning, vooral hulp in de huishouding en vervoersvoorzie-
ningen.

Slechts 20% van de patiénten doet betaald werk, gemiddeld bijna 20 uur per
week. Een meerderheid daarvan (65%) geeft aan daarbij medewerking van de
werkgever te krijgen. Toch zeggen velen van hen dat ze eigenlijk te weinig on-
dersteuning ontvangen en dat er op de werkvloer onvoldoende kennis is over
ME/CVS.

Bijna 10% van degenen die nu geen betaald werk doen, geeft aan dat in de toe-
komst wel te willen — meestal voor een beperkt aantal uren.



Als belangrijkste ondersteuning bij het doen van betaald werk noemt men aan-
passing van taken en werkuren, en mogelijkheden om vaker te kunnen rusten of
thuis te kunnen werken.

School en studie

6 % van de patiénten gaat naar school of studeert, 10 % doet dat niet maar zou
het wel graag willen. Zij allemaal geven aan behoefte te hebben aan een aange-
past lesprogramma, medewerking van de school en minder lesuren.

Medische beoordelingen

Ruim 80% van de patiénten is wel eens beoordeeld door een verzekerings- of
bedrijfsarts.

Op de vraag of zij weten waarnaar daarbij precies is gekeken, antwoordt een
deel van hen ontkennend. De meesten weten wel of er rekening is gehouden
met hun lichamelijk functioneren en uithoudingsvermogen. Daarnaar gaat vol-
gens hen bij de keuring ook de meeste aandacht uit.

Er wordt relatief weinig gekeken naar de duur van herstel na inspanning en naar
wisselende belastbaarheid. Vrijwel alle patiénten vinden het echter zeer belang-
rijk dat daar bij keuringen wel naar gekeken wordt, evenals naar lichamelijk en
geestelijk uithoudingsvermogen, concentratievermogen, geheugen, pijn en dui-
zeligheid.

44% van de patiénten is volledig arbeidsongeschikt verklaard, bijna een kwart
gedeeltelijk. Bijna 30% is arbeidsgeschikt verklaard.

Met de uitslag van hun laatste medische beoordeling is 44% het niet, of groten-
deels niet, eens.

Richtlijn
Het NIVEL-onderzoek vond plaats in het kader van de ontwikkeling van een multi-

disciplinaire richtlijn voor CVS.* De meeste patiénten hopen dat zo'n richtlijn er on-
der andere aan gaat bijdragen dat bedrijfs- en verzekeringsartsen beter rekening

houden met de beperkingen van ME/CVS-patiénten en dat zij de hulp krijgen die
nodig is. *°
Het onderzoek van het NIVEL laat er geen twijfel over bestaan dat ME/CVS vaak tot

ernstige beperkingen leidt.

29 Opdrachtgever ZonMW, uitvoerder: projectgroep van CBO, Trimbosinstituut, NHG, NVAB en NVVG.
30 Gezamenlijk persbericht ME/CVS-organisaties over het NIVEL-onderzoek:
http://www.steungroep.nl/archief/stukken/pers20081217.htm
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3 DE BEOORDELING VAN ARBEIDSONGESCHIKTHEID BI1J ME/CVS

3.1 ME/CVS en de toepassing van het medisch arbeidsongeschiktheidscrite-
rium

In augustus 1993 is de Wet op de arbeidsongeschiktheidsverzekering (WAQ) gewijzigd
door middel van de wet Terugdringing Beroep Arbeidsongeschiktheidsregelingen (wet
TBA). Daarbij vond ook een wijziging van het zogeheten medisch arbeidsongeschikt-
heidscriterium plaats. Voorheen stond in de wet dat er sprake moest zijn van arbeids-
ongeschiktheid 'op medische gronden naar objectieve maatstaven gemeten’. Nu werd
dit criterium vervangen door de bepaling dat de arbeidsongeschiktheid een ‘recht-
streeks en medisch objectief vast te stellen gevolg van ziekte of gebrek’ moest zijn. De
wetswijziging ging gepaard met de herkeuring van een grote groep WAO-ers. Het lijdt
het geen twijfel dat deze wijziging bedoeld was om in een aantal gevallen waarin ie-
mand eerst wel een WAO-uitkering kreeg, die nu niet meer toe te kennen. Maar waar
de grens gelegd moest worden was niet erg helder. Het nieuwe criterium was niet al-
leen voor leken moeilijk te begrijpen, ook de uitleg van deskundigen, zoals verzeke-
ringsartsen en juristen, verschilde onderling nogal. Daarbij had, zeker in het begin, een
zeer restrictieve uitleg de overhand: er werd alleen rekening gehouden met gezond-
heidsklachten als er sprake was van meetbare of zichtbare lichamelijke afwijkingen
(‘substraat’) die deze klachten konden verklaren. Alleen voor psychiatrische stoornissen
werd soms een uitzondering gemaakt.

