Kinesitherapeutische gids ter begeleiding
van patiénten die lijden aan
myalgische encefalomyelitis/

chronischevermoeidheidssyndroom
(ME/CVS)

1. ME/CVS is een inspanningsintolerantieziekte: patiénten ervaren na fysieke of
cognitieve inspanning een merkwaardige heropflakkering van hun
symptomen die dagenlang na de oorspronkelijke trigger kan aanhouden.

2. Graduele oefentherapie zoals die onder meer bij chronische pijnpatiénten
wordt toegepast, is niet effectief bij ME/CVS. Fysiotherapie die bij gezonde
personen heilzaam is, kan bij ME/CVS-patiénten schadelijk zijn.

3. Pacingis een vorm van activiteitenmanagement die patiénten helpt om het
aantal en de ernst van hun ‘crashes’ te verminderen en tegelijkertijd zo actief
mogelijk te blijven.

Inleiding

Myalgische encefalomyelitis/chronischevermoeidheidssyndroom (ME/CVS) is een
ernstige chronische ziekte die de levenskwaliteit substantieel beperkt.l'l Onderzoek
wijst uit dat ME/CVS-patiénten zwaarder geinvalideerd zijn dan patiénten die lijden
aan diabetes type 2, multiple sclerose, nierziekten of congestief hartfalen.[2:¢]
Kenmerkende symptomen zijn extreme uitputting, niet-recuperatieve slaap,
cognitieve dysfunctie en orthostatische intolerantie.l]

Post-exertionele malaise (PEM)

Ondanks wat de naam doet vermoeden is het karakteristieke symptoom van
ME/CVS niet vermoeidheid maar een opvallende inspanningsintolerantie die in de
literatuur bekendstaat als post-exertionele malaise (PEM).I”1 Drie kenmerken
onderscheiden PEM van inspanningsintolerantie die bij deconditionering en andere
aandoeningen gerapporteerd wordt.

1. Allereerst is er het tijdsverloop. Terwijl lichamelijke klachten zich gewoonlijk
tijdens of kort na inspanning voordoen, kent PEM vaak een vertraagde
aanvang, uren of soms zelfs dagen na de oorspronkelijke trigger.[8 De
gezondheidstoestand herstelt zich slechts geleidelik waardoor PEM dagen tot
weken kan aanhouden.”l Patiénten omschrijven zo'n terugval vaak als een
‘crash’.

2. Ten tweede is er de aard van de symptomen. Enkele gebruikelijke symptomen
na fysieke inspanning, zoals kortademigheid of pijn in de borststreek worden
zelden door ME/CVS-patiénten gerapporteerd. In plaats daarvan melden zij



een griepachtig malaisegevoel met klachten zoals aanhoudende keelpijn,
fotofobie en cognitieve desoriéntatie (brainfog) die gewoonlijk niet met
lichamelijke inspanning geassocieerd worden.[19]

3. Ten derde wordt PEM niet enkel door fysieke maar ook door cognitieve
inspanningen veroorzaakt.l'l Een gesprek met vrienden of het lezen van een
boek, kan bij ME/CVS-patiénten voldoende zijn om een heropflakkering in
symptomen te veroorzaken.l'Z

“There exists no medical condition the authors are familiar with where exertion or
emotional distress causes immune/ inflammatory-related symptomes like sore
throat, tender lymph nodes, or flu-like feelings, yet 60% and 36% of our subjects,
respectively, reported these symptoms with either stimuli and about a quarter
experienced all 3 with exertion.”

-Chuetal 2018

Het typerende karakter van deze inspanningsintolerantie bij ME/CVS wordt door
wetenschappelijk onderzoek bevestigd. ME/CVS-patiénten vertonen na inspanning
afwijkingen in cognitief functionerenl315, immuunactivatiel'él, genexpressiell7-20 en
endogene pijnstilling.[21-23]

