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1 Inleiding

1.1 Een kennismaking met Mira

Mira staat symbool voor een groep patiénten die ernstige lichamelijke klachten heeft
waarvoor nog geen goede somatische verklaring kan worden gevonden. ME/CVS staat
voor Myalgische Encefalomyelitis (ME) en Chronische VermoeidheidsSyndroom (CVS). Ook
bij ME/CVS zijn klachten lastig objectiveerbaar en geldt dat er nog steeds geen duidelijke
medische oorzaak is aan te wijzen. Als gevolg hiervan voelen mensen met ME/CVS zich
vaak niet serieus genomen en worden ze bij vragen over school, hulpmiddelen of zorg
regelmatig vaak van het kastje naar de muur gestuurd. Dit was aanleiding voor OPaZ om
specifiek te kijken naar de ervaringen en problemen van mensen als Mira en te zoeken naar
oplossingen voor hen. Opgedane inzichten kunnen dan vervolgens worden vertaald en
toegepast bij andere groepen patiénten met vergelijkbare problemen als mensen met
ME/CVS.

Er is weinig bekend over de epidemiologie van ME/CVS. De Gezondheidsraad' schatte in
2018 dat er in Nederland 30.000 tot 40.000 mensen met ME/CVS zijn. Mede door
verschillende definities en meetmethodes schatten sommigen dit aantal lager en anderen
fors hoger in. De behandeling van ME/CVS kan niet gericht zijn op het aanpakken van de
oorzaken van de ziekte omdat deze onbekend zijn. Wel is het soms mogelijk de symptomen
van de ziekte te verlichten. Zo kan medicatie helpen om de pijn te verminderen en er zijn
soms behandelingen voor specifieke klachten (pijn, orthostatische intolerantie,
slaapproblemen, maagdarmproblemen). Daarnaast wordt regelmatig cognitieve
gedragstherapie (CGT) geadviseerd. Zoals later in deze rapportage duidelijk zal worden is
deze behandeling omstreden.

1.2 Over OPaz

OPaZ staat voor ‘Ondersteuning passend zorgaanbod'. Het is een programma binnen het
Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) met de directie Langdurige Zorg
als opdrachtgever. OPaZ werkt aan structurele oplossingen in én met de praktijk.
Momenteel voert OPaZ een aantal praktijkinitiatieven uit. Praktijkinitiatieven zijn
verdiepende onderzoeken en activiteiten gericht op het vereenvoudigen van de zoektocht
naar passend zorgaanbod.

Een van de praktijkinitiatieven van het programma OpaZ is het initiatief ‘Het label is
(mis)leidend'. Dit initiatief zoekt naar oplossingen voor situaties waarin diagnosen,
richtlijnen en protocollen een belemmering zijn voor goede zorg. Diagnosen, richtlijnen en
protocollen dragen in principe bij aan de kwaliteit van de zorg: ze vormen het uitgangspunt
voor het handelen en helpen een keuze te maken voor de juiste zorg. Maar soms zijn ze
juist een belemmering voor goede zorg. Dat gebeurt als ze dwingend worden en
professionals er niet meer van af kunnen of willen wijken. Als men de persoon achter de

T https://www.Gezondheidsraad.nl/documenten/adviezen/2018/03/19/me-cvs
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diagnose en de daarbij gekoppelde richtlijnen niet meer kan zien en men niet meer echt kan
aansluiten bij de individuele zorgvraag. Het praktijkinitiatief ‘Het label is (mis)leidend’
zoekt naar oplossingen voor deze situaties. Daarbij staan twee persona’s centraal die last
hebben van hun label: Jochem, een jongen met extreme prikkelgevoeligheid en moeilijk te
begrijpen gedrag, en Mira, een vrouw met onbegrepen klachten.

OPaZ vroeg Pluut & Partners een actieonderzoek te doen naar persona Mira en hoe labels
en richtlijnen een rol spelen in de problemen die Mira ervaart. Dit rapport presenteert de
bevindingen van dit actieonderzoek.

1.3 Actieonderzoek als onderzoeksbenadering

In al onze projecten werken wij vanuit de kernwaarden van actieonderzoek, zoals
weergegeven in de afbeelding hieronder. Dat betekent dat we niet louter
aanbevelingen doen, maar ook hebben geprobeerd een bijdrage te leveren aan het
voorliggend vraagstuk. Actieonderzoek betekent ook dat wij niet hebben gewerkt
volgens een blauwdruk. Op basis van de inzichten die we gedurende het
onderzoek hebben opgedaan, bepaalden we wat de volgende stap zou zijn.

Aandacht voor
context

Welke bestaande kennis
kunnen we toepassen? Waar
is maatwerk nodig? Reflexief

We toetsen onze aanames
en stimuleren "anders
kijken".

Participatief

Niet over mensen praten,
niet voor mensen denken,
maar mét.

Verander-, leer- en
kennisdoel

We verbeteren de praktijk,
professionele vaardigheden en
Continu zorgen voor breder
verbeteren toepasbare kennis.

Geen blauwdruk maar
gaandeweg ontwikkelen.

Pluut &

Partners
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Tijdens dit onderzoek vonden de volgende activiteiten plaats:

Activiteit Doel

Deskresearch

In kaart brengen wat we al weten over de ziekte
ME/CVS en de problemen van
kinderen/jongeren met ME/CVS

Oriénterende gesprekken

Probleemanalyse op basis van gesprekken met
verschillende stakeholders, zoals
patiéntenorganisaties, Q-support, lid van de
commissie ME/CVS van de Gezondheidsraad,
beleidsambtenaren en ervaringsdeskundigen

Vragenlijst

Ophalen van de ervaringen, knelpunten en
wensen van kinderen/jongeren met ME/CVS en
hun ouders

Sparringsessies met leden van
het OPaZ-team

Kruisbestuiving tussen dit onderzoek en andere
OPaZz-activiteiten

Verdiepende interviews

In kaart brengen van ervaringen van
verschillende zorgverleners die werken met
kinderen/jongeren met ME/CVS

In kaart brengen van ervaringen van
kinderen/jongeren met ME/CVS

Werkbijeenkomst

1.5 Leeswijzer

Dialoog organiseren tussen
ervaringsdeskundigen, beleidsmedewerkers
patiéntvertegenwoordigers en
zorgprofessionals om te komen tot meer begrip
en oplossingen voor het gebrek aan erkenning
en de gesignaleerde strijd

Dit rapport is te zien als een reisverslag. Als actieonderzoekers zijn wij onze reis gestart
met het ophalen van ervaringen en behoeftes bij degene waar het om draait: de patiént,
ofwel de jongeren met ME/CVS. Dat deden we met behulp van een vragenlijst. In
hoofdstuk 1 presenteren we wat we hebben opgehaald door middel van deze vragenlijst.
Met een rugzak vol inzichten maar zeker ook vragen zijn wij gestart aan het tweede
hoofdstuk van onze reis, namelijk gesprekken met patiénten en zorgverleners met de zorg
en ondersteuning. In hoofdstuk 2 zijn deze ervaringsverhalen te vinden.
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Na het tweede hoofdstuk was er bij ons als actieonderzoekers sprake van grote verwarring
over het vraagstuk ME/CVS. De uiteenlopende ervaringen en visies bleven ons bezig
houden. Daarom besloten wij de verschillende visies op dit complexe en beladen vraagstuk
te duiden en ontrafelen. In het hoofdstuk 3 presenteren wij daarom de verschillende visies
die er zijn op het vraagstuk ME/CVS op basis van een zogenaamde discours-analyse?.

Een actieonderzoek is nooit af. Dat geldt zeker voor dit vraagstuk, omdat er nog jaren aan
onderzoek nodig is en het nog vele inspanningen zal vergen om tot meer begrip en minder
pijn en strijd te komen. In het vierde en laatste hoofdstuk halen we het net op en doen we

aanbevelingen.

2 pluut, B. (2017) The unfolding of discursive struggles in the context of Health Information Exchange (2017).
Proefschrift, verdedigd op 14 maart 2017, Academiegebouw Universiteit van Utrecht.
https://dspace.library.uu.nl/handle/1874/347811
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2 Resultaten van een vragenlijst

Wij starten dit actieonderzoek met deskresearch en verkennende gesprekken met ME/CVS
patiénten, met patiéntorganisaties, beleidsmedewerkers, onderzoekers en
ervaringsdeskundigen. Daaruit werd duidelijk dat we nog maar weinig weten over hoe
kinderen en hun ouders het leven met hun ziekte en de zorg en ondersteuning ervaren.
Daarom besloten wij een vragenlijst uit te zetten onder kinderen/jongeren met ME/CVS
met een leeftijd van maximaal 21 jaar - en hun ouders. We werken in de vragenlijst bewust
met veel open vragen, zodat mensen hun ervaringen in hun eigen bewoordingen konden
delen. Vragen die centraal stonden: Hoe ervaar je het leven met ME/CVS? Hoe ervaar je de
zorg? Wat gaat er goed en wat kan beter?

2.1 Totstandkoming van de vragenlijst

De vragenlijst is ontwikkeld op basis van deskresearch en in afstemming met drie
patiéntenorganisaties (ME/cvs Vereniging, ME/CVS Stichting en Steungroep ME en
Arbeidsongeschiktheid). Vervolgens is de vragenlijst getest door kinderen en uitgezet via
Survey Monkey. De vragenlijst kende drie varianten:

= Een vragenlijst voor de kinderen/jongeren met ME/CVS zelf;
= Een vragenlijst voor de ouders van een kind met ME/CVS;

= Een vragenlijst voor de wettelijke vertegenwoordiger van een kind met ME/CVS.

2.2 Respondenten

De vragenlijst werd door 143 respondenten ingevuld. De vragenlijsten van 61 respondenten
waren echter niet bruikbaar vanwege:

o Leeftijd (in 11 gevallen was er sprake van respondenten ouder dan 22 jaar);

o Doublures (in 5 gevallen was er sprake van ouders of kinderen/jongeren die de
vragenlijst twee keer hebben ingevuld);

o Onvolledig ingevulde vragenlijst (in 45 gevallen was er sprake van slechts 1
beantwoorde vraag).

Na deze correctie hebben in totaal 82 respondenten (46 ouders en 36 kinderen/jongeren)
de vragenlijst ingevuld. De gemiddelde leeftijd van de jongere met ME/CVS was 17 jaar. De
jongste respondent met ME/CVS was 7 jaar en de oudste 21 jaar.

Om een beeld te schetsen van de ernst van ME/CVS bij de respondent zijn, is de
classificatie van ernst uit de ‘International Consensus Criteria” uitgevraagd. Dat betekent
dat de volgende indeling van categorieén van ernst zijn aangehouden:

3 Carruthers, B.M., van de Sande, M.l., De Meirleir, K.L., Klimas, N.G., Broderick, G., Mitchell, T., Staines, D., Powles,
A.C.P,, Speight, N., Vallings, R., Bateman, L., Baumgarten-Austrheim, B., Bell, D.S., Carlo-Stella, N., Chia, J.,
Darragh, A., Jo, D., Lewis, D., Light, A.R., Marshall-Gradisbik, S., Mena, ., Mikovits, J.A., Miwa, K., Murovska, M.,
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= Hetkind/jongere met ME/CVS kan nog maar de helft doen van wat
hij/zij kon doen voordat hij/zij ziek werd (een milde vorm van ME/CVS)

* Hetkind/jongere met ME/CVS is grotendeels aan huis gebonden (een
gematigde vorm van ME/CVS)

= Hetkind/jongere met ME/CVS ligt het grootste gedeelte van de dag in
bed (een ernstige vorm van ME/CVS)

* Het kind/jongere met ME/CVS ligt de hele dag in bed en kan (bijna) niks
zelf (een zeer ernstige vorm van ME/CVS)

In onderstaand diagram is de verdeling te zien van ernst van de ziekte bij de respondenten.
Hieruit blijkt dat er bij de meeste respondenten (44%) sprake was van een gematigde vorm
van ME/CVS, wat betekent dat zij grotendeels aan huis gebonden zijn maar niet het
grootste gedeelte van de dag in bed liggen. 27% heeft een milde vorm en kan nog de helft
doen van wat ze eerder konden. 16% had een ernstige vorm en 10% een zeer ernstige
vorm. 3% kon zich niet vinden in een van de bovenstaande omschrijvingen (“overig").

Ernst ME/CVS
Zeer ernstige vorm  Overig
van ME/CVS 3%

10%

Milde vorm van

. ME/CVS
Ernstige vorm 27%

van ME/CVS
16%

Gematigde vorm
van ME/CVS
44%

De vragenlijst kon door kinderen/jongeren met ME/CVS en hun ouders ingevuld worden.
Het is twaalf keer voorgekomen dat de vragenlijst is ingevuld door ouders en kind. De
resultaten van deze vragenlijst gaan dan om hetzelfde kind, hetgeen betekent dat het
aantal respondenten niet gelijk staat aan het aantal ervaringen per gezin. Omdat we
anonimiteit belangrijk vonden, hebben wij geen namen uitgevraagd en kunnen we hier dus
geen specifieke analyses op doen.

Pall, M.L. and Stevens, S. (2011), Myalgic encephalomyelitis: International Consensus Criteria. Journal of Internal
Medicine, 270: 327-338. doi: https://doi.org/10.1111/j.1365-2796.2011.02428.
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2.3 Wat ME/CVS voor mensen inhoudt

We hebben de kinderen/jongeren met ME/CVS en hun ouders gevraagd hoe zij zelf hun
ziekte ervaren. Uit het rapport van de Gezondheidsraad (2018)* is gebleken dat ME/CVS
een ernstige chronische ziekte is, waarbij meerdere lichaamssystemen betrokken zijn die
het functioneren en de kwaliteit van leven van mensen die eraan lijden substantieel
beperkt. Maar hoe ervaren de mensen die de vragenlijst invulden dit zelf?

Kinderen/jongeren met ME/CVS, ongeacht de ernst van de ziekte, en hun ouders
omschrijven ME/CVS als een multisysteemziekte met vermoeidheid en veel klachten. Alle
omschrijvingen over ME/CVS van kinderen/jongeren met ME/CVS en hun ouders zijn in
onderstaande woordwolk weergegeven. De woorden die groter zijn worden vaker
genoemd dan de woorden die kleiner te zien zijn. In het woordgebruik zitten geen
verschillen tussen ouders en kinderen/jongeren met ME/CVS.
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Kinderen/jongeren met ME/CVS en hun ouders omschrijven ME/CVS als een ziekte waarbij
je extreem vermoeid bent, pijnklachten hebt en daardoor amper kunt functioneren:

“Altijd moe zijn, alsof er ijzeren kettingen aan je ledematen hangen,
moeilijk concentreren, vaak pijn in spieren en gewrichten. Dat gevoel dat
je hebt wanneer je grieperig en koortsig bent, maar dan dag in dag uit,
met soms dagen dat het nog erger is als anders.”

“Een ernstige chronische multisysteemziekte waarbij de
energiefabriekjes niet meer goed werken. Daardoor kan mijn dochter
maar heel beperkt inspanning leveren en niet goed staan.”

4 https://www.gezondheidsraad.nl/documenten/adviezen/2018/03/19/me-cvs
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Respondenten ervaren veel onbegrip. Dat maakt het leven met ME/CVS nog lastiger dan
het al is en leidt volgens de respondenten soms zelfs tot verslechtering van de ziekte. Een
respondent zegt hierover het volgende:

“Het is een ernstig beperkende ziekte die je niet aan iemand ziet. Je wordt
niet geloofd dat je ziek bent en je wordt als leugenaar uitgemaakt. Elke
dokter en hulpverlener zegt dat ik door moet zetten en over mijn grens

moet gaan. Dan word ik beter. Nou, ik ben er alleen maar zieker van
geworden. Doordat ik over mijn grenzen ben gegaan lig ik nu al twee jaar
in het donker en kan ik niet meer tegen licht, geluid, geur en aanwezigheid
van mensen.”

Onbegrip betekent ook dat mensen te maken krijgen met negatieve labeling, zoals
aansteller.

“Ik ben erg onzeker over mijn toekomst want ik vrees dat ik altijd zal
moeten blijven 'bewijzen' dat ik ziek ben. Het is ontzettend zwaar dat veel
mensen (ook artsen) je niet geloven omdat er niks aan je te zien is. Ik ben
altijd bang dat mensen me een aansteller vinden, en ik vind het heel lastig
mensen te vertellen waarom ik bepaalde dingen niet kan en ook nooit zal

kunnen.”