*‘Niet geobjectiveerd’

Voor mensen met ME/CVS was het ook eerder al lastig om hun arbeidsongeschiktheid
erkend te krijgen en op grond daarvan in aanmerking te komen voor een uitkering.>*
Door de wet TBA werd dit nog moeilijker. Mensen met ME/CVS kregen van verzeke-
ringsartsen die de keuringen uitvoerden te horen dat hun ziekte niet bestond, of dat
hun beperkingen ‘niet geobjectiveerd’ waren, kortom dat ze niet voldeden aan de
voorwaarden voor een uitkering. Hetzelfde trof ook mensen met aandoeningen als fi-
bromyalgie, whiplash en RSI. Ook hun gezondheidsproblemen kregen het stempel
‘moeilijk objectiveerbaar’ en werden geheel of gedeeltelijk buiten beschouwing gelaten.
Maar ook mensen met ziektes die door verzekeringsartsen niet werden betwijfeld, zoals
kanker of hartziektes kregen soms een keuringsuitslag die zij niet konden rijmen met
de daadwerkelijke gevolgen van hun ziekte voor hun mogelijkheden om te werken. Be-
trokkenen gaven vaak aan dat te weinig rekening gehouden was met vermoeidheid en
pijn. Er werd gesproken over ‘schrijnende gevallen’.

3.2 De Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid

Naar aanleiding van de problemen die arbeidsongeschikte ME/CVS-patiénten onder-
vonden bij keuringen en herkeuringen heeft in 1994 een aantal ME/CVS-patiénten de
Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid opgericht, als belangenorganisatie voor en
door mensen met ME/CVS. De Steungroep richtte zich op mensen met ME/CVS en sig-
naleerde dat zij vaak slecht geinformeerd waren en vaak onvoorbereid en naief naar de
keuring gingen. Daarom werd begonnen met het geven van informatie aan ME/CVS pa-
tiénten en hun hulpverleners, vooral over WAO-keuringen en beroepsprocedures.?? Een
goede voorbereiding op de keuring leek de kans op een redelijke uitslag wel te vergro-
ten, maar het bleef toch een soort kansspel waarbij het van het uitvoeringskantoor en
van de individuele verzekeringsarts afhing hoe de gevolgen van ME/CVS voor de moge-

31 G. de Bruijn, Uitgeteld. Cijfers omtrent de gezondheidsbeleving, sociale situatie en hulpbehoefte van dona-
teurs van de Myalgische Encephalomyelitis Stichting in de regio Amsterdam. Amsterdam 1994

32 Daartoe werd onder andere een brochure met tips voor de keuring uitgegeven. De laatste versie daarvan
is: Y. Jansen, Handleiding voor de (her)keuring. Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid januari 2005. Met
aanvulling van oktober 2005



lijkheden om te werken werden beoordeeld. De ene patiént kreeg te horen dat hij niet
ziek zou zijn en gewoon volledig zou kunnen werken, terwijl van de andere alle ervaren
beperkingen werden meegewogen. Soms werd wel gedeeltelijk rekening gehouden met
enkele beperkingen, maar werd de belastbaarheid veel groter ingeschat dan in de prak-
tijk haalbaar bleek. Daarom werd ook actie en lobby al snel een belangrijke activiteit
van de Steungroep. Er werden brieven naar Den Haag gestuurd, patiénten gemobili-
seerd en gesprekken met politici gevoerd. De Steungroep stelde dat het bij de beoor-
deling van arbeidsongeschiktheid niet zou moeten gaan om de oorzaak van de ziekte,
maar om de ernst van de beperkingen. De stand van de medische wetenschap en me-
dische technieken is in veel gevallen niet zodanig dat de mate van beperkingen recht-
streeks van een meetbare of zichtbare lichamelijke oorzaak is af te leiden. Beperkingen
zouden dus op een andere manier vastgesteld moeten worden.