Post-exertionele malaise kan objectief worden aangetoond aan de hand van een
tweedaagse cardiopulmonale inspanningstest (CPET). Op een gebruikelike,
eenmalige CPET vertonen ME/CVS-patiénten wel een substantiéle reductie in
functionele capaciteit?4, maar deze staat niet in verhouding tot hun invaliditeit.l’] Die
wordt pas duidelijk indien op de volgende dag een tweede inspanningsproef wordt
afgenomen. Op een tweedaagse CPET vertonen ME/CVS-patiénten namelijk een
markante daling in maximale zuurstofopname en werkvermogen, die hen met grote
accuraatheid onderscheid van gezonde controlepersonen.?’l Deze resultaten
werden door verschillende onderzoeksgroepen bevestigd2-2l en freft men niet aan
bij verwante ziekten zoals multiple sclerose. 2%

“ME/ CFS patients currently represent a unique class of ill patients who do not
reproduce maximal CPET measures, unlike individuals with cardiovascular disease,
lung disease, end-stage renal disease pulmonary arterial hypertension and cystic
fibrosis.”

- Keller et al. 2014.

De National Academy of Medicine stelde daarom in 2015 voor om ME/CVS te
herdopen tot een inspanningsintolerantieziekte (systemic exertion intolerance
diseasse)l’l een terminologie die door verschillende zorgverstrekkers werd
overgenomen. 2031



Een systemische inspanningsintolerantieziekte als ME/CVS vergt een aangepaste
kinesitherapeutische begeleiding. ME/CVS-patiénten vertonen stoornissen in de
aerobe energieproductiel3z33. wat zich vertaalt in vroegtijdige spierverkramping3¢.37]
en een vertraagd spierherstel 13837 Onderzoek wijst uit dat zelfs een éénmalige!“d of
beperkte inspanning#!l de symptomen van ME/CVS-patiénten doet toenemen.

Graduele oefentherapie (GOT) zoals die onder meer bij chronische pijnpatiénten
wordt toegepast is daarom niet effectief bij ME/CVS-patiénten.l14243 Onderzoek
toont aan dat deze patiénten bij het stelselmatig verhogen van hun lichamelijke
activiteit (zoals wandelen) een ernstige terugval kunnen ervaren in hun
gezondheidstoestand.*4 In 8 patiEéntenenquétes uit 4 verschillende landen meldt
een opzienbarend percentage (28 tot 82%) van de respondenten negatieve
ervaringen bij graduele oefentherapie.*’ Deze tijdscontingente oefentherapie is dan
ook niet langer aangewezen bij patiénten die lijden aan ME/CVS.#¢ Fysiotherapie

die voor gezonde personen heilzaam is, kan bij ME/CVS-patiénten schadelijk zijn.“7]

“While vigorous aerobic exercise can be beneficial for many chronic illnesses,
patients with ME/CFS do not tolerate such exercise routines. Standard exercise
recommendations for healthy people can be harmful for patients with ME/CFS”

- Centers for Disease Control and Prevention (CDC).

Pacing

Omdat te weinig lichaamsbeweging ook nadelige gevolgen heeft, wordt ME/CVS-
patiénten ‘pacing’ aangeraden. Pacing is een vorm van activiteitenmanagement
die patiénten helpt om het aantal en de ernst van hun crashes te verminderen maar
tegelijkertijd zo actief mogelijk te blijven.“8 Het biedt ME/CVS-patiénten een gulden
middenweg tussen post-exertionele malaise en deconditionering.

De principes van pacing kunnen eenvoudig uitgelegd worden aan de hand van de
energie-enveloppe.* Deze enveloppe verwijst naar het activiteitenniveau dat geen
post-exertionele malaise veroorzaakt en een ME/CVS-patiént gemakkelijk kan
aanhouden. Bij pacing komt het er op aan in deze ‘enveloppe’ te blijven en te
bewegen binnen de limieten die de ziekte oplegt. Onderzoek toont aan dat
ME/CVS-patiénten die in hun energie-enveloppe blijven, minder symptomen
kennenl® 511 en een hogere kans hebben op herstel dan patiénten die hun beperkte
belastbaarheid negeren.2

De grootte van de energie-enveloppe verschilt per pati€ént maar er bestaan
verschillende methodes om deze zichtbaar te maken. Het gebruik van een
activiteitendagboek kan bijvoorbeeld helpen om een verband te leggen tussen



