AANBEVELINGEN BIJ HET ME/CVS-
ZORGBELEID IN BELGIE

INLEIDING

Sinds 2015 doet zich een ware kentering voor in het onderzoek naar myalgische encefalomyelitis/chronisch
vermoeidheidssyndroom (ME/CVS). Een invloedrijke literatuurstudie door de National Academy of Medicine [1]
wees op de biologische afwijkingen die wetenschappelijk onderzoek bij deze aandoening blootlegde. De
diagnosecriteria werden aangepast waarbij de nadruk op vermoeidheid verschoof naar post-exertionele
malaise (PEM), een merkwaardige heropflakkering van symptomen die dagen- tot wekenlang na de
oorspronkelijke trigger kan aanhouden.

De gebreken van de beruchte PACE-studie kregen internationale media-aandacht [2] dankzij het onderzoek van
journalist David Tuller en psycholoog James Coyne. Een werkgroep binnen de Amerikaanse National Institutes
of Health wees op het misleidende karakter van de zogenaamde Oxford-criteria. [3] Deze diagnosecriteria
selecteren patiénten met allerlei vermoeidheidsklachten die niet representatief zijn voor ME/CVS. Volgens een
analyse door het Agency for Healthcare and Research Quality verdwijnt de bewijskracht voor gedrags- en
oefentherapie grotendeels wanneer studies met de Oxford-criteria worden uitgesloten. [4]

Met het rapport van de Nederlandse Gezondheidsraad [5] en het evaluatierapport van het Multidisciplinair
diagnostisch centrum voor CVS te Leuven [6], bereikte de nieuwe wind ook Nederlandstalig grondgebied. Dit
document biedt op basis van deze publicaties, enkele aanbevelingen om het ME/CVS-zorgbeleid in Belgié te
verbeteren. Deze aanbevelingen worden onderschreven door patiéntenverenigingen ME-vereniging, Wake Up
Call Beweging, 12ME en ME-gids.
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BEHANDELING

NOOD AAN MEER MULTIDISCIPLINAIRE CENTRA

De Nederlandse Gezondheidsraad pleitte voor het oprichten van gespecialiseerde poliklinieken met een
aangepast zorgnetwerk in samenwerking met patiéntvertegenwoordigers. Het eindverslag van de RIZIV-
conventie gaf aan dat er een dringende nood is aan multidisciplinaire centra waar de diagnose ME/CVS gesteld
kan worden. De grote toestroom van patiénten kon in Leuven niet worden opgevangen en meer dan 300
patiénten belandden op een wachtlijst.

Er is duidelijk nood aan gespecialiseerde centra waar patiénten onderzocht en gediagnosticeerd kunnen
worden. De eerstelijnszorg is onvoldoende opgeleid om de complexe diagnose ME/CVS te stellen en op te
volgen. Onderzoek aan de universiteiten van Newcastle [7], London [8,9], Griffith [10] en Gent [11] toont aan



dat ongeveer 40% van de patiénten bij wie ME/CVS vermoed wordt, in werkelijkheid aan een andere
aandoening lijden, waaronder slaap- en psychiatrische stoornissen.

Er is nood aan een uitgebreid klinisch onderzoek door een specialist interne geneeskunde. Dit moet de patiént
geruststellen dat geen andere pathologie over het hoofd werd gezien en ME/CVS wel degelijk de correcte
diagnose is. Belgié beschikt dankzij de voormalige referentiecentra over unieke ervaring in het maken van de
diagnose ME/CVS. De universitaire centra kunnen als basis dienen voor een uitgebreid ME/CVS-zorgnetwerk.
Cruciaal is het elimineren van de versnippering in het ME/CVS-zorglandschap zodat alle patiénten toegang
krijgen tot zorg op maat, ongeacht het centrum dat wordt gecontacteerd. Samenwerking met
patiéntenverenigingen is hierbij van essentieel belang.