Kamerbrede steun

De acties hadden succes: kamerbreed stelden de politici dat het nooit de bedoeling was
geweest om mensen die door ziekte niet of niet volledig kunnen werken uit te sluiten
van een uitkering, alleen maar omdat er geen lichamelijke oorzaak van hun klachten
gevonden kan worden. Na kamervragen kwam, op verzoek van staatssecretaris Lin-
schoten, de Richtlijn medisch arbeidsongeschiktheidscriterium tot stand (1996).% De
Steungroep signaleerde dat deze richtlijn in de praktijk wel enig effect had, maar niet
over de hele linie en dat naleving moeilijk via de rechter kon worden afgedwongen. Ze
zocht samenwerking met andere organisaties van arbeidsongeschikten, chronisch zie-
ken, gehandicapten en werknemers die met dezelfde problemen te kampen hadden.
Het resultaat was de aanbieding in december 1997 aan de Vaste Kamercommissie voor
Sociale Zaken en Werkgelegenheid van een gezamenlijke petitie van 70 organisaties
waarin werd aangedrongen op een wettelijke verankering van de Richtlijn.** Die kreeg
uiteindeBIij vorm in een nieuw Schattingsbesluit arbeidsongeschiktheidswetten

(2000).

3.3 De Richtlijn medisch arbeidsongeschiktheidscriterium en het Schattings-
besluit arbeidsongeschiktheidswetten

In de Richtlijn medisch arbeidsongeschiktheidscriterium en het Schattingsbesluit ar-
beidsongeschiktheidswetten wordt het wettelijk medisch arbeidsongeschiktheidscriteri-
um uitgelegd en toepasbaar gemaakt. Het feit dat er geen lichamelijke afwijkingen zijn
gevonden of dat er moeilijk een diagnose gesteld kan worden, mag volgens deze be-
leidsregels uit het Schattingsbesluit geen reden zijn om mensen uit te sluiten van een
arbeidsongeschiktheidsuitkering. Ziekte wordt in de Richtlijn als volgt gedefinieerd:
‘afwijkende toestand van het menselijk organisme met een vermindering van autono-
mie die zich uit in stoornissen, beperkingen en handicaps’. Er moet sprake zijn van ar-
beidsongeschiktheid als gevolg van ziekte of gebrek. Er bestaat geen recht op een ar-
beidsongeschiktheidsuitkering wanneer iemand zijn werk niet aankan om andere rede-
nen dan ziekte. Als voorbeelden worden onder andere genoemd: onvoldoende kwalifi-
caties voor de functie, te lange reistijd of een te zware belasting in de thuissituatie.
Maar wanneer iemand als gevolg van dergelijke sociale of arbeidsomstandigheden
stoornissen, beperkingen en handicaps krijgt is er weer wel sprake van ziekte.

Er kan arbeidsongeschiktheid als gevolg van ziekte vastgesteld worden, ook
- zonder dat de oorzaak van de gezondheidsklachten bekend is,

- zonder dat er lichamelijke afwijkingen gevonden zijn en

- zonder dat er een exacte diagnose gesteld kan worden.