(overmatige)inspanning en een heropflakkering van symptomen. Afkortingen (V
voor vermoeidheid, P voor pijn) en scoresystemen (0-10) kunnen gebruikt worden om
het invullen van dit dagboek te vereenvoudigen.3 Sommige patiénten hebben
mogelik meer baat bij een elektronische stappenteller of draagbare hartslagmeter

om objectieve gegevens over hun activiteitenniveau te verkrijgen. 4

De belangrijkste methode om overbelasting te voorkomen bestaat echter uit het
luisteren naar de signalen die het lichaam uitzendt. ME/CVS patiénten kunnen de
symptomen van PEM leren herkennen om zo hun inspanning tijdig te minderen en
crashes te voorkomen. Dit betekent dat activiteiten per dag beperkt en
gestructureerd moeten zijn, zoals de ene dag de was doen, de andere dag koken
etc. Het houdt ook in dat activiteiten (soms abrupt) afgebroken moeten worden
alvorens ze te kunnen voltooien. Dit is vaak frustrerend voor de patiént en vergt

enige discipline om te beheersen.

Bij ichaamsbeweging vormen spierkrampen (verzuring) de belangrijkste aanwijzing
voor PEM. Bij cognitieve inspanning zijn de lichamelike signalen die op overbelasting
duiden, minder evident. Daarom kan hierbij, uitzonderlijk, een tijds- in plaats van
symptoomcontingente methode gehanteerd worden.[%3 Patiénten kunnen
bijvoorbeeld een tijdklok gebruiken om het aantal minuten dat ze aan lezen of tv-
kijken besteden, te beperken.

Een andere methode die men bij ME/CVS-patiénten kan toepassen heet
‘switching'.l5¢ Dit verwijst naar het regelmatige veranderen van activiteiten, om de
vermoeidheid in bepaalde spiergroepen te verminderen. De afwas doen kan
bijvoorbeeld tijdig afgebroken worden met een periode liggend lezen, zodat
armspieren de tijd krijgen om te herstellen. Na enige tijd schakelt men dan van het
lezen weer over naar een andere activiteit, alvorens cogspieren en het
concentratievermogen uvitgeput raken. Bij elke activiteitenovergang kan een
rustperiode ingebouwd worden. Patiénten worden aangemoedigd om het
maximum uit hun energie-enveloppe te halen, en het hoogste activiteitenniveau na

te streven dat bij hen geen post-exertionele malaise veroorzaakt.

Terwijl pacing bij chronische pijn voornamelijk gericht is op stapsgewijze
activiteitenopbouw!®l, is pacing bij ME/CVS gefocust op het vermijden van PEM en
crashes. Het opbouwen van het activiteitenniveau valt slechts onder bepaalde
omstandigheden aan te raden. Zo moet de gezondheidstoestand van de ME/CVS-
patiént gestabiliseerd zijn en mag er niet langer een verband bestaan tussen
inspanningen en symptomen. Bovendien moet de patiént zo'n 60-70% van zijn
premorbide activiteitenniveau benaderd hebben.“8 De energie-enveloppe moet
met andere woorden stelselmatig toegenomen zijn. Indien aan voorgaande
voorwaarden voldaan is, kan een graduele opbouwfase opgestart worden. %8l



“We recommend that any exercise be prescribed to maximize function while
minimizing post-exertional malaise. A significant number of patients who exercise
according to a set schedule despite increasing symptoms may suffer temporary

setbacks and sometimes prolonged disability.”

- Board members of the International Association for Chronic Fatigue Syndrome
/Myalgic Encephalomyelitis. 201215

Als onderdeel van een multidisciplinair behandelingsprogramma, is pacing
succesvol gebleken in het verbeteren van de levenskwaliteit van ME/CVS-
patiénten.l60éllAndere studies tonen aan dat ME/CVS patiénten die binnen hun
energie-enveloppe blijven, minder symptomen kennent0. sllen meer kans hebben
op herstel.2 In verschillende grote pati€ntenenquétesléz¢4 blikt dat ME/CVS-
patiénten pacing nuttig achten en verkiezen boven gedrags- en oefentherapie.
Zowel de Centers for Disease Control and Prevention (CDC)"1in de VS als het
National Institute for Health and Care Excellence (NICE)%in het VK, raden pacing
aan als een effectief onderdeel in de behandeling van ME/CVS-patiénten.