NADRUK OP DIAGNOSE

Uit het evaluatierapport bleek dat er ‘geen of weinig overeenstemming’ was ‘tussen de visie van de patiént met
de biopsychosociale visie op CVS als problematiek gerelateerd aan het stress adaptatie model.” Het stress
adaptie model is niet evidence-based. Niet alle ME/CVS-patiénten ervoeren een stressvolle periode voor ze ziek
werden.[12] Mogelijk stootte dit model patiénten af omdat zij zich niet konden vinden in de theoretische
onderbouwing. De resultaten in het eindverslag tonen aan dat 173 patiénten niet geincludeerd werden
bijvoorbeeld omdat de patiént niet geinteresseerd was in het aanbod van de ME/CVS-conventie. Wij pleiten
daarom om de patiént geen etiologie of verklaringsmodel op te dringen. De nadruk hoort te liggen op een
correcte diagnose.

INTERNATIONAL CONSENSUS CRITERIA (ICC)

De CVS-criteria die men tot dusver in Belgié hanteerde (de zogenaamde Fukuda-criteria) zijn inmiddels 25 jaar
oud en gedateerd. Ze selecteren een te heterogene groep en vereisen niet dat patiénten karakteristieke
symptomen zoals post-exertionele malaise (PEM) vertonen. Zowel het evaluatierapport als de Nederlandse
Gezondheidsraad verwijzen naar de hernieuwde criteria die in 2015 door de National Academy of Medicine
naar voren werden geschoven. [1] Deze criteria zijn echter niet bedoeld voor wetenschappelijk onderzoek. In
die context is het aangewezen striktere diagnosecriteria te hanteren zoals de Internationale Consensus Criteria
(ICC). [13]

De ICC werden reeds gebruikt in wetenschappelijke studies en epidemiologisch onderzoek. [14] De criteria
werden voorzien van een ‘International Consensus Primer’ die uitlegt hoe de diagnose ME gesteld kan worden.
[15] Daarbij hoort een uitgebreide opsomming van aandoeningen die een gelijkaardig ziektebeeld opleveren,
maar van ME onderscheiden moeten worden. De ICC voorziet ook een lijst met testen die bij ME-patiénten
aangewezen zijn. Wij pleiten ervoor deze richtlijn bij het maken van de diagnose ME te hanteren. Bij patiénten
waarbij ME vermoed wordt maar die niet aan één van de symptoomcriteria voldoen, kan de diagnose
“atypische ME” gesteld worden.

GEEN REVALIDATIE MAAR SYMPTOOMBEHANDELING

De resultaten in het eindverslag geven aan dat ME/CVS-patiénten na het volgen van een intensieve
multidisciplinaire behandeling nog steeds ernstig geinvalideerd zijn. Met een score van 60 was hun fysiek
functioneren (SF-36) na behandeling slechter dan deze bij patiénten met lupus [16] en vergelijkbaar met deze
van een bejaarde [17] of een patiént met congestief hartfalen [18]. De vermoeidheid van de patiénten toonde
wel enige beterschap maar was na behandeling nog steeds ernstiger dan de vermoeidheid bij patiénten met
multiple sclerose [19] of reumatoide artritis [20].



Revalidatie lijkt dus niet de geschikte term om deze multidisciplinaire behandeling te omschrijven. Wij pleiten
daarom om de conventie met het RIZIV te herdefiniéren. In lijn met internationale richtlijnen dient de nieuwe
overeenkomst de klemtoon te verleggen van revalidatie naar symptoombestrijding en copingstrategieén zoals
pacing. In de VS voerden de Centers for Disease Control and Prevention (CDC) eerder al zo’n koerswijziging
door. [21]

WERKHERVATTING IS NIET EVIDENCE-BASED

Het eindverslag legt heel wat nadruk op werkhervatting hoewel het onduidelijk is of de gerapporteerde
toename het natuurlijk verloop van de ziekte overstijgt. Wetenschappelijk onderzoek toont aan dat
werkhervatting geen realistische verwachting is bij de behandeling van ME/CVS. In het grootste onderzoek tot
dusver, de PACE-studie, kregen na cognitieve gedragstherapie (CGT) meer i.p.v. minder patiénten een
uitkering. Er was geen significant verschil in werkzaamheidsgraad tussen CGT en standaard medische zorg. [22]
De resultaten van het vorige Belgische evaluatierapport toonden een verslechtering in werkzaamheidsgraad.
Het aantal uitkeringen steeg. [23] Collin & Crawley publiceerden in 2017 de resultaten van 11 Britse ME/CVS-
centra. 418 patiénten kregen er begeleiding en behandeling door specialisten (gewoonlijk graduele
oefentherapie of CGT). Het aantal patiénten dat het werk hervatte, was na behandeling lager dan ervoor. [24]

Resultaten uit gerandomiseerd gecontroleerd onderzoek toonden stelselmatig geen verschil aan in
werkhervatting tussen de CGT- en controlegroep. Dit was het geval in de studies van Prins et al., 2001 [25],
Bazelmans et al., 2005 [26], Jason et al., 2007 [27] en Deale et al., 2001 [28]. Deze resultaten tonen aan dat
werkhervatting geen doel kan zijn van een evidence-based zorgmodel voor ME/CVS-patiénten.