Meerdere respondenten gebruikten de lepeltheorie® om uit te leggen wat ME/CVS inhoudt:

“Altijd extreem vermoeid, lange tijd nodig om bij te komen van 1 activiteit,
veel slaap nodig. Soms leg ik het uit met 'lepels’. De lepels staan symbool
voor mijn energie. Ik heb een beperkt aantal lepels te besteden op 1dag.
Voor elke activiteit die ik doe op een dag moet ik een aantal lepels
inleveren. De ene activiteit kost mij meer lepels dan de ander. Zijn mijn
lepels op, dan is mijn energie op. Als ik dan toch doorga gebruik ik lepels
die ik die dag eigenlijk niet meer heb, dus moet ik een aantal lepels
gebruiken die eigenlijk voor de dagen daarna bedoeld waren. De dagen
daarna heb ik dan dus minder lepels te besteden.”

Impact van ME/CVS op het leven van kinderen en jongeren

Het leven van kinderen/jongeren met ME/CVS wordt flink negatief beinvloed. Ze kunnen
niet leven zoals leeftijdsgenoten dat doen. De meeste respondenten gaven aan dat ze:

= ... problemen hebben met de dagelijkse activiteiten (wassen, aankleden, hond
uitlaten)

“Ik ben bijna constant thuis alleen naar buiten voor dokters
afspraken (met m'n ouders) heel zelden de hond uit laten en nu
eens in de 2 weken naar een avond voor eenzame jongeren (wat
veel te vermoeiend is maar het is het waard).”

> The spoon theory van Christine Miserandino: https://butyoudontlooksick.com/articles/written-by-
christine/the-spoon-theory

n
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“Ik kan miniem doen op een dag, soms is de pijn en vermoeidheid zo
erg dat ik niet fatsoenlijk kan kauwen/mijn avondmaal kan eten.
Om toch wat beweging te krijgen heb ik met mezelf afgesproken om
iedere dag een kleine 7/8 minuten te fietsen op onze hometrainer.
De ene dag gaat dit zeer moeizaam, de andere dag gaat het
gemakkelijker.”

= ... minder sociale contact hebben, waardoor respondenten zich snel eenzaam
voelen. Het onderhouden van relaties wordt als lastig ervaren:

“Ik vind het erg lastig om relaties te onderhouden. Afspreken met
vrienden kost mij enorm veel energie dus dit gebeurt maar heel
weinig. En dat terwijl ik eigenlijk een enorm sociaal persoon ben die
het heerlijk vindt om tussen de mensen te zijn. Ik voel me dus vaak
ontzettend eenzaam.”

“Vrienden vinden mij niet meer leuk omdat ik vaak niet mee kan doen.”

= ... extreem vermoeid zijn en hierdoor niet kunnen uitgaan of geen leuke uitjes
kunnen doen:

“Ze leeft maar voor 30% en zou zo graag voluit leven. Maar veel kan
niet meer. Geen ponykamp of logeerpartij, geen dagje uit, geen
speelafspraak langer dan een uurtje, af en toe een klein stukje
paardrijden maar geen strandritten of wedstrijden meer. Geen

Spaans of andere uitdaging meer op school. Niet meer normaal zijn,

zoals een kind dat zo graag wil zijn."

= ... extreem vermoeid zijn en hierdoor niet meer kunnen sporten:
“Ik kan mijn sport niet meer beoefenen en na school ga ik slapen”

“Geen sociaal leven, niet sporten, komt weinig buiten, vroeg naar
bed, lusteloos.”

= ... extreem vermoeid zijn en hierdoor geen bijbaantje kunnen hebben:

“Ik heb naast mijn studie geen energie om te werken. Wel woon ik
op kamers, dus ik heb een hoop vaste lasten iedere maand. Ik krijg
een deel van mijn ouders maar moet ook veel lenen, anders kom ik
niet rond. Dat voelt soms erg oneerlijk, omdat andere studenten wel
de mogelijkheid hebben om bij te verdienen naast hun studie.”

... moeilijke keuzes moeten maken om hun energie te verdelen:

“Ik moet kiezen tussen hoger onderwijs volgen of sociale contacten
en hobby's onderhouden. Voor mijn mentale gezondheid kies ik voor
het laatste. Bovendien word ik gek van dat ik iedere seconde van
mijn bestaan moet plannen zodat ik mijn energie zo goed mogelijk
kan verdelen.”

... het lastig vinden om om te gaan met de onvoorspelbaarheid van ME/CVS:
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“Het is niet te voorspellen en dat maakt het lastig om te begrijpen,
ook voor de omgeving. Ik kan best een x een dagje mee de stad in en
dan zie je niets. Maar diegene ziet ook niet hoe ik de volgende dag
amper de bank afkom.”

= ...graag op zichzelf willen wonen, maar dat financieel niet lukt:

“Ilk moet zoveel mogelijk vooruitplannen, kan niet meedoen met
leeftijdsgenoten die werken of stage lopen. Voor mijn gevoel heb ik
weinig toekomstperspectief om als volwaardig volwassene mee te

draaien in de maatschappij. Ik wil het huis uit, op mezelf wonen
maar dat kan ik niet betalen aangezien ik niet fulltime kan werken.”

Ondanks de negatieve invloed op het leven van kinderen/jongeren met
ME/CVS proberen zij positief te blijven:

“Alles is moeilijk, maar ongeacht probeer ik positief te blijven. Ik kan
niet naar school, ik kan niet werken en ik kan met moeite vaak op
een dag wakker blijven. Ik zit thuis met mijn mam vaak te kletsen of
ondervind kleine 'vitjes' door mee te gaan naar de supermarkt.”

2.4 Over de diagnose

Er is nog weinig bekend over de snelheid van het stellen van de diagnose ME/CVS.
Patiéntenorganisaties pleiten ervoor dat de diagnose zo snel mogelijk gesteld wordt,
omdat de kans op herstel dan groter kan zijn. Wij vroegen respondenten daarom hoeveel
tijd er zat tussen de periode dat zij klachten kregen en dat de diagnose ME/CVS werd
vastgesteld. Het duurde gemiddeld drie jaar bij de kinderen/jongeren voordat zij de
diagnose ME/CVS hebben gekregen.

De respondenten kregen op een gemiddelde leeftijd van 12 jaar klachten van ME/CVS. Bij
een respondent deden de klachten zich zelfs al op de leeftijd van twee jaar voor. De oudste
leeftijd waarop klachten onder de respondenten starten was 18 jaar. De respondenten
kregen gemiddeld op hun 15% de diagnose. De diagnose werd op zijn vroegst gesteld bij een
respondent van 7 jaar. Bij respondenten met een jonge leeftijd duurde het dus langer tot er
een diagnose werd gesteld.

Minimum Gemiddelde Maximum
leeftijd leeftijd leeftijd
Klachten 2 12 18
Diagnose 7 15 21

Het duurde bij de respondenten lang voordat de diagnose werd gesteld. Hierdoor zagen de
kinderen/jongeren veel verschillende ziekenhuizen. Dit werd bevestigd door verschillende
respondenten:
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“Mijn dochter is nu ruim 7 jaar ziek. Wat een leuke tienertijd/puberteit had
moeten zijn, is een tijd geweest van veel dokteren en onderzoeken totdat
ze de diagnose CVS kreeg.”

“Wij hebben in al die jaren heel wat kinderartsen gezien in verschillende
ziekenhuizen. Er is geen een geweest die wat met de diagnose ME heeft
gedaan. Ben benieuwd of er liberhaupt kinderartsen zijn die wel verstand
hebben van ME."

“Ik ben wel overal geweest, ziekenhuizen gelezen, onderzoeken gehad.
Een tijd geen gluten en melk gegeten en gedronken. VVeel stress tot
uiteindelijk na 2 jaar de diagnose CVS.”

Anderen hechten weinig waarde aan de diagnose, omdat de oorzaak van ME/CVS niet
bekend is en er na de diagnose geen hulp kwam:

“Als een lege diagnose. Je hebt deze klachten en we kunnen niks anders
vinden? Dan krijg je deze sticker en succes ermee!”

2.5 School

De meeste (90%) kinderen/jongeren met ME/CVS gaan niet of nauwelijks naar school.
Slechts een klein deel (10%) kan hele dagen naar school. Hoe ernstiger de ziekte hoe
minder vaak het kind/de jongere met ME/CVS naar school kan. Opvallend is dat maar 4%
van de jongeren onderwijs op afstand volgt. Onderstaande grafiek geeft weer in welke
mate de respondenten onderwijs volgen.

De mate waarin onderwijs wordt gevolgd

Niet naar school

Eén of een paar uur per week naar school
Eén of een paar uur per dag naar school
Halve dagen naar school

Hele dagen naar school

Onderwijs op afstand

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

De meningen van kinderen/jongeren met ME/CVS en hun ouders over school® zijn
verdeeld. De helft van de respondenten (52%) is tevreden over school. Zij verklaren dat

6 In de vragenlijst is geen onderscheid gemaakt tussen de basisschool, middelbare school en hoger onderwijs
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doordat ze aangeven dat school bereid is om mee te denken en/of omdat de school het
onderwijs wil aanpassen voor kinderen/jongeren met ME/CVS.

“Ik heb goedkeuring gehad om mijn diploma te behalen terwijl ik slechts de
helft van de tijd aanwezig ben op school, en maar 33% van de totale
minimaal verplichte stage-uren moet lopen. Ik doe wel een opleiding die
onder mijn niveau is, vanwege mijn ziekte."

“Ik volg een deeltijd-opleiding op de universiteit en kan alles online volgen.
Dat past perfect bij mij zonder aanpassingen.”

“De school van mijn kind is fantastisch. Wij zijn zelf vanaf het begin heel
open geweest over haar gezondheid. Toen we nog niet wisten wat ze had,
maar ze steeds vermoeider werd, kwam school met voorstellen voor
aanpassingen in haar lesrooster. Naarmate haar situatie verslechterde,
deden zij nog meer aanpassingen. Toen we eenmaal de diagnose hadden,
en wij zelf voorstelden om niet-examenvakken (gym, godsdienst, muziek,
etc) te schrappen, gingen zij meteen akkoord. Na een tijdje bleek dat nog
steeds te veel voor haar. [...]. De overige vakken doet onze dochter
zelfstandig thuis. Dus ze volgt wel gewoon 8 vakken, maakt de toetsen en
levert er de opdrachten van in. Ze communiceert direct met haar docenten
via mail. Ze zit nu in 4 VWO en doet haar schoolwerk liggend in bed. School
is erg meelevend.”

De andere helft (48%) van de respondenten is niet tevreden over school. Deze
respondenten geven voornamelijk aan dat scholen weinig kennis hebben over de ziekte,
waardoor zij niet goed kunnen anticiperen op kinderen/jongeren met ME/CVS.

“Er is veel onwetendheid m.b.t. het ziektebeeld. Ze proberen wel begrip te
tonen, maar er zijn ook opmerkingen als: “niet bewegen is toch helemaal
niet goed?”

"Ik moet meer doen dan ik kan, en ben daarna heel ziek. Ze geloven mij niet
als ik zeg dat iets niet meer lukt.”

“Het geduld van de school is inmiddels op. Er wordt zelfs gevraagd: ‘Maar
hoe is zij er volgend jaar aan toe?’ Als ik dat eens wist... Het wordt mijn kind
regelmatig verweten dat zij er niet is. Of er niet bij is met haar hoofd."”

Daarnaast was een respondent ontevreden over school, omdat school zich niet wilde
aanpassen en de stap naar bijvoorbeeld thuisonderwijs niet wilde maken. Dit leidde tot
meningsverschillen met de leerplichtambtenaar en een dreiging van een Veilig Thuis-
melding:

“School wilde zich niet inspannen, zei zelfs dat thuisonderwijs niet bestaat.
Ze zeiden ook waar onze zoon bij was dat hij geen perspectief had.
Leerplichtambtenaar dreigde met een melding bij veilig thuis, omdat wij
niet akkoord gingen met zijn advies om naar een GGZ-instelling te gaan,
terwijl de arts dit ook niet goedkeurde. Uiteindelijk wilde de cluster 3 school
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hem ook niet, omdat hij hier te ziek voor is. Dus hebben we vrijstelling van
onderwijs aan moeten vragen”

2.6 Ondersteuning voor ouders

De meeste (70%) ouders krijgen geen ondersteuning bij het zorgen voor hun kind. Dit leidt
tot wanhoop bij ouders. Een respondent geeft aan dat er voornamelijk een kennisgebrek is
rondom de ondersteuning:

“Ik krijg geen enkele ondersteuning die passend is. De ondersteuning die
ik gevraagd heb is geen ondersteuning. Hier is een enorm kennisgebrek
[...] Ook hebben wij hulp aangevraagd, dit is geweigerd omdat ME/cvs
geen ziekte is. Ook had ik zorgverlof aangevraagd op mijn werk, dit is
geweigerd. Door de tijd die ik nodig heb om de 24/7 uur zorg rond te
krijgen naast mijn werk heeft het mijn baan gekost”

Ouders met zieke kinderen/jongeren kunnen een persoonsgebondenbudget aanvragen. Dit
is een budget van de overheid waarmee mensen zelf de zorg kunnen inkopen die zij nodig
hebben. Daarnaast gaf 30% van de ouders aan ondersteuning te krijgen van bijvoorbeeld:

= een gezinsondersteuner; iemand die bij het gezin thuiskomt voor praktische
ondersteuning om ouders te ontlasten bij de zorg rondom zorg-intensieve
kinderen):

“We hebben een gezinsbegeleidster en zij doet veel regelwerk voor ons,
aanvragen van indicaties en/of verlenging daarvan en gaat mee naar
gesprekken en brengt mijn dochter naar haar afspraken omdat we geen
vervoer hebben en mijn dochter niet meer kan fietsen”

* een consulent Onderwijsondersteuning Zieke Leerlingen (0ZL); iemand die ouders,
scholen en samenwerkingsverbandeng begeleiding, bemiddeling en advies geeft bij
het vinden van geschikt onderwijs voor het kind):

“Voor de overleggen op school hebben wij een onderwijszorgconsulent
ingeschakeld.”

= cliéntondersteuning MEE; iemand die informatie, advies en kortdurende
ondersteuning geeft op alle levensgebieden en zich richt op het versterken van de
zelfredzaambheid en participatie van het kind):

“Er komt iemand van MEE aan huis en samen proberen we dat onze
zoon zo actief mogelijk blijft zonder over zijn grenzen te gaan.”

2.7 Hulpmiddelen

lets meer dan de helft (54%) van de jeugd met ME/CVS gebruikt geen hulpmiddelen. De
kinderen/jongeren met ME/CVS die wel hulpmiddelen (46%) gebruiken, gebruiken het
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vaakst”:
* Een traplift (N=4)
* Een elektrische fiets (N=9)
* Een (elektrische) rolstoel (N=19)
* Een douchekruk (N=14)

Deze hulpmiddelen moeten meestal (42%) zelf worden betaald. Ongeveer een kwart van
de hulpmiddelen wordt door de gemeente betaald of anders door de zorgverzekeraar of
school.

Soms komt het voor dat ouders of jongeren met ME/CVS een hulpmiddel willen aanvragen,
maar uit angst van vooroordelen of ergere gevolgen durven ze dit niet. Onderstaande
citaten bevestigen dit:

“De WMO heeft al de hulpmiddelen geweigerd. Mijn ouders moeten alles
zelf betalen. ledereen vindt dat het gebruiken van hulpmiddelen mij ziek en
afhankelijk maakt. Maar ik word er juist zelfstandiger door”

“Ook heeft ons kind een traplift nodig, maar die durven we niet aan te
vragen omdat we dan weer de vooroordelen in huis krijgen en we hebben
de energie niet meer om ertegenop te boksen.”

“Ik wil geen traplift aanvragen, ik heb deze wel nodig. Dit wil ik niet omdat
dan weer een melding kan komen van Veilig Thuis omdat men de ziekte
niet begrijpt. Alsof ik mijzelf ziek houd of dat mijn ouders mij ziek maken.
“Dit is heel bedreigend voor mij, want straks halen ze mij uit huis en dan
word ik nog zieker want niemand van de hulpverleners snapt mijn ziek zijn
na de inspanning (PEM) of de Orthostatische Intolerantie.”

2.8 Medicatie en psychotherapie
Medicatie

Uit het rapport van de Gezondheidsraad is gebleken dat er op dit moment geen medicijnen
zijn voor de behandeling voor de ziekte van ME/CVS die leiden tot genezing.

Medicatie kan soms wel worden gebruikt om symptomen te verlichten. Wij vroegen
respondenten of ze gebruik maken van medicatie. Meer dan de helft (54%) van de
respondenten gebruikt medicatie voor zijn ziekte. De overige (46%) van de
kinderen/jongeren met ME/CVS gebruikt geen medicatie. Dit komt voornamelijk (70%)
omdat er geen zorgverlener was die medicatie aanraadde of wilde geven. Een andere

” Deze hulpmiddelen zijn minimaal vier keer genoemd door respondenten. Andere hulpmiddelen die worden
genoemd zijn: stok, elektrische step, trippelstoel, laptopstandaard in bed, liftpas, braces, zadelkruk, urinaal,
aangepast bestek, geluiddempende koptelefoon, krukken, scootmobiel, rollator, doorligmatras en een
elektrisch bed.
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reden die wordt genoemd om geen medicatie te gebruiken is dat er geen juist medicijn
beschikbaar is:

“Gezien dat men nog niet precies weet wat ME/CVS inhoudt en medicatie
ook bijwerkingen heeft, willen wij niet "experimenteren". Wij wachten op de
wetenschap.”

