Verzet tegen graduele oefentherapie (GET) voor ME/CVS
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We zijn uitermate bezorgd over de promotie van graduele oefentherapie (GET) als interventie voor
myalgische encefalomyelitis/chronisch vermoeidheidssyndroom (ME/CVS) [1]. Onze ervaringen met
ME/CVS-patiénten zijn dat graduele oefeningen met als doel om het aeroob energiesysteem te trainen,
niet alleen er niet in slagen om de functie te verbeteren, maar schadelijk zijn voor de gezondheid van
patiénten en zouden derhalve niet aanbevolen mogen worden.

Graduele oefentherapie veronderstelt ten onrechte dat vermoeidheid en invaliditeit bij ME/CVS het
gevolg is van inactiviteit en deconditionering [2]. Oefening als behandeling lijkt evenwel contra-intuitief
te zijn wanneer het kenmerk van ME/CVS een onderscheidende postexertionele malaise of PEM is,
waarbij zelfs minimale geestelijke of lichamelijke inspanning leidt tot een verergering van symptomen
en verminderd functioneren [3]. ME/CVS is geen deconditionering noch worden de symptomen
verklaard door inactiviteit. Het is een complexe multisysteemziekte waarbij neurologische,
immunologische, autonome stoornissen en stoornissen in het energiemetabolisme betrokken zijn [4].
De zwakte bij ME/CVS is veel groter dan gezien wordt bij deconditionering [5].

Wetenschappelijke studies hebben aangetoond dat zelfs milde inspanning symptomen van ME/CVS
kan uitlokken [6]. Deze lage tolerantie voor fysieke activiteit wordt gekenmerkt door een abnormaal
vroege overgang naar een anaeroob metabolisme [7]. Bij ME/CVS functioneert het aeroob
energiesysteem niet nhormaal. Lichamelijke inspanning roept een reactie op die zo onderscheidend is
dat veel onderzoekers, waaronder de intramurale studie naar ME/CVS van de National Institutes of
Health [8] en het Cornell’'s Collaborative ME/CFS Research Center [9], oefening gebruiken, niet als
therapie, maar als een manier om de ziekte te verergeren zodat deze bestudeerd kan worden.

Indicaties van metabolische disfunctie bij ME/CVS suggereren dat het beperken van aanhoudende
activiteit wanneer mogelijk, een meer redelijke therapeutische aanpak is. Dit minimaliseert het risico op
terugval. We betogen dat luisteren naar de patiénten evidence based ondersteuning biedt voor
interventies die helpen in plaats van schaden. Behandelingsprogramma’s voor ME/CVS-patiénten
moeten eerst gericht zijn op het verminderen en stabiliseren van symptomen vooraleer het
activiteitenniveau te verhogen. We zijn van mening dat dit best kan worden bereikt door middel van
pacing waarbij energieconserverende technieken gebruikt worden die rekening houden met de
hartslaglimiet. Alleen dan kan een zorgvuldige training van het anaerobe energiesysteem (d.w.z. het
verbeteren van de tolerantie en het vermogen van het lichaam om lactaat af te voeren terwijl ATP in de
rustende spier verhoogd wordt) geinitieerd worden [10].

Deze brief is gedreven door bezorgdheid over de potentiéle schade aan ME/CVS-pati€nten door GET.
De hier weergegeven standpunten weerspiegelen de ervaringen van veel ME/CVS-patiénten, die
volgens ons goed worden ondersteund door de wetenschappelijke literatuur.
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