GEEN CGT MAAR TERUGBETALING PSYCHOLOOG

De behandeling die in het multidisciplinaire diagnostisch centrum werd aangeboden, bleek te rigide. Een kwart
van de patiénten aan wie de therapie werd aangeboden, weigerde die meteen of beéindigde het
behandelingstraject voortijdig. Bij sommige patiénten werd gedragstherapie stopgezet ten voordele van
andere, reeds lopende psychotherapie. Het evaluatierapport pleit voor niet-protocollaire, person centered care.

Wij sluiten ons daar bij aan. Psychotherapie is slechts bij een subgroep ME/CVS-patiénten zinvol. In plaats van
patiénten standaard CGT aan te bieden, lijkt een terugbetaling bij een klinisch psycholoog een realistischere
optie. Patiénten en therapeuten kunnen dan zelf beslissen of zij psychologische begeleiding zinvol achtten en in
welke vorm. Het gebrek aan therapievrijheid was één van de redenen waarom de Vlaamse Vereniging van
Klinisch psychologen zich in 2014 tegen de ME/CVS-conventie verzette:

“Het herleiden van de psychologische behandeling bij een patiént met CVS tot één welbepaald
protocol en het ontnemen van elke therapeutische vrijheid om hiervan af te wijken (op straffe dat hij
dan niet betaald zal worden) druist in tegen de autonome positie die klinisch psychologen hebben
verkregen in de wet Muylle. Het mom van “evidence — based” staat hierbij ver af van onze eigen visie
op wetenschappelijk gefundeerde zorg.” [29]

EDUCATIE

PACING EN PEM

Het evaluatierapport stelt, net als de Nederlandse Gezondheidsraad, dat graduele oefentherapie (GOT) niet
langer aan te bevelen valt bij ME/CVS. Sommige patiénten geven aan dat deze behandeling hen nog zieker
maakt. In plaats daarvan pleit het eindverslag voor fysieke activiteit binnen persoonlijke grenzen, ‘een spoor
dat verder ontwikkeld moet worden.’



Twee patiéntenverenigingen publiceerden op 22 oktober 2018 een kinesitherapeutische gids die zorgverleners
informeert over post-exertionele malaise (PEM) en pacing (beschikbaar op: https://www.me-gids.net/module-
ME_CVS docs-viewpub-tid-1-pid-2049.html). [30] Pacing is een vorm van activiteitenmanagement die ME/CVS-
patiénten helpt om het aantal en de ernst van hun terugvallen te minderen en tegelijkertijd zo actief mogelijk
te blijven. Het wordt gezien als een gulden middenweg tussen post-exertionele malaise en deconditionering.
[31] Pacing werd getest in wetenschappelijk onderzoek en wordt door zowel de CDC in de VS als het National
Institute for Health and Care Excellence (NICE) in het VK, aangeraden als een effectief onderdeel in de
begeleiding van ME/CVS-patiénten. Hoewel het geen therapie voorstelt, kan pacing ME/CVS-patiénten helpen

bij het managen van hun symptomen.

Wij hopen dat deze gids opgenomen wordt in de nieuwe RIZIV-overeenkomst. Dergelijke handleiding kan ook
gebruikt worden om de eerstelijnszorg te informeren over de karakteristieke inspanningsintolerantie bij
ME/CVS-patiénten.

ORTHOSTATISCHE INTOLERANTIE

Een ander element dat meer aandacht vereist bij ME/CVS-patiénten, is orthostatische intolerantie (Ol) of het
onvermogen om de bloeddruk en hartslag te reguleren bij het rechtop staan of zitten. Ol maakte geen deel uit
van de CVS-criteria die tot dusver in Belgié werden gebruikt, maar zijn wel onderdeel van recentere
diagnosecriteria zoals de International Consensus Criteria (ICC). De symptomen bestaan voornamelijk uit
duizeligheid, zwakte, hartkloppingen en toegenomen klachten bij het staan of lopen.