Psychotherapie

Momenteel is de richtlijn Somatische Onvoldoende verklaarde Lichamelijke Klachten
(SOLK)® bij kinderen uit 2019 van kracht. Hierin worden de behandelingen cognitieve
gedragstherapie (CGT) en graded excercise therapy (GET) voor kinderen met ME/CVS
aanbevolen. Het rapport van de Gezondheidsraad benadrukt echter dat er nog geen
oorzakelijke behandeling voor ME/CVS is. De Gezondheidsraad ziet geen reden om GET te
adviseren. Over CGT vindt de Gezondheidsraad dat patiénten vrij moeten zijn om daar niet
voor te kiezen en dat er geen reden is om aan te nemen dat zij daarmee een kans op herstel
missen. Arts en patiént moeten gezamenlijk de mogelijkheden van behandeling om de
symptomen van de ziekte te verlichten verkennen.

Wij vroegen respondenten of zij een therapie volgen of hebben gevolgd. Meer dan
tweederde (71%) van de kinderen/jongeren met ME/CVS heeft een behandeling gevolgd
of is momenteel een behandeling aan het volgen. De meeste behandelingen
werden/worden meestal (67%) niet met tegenzin gevolgd. Toch geeft een derde van de
respondenten aan dat zij zich verplicht voelden een therapie of behandeling hebben
moeten volgen. De behandelingen waarbij zij drang hebben ervaren zijn: CGT, GET,
revalidatie, psychiatrie en klinische opname. Het volgende citaat geeft aan hoe deze drang
bij een respondent er in de praktijk uit zag:

“Onze zoon heeft de diagnose CVS gekregen van een kinderarts in een
universitair medisch centrum. Zij wilde echter alleen een brief (met daarin
de diagnose) schrijven voor school als wij onze zoon hadden aangemeld
voor CGT. Dit mocht bij een behandelaar in de buurt, een
revalidatiecentrum of bij fitnet (online behandeling). Geen behandeling =
geen brief. Terwijl school natuurlijk een schriftelijke verklaring wilde
hebben voor het veelvuldige verzuim. Wij voelden ons gechanteerd... (nog
los van het feit of je wel of niet zo'n behandeling wil). Dit is allemaal
gebeurd nd het advies van de Gezondheidsraad!”

Sommige (29%) kinderen/jongeren met ME/CVS hebben geen behandeling of therapie
gevolgd. Dat kwam bij 39% van de respondenten omdat zij geen vertrouwen hadden in de
behandeling. In maar 13% van de gevallen kwam dit doordat er geen behandeling werd
aangeraden door een zorgverlener. Andere redenen voor het niet volgen van een
behandeling (48%) zijn: "behandeling past niet bij de respondent” of “het is niet mogelijk
om naar de behandeling te gaan”.

8 https://werkboeken.nvk.nl/Kwaliteit/Richtlijnen-
overzicht/Details/articleType/ArticleView/articleld/2259/Somatisch-onvoldoende-verklaarde-lichamelijke-
klachten-SOLK-bij-kinderen

18



Pluut Q.
Partners

Cognitieve GedragsTherapie (CGT)

Cognitieve gedragstherapie beoogt een vermindering van klachten door veranderingen in
cognities (gedachten, opvattingen) en gedrag. Van alle behandelingen die bij ME/CVS zijn
beproefd, is CGT de meest onderzochte (rapport van de Gezondheidsraad, 2018).

Echter, geeft het rapport van de Gezondheidsraad aan dat er weinig onderzoek gedaan is
naar de effectiviteit van CGT bij jongeren. Later in deze rapportage belichten wij
verschillende ervaringen van jongeren met CGT.

Cognitieve gedragstherapie is de behandeling die het vaakst (N=24) wordt genoemd door
de kinderen/jongeren met ME/CVS. Over het algemeen (54%) waren de jongeren met
ME/CVS niet tevreden over deze behandeling, omdat ze juist er door achteruit gingen. Het
werd door een respondent zelfs als traumatisch ervaren:

“Nee. Dit was mijn meest traumatische ervaring ooit.”

Een deel (38%) had een neutrale mening over CGT. Een paar (8%) jongeren waren wel
tevreden over de cognitieve gedragstherapie:

“Cognitieve gedragstherapie heeft mij erg geholpen met uitvinden wat ik
wel kan doen en hoe ik mijn dagen het beste kan indelen om nog zoveel
mogelijk te kunnen doen, dus hier ben ik erg tevreden over."

Graded Excercise Therapy (GET)

Minder vaak dan CGT, maar ook vaak onderzocht is GET. Dit is een behandeling waarbij de
patiént heel geleidelijk de activiteiten in het lichaam opvoert. De effecten van GET op
ME/CVS zijn matig, daarom adviseert de Gezondheidsraad om GET niet aan te bevelen als
behandeling voor ME/CVS. De respondenten die GET (N=11) hebben gevolgd waren bijna
allen (91%) ontevreden over de behandeling. Respondenten gaven aan dat zij er veel
slechter van worden. Dit wordt bevestigd door een respondent:

“Absoluut niet. Door verhoging activiteiten ging onze dochter steeds verder achteruit.
Behandelaars luisterden niet naar haar. Na ongeveer 4 maanden gestopt.”

“Graded exercise hebben we geprobeerd, maar bleek snel niet goed voor
haar. Dit hebben we zo snel mogelijk laten varen, toen bleek dat ze
achteruit denderde i.p.v. verbeterde.”

2.9 Tevredenheid met zorgverleners

Kinderen/jongeren met ME/CVS hebben met verschillende zorgverleners te maken. Wij
hebben gevraagd hoe tevreden de kinderen/jongeren en hun ouders met hen zijn. In
onderstaande figuur? is de tevredenheid per soort zorgverlener weergegeven. Over het
algemeen zijn ouders iets negatiever over de zorgverleners dan kinderen/jongeren. Veel
zorgverleners worden vrij negatief beoordeeld. De ergotherapeuten worden het meest
gewaardeerd (50% is tevreden), gevolgd door fysiotherapeuten (47% tevreden).

° De ervaringen met de fysiotherapeut en ergotherapeut alleen uitgevraagd onder jongeren.

19



Pluut <,.
Partners

Ervaringen zorgverleners

Revalidatiearts (N=32)
Arts in het ziekenhuis (N=67)
GGD toetsingsarts (N=15)

Praktijkondersteunder huisarts (POH) (N=23)

Huisarts (N=68)

Schoolarts (N=40)

Psycholoog (N=59)
Fysiotherapeut (N=19)
Psychiater (N=25)
Leerplichtambtenaar (N=43)

Ergotherapeut (N=8)

I

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%

H Niet tevreden Neutraal ™ Tevreden

Wij vroegen de ouders en kinderen ook hoe tevreden zij zijn met diverse organisaties: hun
gemeente, Veilig Thuis, en drie gespecialiseerde klinieken. Veilig Thuis werd negatief
beoordeeld (meer dan 80% ontevreden), maar omdat slechts 12 respondenten ervaringen
met hen hadden, vraagt dit nader onderzoek. Voor de gemeente geldt dat 30% tevreden is.

De ervaringen met de gespecialiseerde klinieken zijn zeer wisselend. Twee klinieken scoren
goed (58-75%) tevreden, met de derde kliniek is minder dan 10% tevreden. \We delen de
resultaten met de desbetreffende klinieken, waardoor zij hun voordeel er mee kunnen
doen. Omdat het aantal respondenten per kliniek klein is (N=19-22), adviseren wij de
klinieken zelf aanvullend onderzoek te doen naar klantervaringen. Dit onderzoek geeft
slechts een eerste beeld.

De redenen van ontevredenheid

Op hoofdlijnen zien we vier bronnen voor onvrede: gebrek aan erkenning voor de medische
oorzaak, slechte adviezen, gebrek aan kennis en gebrek aan meedenken om de kwaliteit
van leven te verhogen. We lichten ze hieronder kort toe.

Allereerst zit de onvrede in het gebrek aan erkenning van een medische oorzaak:
zorgverleners zeggen “dat het psychisch is". De respondenten hebben grote moeite met
dat organisaties blijven beweren dat het psychisch is. Als zij die psychische verklaring zelf
niet willen accepteren, riskeren respondenten naar eigen zeggen een Veilig Thuis-melding
en dreigende uithuisplaatsing:
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“Kom in opstand tegen het ‘machtsblok’ van psychologische benadering en
het verschrikkelijke van Veilig Thuis, laat VT zich alsjeblieft bezighouden
met echte onveiligheid bij kinderen!”

Een tweede bron van onvrede ligt in de aard van de advisering (zie ook paragraaf 3.8).
Organisaties adviseren de kinderen/jongeren bijvoorbeeld om te bewegen en conditie op
te bouwen, terwijl respondenten ervaren dat de klachten daarvan verergeren:

“Revalidatietraject was totaal niet passend. Gedwongen over je grenzen te

gaan. Werd niet geluisterd. Als je niet meewerkt was je vermijdend, deed je

je best niet om beter te worden. Gevolgen veel huilen, angstig, haaruitval,
Geen vertrouwen in hulpverlening.”

Een derde bron van onvrede is dat de respondenten vinden dat er gebrek aan kennis
heerst bij de zorgverleners. Zij snappen niet wat ME/CVS inhoudt:

“Behalve de huisartsen moet de GGD ook beter op de hoogte zijn. Zij zijn
diegene die de kinderen in beeld hebben en een grote taak hebben binnen
het verzuimbeleid. Zij kunnen ook helpen in de opsporing van ME.
Vermoeidheidsklachten niet alleen als puberteitsverschijnsel beoordelen.”

“Men wil dat ons kind naar de psychiatrie gaat. Er is objectief fysiek
vastgesteld dat ons kind niet langer dan 4 minuten kan zitten door de
slechte doorbloeding naar de hersenen. Hij moet bij de psychiatrie 45

minuten recht op zitten!! Dat kan toch niet, ze vinden dat het ziektewinst is
en hij moet zitten tot hij erbij neervalt.”

De vierde en laatste reden voor de onvrede over organisaties is de pessimistische kijk van
de zorgverleners en het gebrek aan optimisme en meedenken over hoe de respondenten
hun kwaliteit van leven kunnen verhogen:

“Huisarts: "Je zit in eindexamen jaar? Vergeet het maar dit ga je niet halen"
of "dit kan wel 12 jaar duren "of " ga alleen maar leuke dingen doen".”

2.10 Tips van de zorgverleners: wat werkt en wat niet

We vroegen aan kinderen/jongeren met ME/CVS en hun ouders wat de beste tip was die zij
hebben gekregen van de zorgverlener. Tips die worden gewaardeerd:

= Luister naar je eigen lichaam en blijf bewegen:

“Luister naar je lichaam. Beter een paar x 10 minuten iets doen,
daarna rusten. Dan 1x 30 minuten en de rest van de dag(en) niets
meer kunnen.”

“Dat ik moet blijven bewegen om mijn spieren sterk te houden.
Dit hoeft niet veel te zijn, maar van alleen in bed liggen gaat mijn
lichaam alleen maar achteruit.”

= Vastigheid en plannen:
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“Om goed na te denken over je dag en hoe die verloopt en dat als
je merkt dat iets je vermoeider maakt dat andere dagen te
vermijden te doen of minder te doen en keuzes te maken in wat je
wel wilt doen.”

= Positief blijven:
“Focus op de dingen die wel lukken. En kijk af en toe terug op
waar je vandaan komt. Als ik kijk naar mijn leven nu ben ik
absoluut niet blij met hoe het gaat, maar als ik me dan bedenk

hoe ik er in het begin van de CVS bijlag (24/7 op de bank) dan heb
ik al enorme stappen gemaakt. Dat vergeet ik soms.”

Veel kinderen/jongeren en hun ouders hadden de beste tip nog niet gevonden en hoopten
dat deze nog komt. Ouders vinden het soms lastig hoe zij moeten omgaan met de situatie

rondom hun kind. Een complimentje naar ouders toe kan wonderen doen, zo blijkt uit dit
citaat:

“Aanmoediging dat we erg goed bezig waren... We voelden ons gehoord en
begrepen en dat is goud waard geweest om vertrouwen te houden in
onszelf."

Helaas geven zorgverleners volgens de respondenten behoorlijk wat tips die zij als slecht
ervaren. Respondenten vinden een tip slecht als:

= De zorgverlener ervan uitgaat dat het psychisch is en het dus een kwestie van
mindset/mentale instelling is;

"Je moet gewoon denken dat je overal energie voor hebt en dat je
niet moe bent. Het zit allemaal maar in je hoofd."

= De zorgverlener zegt dat je niet ziek bent;

“Dat ik me over mijn vermoeidheid heen moet zetten, dat ik me

moest laten opnemen, dat ik ziek ben omdat mijn ouders me te

veel pushen, dat ik ziek ben omdat ik een slecht zelfbeeld heb,
dat ik ziek ben omdat ik te weinig sport”

“Stel je niet zo aan, er is niks aan de hand”
= De zorgverlener ervan uitgaat dat meer bewegen helpt:

"Je moet gewoon denken dat je overal energie voor hebt en dat je
niet moe bent. Het zit allemaal maar in je hoofd."

“Meer bewegen en gaan sporten, dan bouw je je conditie op”

2.11 Wat moet er veranderen in de zorg van jongeren met ME/CVS?

Wij vroegen respondenten wat, naast genezing van de ziekte, moest veranderen in de zorg.
De respondenten wensen:

= ... meer ondersteuning voor ouders :
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“De nood is heel hoog. Wij zijn ouders die vechten voor hun kind.
We weten doorgaans prima waar wij terecht kunnen, laten ons
goed informeren en niet snel afschrikken. Maar nu, met deze
nare ziekte in ons gezin, lopen wij tegen muren. We voelen ons
ongehoord door medici en op school. We kunnen nergens terecht.
Het is heel erg, maar we voelen ons moe gestreden en gaan er
zelf ook aan onderdoor.”

.. meer kennis bij zorgverleners en paramedici:

“Een zorgloket waar je bij ME/CVS kan aankloppen en waar enkel
zorgverleners werken met up-to-date kennis van de ziekte
ME/CVS. Waar goede zorg geleverd wordt, waar begrip is voor de
patiént en waar goede informatie gegeven kan worden aan
scholen (zorgcoérdinatoren, mentoren).”

“Dat (para)medici de juiste up-to-date kennis hebben
betreffende me/cvs. Weten wat ze moeten testen/uitsluiten en
dan ondersteuning.”

.. meer erkenning van groot belang is:

“Erkenning. Het is een ziekte, geen burn-out of depressie.”

“Begrip en acceptatie. Ik heb niet het gevoel dat deze ziekte
serieus wordt genomen in de zorg en al helemaal niet in de
maatschappij.”

“Dat hulpverleners weten dat het een lichamelijke ziekte is die je
niet voor je lol kan kiezen en je je ergste pestkop niet toewenst.

Doordat ik niet geloofd wordt, wordt ik beschadigd voor de rest
van mijn leven. Ik wil beter worden en zal hier alles voor doen!!!”

... beter onderwijs op maat:

“Onderwijs op maat. Serieus nemen van de klachten. Aangepast
onderwijs bieden ook als er geen diagnose is. En als de diagnose
ME cvs er is, deze ook accepteren. Stress rondom onderwijs heeft

de gezondheid destijds verslechterd.”

“Betere begeleiding op school. Je bent heel alleen.”

“Zorg dat er bij de erge gevallen beter geluisterd wordt en dat ze
thuis les mogen krijgen. Dan hebben ze in ieder geval nog een
diploma. Dat is het. Gewoon beter naar de patiénten luisteren.”

... betere toekenning van hulpmiddelen:

“Neem de vragen van kinderen die hulpmiddelen serieus en ken
ze altijd toe. Ik denk dat er geen enkel kind is dat een hulpmiddel
wil gebruiken tenzij het echt noodzakelijk is. Vertrouw op wat ze
aangeven en geef ze daarmee zoveel mogelijk ontwikkelkansen.
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2.12 Reflecties op de resultaten van de vragenlijst

De vragenlijst legde een aantal grote pijnpunten bloot. Wat viel ons het meeste op? En met
welke vragen bleven wij zitten?

De problematiek die naar voren komt, is hartverscheurend. Geen jongere ligt voor
zijn lol in een donkere kamer. En ook bij jongeren met een meer gematigde vorm van
ME/CVS drukte de ziekte ME/CVS een zeer zwaar stempel. We kunnen op basis van
onze vragenlijst niet zeggen hoe vaak dit voorkomt, maar dat er een groep jongeren
is die enorm gebukt gaat onder deze ziekte, is duidelijk.

