Aan de Commissie VWS van de Tweede Kamer der Staten-Generaal
Onderwerp: Myalgische Encefalomyelitis

Den Haag, 12 mei 2009, Wereld ME Dag

Ondergetekenden, burgers van Nederland, verzoeken de Commissie
bij te dragen aan de realisatie van:

1. Een diagnostisch protocol voor Myalgische Encefalomyelitis.
2. Aandacht voor ME in de artsenopleiding en nascholing van artsen.
3. Onderzoeksgelden voor biomedisch onderzoek naar ME en voor onderzoek naar het

beloop en de gevolgen van ME.

4, Beschikbaarheid in Nederland van testen en behandelingen die in het buitenland tot
goede resultaten leiden.

5. Uitbreiding van de bevoegdheid van de Commissie Gelijke Behandeling naar de terreinen
zorg en sociale zekerheid, met ME als aandachtspunt.

6. Een expliciet verbod aan zorgverleners en beoordelaars op het stellen van
bovenwettelijke voorwaarden aan ME-patiénten, zoals dat zij gedragstherapie moeten
volgen alvorens zij in aanmerking komen voor hulpmiddelen of ondersteuning.

7. Volwaardige participatie van patiénten bij de uitwerking van de bovengenoemde punten
en het adequaat faciliteren daartoe van de patiéntenorganisaties.

deze petitie is opgesteld en verzorgd door de stichting ErkenME

Erkenning van ME betekent niet enkel het erkennen van het bestaan van de ziekte, maar ook van
de vaak ernstige gevolgen ervan voor de kwaliteit van leven van patiénten, en van de zorg en
ondersteuning die patiénten en hun naasten nodig hebben.

www.erken-me.nl



TOELICHTING

ME

Dit jaar is het 40 jaar geleden dat Myalgische Encefalomyelitis (ME) werd
opgenomen in de internationale ziekteclassificatie van de
Wereldgezondheidsraad (WHO). ME is geclassificeerd als een postvirale
hersenziekte. Nederland is ondertekenaar van het verdrag op de WHO.

De naam ME duidt op ontstekingen in het centrale zenuwstelsel (hersenen en
ruggenmerg), gepaard aan spierpijn. De diagnostische omschrijving van ME luidt
als volgt (Ramsay, 1992):

e algemene of plaatselijke spiervermoeidheid na minimale inspanning met
een verlengde hersteltijd.

e neurologische stoornissen, met name van de cognitieve, autonome en
zintuiglijke functies, vaak gepaard aan merkbare emotionele labiliteit en
omdraaiing van het slaappatroon.

e variabele betrokkenheid van het hartsysteem en andere lichamelijke
systemen.

e een verlengd beloop met terugvallen tenderend naar chroniciteit.

e duidelijke variabiliteit van symptomen zowel binnen als tussen episodes.

Sinds de ziekte voor het eerst werd gedocumenteerd is veel wetenschappelijk
onderzoek verricht, vooral na de introductie eind jaren '80 van de hulpdiagnose
'‘Chronisch Vermoeidheidssyndroom' voor het selecteren van patiénten. Dit heeft
onder meer geleid tot de volgende resultaten:

e er zijn stoornissen in de mitochondrién (Myhill, 2009), waardoor patiénten
onvoldoende energie kunnen produceren;

e ontstekingen en enterovirussen zijn 0.a. in maagbiopten aangetroffen
(Chia, 2008);

e er worden fouten gemaakt in de eiwitproductie (Baraniuk, 2005)

¢ het volume van de grijze hersenstof is afgenomen (Okada, 2004);

¢ het immuunsysteem wordt niet correct geactiveerd (0.a. Englebienne,
2002).

Testen zijn ontwikkeld voor het vaststellen van inspanningsintolerantie (fietstest),
orthostatische intolerantie (tilt-table) en het functioneren van de hersenen
(neuropsychologie). Met moderne scanners kan de bloedcirculatie worden
onderzocht.



Nederland

Bij de internationale ontwikkeling is Nederland ver achtergebleven. Dit lijkt mede
het gevolg van de populariteit alhier van gedragstheorieén over chronische
vermoeidheid. Ondanks dat uit onderzoek blijkt dat deze niet van toepassing zijn
op ME (Song, 2005), en de bijbehorende behandelingen ME-patiénten weinig
goed doen (De Veer, 2008), worden ME-patiénten hier voortdurend mee
geconfronteerd.

In Nederland wordt nagenoeg geen geld beschikbaar gesteld voor onderzoek
naar ME. Kennis over ME is hier slechts bij enkele artsen aanwezig; in de
opleiding wordt er geen aandacht aan besteed. Toch zijn er in ons land zo'n
30.000 patiénten, waaronder kinderen.

Patiénten stuiten met regelmaat op onbegrip en op willekeur bij het verlenen van
zorg en ondersteuning, zowel bij instanties als bij de rechter. De
patiéntenorganisaties beschikken over dossiers van psychische en lichamelijke
mishandeling van patiénten in Nederland, en kennen talloze voorbeelden waarbij
gelijke gevallen ongelijk worden behandeld.
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