De meest voorkomende vormen van Ol die worden aangetroffen bij patiénten met ME/CVS zijn neuraal
gemedieerde hypotensie (NMH) en posturaal orthostatisch tachycardiesyndroom (POTS). POTS verwijst naar
een toename van de hartslag met meer dan 30 slagen per minuut bij de overgang van een liggende naar
staande positie die telkens 10 minuten wordt aangehouden. Volgens de National Academy of Medicine ligt de
prevalentie van POTS bij ME/CVS-patiénten (27%) aanzienlijk hoger dan in een gezonde populatie (4.2%). [1]
Men raadt de zogenaamde tilttest of kanteltafeltest aan om patiénten te screenen op POTS en andere vormen
van orthostatische intolerantie. Als behandeling kunnen compressiekousen, een verhoogde zout- en
vochtinname of medicatie (fludrocortisone, pyridostigmine, etc.) overwogen worden. [32]

ERNSTIGE ME/CVS

De Nederlandse gezondheidsraad wees op de naar schatting 25% patiénten met ernstige ME/CVS die huis- of
bedgebonden zijn. “In de ernstigste gevallen zijn patiénten met ME/CVS volledig bedlegerig en in staat tot niets
anders dan liggen in het donker en de stilte, om prikkels zo veel mogelijk te vermijden.” Het evaluatierapport
gaf toe dat deze kwetsbare patiéntengroep momenteel buiten de CVS-conventie valt en geen toegang heeft tot
adequate zorg.

“We moeten ons ervan bewust zijn dat de groep patiénten met ernstigste graad van CVS/ME die zetel-
bed gebonden zijn en een heel laag niveau van functioneren hebben niet vertegenwoordigd worden in
de groep patiénten die zich hebben aangeboden op het MDC CVS. Wanneer dit toch het geval was,
bleek dit voor deze mensen bijna altijd veel te zwaar te zijn (nood aan een rolstoel, donkere bril,
hoofdtelefoon, begeleider, etc.). Wij waren altijd genoodzaakt om deze mensen te verwijzen naar een
residentiéle setting, maar omwille van de ernst van de problematiek en omwille van de angst voor
onbegrip (en vaak na slechte ervaringen in het verleden) gingen deze patiénten hier bijna nooit op in.
Het is op dit moment onduidelijk hoe hoog de prevalentie van deze groep van mensen is, maar een
significant aantal patiénten zou onvoldoende toegang kunnen hebben tot adequate en noodzakelijke
zorg.”
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Voor deze groep patiénten zou extra ondersteuning moeten worden voorzien. Dit kan bestaan uit extra
begeleiding voor huisartsen die zich over deze patiénten ontfermen. Een overheidswebsite
(gsezondheidenwetenschap.be, ebpnet.be, riziv.fgov.be of een afzonderlijk webportaal voor ME/CVS) kan, in
samenwerking met patiéntenverenigingen, informatie aanbieden over de zorg voor patiénten met ernstige
ME/CVS.

INVALIDITEIT EN UITKERINGEN

In november 2018 publiceerden drie Nederlandse patiéntenverenigingen een enquéte over de ervaringen van
ME/CVS-patiénten bij de medische beoordeling van arbeidsongeschiktheid. [33] Patiénten kregen te maken
met keuringsartsen die niet geloofden dat ME/CVS een ernstige ziekte is. Het vermogen tot werkhervatting
werd door controleartsen stelselmatig overschat. Onze ervaring met patiénten wijst uit dat de situatie in Belgié
gelijkaardig is. Er is een gebrek aan kennis over de aard en ernst van ME/CVS bij controleartsen. Korte
opleidingen, symposia en informatiebrochures kunnen bij dit probleem worden ingezet, in samenwerking met
patiéntenverenigingen.