Jongeren en hun ouders voelen zich vaak niet gehoord en er is regelmatig strijd met
“het systeem”; met gemeenten, huisarts, artsen in het ziekenhuis, leerkrachten op
school, leerplichtambtenaren en Veilig Thuis. Er heerst onder deze groep jongeren
en hun ouders een grote onvrede over de diverse professionals waarmee zij in
contact komen. Hoe is dat te verklaren? Wat gaat hier mis?

Er is vaak discussie over wat wijsheid is: jongeren aanmoedigen om in beweging te
komen versus hen stimuleren om naar hun lichaam te luisteren en hen te helpen
om ondanks de klachten manieren te vinden om toch te kunnen participeren in
school en saciale activiteiten. Dat wordt duidelijk in de verhalen over aanvragen
van een rolstoel: stimuleer je daarmee ziek zijn of is het juist een kans voor
jongeren om te participeren en naar school te kunnen? Professionals lijken bang te
zijn om jongeren hun beperkingen te laten accepteren of ‘verkeerd' gedrag te
belonen. Terwijl een rolstoel voor de kinderen/jongeren nu juist een manier kan zijn
om hun beperkingen op het gebied van lopen en staan te compenseren, zodat zij
meer kunnen meedoen. Wat is ervoor nodig om professionals samen met jongeren
en hun ouders op een constructieve, prettige manier met elkaar te laten spreken?
Hoe voorkom je dat kinderen/jongeren wantrouwen ervaren en zich geholpen
voelen in het leven met hun ziekte?

De jongeren en hun ouders weten mooi te verwoorden wat hun wensen zijn voor de
toekomst. Ze zijn helaas niet eenvoudig te realiseren. Neem meer erkenning onder
professionals. Hoe bereiken we grote groepen zorgprofessionals? Wat leeft er
onder deze professionals en wat hebben zij nodig om goede zorg te leveren?

Mensen moeten lang wachten op een diagnose. 0ok is het niet altijd duidelijk
waarop een arts het label CVS of ME/CVS baseert: welke diagnosecriteria worden
gebruikt, hoe vindt diagnostisch onderzoek plaats en wat is daarmee de
waarde/betekenis van "het label” ME/CVS?

Het label “ME/CVS" is vervolgens echter lang niet altijd een toegang tot goede zorg.
De richtlijn Somatische Onvoldoende verklaarde Lichamelijke Klachten (SOLK) bij
kinderen'™ uit 2019, die cognitieve gedagstherapie voorschrijft voor jongeren met

0 https://werkboeken.nvk.nl/Kwaliteit/Richtlijnen-

overzicht/Details/articleType/ArticleView/articleld/2259/Somatisch-onvoldoende-verklaarde-lichamelijke-

klachten-SOLK-bij-kinderen#tab8
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ME/CVS, lijkt nog regelmatig het handelen van professionals sterk te beinvloeden.
Het samen beslissen over behandelingen die kunnen helpen om de symptomen te
bestrijden, zoals geadviseerd door de Gezondheidsraad, lijkt vaak niet plaats te
vinden. Wat is hiervoor de verklaring, wat gebeurt er in de spreekkamer en wat zijn
de ervaringen met CGT? In hoeverre speelt deze problematiek bij andere Mira's?
Oftewel, hoe speelt dit probleem bij andere mensen met onbegrepen klachten en
extreme vermoeidheid?
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3 Ervaringsverhalen

In hoofdstuk één focusten we ons vooral op het ophalen van behoefte en knelpunten van
kinderen/jongeren met ME/CVS. Het riep relevante vragen op en vergrootte ons inzicht in
de knelpunten en behoeften van kinderen/jongeren met ME/CVS op het gebied van zorg en
ondersteuning. Tijdens onze gesprekken en door ons deskresearch kwamen wij erachter
dat de vraagstukken van jongeren met ME/CVS ook spelen bij jongeren met Q-koorts,
vermoeidheid na Sepsis, en naar het zich nu lijkt aan te zien ook na Covid-19. In dit
hoofdstuk delen we de verhalen van vier jongeren met ME/CVS en een met het Q-
koortsvermoeidheidssyndroom en hun ervaringen met de zorg.

In de vragenlijst was het merendeel van de kinderen negatief over zorgverleners en
behandelingen. Om echter zowel te leren van positieve als negatieve ervaringen, hebben
we gezocht naar een selectie tussen mensen die positief en negatief zijn over de zorg die
zij hebben ontvangen.

In het tweede deel van dit hoofdstuk presenteren we de ervaringen van verschillende
zorgverleners. Wat zien zij gebeuren? Wat willen zij meegeven aan kinderen/jongeren met
ME/CVS?

We kiezen er in dit hoofdstuk voor om de verhalen elk afzonderlijk samen te vatten zonder
deze te analyseren. Dat doen we om lezers de kans te geven om zelf de verhalen te duiden.
Alle namen in dit hoofdstuk zijn fictief. In het derde hoofdstuk zullen we met een meer
analytische bril naar deze verhalen kijken.

3.1 Ervaringen van jongeren met de zorg

Op basis van de oriénterende gesprekken, ons deskresearch en de resultaten van de
vragenlijst, hadden wij diverse antwoorden gekregen op onze vragen. Maar er ontstonden
ook nieuwe vragen. We zijn daarom in gesprek gegaan met jongeren met ME/CVS. We
wilden nog beter snappen wat de ziekte voor invloed heeft op hun leven. Waar de onvrede
met zorgverleners vandaan komt. En hoe het toch zit met de behandeling die zowel in de
richtlijn als in de discussies over de behandeling van ME/CVS de meeste aandacht krijgt:
cognitieve gedragstherapie (CGT). De meeste kinderen in de vragenlijst waren negatief
over CGT. Tegelijkertijd is dit voor vele zorgverleners nog steeds de behandeling van
voorkeur. Ondanks dat de Gezondheidsraad'" adviseert om samen te beslissen over de
wenselijkheid van CGT, blijkt uit de vragenlijst dat kinderen/jongeren met ME/CVS
regelmatig drang ervaren. Vijf jongeren deelden hun ervaringen op deze punten.

Lotte

Lotte is 19 jaar. Ze heeft veel last van ME/CVS gehad. Lotte was vaak ziek (griep), en
extreem vermoeid. Gemiddeld sliep zij maar liefst 16 uur per dag. Het was niet meteen
duidelijk dat Lotte ME/CVS had, ze heeft in haar zoektocht naar een verklaring voor haar
vermoeidheid verschillende zorgverleners gezien, zoals psychologen, revalidatieartsen en

M https://www.gezondheidsraad.nl/documenten/adviezen/2018/03/19/me-cvs

26



Pluut Q.
Partners

een psychosomatisch fysiotherapeut. Uiteindelijk heeft cognitieve gedragstherapie Lotte
geholpen om haar klachten te verminderen. Lotte had een goede psycholoog die haar hielp
te leren omgaan met haar klachten. In Lotte's ogen is een goede zorgverlener:
betrouwbaar, meelevend, kundig, betrekt familie en vrienden, staat open voor
samenwerking met andere professionals en laat samen beslissen centraal staan in de
behandeling.

Lees in bijlage 1.1 het gehele verhaal: Lotte (19 jaar) en ME/CVS.
Bart

Lenny is de moeder van Bart (17 jaar). Bart heeft ME/CVS en is zelf te vermoeid om het
interview te houden. Vakanties met het gezin en leuke uitjes lukken niet meer voor Bart,
omdat hij momenteel aan huis gebonden is. Bart heeft een vrijstelling van school. Pas na
de vaststelling van de diagnose en de velen gesprekken met school en de
leerplichtambtenaar is deze vrijstelling er gekomen. Zijn moeder heeft dit ervaren als een
moeilijk en lang proces. ME/CVS is een ziekte waar scholen en leerplichtambtenaren niet
bekend mee zijn, zo merkte ze. Bart werd al snel in psychische hokjes geplaatst en
thuisonderwijs werd niet gegeven. Na de diagnose werd Bart aanbevolen om online
cognitieve gedragstherapie in combinatie met graded exercise therapy te volgen. Dit heeft
niet goed uitgepakt voor Bart, doordat hij over zijn grenzen moest gaan. Daarnaast werd
tegen Bart gezegd dat ME/CVS psychisch is en zijn hersenen gereset moesten worden. Er
is daarom besloten om te stoppen met de therapie. Zijn moeder denkt dat zijn klachten
waarschijnlijk nog erger geworden waren als zij waren doorgegaan met de therapie. Bart is
momenteel aan huis gebonden en deels aan bed. \Waar Bart nog wel energie van krijgt en
vrolijk van wordt, is voetbal kijken op televisie met zijn vader en online gamen, waarbij hij
contact heeft met online vriendjes.

Lees in bijlage 1.2 het gehele verhaal: Moeder van Bart (17 jaar) met ME/CVS
Anoek

Toen Anoek 12 jaar was, raakte zij erg vermoeid, had zij altijd buikpijn en was ze vaak ziek
met griepachtige verschijnselen. Hierdoor kon Anoek bijna niet meer naar school en moest
ze vaak leuke uitjes afzeggen. Het duurde 2,5 jaar voordat ME/CVS werd vastgesteld bij
Anoek. Dit was een frustrerende en lange periode voor Anoek, omdat er telkens in de
psychische hoek werd gezocht. Een kinderarts zei bijvoorbeeld: “Waarom zijn jullie hier? Er
mankeert niks met Anoek, ze is alleen een beetje moe, toch?" Anoek voelde zich hierdoor
erg onbegrepen en niet serieus genomen. Gelukkig heeft een andere kinderarts na 2,5 jaar
de diagnose ME/CVS vastgesteld en online cognitieve gedragstherapie aangeraden. Anoek
heeft naar eigen zeggen door deze behandeling haar leven weer terug en kan bijna weer
alles doen.

Lees in bijlage 1.3 het gehele verhaal: De moeder van Anoek (16 jaar) met ME/CVS vertelt.
Daan

Extreem vermoeid, zo voelt Daan (18 jaar) zich elke dag. Sinds 2015 heeft hij het Q-
koortsvermoeidheidssyndroom. Bij het Q-koortsvermoeidheidssyndroom heb je Q-koorts
gehad, maar zijn de klachten, zoals extreem moe, overmatig zweten, buikpijn, hoofdpijn en
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snel ziek niet verdwenen. Daan's immuunsysteem blijkt overactief te zijn. De klachten die
Daan heeft zijn vergelijkbaar met iemand met ME/CVS. Het enige verschil is dat bij Daan is
vastgesteld dat hij Q-koorts heeft doorgemaakt. Bij ME/CVS hebben ze nog niet gevonden
waar de klachten vandaan komen. Helaas hebben ze net zoals bij ME/CVS geen medicijnen
voor het Q-koortsvermoeidheidssyndroom. Daan heeft verschillende behandelingen
geprobeerd en hierdoor veel verschillende zorgverleners gezien. Hij had moeite met
zorgverleners die niet luisterden. Daan ziet graag een zorgverlener die kundig is, de ziekte
begrijpt, een luisterend oor biedt en in oplossingen denkt.

Lees in bijlage 1.4 het gehele verhaal: Daan (18 jaar) en Q-koortsvermoeidheidssyndroom.
Lieke

Lieke, 16 jaar oud, heeft de ziekte ME/CVS en POTS. Lieke is extreem vermoeid en kan
hierdoor niet meer naar school en andere leuke uitjes ondernemen. Artsen weten niet goed
waar haar klachten vandaan komen en er is geen medicijn voor haar ziektes. Cognitieve
gedragstherapie werd Lieke sterk aanbevolen. Lieke heeft dit gevolgd tijdens een
revalidatietraject en moest hierbij constant over haar grenzen. Hierdoor heeft Lieke
ervaren dat haar klachten verslechterden. Lieke heeft dit traject als naar ervaren, omdat er
niet naar haar werd geluisterd en constant benadrukt werd dat de ziekte psychisch was.
Lieke is daarom ook gestopt met het traject. Tijdens dit traject is er een melding gedaan bij
Veilig Thuis door de betrokken GGD-arts en Centrum voor Jeugd en Gezin. Het gezin heeft
hierdoor een voogd gekregen en dit veroorzaakt veel stress, doordat de voogd veel afwijst.
Uiteindelijk heeft Lieke een arts gevonden die begrip toont en goed advies geeft over hoe
zij het best met haar ziekte kan omgaan. Momenteel gaat het iets beter, geniet Lieke van
de kleine dingen en volgt zij een online opleiding tot nagelstyliste.

Lees in bijlage 1.5 het gehele verhaal: Lieke (16 jaar) met ME/CVS.

3.2 Reflecties op de verhalen van patiénten

De verhalen stemden ons droevig vanwege de heftige ziekteverschijnselen en het
regelmatig ervaren onbegrip. Het was fijn om te horen dat diverse patiénten toch aan de
beterende hand waren. Daarnaast ontstonden er door de diversiteit in de verhalen ook
meerdere vragen:

= Veeljongeren met ME/CVS hebben lang gewacht op de diagnose ME/CVS en
hebben dit proces van zoeken en niet begrepen worden als erg vervelend ervaren.
Hoe komt het dat het zo lang duurt tot er een diagnose wordt gesteld? Kan dat niet
sneller?

= Door deze lange zoektocht hebben ze veel zargverleners gezien die volgens hen
vaak weinig kennis hadden over de ziekte en hoe hij/zij met de ziekte om moet
gaan. Welke kennis ontbreekt en wat zou helpen?

= Bij sommige jongeren met ME/CVS heeft cognitieve gedragstherapie geholpen en
zijn de klachten sterk verminderd. Bij andere jongeren met ME/CVS heeft cognitieve
gedragstherapie het tegenovergestelde gedaan en werd er drang ervaren. Hoe is
dat te verklaren? Zouden onder het label ME/CVS wellicht verschillende ziektes
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schuilgaan? Spelen verschillen CGT-vormen hier een rol? Welke rol speelt de
therapeut

3.3 Ervaringen van zorgverleners

Wij waren ook benieuwd naar de ervaringen van de zorgverleners. Wat beweegt hen? Wat
zien zij vaak gebeuren? Waar zitten hun dilemma’s? Wij vroegen het een kinderarts,
psycholoog, ergotherapeut en een vertrouwensarts Veilig Thuis'.

Kinderarts Fleur

Fleur is kinderarts en ziet vaak kinderen/jongeren met ME/CVS. Fleur komt in beeld als de
huisarts de klachten, meestal vermoeidheid, van het kind niet kan verklaren. De huisarts
verwijst in dat geval door naar een kinderarts. Als kinderarts kijkt zij of er een medische
oorzaak kan worden gevonden voor de ervaren klachten. Wanneer een kind een lange tijd
extreem moe is zonder duidelijke oorzaak, kan er sprake zijn van ME/CVS. Als kinderarts
kan Fleur deze diagnose vaststellen en verwijzen naar een behandelaar. Fleur gebruikt het
biopsychosociale model bij het voeren van een gesprek over de behandelopties. Dit is een
model waarbij wordt gekeken naar biomedische, psychologische en sociale factoren.
Samen met ouders en het kind besluiten ze welke behandelingen de jongere kan gaan
volgen. Wat Fleur heel belangrijk vindt als kinderarts is dat je klachten echt erkend en niet
ter discussie stelt. ME/CVS is een serieuze aandoening. Het belangrijkste is volgens haar
open met elkaar te communiceren.

Lees in bijlage 1.6 het gehele verhaal: Ervaringen van kinderarts Fleur
Psychologen Francis en Dylan

Francis en Dylan zijn psychologen en geven regelmatig (online) cognitieve gedragstherapie
aan kinderen/jongeren met ME/CVS. Bij deze therapie wordt er gekeken naar hoe het
veranderen van gedrag en gedachten vermoeidheidsklachten en beperkingen kan
verminderen. Dat er voor cognitieve gedragstherapie wordt gekozen, betekent niet dat de
klachten niet erkend worden of ‘tussen de oren zitten'. Francis en Dylan ervaren dat
mensen snel denken dat als er CGT wordt voorgesteld, er wordt gedacht dat klachten een
psychische oorzaak hebben. Dat is wat hen betreft niet waar: gedragstherapie kan helpen
voor vermoeidheid of andere fysieke klachten zonder dat het iets zegt over wat de oorzaak
is van de klachten. Francis en Dylan vinden het van groot belang dat artsen en
psychologen zich trainen in goede communicatie hierover.

Lees in bijlage 1.7 het gehele verhaal: Ervaringen van psychologen Francis en Dylan
Ergotherapeut Tess

Als ergotherapeut heb je een brede functie. Tess begeleidt, adviseert en coacht jongeren
met ME/CVS om zo goed mogelijk te kunnen functioneren met/ondanks de klachten.

