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Wij zijn vertegenwoordigers van Forward ME, een belangengroep die bestaat uit patiéntenorganisaties,
artsen en aanverwante gezondheidswerkers, geleid door de Countess of Mar en Parlementslid Carol
Monaghan.

Ons doel is om mensen met Myalgische Encefalomyelitis (ME) en Postviraal vermoeidheidssyndroom
(PVVS) te ondersteunen, en om zorgverleners en de bredere gemeenschap meer bewust te maken over
de ziekte.

Post-Covid-syndroom

Zoals u ongetwijfeld weet, is er de laaftste tijd steeds meer discussie over een vergelijkbaar post-Covid-
syndroom, waarbij mensen die nog steeds met symptomen worstelen, bekend staan als ‘long-haulers’ of
langdurige Covid-patiénten.

Dit komt voor bij een aanzienlijke minderheid van mensen die de oorspronkelijke Covid-19-infectie hebben
overleefd, maar die nog steeds invaliderende symptomen ervaren, waarvan sommige uniek lijken te zijn
voor Covid-19, terwijl andere opmerkelijk veel op ME lijken.

Onderzoek heeft aangetoond dat tot 10% van diegenen die een virale infectie oplopen, een postviraal
vermoeidheidssyndroom! zullen doormaken en dit cijfer zou ook van toepassing kunnen zijn op mensen die
Covid-19 overleven.

Aangezien u waarschijnliik patiénten zal tegenkomen die herstellen van een Covid-19-infectie en die in
deze categorie terecht zullen komen, zouden we u graag wijzen op de "beste praktijk"-aanpak voor
behandelingen revalidatie.

Post-Covid-revalidatie

In plaats van de gebruikelike ‘herconditionering’, raden we aan deze patiénten te helpen bij het volgen
van een gepacete benadering van activiteit.

Dit wordt gebruikt om verergering van symptomen of postexertionele malaise te voorkomen, een primair
symptoom van ME, wat kan resulteren in minder capaciteit of zelfs een terugval. Soortgelijke problemen
lijken ook aanwezig te zijn bij mensen die worstelen met hun herstel na een Covid-infectie.

De ME Association en The Royal College of Occupational Therapists hebben beiden richtlijinen
gepubliceerd over omgaan met symptomen en pacing voor Post-Covid-patiénten4,

Andere strategieén die nuttig kunnen zijn, omvatten onder meer zorgen voor individuele zorg en
ondersteuning, voldoende rust, slaap en voeding. Mensen die te kampen hebben met deze
aanhoudende symptomen en de symptomen die uniek zijn voor Post-Covid, zullen passende hulp en zorg
op lange termijn nodig hebben.

We geloven dat het mogelijk is om gebruik te maken van de ervaringen van ME-patiénten in het effectief
behandelen van mensen met post-Covid-syndroom. Onderstaande podcast geeft het woord aan Dr.
Charles Shepherd van de ME Association en kinesitherapeuten/fysiotherapeuten van ‘Physios for ME'.

Ze bespreken de revalidatienoden van patiénten die tekenen van postviraal en post-Covid-syndroom en
ME vertonen:

https://www.youtube.com/watch?v=0yFNVayKYCg
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Graduele oefentherapie
Het is belangrilk dat patiénten tijdig de juist zorg krijgen.

We vinden het van vitaal belang dat ze niet vanzelfsprekend graduele oefentherapie (GET) krijgen,
aangezien ME-onderzoek en patiéntenervaringen aangetoond hebben dat het in veel gevallen
ondoeltreffend en schadelijk is.

Dit werd benadrukt in een rondvraag in opdracht van Forward ME en verwerkt door een academische
onderzoeksgroep van Oxford Brookes University. Het bleek dat 80% van de mensen met ME meldden dat
ze nadelige gevolgen hadden van GET>. Het rapport concludeerde: “GET blikt een aanzienlike
verslechtering in fysieke en mentale gezondheid te veroorzaken.”

Het National Institute of Health and Care Excellence (NICE) heeft een verklaring verspreid die waarschuwt
tegen het gebruik van GET bij post-Covid-gevallen en waarin wordt opgemerkt dat bestaande
aanbevelingen met betrekking tot ME herzien wordené. The British Medical Journal (BMJ) rapporteerde ook
deze aankondiging door te zeggen dat “Graduele oefentherapie mogelijk niet geschikt is voor het
behandelen van postvirale vermoeidheid bij patiénten die herstellen van Covid-19"7.

Abnormale reacties op inspanning bij ME

Er is infussen uitgebreid bewijs dat aantoont dat mensen met ME abnormaal reageren op inspanning en
hoewel we nog niet weten of dit van toepassing is op post-Covid-patiénten, is het mogelijk dat er
overeenkomsten zijn en we raden aan om uit voorzorg voorzichtig te zijn bij elke vorm van inspanning.

Deze afwijkingen zijn onder meer verminderde maximale hartslag8-10, verminderd maximaal
zuurstofverbruik'0-12, verminderde cardiale outputs?13, onvoldoende bloeddrukverhoging bij inspanning!1-14,
verminderde capaciteit om zuurstof te gebruiken8, anaerobe drempel en maximum inspanning worden
bereikt op een veel lagere zuurstofcapaciteit!o’s, uitputting wordt sneller bereikt en gaat gepaard met
relatief verminderde intracellulaire concentraties van ATP¢, verhoogde intracellulaire acidose bij
spierinspanning en vertraagd herstel van acidose na inspanning!7.18,

Ook activatie en verslechtering van symptomen die onmiddellijk of met enkele dagen vertraging kunnen
optreden'?20— wanneer de inspanning de volgende dag herhaald wordt, zijn de afwijkingen ernstiger?! —
verminderde cognitieve functie en verlengde reactietijd?2, en een verlengde hersteltijd — gewoonlijk 24 uur,
vaak 48, maar kan dagen, weken duren of een terugval veroorzakens?21.23,

We hopen dat de verschafte informatie nuttig is en we zouden het op prijs stellen als u deze informatie
waar nodig zou kunnen verspreiden naar alle clinici en aanverwante zorgverleners.

Hoogachtend,

Nawens Forworod ME
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