Een controlearts is echter beperkt in tijd en middelen om de invaliditeit van de patiént te beoordelen. Het
multidisciplinair diagnostisch centrum is bij machte om de patiént aan een veel uitgebreider onderzoek te
onderwerpen. Daar zou men een duidelijker oordeel kunnen vellen over de invaliditeit van de patiént. Dit
gebeurde tot dusver - om onverklaarde redenen - niet. Op de website van het Multidisciplinair diagnostisch
centrum voor CVS te Leuven, stond namelijk de volgende disclaimer:

e “Het Multidisciplinair diagnostisch centrum voor CVS doet nooit uitspraak over de procentuele graad
van arbeidsongeschiktheid en levert in principe geen attesten af voor arbeidsongeschiktheid.

e Het Multidisciplinair diagnostisch centrum voor CVS levert geen verslagen af in het kader van op te
starten of lopende gerechtelijke procedures.

e Het Multidisciplinair diagnostisch centrum voor CVS stelt geen specifieke (expertise)verslagen op die
louter bedoeld zijn voor een adviserend geneesheer of een verzekeringsinstelling. Afspraken hiervoor
kunnen niet plaats vinden op het Multidisciplinair diagnostisch centrum voor CVS.

e Het Multidisciplinair diagnostisch centrum voor CVS vult geen formulieren in voor o.a.
overheidsdiensten (bv. in het kader van het bekomen van bijkomende tegemoetkomingen) of andere
administratieve diensten. Wend je hiervoor tot je behandelend arts.”

Het multidisciplinair diagnostisch centrum zou ME/CVS-patiénten moeten bijstaan bij de erkenning van hun
arbeidsongeschiktheid. Het biopsychosociaal model houdt in dat patiénten ook geholpen worden bij sociale
problemen zoals het verkrijgen van een uitkering waar men recht op heeft.

ONDERSCHEID ME/CVS EN VERMOEIDHEIDSKLACHTEN

Het evaluatierapport doet een suggestie om de werking van het multidisciplinair diagnostisch centrum voor
CVS uit te breiden naar chronische vermoeidheid bij andere aandoeningen. Om verschillende redenen vinden
wij deze suggestie misplaatst.

Allereerst wordt vermoeidheid niet langer aanzien als het typerende kenmerk van ME/CVS. Zowel de
International Consensus Criteria [13] als de criteria van de National Academy of Medicine [1], spreken nu van
een ernstige invaliditeit die gepaard gaat met vermoeidheid zoals dat bij de meeste chronische aandoeningen



het geval is. Klinische richtlijnen in de VS en het VK maken een duidelijk onderscheid tussen ME/CVS en
vermoeidheidsklachten.

Bovendien leidde de nadruk op vermoeidheid bij CVS tot heel wat misverstanden. ME/CVS staat nu bekend als
een inspanningsintolerantieziekte waarbij patiénten een ernstige terugval ervaren indien zij hun energielimiet
overschrijden. Onderzoek uit het verleden richtte zich echter op patiénten met allerlei vermoeidheidsklachten,
waaronder ook depressie, slaapstoornissen of een burn-out. Dit zijn aandoeningen waarbij graduele
oefentherapie (GOT) wel zinvol kan zijn. Door het samenvoegen van ME/CVS met andere
vermoeidheidsklachten (via de zogenaamde Oxford-criteria [34]) ontstond echter een misleidend beeld dat
GOT ook heilzaam zou zijn bij ME/CVS. Patiénten kregen zo een therapie opgedrongen die mogelijk schadelijk
is. Het is dus van uiterst belang het onderscheid tussen ME/CVS en allerlei vermoeidheidsklachten te
handhaven, daar de aangewezen behandeling voor beide aandoeningen verschilt.

Ten derde is er een groot tekort aan opvang voor ME/CVS-patiénten. Slechts één centrum ondertekende de
vorige conventie met het RIZIV. Meer dan 300 patiénten belandden op een wachtlijst. Het houdt dus weinig
steek om de conventie uit te breiden naar een patiéntengroep met een nog veel grotere prevalentie dan
ME/CVS. Er is nood aan dokters en zorgverleners die zich specialiseren in ME/CVS.