2 Het betreft hier een vrij willekeurige selectie van zorgverleners die ons door onze gesprekspartners is
aangedragen. Wij hebben er niet naar willen streven om een volledig of representatief beeld te krijgen. Doel
was vooral de uiteenlopende verhalen proberen te snappen.
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Samen met hen kijkt zij hoe jongeren hun energie kunnen verdelen over de dag en wordt er
in kaart gebracht waar iemands grenzen liggen. Daarnaast kijkt Tess ook naar
slaaphygiéne en leefstijladviezen. Jongeren met ME/CVS vinden het lastig om hun energie
te verdelen. Als ergotherapeut geef Tess altijd aan: verbruik niet meer energie dan je hebt.
Soms is het lastig om als jongere met ME/CVS de vermoeidheid te accepteren. Elke dag is
anders voor ME/CVS patiénten. Het is belangrijk om dan uit te leggen hoe je hier goed om
mee kan gaan en vooral niet de klachten te bagatelliseren. Tess vindt het belangrijk dat de
jongere met ME/CVS aangeeft waar hij/zij vrolijk van wordt, om vervolgens samen te
kijken naar wat hij/zij aankan. Het is daarbij belangrijk dat de jongere met ME/CVS
zijn/haar grenzen aangeeft.

Lees in bijlage 1.8 het gehele verhaal: Ervaringen van ergotherapeut Tess
Vertrouwensarts Veilig Thuis Ronald

Voor dit actieonderzoek spraken wij Ronald (vertrouwensarts Veilig Thuis inzake
kindermishandeling en huiselijk geweld). Ronald komt in beeld na een melding van
bijvoorbeeld huiselijk geweld, kindermishandeling of medisch misbruik. Bij
kinderen/jongeren met ME/CVS is het doorgaans de zorgverlener of school die een
melding doet bij Veilig Thuis voor medisch misbruik. Ronald ziet veel ouders van jongeren
met ME/CVS die boos, gefrustreerd en wantrouwend zijn. Er is vaak een strijd gaande
tussen ouders en zorgverleners. In deze strijd wordt de jongere vaak meegetrokken. Aan
de vertrouwensarts de uitdaging om de jongere met ME/CVS, ouders en zorgverleners bij
elkaar te brengen en een doorbraak te realiseren. Het is daarbij belangrijk om samen met
het kind, ouders en alle betrokken stakeholders te zoeken naar een gedeelde visie op de
aanpak. Hierbij is commitment van alle partijen van belang. Ronald vindt het belangrijk om
een gesprek met het kind aan te gaan, om te kijken naar diens wensen en interesses en te
kijken naar wat wel mogelijk is. Ronald deelt een prachtig verhaal van een meisje bij wie
dat lukte.

Lees in bijlage 1.9 het gehele verhaal: Ervaringen van vertrouwensarts Veilig Thuis Ronald

3.4 Reflecties op de verhalen van zorgverleners

De gesprekken met de zorgverleners waren inzichtelijk, maar ook hiervoor gold dat ze
nieuwe vragen opriepen.

= Sommige zorgverleners stellen als doel van hun behandeling: genezen van
ME/CVS. Andere zorgverleners hebben als doel: patiénten helpen om op een zo
goed mogelijke manier te leven met hun ziekte.

= Hetverhaal van de Veilig Thuis-arts toont aan dat het mogelijk is om strijd om te
buigen naar een dialoog waarin er naar het kind geluisterd wordt. En dat daarmee
een vorm van therapie wordt gevonden die het kind ook echt helpt. Wat kunnen we
daarvan leren? Hoe zorgen we voor meer van zulke positieve verhalen?

= Zorgverleners wijzen ons erop dat ouders soms andere wensen/behoeften hebben
dan de kinderen en dat het soms lastig blijkt om in direct gesprek met het kind te
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komen. Zou dat vaak voorkomen? Zouden zorgverleners worstelen met wanneer je
spreekt met kind, ouder en/of beiden tegelijk? Hoe bepaal je daarin wat wijsheid is?

De zorgverleners die wij spraken, erkennen ME/CVS als een ziekte en erkennen dat
de vermoeidheidsverschijnselen en andere klachten echt zijn en niet
ingebeeld/psychisch. Daarbij wijzen ze vaak op de wisselwerking tussen lichaam en
geest. Er zit een belangrijk verschil tussen zeggen dat de oorzaak psychisch is en
zeggen dat lichaam en geest met elkaar samenhangen, maar het kan ook snel tot
misverstanden lijken. We zien bovendien dat mensen vrezen dat door deze insteek
medische oorzaken over het hoofd worden gezien. Communicatie komt dus heel
nauw. In hoeverre zijn zorgverleners zich bewust van deze gevoeligheden? Weten
zij de juiste taal te spreken naar de patiént?
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4 De verschillende visies op ME/CVS ontrafeld

In de vorige delen hebben we kennis opgedaan over de ervaringen van zorgverleners,
kinderen/jongeren en hun ouders met de zorg en ondersteuning rondom ME/CVS. Ze
hebben ons veel geleerd en laten zien dat er nog veel te verbeteren valt. Communicatie is
cruciaal om tot een goede samenwerking en oplossingen te komen. We zien dat er veel
verschillende visies zijn op de ziekte ME/CVS. Daardoor voelden wij onszelf als
actieonderzoekers regelmatig in verwarring over de grote verschillen in ervaringen van
patiénten en zorgverleners. Hoe kan het nu toch dat sommige mensen zeggen te genezen?
Wat verklaart die zeer uiteenlopende ervaringen met cognitieve gedragstherapie?

Omdat wij merkten dat er steeds weer heftige discussies worden gevoerd en wij bovendien
merkten hoe ingewikkeld het is om te snappen waar die discussies nu eigenlijk precies
over gaan, besloten wij om een discoursanalyse te doen. Een discoursanalyse is een
kwalitatieve onderzoeksmethode die inzichtelijk maakt op welke verschillende manieren
betekenis wordt gegeven aan een vraagstuk, in dit geval de ziekte ME/CVS. Het
presenteren van de verschillende discoursen helpt om beter te snappen waar het misgaat
in discussies en biedt een basis voor reflectie op de verschillende manieren om naar dit
vraagstuk te kijken.

4.1 Verschillende visie: drie dominante discoursen

In onze zoektocht naar passende zorg voor kinderen/jongeren met ME/CVS zien wij drie
manieren waarop betekenis wordt verleend aan ME/CVS:

1. ME/CVS is psychisch
2. ME/CVS is een containerbegrip
3. ME/CVS een multisysteemziekte

Met deze discours-analyse focussen we nadrukkelijk niet op de wetenschappelijke stand
van zaken. We doen geen uitspraken over de mate waarin deze discoursen door
wetenschap ondersteund worden. Wel hebben we gekeken waarmee mensen hun
standpunten onderbouwen. Daarbij kunnen we stellen dat voor elk van de discoursen geldt
dat de aanhangers naar andere wetenschappelijke publicaties verwijzen om hun
standpunten te onderbouwen. In het laatste hoofdstuk zoomen wij nader in op de rol die
wetenschap kan vervullen om tot beter begrip van de ziekte en betere samenwerking te
komen.

Uiteraard doet geen enkele discours-omschrijving volledig recht aan alle nuances en kan
het voorkomen dat mensen zich in meerdere discoursen herkennen. Desalniettemin
denken wij dat een onderscheid in deze drie discoursen op hoofdlijnen weergeeft wat de
dominante opvattingen zijn over ME/CVS. En dat het dus helpt om de verschillende
discussie- en pijnpunten sneller en beter te begrijpen en herkennen.
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4.2 Discours 1: ME/CVS is psychisch

Het eerste discours luidt "ME/CVSis psychisch”. Mensen die ervan overtuigd zijn dat
ME/CVS een psychische oorzaak heeft, geven er de voorkeur aan om te spreken van het
Chronisch VermoeidheidsSyndroom (CVS). Ze focussen voornamelijk op
vermoeidheidsklachten. De vermoeidheidsklachten en eventuele overige klachten scharen
zij vaak onder SOLK: Somatisch Onvoldoende verklaarde Lichamelijke Klachten. De term ME
wijst wat hen betreft te veel in de richting van een medische oorzaak en zouden we dus
moeten loslaten. Vermoeidheid en andere lichamelijke klachten hebben immers in
verreweg de meeste gevallen geen medische oorzaak, zo is de overtuiging. Binnen dit
discours wordt er dan ook vooral gekeken naar het samenspel van gedrags-, omgevings-
en psychische factoren die vermoeidheid veroorzaken en/of in stand houden. Mensen in
dit discours wijzen op onderzoeken en ervaringsverhalen die laten zien dat je met de juiste
therapie van ME/CVS kan genezen. Daarbij wordt verreweg in de meeste gevallen gewezen
op cognitieve gedragstherapie, maar ook therapie gericht op onverwerkte trauma's. In
onderstaande figuur zijn de opvattingen binnen het discours “ME/CVS is psychisch”
samengevat.

Discours 1: ME/CVS is psychisch

&

Wat is ME/CVS? Geneesbaarheid

Met de juiste therapie kun
je van ME/CVS genezen

"We moeten af
van ME. CVS
is de beste
term"

"Onderzoek toont
de effectiviteit
K—\ van cgt aan"
"We moeten

niet te lang LAY sz
zocken naar Wat veroorzaakt Visie op cognitieve
medische .
A itans ME/CVS? gedragstherapie
ME/CVS wordt veroorzaakt
door gedrag, omgevings- en
psychische factoren

4.3 Discours 2: ME/CVS is een containerbegrip

De mensen in het discours “ME/CVS is een containerbegrip” verwijzen naar de zeer
uiteenlopende manieren waarop diagnostiek wordt bedreven. Zij zien ME/CVS als een
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verzamelbegrip voor diverse ziektebeelden die door slechte diagnostiek en/of
onvoldoende kennis onder hetzelfde label worden geplaatst. Deze mensen hebben dus ook
geen duidelijke mening over de juiste term. Bij sommige mensen met de diagnose ME/CVS
is er een medische oorzaak en dus ook een oplossing voor hun klachten. Bij anderen
kunnen vooral psychische factoren een rol spelen. De onduidelijkheid over oorzaken, de
gebrekkige kennis onder zorgverleners over diagnostiek en ziekte en de complexiteit van
de diagnosestelling verklaren dat sommige mensen genezen en anderen niet. Dat maakt
de keuze voor een goede behandeling ook lastig. Per patiént kunnen andere behandelingen
wenselijk zijn. Dat betekent dat breed moet worden gekeken naar oorzaken en
behandelopties op zowel medisch als psychosociaal vliak. Cognitieve gedragstherapie
krijgt veel aandacht, maar zou niet zondermeer leidend moeten zijn. In onderstaande
figuur zijn de opvattingen binnen het discours “ME/CVS is een containerbegrip”
samengevat.

Discours 2: ME/CVS is een containerbegrip

‘ Dat de één
geneest en de ander
‘ niet, is mogelijk te
verklaren doordat

ME/CVS is een leid
term die verwijst f\ . . mensen leiden aan
naa:Teen Wat is ME/CVS? Geneesbaarheid andere onbegrepen
ziektes
verzameling van
verschillende
ziektebeelden Sommige patiénten genezen
ervan en sommigen blijven
ziek

Q "1k vind het
lastig te

FELY Aleh bepalen of CGT
Wat veroorzaakt Visie op cognitieve / geschikt is voor
ME/CVS') gedfagstheraple een patiént

We snappen ME/CVS nog
niet goed. Soms is het
psychisch, soms medisch.
En soms is het juist de
interactie tussen deze twee

4.4 Discours 3: ME/CVS is een multisysteemziekte

Het laatste discours: “ME/CVS is een multisysteemziekte” stelt dat ME/CVS veel meer
behelst dan alleen vermoeidheid. Naast vermoeidheid is er in ieder geval sprake van
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inspanningsintolerantie (Post Exertional Malaise, PEM™). Mensen in dit discours pleiten
daarom voor het gebruik van de term myalgische encefalomyelitis (ME) of ME/CVS. De
term chronisch vermoeidheidssyndroom geeft de aard en ernst van de ziekte niet goed
weer. Deze term leidt bovendien tot onderschatting van de ernst van de ziekte, omdat
vermoeidheid een alledaags verschijnsel is, waar iedereen wel eens last van heeft.

Mensen in dit discours wijzen erop dat ME een ernstige chronische multisysteem ziekte is,
zoals ook de Gezondheidsraad aangeeft. De oorzaken van ME/CVS zijn nog onbekend, al
lijkt de ziekte vaak te ontstaan na een infectie. Door deze onbekendheid zijn er (nog) geen
werkzame medicijnen die de ziekte kunnen genezen. Cognitieve gedragstherapie kan
hoogstens helpen om te gaan met de klachten, maar daar kunnen ook andere vormen van
begeleiding bij helpen. Mensen die dit discours verschillen in de mate van stelligheid over
de wenselijkheid van CGT. Sommige zetten zich Uberhaupt af tegen CGT en andere wijzen
vooral op de gevaren van de combinatie CGT met Graded Exercise Therapy. Zij vragen
aandacht voor publicaties en verhalen van patiénten die laten zien dat patiénten met ME
door CGT (in combinatie met GET) achteruit kunnen gaan. In onderstaande figuur zijn de
opvattingen binnen het discours "ME/CVS is een multisysteemziekte" samengevat.

Discours 3: ME/CVS is een multisysteemziekte

“Als mensen

"ME is de beste
juiste term \ genezen was de
voor deze diagnose niet
ziekte." ‘ / E correct of
weten we niet

Wat is ME/CVS? Geneesbaarheid

hoe dat komt."

Er is nog geen behandeling
om ME/CVS te genezen

Q "veel onderzoeken
naar CGT hanteren
de verkeerde

Wat VerUUrZBakt ViSie Cognitieve methode en zijn
ME/CVS? gedragstherapie onbetrouwbaar

ME/CVS wordt veroorzaakt
door oorzaken die we niet
goed snappen. Vaak lijkt
ME te onstaan na een
infectie

3 Dit wordt ook wel Post exertional symptom exacerbation - PESE- genoemd, een term die in het buitenland
soms de voorkeur krijgt. Zie bijvoorbeeld: National Institute for health and Care Excellence (NICE), November
2020), Evidence reviews for the nonpharmacological management of ME/CFS, draft for consultation.

35



Pluut Q.
Partners

4.5 Reflecties op de discoursen

We hebben een eerste versie van de discoursanalyse voorgelegd aan zorgverleners,
beleidsmedewerkers en ervaringsdeskundigen tijdens een werksessie met de titel “Samen
zoeken: passende zorg aan kinderen met ME/CVS". De verschillen die door de discoursen
worden belicht, werden op hoofdlijnen herkend: mensen kijken fundamenteel anders naar
de ziekte. Ook werden er suggesties gedaan voor meer nuances en verdieping in de
omschrijving van de discoursen. Deze zijn in deze rapportage verwerkt.

We zagen tijdens de werksessie ook dat de discoursen heftige emoties oproepen. Gegeven
de heftige verhalen die wij hebben gehoord en gelezen, is het begrijpelijk dat elk gesprek
over de noodzaak van passende zorg — en hoe daar te komen - veel emoties met zich
meebrengt. Mensen hebben al vele moeilijke gesprekken gevoerd met school, zorg- en
hulpverleners, gemeenteambtenaren. Gesprekken waarin gesprekspartners een ander
discours hanteerde dan zij en er niet werd geluisterd maar labels, richtlijnen en normatieve
opvattingen leidend waren. Sommige deelnemers betreuren daarbij dat er zoveel aandacht
uitgaat naar cognitieve gedragstherapie in plaats van naar een meer open dialoog over hoe
we kunnen komen tot meer erkenning en meer samen zoeken en beslissen in de
spreekkamer.

De strijd tussen de discoursen lijkt nu dusdanig heftig dat er niet altijd voldoende
vertrouwen en ruimte is voor samen zoeken naar oplossingen die de praktijk ook echt
verder helpen. De heftigheid van discussies lijkt er soms zelfs tot te leiden dat
onderzoekers, artsen en beleidsmedewerkers weglopen weg van dit dossier. Gelukkig zien
we ook momenten waarop het wel lukt om te luisteren en te brainstormen over
oplossingen. Dan ontstaan er mooie ideeén voor gezamenlijke vervolgactiviteiten. Hoe
bouwen we daarop voort?
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In elk actieonderzoek komt het moment van rapporteren over bevindingen. Dat betekent
niet dat we het vraagstuk hebben opgelost en dat al onze vragen beantwoord zijn. Het zal
nog veel tijd en inspanningen vragen om te komen tot minder pijn, minder strijd, minder
drang en meer samen zoeken en samen vinden. Voor nu halen we het net op en delen we
onze ideeén voor een vervolg op onze activiteiten. Daarbij borduren we voort op de
aanbevelingen die we al deden in de rapportage van de vragenlijst.