“Pacing was consistently shown to be the most effective, safe, acceptable and
preferred form of activity management for people with ME/CFS and should
therefore be a key component of any illness management programme”

— ME Association. 2015

Pacing is echter geen therapie maar een advies bij het omgaan met ziekte en
invaliditeit. Deze methode werkt ook niet bij iedereen. Er ziin namelijk aanwijzingen
dat een subgroep ME/CVS-patiénten geen baat heeft bij pacing.é¢ Fysiotherapie
moet daarom afgestemd zijn op de patiént als individu en diens concrete noden.
Relaxatiesessies, stretching- en ademhalingsoefeningenlé’l kunnen bij sommige

patiénten een zinvolle aanvulling zijn.

De Workwell-methode

Een andere strategie wordt toegepast door onderzoekers van de Workwell
Foundation (Davenport et al. 2010).[¢81 Zij hebben bewegingsoefeningen uitgewerkt
die bij ME/CVS patiénten nauwelijks PEM of crashes veroorzaken. Cruciaal hierbij is
de vaststelling dat ME/CVS-patiénten een dysfunctie vertonen in de aerobe
energieopwekking. Hierdoor schakelen deze patiénten ook bij lichte inspanningen
over naar anaerobe energielevering, met spierkrampen en PEM als gevolg.
Lichaamsbeweging bij ME/CVS wordt daarom best beperkt tot korte
inspanningen.l$9l Oefeningen duren bij de Workwell-methode slechts 30-120
seconden zodat enkel het anaeroob systeem getraind wordt. Tussen elke sessie



worden lange rustpauzes (3 tot 6 maal de oefentijd) ingebouwd zodat spieren de
kans krijgen zich volledig te herstellen.l’0l Deze oefentherapie heeft dus niet als doel
om het aeroob uithoudingsvermogen te frainen maar om deconditionering tegen te
gaan door spieren steviger en flexibeler te maken.

“What may be an aerobic exercise regime for healthy individuals could actually be
an anaerobic activity for CFS patients.”

—VanNess ef al.[71]

De principes van pacing worden hierbij geincorporeerd. In plaats van het tijdig
herkennen van symptomen maakt men gebruik van objectieve gegevens,
verkregen bij een cardiopulmonale inspanningsproef.l’2 Vooral de anaerobe
drempel (AT) speelt hierbij een belangrijke rol. Patiénten wordt aangeraden de
hartslag bij AT te gebruiken als een inspanningslimiet: een draagbare hartslagmeter
kan bijvoorbeeld een alarmsignaal uitzenden, telkens deze grens overschreden
wordt. Dat is het signaal voor pati€nten om hun activiteit te minderen en post-
exertionele malaise tijdig te voorkomen. Als voorzorgsmaatregel is het aangewezen
de inspanningslimiet 10% onder de hartslag bij AT vast te leggen.lé81 Voor veel
ME/CVS-patiénten is de verplaatsing naar een kinesist reeds een inspanning die hun
energielimiet overschrijdt. Daarom ligt de focus best op oefeningen die bij de patiént
thuis uitgevoerd kunnen worden.

Tot slot

Naar schatting een kwart van de ME/CVS-patiénten is er erg aan toe en leeft huis- of
bedgebonden.l”l Voor sommige van deze patiénten is de korte afstand naar het
toilet even belastend als het lopen van een marathon.”3 Fysiotherapie moet hier
met de nodige voorzichtigheid worden aangeboden en gericht zijn op stretching en
het soepeler maken van spiergroepen. Dit moet telkens in samenspraak met de
patiént gebeuren.

ME/CVS is een heterogene ziekte. Een aanzienlik deel van deze patiéntengroep
vertoont comorbiditeiten die het klinisch beeld beinvioeden.l7 Bij ME/CVS-patiénten
die lijden aan het posturaal orthostatisch tachycardie syndroom (POTS) is een
rechtosptaande positie bijvoorbeeld extra belastend.l”3 Terwijl bij ME/CVS-patiénten
met fibromyalgie als comorbiditeit, pijn een aandachtspunt is.l7¢ Kinesitherapie moet

zich rekenschap geven van deze secundaire aandoeningen.



Deze kinesitherapeutische gids is een initiatief

van de Wake-Up Call Beweging en de ME-vereniging.
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