
Optimale zorg betekent dat de mensen 
die langdurige of intensieve zorg nodig 
hebben, die moeten kunnen krijgen (naar 
ons idee soms langer of intensiever dan 
nu gebeurt). Maar her betekent zeker ook 
dat mensen die die zorg niet nodig h e b  
ben, die ook niet krijgen. Alleen op deze 
manier worden schaarse middelen w effi- 
ciënt mogelijk ingezet. Dit is in het belang 
van de gezondheid(sz0rg) in haar tota- 
liteit, maar zeker ook in het belang van 
de individuele patiënt. Die heeft immen 
geen baat bij overbehandeling (onnodige 

belasting). Ook de medische ethiek vraagt 
om terughoudendheid en stelt dat bij wij- 
fel beter minder dan meer behandeld kan 
worden ('in dubio abstine'). 

Omdat bij aanvang niet voorspeld kan 
worden welke patiënten gebaat zijn bij 
meer of minder zorg, stellen wij een step- 
ped care strategie voor. Het klopt dat deze 
snpped care strategieën (en vijf gesprekken 
behandeling) tot op heden nog nauwe- 

lijks onderzocht zijn. Maar om die reden 
menen wij nu juist dat onze onderzoeks- 
resultaten zo inreressant zijnl Want ons 
onderzoek wijst erop, dat het geen zin 
heeft om bij een nieuwe patiënt gelijk alles 
uit de kast te trekken (uitgebreide indi- 
catiestelling, intensieve behandeling op 
maat). Een bescheiden standaardbehande- 
l i n g ( c c ~  of vijf gesprekken) is een verant- 
woorde startoptie. 
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Diagnose als daad 

Reactie op het gelijknamige artikei van 

~ . ~ . ~ u i b e r s  & 5. Wessety(MGvo7.31 

Huibers en Wessely schetsen een kankam- 
raal beeld van ME~CVS-patiënten. Ze roepen 
een beeld op van patiënten die graag een 
label willen, renvijl er feitelijk met hen niet 
zoveel aan de hand is. Van mensen die in de 

media en via patiëntenorganisaties op de 
hoogte raken van het bestaan van dit ziek- 
tebeeld, en w een 'zelf geïnitieerde trans- 
gressie' doormaken 'in de ziekterol'- tot 
groteergernis van amen die hun patiënten 
niet kunnen overtuigen van het feit dat er 
niets aan de hand is. Van patiënten die op 
zoek gaan naar 'welwillende'dokters en 
alternatieve hulpverleners die verklaringen 
bieden die in overeenstemming zijn met 
hun eigen ideeën, of die uiteindelijk, als ze 
nergens steun kunnen vinden, overgaan 
tot zelfdiagnose. Het label ME/CVS ZOU hen 
tot allerlei voordelen strekken. 

Hoe anders is de werkelijkheid. ME/CVS 

is een ernstige, invaliderende ziekte die in 
de meeste gevallen wordt ingeluid door 

een virusinfectie. Deernst van de ziekte 
wordt vooral bepaald door de ernst van 
deze beginnende infectie, en niet door 
psychologische factoren (Hickie e.a. in: 
British MedicalJoumal, 333,573~). In de 
medische literamur wordt ME sinds 1934 
gedocumenteerd. Sedert 1969 is de ziekte 
opgenomen in de classificatie van de Were 
Idgezondheidsorganisatie (WHO) als neu- 
rologische aandoening. De aandacht voor 
het biomedische onderzoek naar de ziekte 
ME nam weliswaar af, maar er is inmiddels 
veel vooruitgang geboekt. Internationaal 
vermaarde wetenschappen zoals Komaroff 
(Harvard Medical School) en Klimas 
(Universiteit van Miami, voorzitter IACFS~ 

ME) hameren erop dat de discussie over de 
inbeelding van de ziekte nu eindelijk eens 
moet stoppen. Het gaat om een chronische 
ziekteen niet om een ingebeeld syndroom 
of om neurasthenie (Komaroff in:American 
Joumal of Medicine, 108, gpiog). 