5.1 Gesprekstips ontwikkelen en delen

Hoe voer je het goede gesprek met kinderen met ME/CVS en hun ouders? Wij zijn
geinspireerd geraakt door de vragenlijst “Wat vind ik belangrijk?""“ van de

kinderombudsman, waarin 8 vragen worden gesteld waarmee zij kunnen aangeven wat ze
belangrijk vinden in hun leven, zorg en onderwijs™. Wij kunnen ons voorstellen dat deze

vragenlijst ook heel waardevol is voor huisartsen, kinderartsen, ergotherapeuten,

fysiotherapeuten, leerplichtambtenaren, Veilig Thuis-artsen, psychologen en andere

zorgverleners die in gesprek gaan met jongeren met ME/CVS.

“Artsen zouden allemaal een training moeten volgen in het
voeren van gesprekken over onverklaarbare klachten”

- Geinterviewde zorgverlener -

Daarnaast lijkt het ons goed om kennis te delen
over de do's en don'ts voor het voeren van het
gesprek met kinderen met ME/CVS en hun ouders.
De tips en wensen van de patiénten en
zorgverleners die wij spraken bieden hiervoor een
mooie basis. Samen met de vragenlijst zou zo'n
infographic met do's en don'ts onderdeel kunnen
uitmaken van een gesprekstoolkit voor
zorgverleners.

Bij de ontwikkeling van de gesprekstoolkit
adviseren wij kennis te nemen van de recente
publicatie’ van de RVS: Hoor mij nou!”, waarin wat
ons betreft terecht wordt gesteld dat “samen
beslissen" niet volstaat bij gesprekken over
complexe zorgvragen. Bij extreme vermoeidheid

“ https://www.dekinderombudsman.nl/toolkit-beste-besluit/vragenlijst-wat-vind-ik-belangrijk

Complexe problemen

<
<
%
Y

"s&

> Deze vragen zijn: 1) Dit ben ik en dit maakt mij bijzonder!; 2) Dit vind ik het belangrijkst
in mijn leven en voor dit besluit; 3) Dit zijn mensen die belangrijk zijn in mijn leven; 4) Dit heb ik nodig om mij
veilig te voelen en hier kan er het best voor mij gezorgd worden; 5) Dit vind ik moeilijk in mijn leven; 6) Zo voel ik
mij op dit moment; 7) Dit heb ik nodig voor mijn gezondheid en goede gezondheidszorg; 8) Dit is waar ik les

krijg, wat ik graag leer en wat bij mij past.

16 https://www.raadrvs.nl/documenten/publicaties/2020/10/15/hoor-mij-nou

&

o'a’z
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en onbegrepen klachten, is het van groot belang dat zorgverlener en patiént op basis van
een vertrouwensband samen proberen te begrijpen, zoeken, reflecteren en leren. Dat
vraagt meer dan het afwegen van één of twee behandelopties.

5.2 Maak labels minder leidend

Dit actieonderzoek vond plaats in het kader van het OpaZ-praktijkinitiatief "het label is
(mis)leidend”. Dit initiatief is in het leven geroepen vanwege de observatie dat labels bij
patiénten met een complexe zorgvraag in de weg kunnen zitten en niet leiden tot goede
zorg. Welke rol speelt het label bij ME/CVS?

Wij hebben tijdens dit actieonderzoek gemerkt dat er veel discussie is over het label
ME/CVS. Er zijn discussies tussen patiénten en zorgverleners en patiénten onderling over
of iemands klachten wel het label ME/CVS rechtvaardigen cq ‘verdienen'. We hebben in de
resultaten van de discoursanalyse ook gezien dat er discussie is over wat nu het juiste
label is. Sommigen vinden dat we het moeten hebben over Myalgische Encefalomyelitis
(ME), anderen over Chronisch VermoeidheidsSyndroom (CVS) en sommigen over ME/CVS.
Uit de verhalen van de patiénten en zorgverleners, die cognitieve gedragstherapie
voorschrijven, zien we dat deze therapie soms lijkt te helpen en soms tot verslechtering
van iemands gezondheid lijkt te leiden. Een mogelijke verklaring voor deze uiteenlopende
verhalen is dat er misschien verschillende vormen van CGT worden toegepast of dat de
opstelling van de therapeut een belangrijke rol speelt. Een andere mogelijke verklaring
voor deze uiteenlopende verhalen is dat ME/CVS staat voor een verzameling aan
aandoeningen. Dat is ook wat de Gezondheidsraad en een recente onderzoekscommissie
stellen. De diagnose wordt niet altijd zorgvuldig en op basis van duidelijke (en
geaccepteerde) criteria gesteld. Daarnaast kan het zo zijn dat in de toekomst uit
wetenschappelijk onderzoek blijkt dat onder de diagnosecriteria van bijvoorbeeld het IOM
verschillende ziektes schuilgaan. In beide gevallen is het label ME/CVS zeker misleidend,
omdat het gepaard gaat met stevige opvattingen over wat het is, wat het veroorzaakt en
welke zorg wenselijk is. Tot we beter snappen wat ME/CVS is en meer zicht hebben op
biomedische oorzaken, zit er dus een gevaar in een sterke focus op het label ME/CVS. Wat
nodig is, is het zien van de persoon met onbegrepen klachten en samen proberen te
begrijpen, zoeken, reflecteren en leren.

Het label ME/CVS is ook op een andere manier (mis) leidend. De ernst van ME/CVS kan
worden omschreven aan de hand van de categorieén van ernst uit de International
Consensus Criteria'’. Wij merkten in de diverse gesprekken dat de benaming van deze
categorieén een verkeerde indruk geven en daarmee misleidend zijn. Een kind/jongere die
nog maar de helft kan doen van voordat hij/zij ziek werd, heeft volgende deze criteria een
milde vorm van ME/CVS. lemand die grotendeels aan huis gebonden is heeft een

7 Carruthers, B.M., van de Sande, M., De Meirleir, K.L., Klimas, N.G., Broderick, G., Mitchell, T., Staines, D.,
Powles, A.C.P., Speight, N., Vallings, R., Bateman, L., Baumgarten-Austrheim, B., Bell, D.S., Carlo-Stella, N., Chia, J.,
Darragh, A., Jo, D., Lewis, D., Light, A.R., Marshall-Gradisbik, S., Mena, |., Mikovits, J.A., Miwa, K., Murovska, M.,
Pall, M.L. and Stevens, S. (2011), Myalgic encephalomyelitis: International Consensus Criteria. Journal of Internal
Medicine, 270: 327-338. doi:10.1111/j.1365-2796.2011.02428.x
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gematigde vorm van de ziekte ME/CVS. Het woord milde en gematigd doet in die gevallen
geen recht aan de grote impact die de ziekte op deze mensen heeft. Wij realiseren ons dat
het lastig is de categorieén te beinvloeden, maar mogelijk kan er in Nederland met andere
termen worden gewerkt en/of in teksten heel duidelijk worden gemaakt wat milde en
gematigde ME/CVS inhoudt.

5.3 Nieuwe richtlijn

Aanhangers van de verschillende discoursen die wij hebben onderscheiden, verwijzen elk
naar andere wetenschappelijke publicaties die hun “gelijk” aantonen. Daar waar het
behandelingen betreft, gaat er relatief veel aandacht uit naar cognitieve gedragstherapie
omdat dit omstreden is en vaak nog de voorkeur heeft bij behandelaren. Specifiek voor
cognitieve gedragstherapie (CGT) geldt dat alle wetenschappelijke publicaties die daarvan
de waarde dan wel schade aantonen in twijfel worden getrokken. Het was voor ons als
onderzoekers erg lastig om al die publicaties te verzamelen, te doorgronden en op basis
daarvan een oordeel te vormen. Dit kan je wat ons betreft dus ook niet verwachten van
patiénten die onbegrepen ziek zijn. Ook zien we dat nog veel zorgverleners op een volgens
de respondenten soms dwingende manier CGT en GET als behandeling'® adviseren, terwijl
ons onderzoek laat zien dat de ervaringen hiermee zeer wisselend zijn. Er is dus dringend
behoefte aan duidelijkheid voor volwassenen en kinderen met ME/CVS waarbij ook breder
gekeken kan worden naar behandelopties.

Het zou dan ook in het belang zijn van patiénten met onbegrepen klachten in het algemeen,
en ME/CVS-patiénten in het bijzonder, wanneer er een toegankelijk overzicht komt van alle
verschillende behandelopties en de meest recente wetenschappelijke inzichten hierover.
Wij adviseren om deze nieuwe inzichten mee te nemen in het ontwikkelen van een nieuwe
richtlijn voor ME/CVS patiénten.

Voor deze nieuwe richtlijn kan geput worden uit diverse bestaande en concept-richtlijnen.
Denk aan de kwaliteitstandaard™ "Psychosociale zorg bij somatische ziekte” (die breder
kijkt dan CGT), maar ook aan de Engelse concept-richtlijn ME/CVS. Deze laatste verscheen
tijdens het schrijven van dit rapport, met als onderlegger een review (NICE richtlijn) van
zowel kwalitatief als kwantitatief onderzoek naar behandelingen van ME/CVS?. Uit de

'8 Momenteel is de richtlijn Somatische Onvoldoende verklaarde Lichamelijke Klachten (SOLK) uit 2019 voor
kinderen/jongeren met ME/CVS van kracht. Hierin worden de behandelingen cognitieve gedragstherapie (CGT)
en graded excercise therapy (GET) voor kinderen met ME/CVS aanbevolen. Het rapport van de
Gezondheidsraad benadrukt echter dat er nog geen oorzakelijke behandeling voor ME/CVS is. De
Gezondheidsraad ziet geen reden om GET te adviseren en adviseert om niet CGT standaard voor te schrijven.
Arts en patiént moeten gezamenlijk de mogelijkheden van behandelopties verkennen om de symptomen van

de ziekte te verlichten.

8 https://www.zorginzicht.nl/kwaliteitsinstrumenten/psychosociale-zorg-bij-somatische-ziekte
20 National Institute for health and Care Excellence (NICE, November 2020). Guideline Myalgic
encephalomyelitis (or encephalopathy)/chronic fatigue syndrome: diagnosis and management, draft for
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review wordt duidelijk dat het aantal behandelopties bij ME/CVS zowel farmaceutisch als
niet-farmaceutisch is en dat binnen de laatste groep een breed scala aan opties
beschikbaar is. Hierin valt op dat de reviewers de kwaliteit van veel studies als laag
beoordelen en dit geldt zeker ook voor cognitieve gedragstherapie. Zij vinden dat er
subjectieve uitkomstmaten worden gehanteerd en dat niet duidelijk wordt gemaakt welke
diagnosecriteria worden gehanteerd. Ook wordt er onvoldoende gekeken naar of en hoe
verschillen in de mate van ernst van de ziekte een rol spelen. Wij achten het zinvol dat er in
Nederland aandacht wordt besteed aan we hoe we kunnen voorkomen dat ook
toekomstige studies het stempel “lage kwaliteit" krijgen. Met andere woorden: hoe geven
we onderzoek naar mensen die onbegrepen ziek zijn methodologisch goed vorm? Net als
de Gezondheidsraad luidt de conclusie van deze reviewcommissie dat het belangrijk is dat
patiénten de vrijheid krijgen om een weloverwogen keuze te maken over CGT. Dat vraagt
heldere informatie over hoe CGT werkt en wat de voordelen en potentiéle risico's zijn.

0ok met nieuwe richtlijnen blijft er het risico op misleidende labels doordat voorbij wordt
gegaan aan de vragen en behoeften van de individuele patiént. Gegeven de complexiteit
van onbegrepen klachten, blijft het boven alles van belang om te werken aan een goede
vertrouwensband en het samen zoeken, begrijpen, reflecteren en leren.

5.4 Scholing en casuistiekbesprekingen met indicatiestellers

Als (ouder van een) jongere met ME/CVS is het verre van gemakkelijk om een hulpmiddel
aan te vragen. Het zijn vaak lastige aanvraagprocedures, waarbij je constant moet
aantonen hoe ziek je bent. En moet uitleggen dat deze hulpmiddelen je niet zieker maken,
maar helpen om te leven met ME/CVS. In veel gevallen leidt (de angst voor) een lastige
aanvraagprocedure ertoe dat jongeren of hun ouders de hulpmiddelen zelf betalen.

Om dit probleem te verhelpen, dient er meer informatie over ME/CVS te worden verspreid
aan de indicatiestellers en -beslissers bij toekenning van hulpmiddelen. Daarbij is het
allereerst zinvol om gemeentes te informeren over de ziekte ME/CVS en daarbij expliciet
aandacht te besteden aan de in dit rapport gesignaleerde hulpmiddelen-problematiek. Wij
denken dat webinars en online casuistiekbesprekingen interessant zijn om dilemma’'s te
bespreken en tot bewustwording te komen over de waarde van hulpmiddelen voor
jongeren. Hieraan kunnen dan indiceerders, beleidsmedewerkers, zorgverleners en
patiénten samen deelnemen. Mogelijk kunnen beleidsmedewerkers van VWS die
gespecialiseerd zijn in complexe casuistiek deze besprekingen organiseren.

Bovendien kan landelijk geregeld worden dat wanneer ouders/jongeren kunnen aantonen
dat bij hen de diagnose ME/CVS is gesteld, er met een paar simpele processtappen
hulpmiddelen worden toegekend. En dat er dus geen discussies meer worden gevoerd over
of een rolstoel voor ME/CVS patiénten vanuit medisch oogpunt “verstandig” is.

consultation. En: Nice (2020), Evidence reviews for the nonpharmacological management of ME/CFS, draft for
consultation.
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5.5 Organiseer ontmoetingen tussen patiénten en zorgverleners

Wij hebben in dit onderzoek diverse ervaringen van patiénten en zorgverleners opgehaald.
Wat ons betreft laten die zien hoe verschillend de ziekte en behandelingen worden beleefd
en hoeveel onbegrip er vaak is. Er is nog heel veel te leren over deze ziekte. Wij hopen en
verwachten dat het uitwisselen van meer ervaringen zal leiden tot meer erkenning, begrip
en ook zicht geeft op oplossingen voor betere zorg en ondersteuning. Wij hopen dan ook
dat er de komende tijd meer dialoog?# zal plaatsvinden tussen kinderen/jongeren met
ME/CVS en/of ouders van kinderen/jongeren met ME/CVS en zorgverleners. Het lijkt ons
waardevol dat zulke dialogen zowel door lokale zorginstellingen worden geinitieerd als
ook door en tussen mensen die zich op landelijk niveau inzetten voor betere zorg aan
mensen die onbegrepen ziek zijn. Er is immers zowel op landelijk niveau als binnen de
zorg- en ondersteuningsnetwerken rond individuele patiénten behoefte aan meer begrip,
vertrouwen en constructieve samenwerking.

Het doel van een dialoog is om meer begrip te creéren voor elkaar en te zoeken naar
oplossingen voor de in deze rapportage gesignaleerde uitdagingen. De dialoog is een
specifieke werkvorm die zich richt op elkaar begrijpen en waarbij de deelnemers samen op
zoekgaan naar oplossingen. Belangrijke voorwaarde voor een dialoog is het garanderen
van veiligheid van de deelnemers. Dat betekent in geval van kinderen met ME/CVS
aandacht voor privacy, het risico op een Veilig Thuis-melding en rekening houden met de
vermoeidheid en wensen van het kind. Een andere belangrijke voorwaarde is dat er begrip
is voor elkaars emoties en dat het gezien alle eerdere nare ervaringen van mensen (soms
ook nog eens in combinatie met vermoeidheid) lastig is om een goed gesprek te voeren.

Wij kunnen ons ook voorstellen dat het organiseren van een moreel beraad® interessant is
om nader in te zoomen op hoe zorgverlener en patiént het beste het gesprek kunnen
voeren over passende zorg en ondersteuning. Hoe informeer je patiénten over de huidige
wetenschappelijke inzichten en de uiteenlopende ervaringen met het bestaande
behandelaanbod? Welke informatie geef je de patiént, zodat hij/zij de juiste keuze voor een
behandeling kan maken? Hoe informeer je mensen hen over (kleine of onzekere) kansen op
herstel?