33 Lisv, Medisch arbeidsongeschiktheidscriterium. Richtlijn. September 1996.
http://www.nvvg.nl/download/vatools/MAQOC.pdf

34 *Maak een eind aan de uitsluiting van een groep chronisch zieken’, Petitie 2 december 1997
35 Schattingsbesluit arbeidsongeschiktheidswetten. Staatsblad 2000, 307



http://www.nvvg.nl/download/vatools/MAOC.pdf

Voorwaarde is dat de verzekeringsarts objectief vaststelt dat er sprake is van een con-
sistent geheel van stoornissen, beperkingen en handicaps®®. Dat zijn volgens het Be-
sluit de drie niveaus waarop ziekte zich kan uiten. De verzekeringsarts kan pas tot con-
clusies komen nadat hij de uitingen van ziekte op &l deze drie niveaus heeft onder-
zocht. Voor het onderzoek van de verzekeringsarts vormt de beleving van de cliént het
startpunt. Volgens de Richtlijn uiten stoornissen zich in gezondheidsklachten. Beper-
kingen uiten zich in klachten over activiteiten en handicaps in klachten over sociale rol-
len. De verzekeringsarts moet deze klachten toetsen en op basis daarvan stoornissen,
beperkingen en handicaps vaststellen. Dit met behulp van onderzoeksmethoden die
onder artsen en paramedici algemeen geaccepteerd zijn én geéigend zijn om arbeids-
ongeschiktheid wegens ziekte vast te kunnen stellen. Het beoordelingsgesprek met de
cliént is daarbij de belangrijkste methode.

Objectief vaststellen

Onder objectief vaststellen wordt verstaan dat het oordeel van de verzekeringsarts ge-
baseerd moet zijn op feiten en niet beinvloed door vooroordelen en emoties. Dit bete-
kent dat het oordeel gebaseerd moet zijn op waarneming en dat het toetsbaar, repro-
duceerbaar, en consistent moet zijn.

‘Gebaseerd op waarneming’ wordt in de richtlijn als volgt uitgelegd: "Tot de eerste
waarnemingen horen de claim en de klachten van de cliént. De verzekeringsarts toetst
deze waarnemingen op hun onderlinge samenhang en aan datgene wat hij verder bij
zijn onderzoek hoort, ziet, voelt of eventueel ruikt. Hij vergelijkt deze waarnemingen
en vult ze aan met die van anderen zoals bedrijfsartsen, werkgevers, behandelend art-
sen, (arbeids)deskundigen en collega’s van de cliént.” Volgens de richtlijn heeft ‘het
vaststellen in de praktijk het karakter van plausibiliteit.” Daarbij is een verschil in per-
ceptie mogelijk, bijvoorbeeld over de ernst van de beperkingen, tussen verzekerings-
arts en cliént. Maar dat betekent niet dat de verzekeringsarts hier geen verantwoording
over hoeft af te leggen.

Toetsbaar betekent dat het oordeel schriftelijk is vastgelegd. Reproduceerbaar houdt in
dat andere gekwalificeerde beroepsgenoten tot dezelfde bevindingen en conclusies zul-
len komen. Consistent betekent dat het oordeel vrij moet zijn van innerlijke tegenspra-
ken. Er moet sprake zijn van een logische samenhang van stoornissen, beperkingen en
handicaps en het oordeel moet passen binnen de sociaal-medische kennis. De voor-
waarde van consistentie betekent ook dat de conclusie, die gebaseerd kan zijn op ver-
schillende deelonderzoeken, bronnen en oordelen van verschillende artsen, eenduidig
moet zijn. Wanneer de verzamelde gegevens tot inconsistenties leiden is dit aanleiding
tot nauwkeuriger onderzoek en het raadplegen van meer bronnen. Wat betreft eventu-
ele inconsistenties stelt de Richtlijn bovendien dat die aan de cliént moeten worden
voorgelegd om hem in de gelegenheid te stellen deze toe te lichten of te corrigeren. Dit
geldt ook voor inconsistenties in de eigen mededelingen van de cliént. De eis van con-
sistentie betekent ook dat de verzekeringsarts de afweging die tot zijn slotconclusie
leidt inzichtelijk moet maken.

Uit dit alles valt af te leiden dat stoornissen, beperkingen en handicaps meestal niet al
bij voorbaat geobjectiveerd zijn, bij ME/CVS zeker niet. De verzekeringsarts moet zich
juist inspannen om deze te objectiveren. Hij kan dus niet volstaan met mededelingen

36 De begrippen stoornissen, beperkingen en handicaps zijn ontleend aan en gedefinieerd in de ICIDH, een
classificatie van de Wereldgezondheidsorganisatie WHO. In de opvolger daarvan, de ICF, is ‘handicap’ ver-
vangen door ‘participatieprobleem’. De definities zijn gelijk gebleven:

Stoornissen: ‘afwijkingen in of verlies van functies of anatomische eigenschappen.