Tijdens het achtste internationalecon- 

gres van deInternational Association fot 
Chronic Fatigue Syndrome (zie voor een 
venlag www.aacfs.org) werden afgelopen 
januari de laatste ontwikkelingen gepre- 

senteerd op het gebied van onderzoek naar 
onder meerdegenen, de hersenen en her 
immuunsysteem. Een belangrijke conclu- 
sie was dat er sprake is van convergentie: 
onderroekers vanuit verschillende invals- 
hoeken en met verschillende technieken 
komen steeds vaker uit opdezelfde plek- 
ken in her lichaam, waar ze afwijkingen 
vinden. Kortom: men weet steeds beter 
waar het mis gaat. 

Vrije associaties 
Patiënten zullen uiteindelijk meer baat 
hebben bij dit type wetenschappelijk 

onderzoek dan bij de vrije associaties van 
psychologen en psychiaters zoals Huiben 
en Wessely, op zoek naar vermeende fou- 
ten inde persoonlijkheid of decopingvan 
patiënten met MEICVS. Vermoedelijk zien 
zij de reactie op de ziekte aan voor de 
ziekte zelf (Le Bon e.a., in: Joumal ofckronic 

Fatiguesyndrome, 14,5gw). 
Verder zorgt ook de term cvs voor veel 

misverstanden. In de naam 'chronisch 
vermoeidheidssyndroom' wordt &n symp- 
toom van de ziekte centraal gesteld, en dat 
leidt tot veel onbegrip en stigmatisering 
Oason e.a. in:Jouml of HealthPsyckologv, 6, 

61-71). Onlangs besloot de IACES dan ook 
voor naamsverandering: ME is nu opge- 
nomen in de naam van deze organisatie 
van wetenschappen (IACFS~ME). Veel des- 
kundigen hopen dat uiteindelijk de naam 
'chronisch vermoeidheidssyndroom'zal 
verdwijnen. 

Ookde criteria voor diagnose van de 
ziekte vormen onderwerp van debat. De 
afgelopen decennia hebben sommige 
behandelaars en onderzoekers de criteria 
dusdanig opgerekt dat nu ook mensen met 
andere vormen van chronische moeheid 
de diagnose cvs krijgen. Wetenschappelijk 
onderzoek is dus gebaseerd op een zeer 
heterogene groep. 

Deskundigen zijn het erover eens dat 
inspanningsintolerantie ('post extertional 
malaise? het meest kenmerkende invali- 
derende symptoom is van melms. Geringe 
inspanning leidt tot extreme malaise 
waarvan de patiënt slechts zeer geleidelijk 
herstelt De intolerantie is wetenschap- 
pelijk aangetoond en objectiveerbaar, zo 
bleek tijdens bovengenoemde conferen- 
tie. melcvs-patiënten kampen met diverse 
tjviologische problemen waaronder een 



overschot aan witte bloedcellen in de 
hersenvloeistof, problemen met de mito- 
chondria, oxidatieve stress, een afwijkend 
patroon van hersenactiviteit en een ver- 
minderde bloeddoorstroming naar de her- 
senen. Mensen die de ziekte in de meest 
ernstige vorm hebben, zijn volledig aan 

bed en huis gebonden. 
Een deel van de patiënten is wellicht 

ten onrechte gediagnosticeerd met het 
label cvs. De oorzaak hiervan is echter niet 
wzeer gelegen in het gebmik van een zelf- 
diagnose - de behoefte aan catharsis van de 

patiënt - maar in een andere 'diagnostische 
daad', namelijk het gebmik van te mime 
werkdefinities als diagnostisch insttu- 
ment. In Nederland worden met name de 
Fukudasritena gebmikt (Fukuda e.a. in: 
AnnaltofIntmalMedicine, 121,953~). In 
deze criteria ontbreken de lichamelijke 
afwijkingen waar veel patiënten mee kam- 
pen, zoals de subfebnele temperatuur en 
klachten van het autonome zenuwstelsel. 
Inspanningsintolerantie en cognitieve 
klachten zijn in dezecriteria geen harde 
voorwaarden. In Nederland worden soms 
nog veel mimere interpretaties gehanteerd 
waarbii chronische vermoeidheid alleen al 
voldoende kan zijn voor dediagnose cvs. 
De echte ~slcvs-patiënt is dan verreweg in 
de minderheid. 