5.6 Betere informatievoorziening richting scholen,
leerplichtambtenaren en jeugdzorgmedewerkers
Momenteel kunnen veel kinderen/jongeren met ME/CVS geen hele dagen naar school

en/of helemaal niet naar school. De ziekte ME/CVS komt niet veel voor. Het is daarom niet
gek dat vele scholen, leerplichtambtenaren en jeugdzorgmedewerkers weinig kennis

2 Herzig, Magg and Laura Chasin. "Fostering Dialogue Across Divides: A Nuts and Bolts Guide from the Public
Converstations Project | Public Conversations Project. January 2006.
http://www.intergroupresources.com/rc/Fostering%20Dialogue%20Across%20Divides.pdf

22 Handreiking Zorg Verandert. 2018. Geactualiseerd door Zo Zorg Ik.

2 Stolper, M., Widdershoven, G. A. M., & Molewijk, B. (2018). De dilemmamethode. In gesprek blijven over goede
zorg; Overlegmethoden voor moreel beraad (pp. 81-96). Uitgeverij Boom; Van Heijst, A. (2008). lemand zien
staan; Zorgethiek over erkenning (p p. 59-74). Uitgeverij Klement.
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hebben over de ziekte. Omdat veel scholen op dit moment geen scholieren met ME/CVS
hebben, is de kans groot dat een folder over ME/CVS in een la belandt. Het is lastig om een
goede manier te vinden om scholen te bereiken op het moment dat zij een leerling met
ME/CVS krijgen. Daarom raden wij aan om in samenwerking met patiénten
informatiematerialen te ontwikkelen die de scholier zelf aan de school en klas kan geven.
Denk aan een folder die de scholier kan downloaden op de website van de
patiéntenorganisaties. Daarnaast kunnen scholen, leerplichtambtenaren, consulenten
onderwijsondersteuning zieke leerlingen, en jeugdzorgmedewerkers direct worden
geinformeerd over de ziekte ME/CVS via door hen goed bekeken informatiekanalen, zoals
nieuwsbrieven. Tot slot kunnen via webinars kennis en ervaringen worden gedeeld.

5.7 Goede voorbeelden delen over passend onderwijs

Tijdens de corona-crisis is veel aandacht voor onderwijs op afstand. Dit is een mooi
aanknopingspunt om met onderwijs op afstand door te pakken voor kinderen/jongeren die
niet naar school kunnen gaan door een ziekte. Hebben scholen al nagedacht over een
protocol rondom passend onderwijs op afstand voor zieke kinderen/jongeren? En wat
kunnen we leren van de scholen die een protocol hebben voor zieke kinderen/jongeren?
Het zou mooi zijn als we goede voorbeelden kunnen delen, zodat scholen niet opnieuw het
wiel hoeven uit te vinden. Daarnaast kan aansluiting worden gezocht bij
thuiszittersinitiatieven die zich ook inzetten voor passend onderwijs.

5.8 Meer ondersteuning voor ouders

Er zijn diverse initiatieven waarbij een cliéntondersteuner, onderwijs(zorg)consult of een
gezinsbegeleider ouders ondersteunen bij het zorgen van hun zieke kind/jongere. Ouders
van een kind/jongere met ME/CVS zijn onvoldoende bekend met deze ondersteuning.
Daarnaast blijkt uit onze gesprekken dat ondersteuners vaak niet de juiste kennis hebben
over ME/CVS. Wij doen een oproep aan de patiéntenorganisaties om meer bekendheid te
creéren onder ouders over de beschikbaarheid van diverse vormen van ondersteuning.
Daarnaast dienen de ondersteuners goed geinformeerd te worden met de juiste informatie
over de ziekte ME/CVS. Dit kan in een vorm van e-learning of webinar aan cliént- en
gezinsondersteuners.

Daarnaast adviseren wij beleidsmakers en patiéntenorganisaties om samen te werken
met, en te leren van, organisaties die zich inzetten voor andere patiéntengroepen, die
kampen met vergelijkbare uitdagingen en vraagstukken. Neem bijvoorbeeld Q-support, een
expertisecentrum voor Q-koorts patiénten. Zij bieden steun en advies aan professionals en
patiénten. Een Q-koortsadviseur gaat bijvoorbeeld mee naar gesprekken met de gemeente
over de aanvraag van een elektrische fiets of naar scholen om hen te informeren over de
ziekte. Daarnaast is C-support een gelijksoortige organisatie, maar dan voor Covid-19
patiénten die langdurig klachten ondervinden van een coronabesmetting.

Gezien de ernst en omvang van de problematiek van ME/CVS patiénten vinden wij dat een
dergelijke vorm van ondersteuning ook gefinancierd en georganiseerd dient te worden
voor ME/CVS-patiénten.
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5.9 Meer onderzoek naar passende zorg en passend onderwijs

Momenteel is er onder onderzoekers terecht veel aandacht voor de medische oorzaken en
toekomstige behandeling van ME/CVS. Wij denken echter dat het — zeker voor de korte
termijn - ook zeer waardevol is om onderzoek te doen naar oplossingen voor de door ons
gesignaleerde organisatorische en relationele vraagstukken. Op die manier ontwikkelen
we kennis over passende zorg en passend onderwijs aan mensen die onbegrepen ziek zijn
én brengen we tegelijkertijd oplossingen in de praktijk. Hierin adviseren wij het ministerie
van VWS om complexe casuistiek te verzamelen rondom kinderen/jongeren met ME/CVS.
Door deze casussen te adopteren kan men leren van de problematiek.

5.10 Oplossingsgerichte werksessies

De discoursanalyse en de diverse gesprekken laten zien hoe uitermate complex de
zoektocht naar passende zorg en ondersteuning voor jongeren met ME/CVS is. Misschien
is het omgaan met onzekerheid en onvoorspelbaarheid wel de grootste uitdaging voor
iedereen die bij de zorg voor kinderen met ME/CVS betrokken is. Juist dan is dialoog van
grote waarde en is er een proces van samen beslissen en samen zoeken nodig. Samen
zoeken naar wat het beste is voor het kind/de jongere die onbegrepen ziek is. Wij hebben
daar met onze werksessie een eerste stap in gezet, en hopen dat dit de komende maanden
wordt doorgezet. Het lijkt ons voor toekomstige werksessies goed om vooraf een aantal
gespreksregels vast te stellen volgens de principes van een dialoog. Denk aan vragen
stellen, echt luisteren en doorvragen en niet naar het verleden kijken maar in oplossingen
spreken voor de toekomst. Daarmee wordt dan invulling geven aan deze mooie wensen
van de deelnemers van de werksessie:

“Elkaar respecteren in meningen.”
- Deelnemer aan de werksessie-

“Maak bespreekbaar welke visies er zijn en ontmoet elkaar daar. Probeer
elkaar te begrijpen en bevraag elkaar. Luister.”

- Deelnemer aan de werksessie-
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Bijlage 1: Verhalen van patiénten en zorgverleners

Bijlage 1.1: Lotte (19 jaar) en ME/CVS

Toen ik in derde klas zat van de middelbare school kreeg ik verschillende klachten. Ik was
vaak ziek en extreem vermoeid. Ik sliep zo'n 16 uur per dag en als ik 10 minuten had gefietst
moest ik hiervan een dag bijkomen. Bij de huisarts heb ik toen moeten bloedprikken. Hieruit
bleek dat ik een tekort had aan ijzer en vitamine D. |k kreeg hiervoor medicijnen, maar dat
loste mijn klachten niet op. Het was voor de huisarts onduidelijk waar de vermoeidheid
vandaan kwam en hij/zij heeft mij toen doorverwezen naar een kinderarts. Bij de
kinderarts kreeg ik al snel de diagnose ME/CVS. De kinderarts vertelde mij dat veel
kinderartsen de ziekte niet erkennen. Ik had geluk met mijn kinderarts.

Ik heb verschillende trajecten gevolgd met de psychosomatisch fysiotherapeut,
psycholoog en revalidatieartsen. De eerdere behandelingen die ik had hielpen niet
voldoende, maar waren in het moment zelf wel heel waardevol. Fysiek ging het beter,
maar de klachten bleven terugkomen. Uiteindelijk heeft cognitieve gedragstherapie bij mij
geholpen om mijn klachten te verminderen. Bij deze therapie leer je omgaan met je
klachten. Waar ik veel motivatie uithaalde is dat tijdens de adolescentie er nog genoeg
psychologische ontwikkeling mogelijk is om eroverheen te komen. Ik had een goede
psycholoog die mij daarbij hielp. Maar wat is een goede zorgverlener in mijn ogen?

Een goede zorgverlener is...

= ...iemand waarvan ik steun krijg, meelevend en oprecht is;

= ...iemand die ruimte geeft voor eigen input;

= ...iemand die kennis en kunde heeft over ME/CVS;

»= ...iemand die het bespreekbaar maakt als hij/zij niet de juiste kennis heeft over

de ME/CVS en hierdoor niet goed weet wat de een passende behandeling is;

= ...iemand die samen mij kijkt naar de mogelijkheden voor behandelingen;
= ...iemand die familie goed betrekt bij de behandeling;
* ...iemand die samenwerkt met andere (zorg-)professionals, zoals met

medewerkers van de gemeente en scholen.

Tip van Lotte: |

Ga samen op zoek naar de juiste behandeling die bij jou past. Doe dit N /
met een zorgverlener waar jij je fijn bij voelt. Het is belangrijk om de A N
confrontatie met jezelf aan te gaan om verdere stappen te maken. Deze
confrontatie is niet leuk, maar is wel nodig om jezelf tegen te komen.

V4
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Bijlage 1.2: Moeder van Bart (17 jaar) met ME/CVS vertelt

Bart kreeg in 2015, in zijn eerste jaar van de Havo, de ziekte van Pfeiffer. Het eerste jaar van
de Havo heeft Bart daarom ook overgedaan. Maar ook in dat jaar bleven de klachten
aanhouden en lukte het Bart niet het jaar af te ronden. Toen zijn we verder gaan kijken: wat
kan het nog meer zijn? Uiteindelijk is in 2016/2017 de diagnose ME/CVS gesteld. Bart heeft
een matige tot ernstige vorm van ME/CVS. Bart is op dit moment volledig aan huis
gebonden en gedeeltelijk bedgebonden. Vakanties met het gezin worden steeds beperkter
en leuke uitjes doet Bart niet meer. Het interview is ook te belastend voor hem, daarom is
het gesprek nu met zijn moeder Lenny gedaan. Lenny vertelt dat Bart een postvirale
hersenaandoening heeft, veroorzaakt door de virale ziekte van Pfeiffer. Ze denkt dat een
vorm van ME/CVS al bij Bart in de genen zat en dat is getriggerd door Pfeiffer. Door de
diagnose heeft Bart volledige vrijstelling van school gekregen.

“Het krijgen van volledige vrijstelling van school, was een moeilijk en lang
proces. School dacht niet in oplossingen en zei dat thuisonderwijs niet
bestond.”

Hiervoor zijn heel veel gesprekken gevoerd met school en de leerplichtambtenaar. In het
begin ging Bart mee naar deze gesprekken, maar daar zijn we mee gestopt toen er tijdens
het gesprek kwetsende dingen over Bart werden gezegd waar hij bij zat. De
leerplichtambtenaar adviseerde ons naar de GGZ te gaan. Dit hadden we al gedaan en de
behandelend arts stond daar ook niet achter. Maar omdat we dit advies niet opvolgden,
werd er gedreigd met een veilig thuismelding. Dit heeft ons veel verdriet gedaan en angstig
gemaakt, want dadelijk stond inderdaad opeens de kinderbescherming op de stoep.
Volledige vrijstelling van onderwijs was niet het doel, maar nadat Bart te ziek bleek voor
cluster 3 onderwijs, was er geen andere mogelijkheid meer.

De diagnose ME/CVS is gesteld door een kinderarts. Hij heeft Bart doorverwezen naar een
behandelcentrum. We waren in eerste instantie erg blij met de doorverwijzing en dat er
behandeling mogelijk was, ook omdat we nog heel weinig wisten over de ziekte. Bij het
behandelcentrum is Bart begonnen met online cognitieve gedragstherapie (CGT) in
combinatie met graded excerise therapy (GET). Bart moest elke dag een minuut extra
bewegen. Hij startte op 5 minuten wandelen, dat moest hij iedere dag opbouwen met 1
minuut (twee dagen per week uitgezonderd).

“CGT leek mij in eerste instantie een goed idee, want deze ziekte heeft ook
psychologisch een grote impact op Bart.”

Pas na de start van de behandelingen kwamen wij erachter wat er in de media werd
geschreven over ME/CVS en lazen we het rapport van de Gezondheidsraad. Dus na de start
van de behandeling van Bart kwamen we pas achter de mogelijk schadelijke gevolgen van
de behandelingen. Wij waren het uiteindelijk ook niet eens met CGT, omdat er tijdens de
behandeling onjuiste informatie werd gegeven aan Bart. Tijdens de therapie werd gezegd
tegen Bart dat hij niet echt ziek is, maar dat zijn hersenen hem dit doen geloven. Daarom
moesten zijn hersenen gereset worden. ME/CVS is een multisysteemziekte en is niet
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psychisch. Bart is daarom ook met CGT gestopt. Als wij dit niet hadden gedaan, waren de
klachten van Bart verslechterd.

Op dit moment is Bart onder behandeling bij een arts met veel expertise met ME/CVS. Deze
arts benadert ME/CVS als een biomedische aandoening en niet als psychisch. De prognose
voor Bart is nu dat hij niet meer beter zal worden. Zijn klachten kunnen wel verminderen.
Dit maakt de toekomst onzeker, wat erg zwaar is.

Waar Bart nog wel energie van krijgt en vrolijk van wordt is voetbal kijken op de televisie
met zijn vader en online gamen, waarbij hij contact heeft met online vriendjes.

. Een wens van Bart:
N\ / Bart zou zeggen dat het belangrijk is dat er naar hen geluisterd wordt,
- #” niet alleen door ouders maar ook door opa's, tantes, nichtjes, vrienden,

artsen en scholen. Dat zij je echt serieus nemen, want dat gebeurt nog te
vaak niet. Bart zou zeggen dat het belangrijk is dat er naar ze geluisterd

- wordt, niet alleen door ouders maar ook door opa's, tantes, nichtjes,
vrienden, artsen en scholen. Dat ze je echt serieus nemen, want dat
gebeurt nog te vaak niet.

Bijlage 1.3: De moeder van Anoek (16 jaar) met ME/CVS vertelt

Anoek kreeg op haar 12 klachten. Deze klachten uitten zich in heel erg vermoeid zijn, altijd
buikpijn en vaak ziek. Anoek kreeg de klachten nadat zij een flinke griep had gekregen.
Vanaf dat moment kon Anoek minder vaak leuke dingen doen en niet vaak meer naar
school. Het duurde 2,5 jaar voordat ME/CVS werd vastgesteld bij Anoek. In deze tijd heeft
Anoek heeft veel verschillende zorgverleners gezien, zoals huisarts, kinderartsen,
fysiotherapeuten en psychologen. Dit om te achterhalen wat er aan de hand was. Het was
een frustrerend proces voor Anoek, omdat veel zorgverleners ervan overtuigd waren dat
het psychisch was, terwijl de klachten maar bleven aanhouden. Het was dan ook een grote
opluchting voor Anoek toen zij de diagnose ME/CVS kreeg van een kinderarts die deze
ziekte erkende. Helaas hadden Anoek en haar ouders ook een eerdere slechte ervaring met
een kinderarts. Wat was het verschil?

Goede ervaring met een kinderarts Slechte ervaring met een kinderarts

De kinderarts ziet ME/CVS als een ziekte De kinderarts nam ons niet serieus:
“Waarom zijn jullie hier? Er mankeert niks
met Anoek, ze is alleen een beetje moe,

toch?"
De kinderarts heeft veel kennis over De kinderarts had onvoldoende kennis
ME/CVS over ME/CVS
De kinderarts gaf duidelijkheid en uitleg De kinderarts gaf ons het gevoel dat het
m.b.v. tekeningen tussen haar oren zat
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De kinderarts die haar heeft gediagnosticeerd, heeft Anoek online cognitieve
gedragstherapie aangeraden om met haar klachten om te gaan. Er was beloofd dat deze
behandeling volledig online zou zijn, maar dat was in werkelijkheid niet zo. Het was een
combinatie van online en fysiek. Deze informatievoorziening vanuit de kinderarts zou beter
kunnen.

Online cognitieve gedragstherapie was een succes

De online cognitieve gedragstherapie heeft ongeveer negen maanden geduurd, waarbij
Anoek heeft geleerd om haar energie te verdelen. Bij de intake moesten Anoek en haar
ouders diverse vragenlijsten invullen om te bepalen of cognitieve gedragstherapie paste
bij haar. Daarnaast moest Anoek twee weken een dagboek bij houden en een actometer
dragen om haar enkel. Dit apparaatje houdt bij hoeveel je op een dag beweegt. Anoek was
wat minder enthousiast over de actormeter, omdat hij niet zo fashionable was. Anoek was
geschikt voor de online cognitieve gedragstherapie en kon aan de slag gaan. Wekelijks had
Anoek contact met haar behandelaar via de telefoon en/of een chatprogramma. Ze begon
met 0,0 activiteiten en ging heel langzaam haar activiteiten opbouwen. Als Anoek iets te
veel deed, merkte ze dat meteen de volgende dag in haar energieniveau. Hierdoor wist
Anoek dat ze over haar grens was gegaan. Momenteel zit Anoek bijna weer op haar oude
energielevel. Een hoogtepunt voor Anoek is dat zij nu weer het eerste lesuur naar school
kan gaan, terwijl dat eerst onmogelijk was, omdat ze dan heel vroeg op moest staan.