Functies: fysiologische en mentale eigenschappen van het menselijk organisme.

Beperkingen: ‘moeilijkheden die iemand heeft met het uitvoeren van activiteiten.’

Participatieproblemen: ‘problemen die iemand heeft met het deelnemen aan het maatschappelijk leven’.
Bron: ICF, Nederlandse vertaling van de ‘International Clasification of Functioning, Disability and Health. Bohn
Stafleu van Loghem, Houten 2002 ISBN 90 313 3913 X.



als 'uw ziekte is niet geobjectiveerd’, ‘uw ziekte is niet objectiveerbaar’, ‘uw beperkin-
gen zijn niet objectief vastgesteld’.

3.4 Onjuiste verzekeringsgeneeskundige grondslag

Deze richtlijnen met betrekking tot de toepassing van het medisch arbeidsongeschikt-
heidscriterium bieden op zich de mogelijkheid om bij de keuring recht te doen aan de
beperkingen van mensen met ME/CVS. Maar ze zijn daarvoor geen garantie. De door
de Steungroep verzamelde ervaringen wijzen er bovendien op dat ze nooit tot integraal
gedachtegoed van alle verzekeringsartsen van het UWV zijn geworden. Daarbij speelt
waarschijnlijk mee dat vanuit de politiek vanaf 2000 (Rapport commissie Donner) op-
nieuw het accent werd gelegd op de vermindering van het aantal WAO-uitkeringen.?’
Een grote groep WAO-ers en Wajongers kreeg vanaf oktober 2004 een herkeuring vol-
gens een aangescherpt Schattingsbesluit.*® De aanscherping betrof officieel vooral ar-
beidskundige aspecten, zoals de voorwaarden waaronder een functie meegerekend
mag worden als geschikte gangbare arbeid voor de berekening van iemands verdien-
vermogen. Toch kwam er uit veel meldingen bij de Steungroep en bij andere belangen-
organisaties naar voren dat er ook vaak medisch heel anders werd geoordeeld dan
voorheen. Beperkingen die mensen eerst hadden werden vaak niet meer of minder bij
de beoordeling betrokken, terwijl hun gezondheid niet was verbeterd. Een eerder toe-
gekende urenbeperking werd vaak geschrapt. Het UWV verklaarde dit onder andere
door ‘veranderde medische inzichten’.

Deze herkeuringen leidden bij velen tot verlies of verlaging van de uitkering. Op basis
van de door haar verzamelde gegevens schat de Steungroep dat mensen met ME/CVS
hier onevenredig door zijn getroffen.3® Wat daar mogelijk ook een rol bij speelde was
dat minister Hoogervorst van Volksgezondheid Welzijn en Sport in 2005, tegen het
standpunt van de Wereldgezondheidsorganisatie en de Gezondheidsraad in, publiekelijk
verklaarde dat ME/CVS volgens hem geen ziekte is.*° Zijn latere intrekking hiervan te-
genover de Tweede Kamer kreeg veel minder publiciteit.** In 2006 werd bovendien de
Wet werk en inkomen naar arbeidsvermogen (WIA) ingevoerd.

Door de daarbij centraal staande doelstelling om het aantal uitkeringen sterk te verla-
gen blijven de keuringen zwaar onder druk staan. Het lijkt soms alsof verzekeringsart-
sen de Richtlijn medisch arbeidsongeschiktheidscriterium niet meer kennen.

Instructie UWV

Door acties van de Steungroep en in reactie op de aanvankelijke ontkenning van
ME/CVS als ziekte door minister Hoogervorst heeft de Tweede Kamer in 2005 tot twee-
maal toe een motie aangenomen, ingediend door GroenLinks kamerlid Vendrik, die erop
neer komt dat ME/CVS een officieel erkende ziekte is en dat verzekeringsartsen hun
beperkingen bij de keuring volledig mee moeten wegen.*? Naar aanleiding hiervan heeft
het 