HERORIENTERING NAAR BIOMEDISCH ONDERZOEK

Het evaluatierapport pleit ervoor om aan het multidisciplinair diagnostisch centrum voor ME/CVS, een formele
onderzoeksopdracht te koppelen. De Nederlandse Gezondheidsraad wijst op een duidelijke trend richting
biomedisch onderzoek in landen als de VS, Australié en Noorwegen, daar het onderzoek in het verleden vooral
op gedragsmatige interventies gericht was. Beide rapporten houden een pleidooi om zich bij deze
internationale verschuiving aan te sluiten. In Nederland gaf minister voor medische zorg Bruno Bruins reeds
opdracht aan de Nederlandse organisatie voor gezondheidsonderzoek en zorginnovatie (ZonMw) om een
onderzoeksagenda te ontwikkelen, met nadruk op biomedisch wetenschappelijk onderzoek naar ME/CVS. [35]

Wij zijn ontgoocheld dat het evaluatierapport enkel een onderzoeksproject vermeldt over de effecten van
cognitieve gedragstherapie. In Belgié wordt nauwelijks onderzoek verricht naar de onderliggende pathologie bij
ME/CVS. De enige universitaire onderzoeksgroep die dit stelselmatig bestudeert en hierover de meeste
internationale publicaties bezit, moet zijn financiering zoeken bij Britse ME/CVS-patiéntenorganisaties. Dit kan
beter.

Wij pleiten ervoor om net als in Nederland een budget voor biomedisch wetenschappelijk onderzoek naar
ME/CVS beschikbaar te stellen. Onderzoekers kunnen dan in competitie treden om via het beste
onderzoeksproject, fondsen binnen te halen. Enkel door een vast budget aan ME/CVS te verbinden, kan men
nieuwe onderzoekers aantrekken om deze stigmatiserende aandoening te bestuderen. Deze methode werd
eerder al in de VS toegepast. In 2017 werden zo drie gespecialiseerde onderzoekscentra aan topuniversiteiten
als Cornell en Columbia opgericht.

Omdat wetenschappelijk onderzoek en medische zorg verspreid zijn over het Vlaams en Federaal niveau,
pleiten wij voor intergouvernementeel overleg om het onderzoek naar ME/CVS een duwtje in de rug te geven.
Patiéntenverenigingen pleiten hier al bijna 30 jaar voor. Dit is voor ME/CVS-patiénten in Belgié een absolute
prioriteit.

PATIENTENPARTICIPATIE

Tot slot roepen wij zowel het Vlaams als Federaal niveau op om patiénten te betrekken in het uittekenen van
het ME/CVS-zorgbeleid. Internationale richtlijnen zoals de Appraisal of Guidelines for Research and Evaluation



(AGREE) en het Guideline International Network (GIN) wijzen op het belang van patiéntenparticipatie bij het
opstellen van klinische richtlijnen. In het VK heeft het National Institute for Health and Care Excellence (NICE)
reeds aangekondigd dat maar liefst 5 van de 21 commissieleden die de nieuwe ME/CVS-richtlijn zullen
opstellen, patiéntenvertegenwoordigers zijn.

In Belgié ontbreekt dergelijke patiéntenparticipatie bij het ME/CVS-zorgbeleid. Patiéntenverenigingen werden
onvoldoende geconsulteerd bij de evaluatie van de RIZIV-conventie. Het eindverslag werd, in tegenstelling tot
wat de minister in het parlement verkondigde, pas vrijgegeven nadat de conventie al met twee jaar was
verlengd.

In het verleden verliep de samenwerking tussen ME/CVS-verenigingen en de overheid vaak stroef. Dit was
grotendeels te wijten aan het misleidend onderzoek naar gedrags-en oefentherapie zoals de PACE-trial. De
overheid investeerde miljoenen om deze ‘evidence-based’ behandelingen beschikbaar te maken, terwijl heel
wat patiénten ervoeren dat deze therapie hen nog zieker maakte. Dergelijke controverse speelde zich ook af in
andere landen en was recentelijk het onderwerp van een Brits parlementair debat. Wij hopen dat, nu de
gebreken van deze studies zijn blootgelegd en de aandacht verschuift naar biomedisch onderzoek, er een
periode aanbreekt waarop constructiever kan worden samengewerkt.

CONCLUSIE

ME/CVS is een invaliderende ziekte waarvoor de huidige ‘therapie’ faalt en soms zelfs schadelijk is. Meer en
meer internationale instanties schrappen deze behandelingen op basis van het misleidende karakter van de
zogenaamde Oxford-criteria die post-exertionele malaise niet aanzien als hoofdsymptoom van de ziekte.