Het is duidelijk dat Huibers en Wessely 
behoren tot een stroming van psychologen 
en psychiaters die hardnekkige foutieve 
attributies hebben ten aanzien van de 
ziekte mcfcvs. Het'gewnde verstand' waar 
beide auteurs zich bij gebrek aan weten- 
schappelijk bewijs op moeten beroepen, 
schiet tekort. De auteurs negeren meer dan 
vierduizend biomedische publicaties op 
dit terrein (zie het verslag van een perscon- 

.E 

ferentie op 3 november zoo6 op w . c d c .  
gov/&/dshighlights.htm), waaruit een 
geheel ander beeld naar voren komt. 

R.I.W. ARNOLDUS 

Voorzitter ~rlcvs.verenigink Zwolle 

Antwoord 
Het grootste misverstand in het betoog van 
Arnoldus is dat wij cvs zouden beschou- 
wen als een ingebeelde, waarschijnlijk 
psychiatrische ziekte bij mensen met wie 
lichamelijk niets aan de hand is. Het tegen- 
deel is waar. ook wij zijn ons ervan bewust 
dat cvs tal van lichamelijke problemen en 
afwijkingen met zich meebrengt, daar zijn 
wetenschappelijke bewijzen genoeg voor. 
cvs past, zoab zoveel chronische aandoe- 
ningen, naar alle waarschijnlijkheid bimen 
een biopsychosociaal model, waarin licha- 
melijke, sociale en psychologische factoren 
metelkaarverbonden zijn en de klachten 
in stand houden. Feit is dat niemand weet 
hoe cvs ontstaat, maar dat de meeste des- 
kundigen het er zoetjes aan over eens zijn 
dat cvs een multifactoriële oorzaak moet 
hebben (N. Afari & D. Buchwald, Chronic 
Fatigue Syndrome: A Review, American 
Joumalof Psychiany, i60 [zoo31,zzi-236). 

Het is het klassiekeverhaal van de kip 
en het ei: we zien afwijkingen bij deze 
patiënten op allerlei niveaus (lichamelijk, 
sociaal &n psychologisch) maar weten niet 
wat het eerste was. Dat is iets heel anders 
dan bij hoog en laag beweren (zoals som- 
mige radicale groepen binnen de patiën- 
tenbeweging doen) dat cvs een zuiver b i e  
medische oorsprong kent, en dat iedereen 
die anders baveert gestoord of gevaarlijk is. 
Een voorbeeld is de smjd om de term ME in 

plaats van cvs. Myalgische encefalomyeliris 
verwijst naar een vialeontsteking in de 
hersenen en het ruggenmerg - een afwij- 
kingdie nooit is aangetoond bij cvs-patiën- 
ten. Toch houden veel betrokkenen er 
koste wat kost aan vast, zoals Arnoldus nog 
eens onderstreept. Wij hebben inderdaad 
gesuggereerd dat een mogelijke verklaring 
voor die vasthoudendheid de aantrekkings- 
kracht van een biomedische lobel is. 

Een ander voorbeeld is het hevige 
verzet tegen cognitieve gedragstherapie 
voor cvs, omdat deze behandeling een 
psychiatrisch ziektebeeld zou suggereren. 
Cognitieve gedragstherapie richt zich 
echter op in stand houdende factoren, 
zoals gedachten en de balans tussen mst 
en activiteit,juist omdat de precieze oor- 
zaak (en daarmee de oplossing) niet te 
achterhalen valt. Cognitieve gedragsthe- 
rapie laat inderdaad slechts bij een deel 
van de patiënten goede resultaten laat 
zien, maar vooralsnog is het een van de 
weinige interventiesdieaantoonbaar wer- 
ken (P. Whiting e.a., Interventions for the 
Treatment and Management of Chronic 
FatigueSyndrome,JAMA, 286,1360-1401). 

Voorde goede orde: anders dan wat 

Arnoldus suggereert, gaat ons ovenichts- 
artikel niet over het ontstaan van cvs. We 
hebben slechts willen betogen dat het krij- 
gen van een diagnose als cvs positieve maar 
ook nadelige kanten kan hebben. Onze 
analyse zou wel eens kunnen gelden voor 
tal van andere aandoeningen - ook voor 
aandoeningen die een zuiver biologische 
oorzaak hebben. Maar voor die boodschap 
moet je wel open staan. 
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