Het eindverslag van de RIZIV-conventie gaf aan dat een multidisciplinaire aanpak aangewezen is. De
universitaire centra kunnen hierbij als basis dienen vanwege hun ervaring in het stellen van de diagnose
ME/CVS. Het ontwikkelen van multidisciplinaire centra dient telkens te gebeuren in overleg met de
verschillende stakeholders. Patiéntenorganisaties zijn hierbij van essentieel belang omwille van hun
opgebouwde ervaring en expertise. Verder is het cruciaal dat versnippering van het zorglandschap wordt
geélimineerd zodat patiénten toegang krijgen tot dezelfde kennis en zorg op maat, ongeacht het centrum dat
gecontacteerd wordt.

Een consensus over de te gebruiken klinische- en onderzoekscriteria (de ICC) zal patiénten, zorgverstrekkers en
het onderzoek naar de ziekte ten goede komen. Dit kan op termijn tot vroegtijdige en accurate diagnosestelling
leiden maar eveneens tot het verminderen van het stigma waaronder patiénten gebukt gaan. Door het ter
beschikking stellen van patient centered care met zorg aan huis en de nodige follow-up, kan de levenskwaliteit
van ME/CVS patiénten verbeterd worden.

Hoewel het KCE-rapport aantoonde dat werkhervatting bij de huidige ‘behandeling’ geen realistische
verwachting is, werd in de revalidatieovereenkomst hierop toch de nadruk gelegd. Resultaten uit
gerandomiseerd, gecontroleerd onderzoek tonen nochtans aan dat er geen verschil is in werkhervatting tussen
CGT en standaard medische zorg. De aanbevolen CGT had niet het verhoopte effect. Terugbetaling van
psychologische begeleiding bij ME/CVS-patiénten die dit zinvol achten, zou een beter alternatief zijn.

Er heersen nog veel onbegrip en vooroordelen over ME/CVS binnen de medische sector. Educatie van eerste-
en tweedelijns zorgverstrekkers is daarom essentieel. Het begrijpen van de ziekte - de ernst, beperkingen en
comorbiditeiten - is noodzakelijk bij het managen van de symptomen. Het voorzien van extra ondersteuning
voor patiénten met ernstige ME/CVS dient te gebeuren door begeleiding van huisartsen die zich over deze
patiénten ontfermen.



Educatie van controleartsen en arbeidsgeneesheren is onmisbaar om een correcte medische beoordeling en
inschatting van werkhervatting te waarborgen. Zij moeten hierin worden bijgestaan door het multidisciplinair
team dat attesten en verslagen ter beschikking stelt zodat deze artsen een onderbouwde beslissing kunnen
nemen ten aanzien van de arbeidsongeschiktheid van de patiént.

Wanneer de ME/CVS-conventie wordt uitgebreid naar andere aandoeningen in de multidisciplinaire
diagnostische setting, krijgt men opnieuw een heterogene groep die mogelijk verschillend reageert op de
aangeboden therapie. Er is nu reeds nood aan meer multidisciplinaire diagnostische centra voor ME/CVS. Te
veel patiénten komen op een wachtlijst terecht. Een uitbreiding van de ME/CVS-conventie naar andere
patiéntengroepen is dus niet aangewezen.

Het evaluatierapport pleit voor het koppelen van een formele onderzoeksopdracht aan het multidisciplinair
diagnostisch centrum. Wij zijn ontgoocheld dat enkel de effecten van cognitieve gedragstherapie worden
vermeld. Internationaal (Nederland, Verenigde Staten, Australié en Noorwegen) is er een verschuiving naar
meer biomedisch onderzoek. Wij pleiten ervoor dat vaste fondsen ter beschikking worden gesteld voor
ME/CVS om zo Belgische wetenschappers aan te moedigen de biologische oorzaak van deze ziekte te
onderzoeken.

Wetenschappelijk onderzoek en medische zorg zijn de belangrijkste prioriteiten voor patiéntenorganisaties.
Daarom roepen wij zowel het Vlaams als Federaal niveau op patiéntenorganisaties te betrekken bij het
opstellen van klinische richtlijnen. Vroege participatie van patiénten werkt op termijn kostenbesparend. Wij
hopen dan ook om op een constructieve manier samen te werken om de levenskwaliteit van ME/CVS patiénten
te verbeteren.
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