Tip van de moeder van Anoek:
N\ . , Er is weinig kennis over het bestaan van ME/CVS. Het zou mooi zijn
o \vanneer (huis)artsen meer informatie krijgen over de symptomen van
~ de ziekte, zodat zij sneller deze herkennen en de diagnose kunnen
stellen. Indien de diagnose gesteld, kan zij iedereen online cognitieve
gedragstherapie aanraden. Het heeft Anoek geholpen om haar oude
leven weer terug te krijgen. De moeder van Anoek ziet graag

verandering in de lang wachttijden komen, maar er zou ook al veel
tijdwinst te behalen wanneer de diagnose snel wordt gesteld.

Bijlage 1.4: Daan (18 jaar) en 0-Koortsvermoeidheidssyndroom

Extreem vermoeid, zo voel ik mij elke dag. Sinds 2015 is bij mij vastgesteld dat ik Q-koorts
heb gehad. Maar wat is Q-Koorts?

“Q-koorts is een infectieziekte die van dieren op mensen kan overgaan
(zoonose). In Nederland zijn vooral besmette melkgeiten en melkschapen de
bron voor mensen. Q-koorts is niet van mens op mens overdraagbaar.”

Bij veel mensen die Q-koorts hebben gehad zijn de klachten weer weggegaan. Bij mij
verdwenen de klachten helaas niet. Net zoals bij ongeveer 20% van de Q-koortspatiénten
blijven langdurige klachten van vermoeidheid in combinatie met allerlei andere klachten
een rol spelen. Dit wordt het Q-koortsvermoeidheidsyndroom (QVS) genoemd. Wat houd
ditin?
“Bij QVS is geen levende Q-koortsbacterie aantoonbaar, maar het
immuunsysteem blijkt overactief te zijn. Dit overactieve immuunsysteem
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veroorzaakt waarschijnlijk de aanhoudende griepachtige klachten en een
negatieve energiebalans.”

Maar wat is dan het verschil met ME/CVS? De klachten (extreem moe, overmatig
zweten, buikpijn, hoofdpijn en snel ziek) die ik heb zijn vergelijkbaar met iemand
met ME/CVS. Het enige verschil is dat bij mij is vastgesteld dat ik Q-koorts heb
doorgemaakt. Bij ME/CVS hebben ze nog niet gevonden waar de klachten vandaan
komen. Ik heb veel verschillende zorgverleners gezien, omdat mijn klachten
onverklaarbaar waren. Het was bij mij namelijk niet meteen duidelijk dat ik Q-koorts
heb gehad. Ik testte namelijk de eerste keer negatief. |k heb niet altijd een even
goede ervaring gehad met mijn zorgverlener, maar wat is in mijn ogen een goede
zorgverlener?

Een goede zorgverlener is ...
= |emand die genoeg kennis heeft over Q-koorts;
= |emand die je leert om te gaan met je ziekte en energieniveau;
= lemand die naar je luistert en begripvol is;

= |emand die positief is ingesteld en kijkt naar de mogelijkheden/oplossingen en niet
naar beperkingen.

Tip van Daan: N\ . /

Positief blijven helpt mij enorm. Helaas kan ik niet meer voetballen door P 4
mijn ziekte, maar ik blijf positief en kijk naar de dingen die ik nog wel kan

en niet naar de dingen die ik niet meer kan. Daar wordt niemand gelukkig

van. Daarnaast is het belangrijk om op tijd je grenzen aan te geven.

Bijlage 1.5: Lieke (16 jaar) met ME/CVS

Ik ben Lieke, 16 jaar oud en heb de ziekte ME/CVS en POTS (posturaal orhostatisch
tachycardie syndroom). ME/CVS is een heel moeilijke ziekte, omdat er geen oplossingen
voor zijn. Ik ben extreem vermoeid. Vroeger had ik veel nekpijn en hoofdpijn, maar door
rusten is dat nu verdwenen. Artsen weten niet goed hoe het komt dat deze extreme
vermoeidheid er is. Door mijn ziekte lukt het mij niet om fysiek naar school te gaan.
Daarnaast heb ik ook POTS; een aandoening met klachten zoals duizeligheid, wazig zien en
zwaar gevoel in je benen door een te snelle hartslag. Deze klachten krijg ik meestal als ik
een tijd heb gezeten of gelegen.

Nare ervaring met cognitieve gedragstherapie

Het heeft vier jaar geduurd voordat ik de diagnose ME/CVS heb gekregen. In deze vier jaar
heb ik ontzettend veel artsen, fysiotherapeuten en psychologen gezien. Deze
zorgverleners wisten niet goed hoe ze met mijn ziekte om moeten gaan, doordat er op dat
moment nog geen diagnose was. Bij ME/CVS patiénten is het belangrijk dat er niet over je
grens wordt gegaan, omdat je klachten dan verergeren (inspanningstolerantie). Na mijn
diagnose werd sterk aanbevolen om een revalidatietraject te volgen met daarbij
aansluitend cognitieve gedragstherapie. Dit traject heb ik als erg naar ervaren, want mijn
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klachten zijn hierdoor sterk verslechterd. Ik ervaarde veel druk en werd gedwongen om
over mijn grens heen te gaan. Ik had het gevoel dat er niet naar mij werd geluisterd en
voelde mij onbegrepen. Tijdens het revalidatietraject werd constant herhaald dat de
klachten die ik had psychisch waren. Een heel lange tijd ging het erg slecht met mij, mede
doordat ik zo over mijn grens ben heen gegaan.

Geen medewerking vanuit school en voogd

School toonde destijds weinig begrip, mede door weinig kennis, voor mij. De moeder van
Lieke heeft zelf de GGD-arts en Centrum voor Jeugd en Gezien om hulp gevraagd tijdens de
schoolperiode. Toen bleek dat ik niet verbeterede hebben zei een melding gedaan bij de
kinderbescherming. Dit heeft er toe geleid dat er al drie jaar een gezinsvoogd betrokken is
bij ons gezin. Dit veroorzaakt veel stress en vertraagd de trajecten. Met twee toegewijde
onderwijsconsulenten hadden we een mooi plan voor school gemaakt, maar dit werd
telkens afgewezen door de voogd. Het persoonsgebondenbudget (BGB) werd wederom
tegen gehouden door de voogd.

Wat ik moeilijk te begrijpen vind is dat er voor thuiszitters altijd lastig werd gedaan met
online les volgen. Tijdens de coronacrisis werd iedereen gedwongen online les te volgen,
waarom kan het nu opeens wel? Hopelijk blijft online onderwijs volgen nu nog steeds
mogelijk voor thuiszitters.

Nare ervaring met Veilig Thuis

Door een te late diagnose, geen goede richtlijnen, oordelen en veroordelen krijg je heel veel
ellende naast de ziekte. De moeder van Lieke kreeg twee artsen van Veilig Thuis en een
gedragswetenschapper op haar afgestuurd. Dit heeft de moeder van Lieke als naar
ervaren. Er werd namelijk onderzoek gedaan naar kindermishandeling. De resultaten van
dat onderzoek heeft de moeder van Lieke nooit gehad. In opdracht van de rechtbank heeft
de raad van kinderbescherming vorig jaar een onderzoek gedaan. Wat ze prima hebben
gedaan. Er kwam uit dat de ondertoezichtstelling, ofwel de gezinsvoogd, niet helpend was
en zelf belemmerend werkte maar desondanks heeft kinderrechter toch de
ondertoezichtstelling verlengd.

Geniet van de kleine dingen

Uiteindelijk heb ik de diagnose ME/CVS gekregen. Ik heb goed contact met de arts die mij
heeft gediagnosticeerd. Ik voel mij begrepen door deze arts en hij geeft mij goede tips,
zoals altijd positief blijven en ook naar buiten gaan om de spieren te activeren. Hoe gaat
het nu mij? Gelukkig gaat het nu een stuk beter met mij, doordat ik mijn rust pak. Ik volg
momenteel een thuisopleiding tot nagelstyliste. Ik geniet van de kleine dingen, zoals lekker
wandelen in de bossen, met de camper weg of naar het strand.

Wens van Lieke:
\ . / Zorgverleners, vooral huisartsen, moeten meer informatie over de ziekte
~ & ME/CVS en behandelingen krijgen. Cognitieve gedragstherapie helpt bij
sommige mensen, maar anderen helpt het juist niet. Volg geen therapieén
die niet helpen en ga niet over je grens heen. Daarnaast zou ik zou graag
willen zien dat de artsen meer begrip tonen, zodat ik niet constant hoef te
bewijzen dat ik ziek ben.

49



Pluut Q.
Partners

Bijlage 1.6: Ervaringen van kinderarts Fleur

Een kinderarts komt in beeld als de huisarts van een kind de klachten, meestal
vermoeidheid, niet kan verklaren. De huisarts verwijst in dat geval door naar de kinderarts.
De kinderarts kijkt of er een medische oorzaak kan worden gevonden voor de ervaren
klachten. Wanneer een kind een lange tijd extreem moe is zonder duidelijke oorzaak, kan er
sprake zijn van ME/CVS. De kinderarts kan deze diagnose vaststellen en verwijzen naar
een behandelaar.

Hoe zoek je samen naar een oplossing?

Bij ME/CVS zijn er klachten, maar de medische oorzaak is nog onbekend. Dit maakt
het ingewikkeld, omdat er helaas geen pilletje bestaat dat de klachten kan
verminderen

Het biopsychosociale model helpt in het voeren van een gesprek met het kind en
ouders over de behandelopties. Dit is een model waarbij niet alleen wordt gekeken
naar de biomedische aspecten van de gezondheid, maar ook naar psychologische
en sociale factoren. Klachten worden vaak door meerdere factoren bepaald. Deze
factoren kunnen elkaar onderling beinvloeden. De kinderarts brengt samen met het
kind en ouders deze factoren in kaart. Vervolgens kijken zij samen naar de
behandelopties. Voor ME/CVS kunnen dat zijn: cognitieve gedragstherapie,
fysiotherapie of een revalidatietraject zijn.

Het komt voor dat bovenstaande therapieén niet aanslaan bij kinderen/jongeren
met ME/CVS. Er wordt dan wederom gekeken of er toch niets over het hoofd wordt
gezien op medisch gebied.

Wat zie je als kinderarts gebeuren?

Soms staan ouders niet open voor de behandelingen die worden voorgesteld.
Ouders zijn teleurgesteld in het medische systeem en willen graag dat er een
oorzaak wordt gevonden van de klachten van het kind.

ME/CVS is een daadwerkelijke aandoening. Dit wordt soms door ouders en/of
kinderen niet zo ervaren. Om ME/CVS meer onder de aandacht te brengen en
inhoudelijke informatie te tonen over de ziekte staat ME/CVS als aandoening op de
website: https://www.cyberpoli.nl

Positief voorbeeld

Als kinderarts word je heel erg blij van positieve verhalen van kinderen/jongeren
met ME/CVS, die na het volgen van behandelingen zich stukken beter voelen.

\Wat een leuk herinnering van de kinderarts is een ansichtkaart van een meisje met
ME/CVS uit Australié. Het meisje wilde de kinderarts bedanken voor het feit dat ze
nu, na het volgen van de behandeling, kon rondreizen in Australié. Voorheen lukte
dat niet; 2,5 jaar lang kwam ze er maar niet achter wat voor ziekte zij had. Na 2,5
jaar was de diagnose ME/CVS vastgesteld. Door de juiste therapie is het meisje met
sprongen vooruit gegaan.
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ME/CVS is een serieuze aandoening. Erken dat de klachten echt zijn en N\ ,
niet ter discussie worden gesteld. Het belangrijkste is volgens de ~ ~
kinderarts om goed en open met elkaar te communiceren. Ga samen het
gesprek aan over de ziekte ME/CVS met het kind en ouders en ga samen
op zoek naar de juiste behandeling. -

Bijlage 1.8 Ervaringen van psychologen Francis en Dylan

Als je de diagnose ME/CVS hebt gekregen, kan de kinderarts of huisarts je doorverwijzen
naar een psycholoog voor cognitieve gedragstherapie (CGT). Bij deze therapie wordt er
gekeken naar hoe het veranderen van gedrag en gedachten vermoeidheidsklachten en
beperkingen kan verminderen. CGT kan online worden gevolgd, zodat patiénten vanuit huis
een behandeling kunnen volgen.

Wat zien we in de praktijk?

* Hetis belangrijk dat de kinderarts (behandelbare) somatische oorzaken uitsluit. Pas
als er geen somatische aandoening gevonden is die de klachten kan verklaren, volgt
verwijzing naar de psycholoog.

= Bij de start van cognitieve gedragstherapie moeten kinderen/jongeren gemotiveerd
zijn om ermee aan de slag te gaan. Drang heeft geen enkele zin. Wel kan het helpen
een oriénterend gesprek te hebben met patiénten als zij twijfelen of CGT de juiste
aanpak is. Er kan dan uitleg over de behandeling worden gegeven.

= |n het denken over ME/CVS en CGT als behandeling, zitten dominante paradigma'’s
in de weg.

o Allereerst dat mensen denken dat als de dokter geen lichamelijke
afwijkingen kan vinden, er ook niets is. Wanneer een arts zegt niets te
kunnen vinden, betekent dat niet dat hij/zij de klachten niet erkent. Ook al is
de oorzaak niet bekend: patiénten met CVS/ME hebben ernstige lichamelijk
klachten.

o Tentweede de strikte scheiding die vaak gemaakt wordt tussen lichaam en
geest, terwijl deze elkaar sterk beinvloeden. Bij veel ziekten, ook
bijvoorbeeld diabetes, kan gedrag wel degelijk iets bijdragen aan de
gezondheid en het welbevinden van mensen. Het feit dat gedragstherapie
helpt en leidt tot afname van klachten en beperkingen betekent niet dat er
niet ook een lichamelijke oorzaak is voor klachten. Lichamelijke processen
en gedrag zijn onlosmakelijk met elkaar verbonden in ziekte.

o Tenderde dat artsen zich machteloos voelen, doordat ze geen oorzaak
kunnen vinden voor de klachten van het kind. Dat gevoel van
machteloosheid vertaalt zich vaak naar gedrag dat maakt dat ouders en/of
kinderen zich niet serieus genomen voelen. Hierdoor kan een verstoorde
relatie ontstaan, waarbij ouders en/of kind zich niet gehoord voelen en zich
als ‘zeur' bestempeld voelen. Aandacht voor communicatie is erg belangrijk.
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We zien verschillen tussen ouders en de jongeren zelf. Ouders willen vaak langer
doorzoeken naar oorzaken, terwijl de jongeren vaak minder de oorzaak van belang
vinden en meer bezig zijn met het zoeken naar de beste oplossing.

De ene CGT is de andere niet. CGT bij ME/CVS vraagt specifieke deskundigheid. Het
zou goed zijn als ME/CVS patiénten CGT volgen bij een behandelaar die specifieke
kennis en ervaring heeft op dit vlak, anders is dan bij een behandelaar met weinig
ervaring met ME/CVS.

Het duurt vaak lang (gemiddeld 5 jaar bij volwassenen) tot er een diagnose wordt
gesteld en patiénten worden verwezen voor CGT. Bij jongeren is dat 1,5 jaar. We
zouden sneller tot een goede somatische analyse moeten komen en doorverwijzing
voor CGT. Er zijn gegevens die erop lijken te wijzen dat patiénten met een korte
klachtduur het beter doen in behandeling. .

Uit ons onderzoek het onderzoek van Dylan blijkt: 80% van de patiénten ervaart
zichzelf door CGT niet meer ernstig moe en 65% kan weer volledig naar school
(recente studie bij een grote groep van Nederlandse jongeren met CVS/ME die CGT
volgen). Bij een aantal jongeren treedt geen verbetering op en ongeveer 10% haakt
tijdens de behandeling af. Daarnaast zien we bij sommige mensen verslechtering,
maar bij vergelijking met een controlegroep van patiénten die geen therapie volgen,
is deze verslechtering minder dan in de controlegroep of even groot. Met andere
woorden: er is geen bewijs dat CGT negatieve effecten heeft of onveiligisin
vergelijking met niet behandelen (of gebruikelijke zorg).

Positief voorbeeld

Er is een grote groep patiénten die dankzij CGT minder klachten ervaren en voor wie de
diagnose ME/CVS niet betekent dat er geen perspectief meer is. Dit blijkt ook uit

onderzoeken.
Advies
Neem communicatie serieus. Artsen moeten getraind worden in het
voeren van gesprekken over somatische onvoldoende verklaarde
. vermoeidheid. Dat er voor cognitieve gedragstherapie wordt gekozen,
AN / betekent niet dat de klachten niet erkend worden of ‘tussen de oren
- #” zitten'. Gedragstherapie is gewoon een manier om lichamelijke klachten

aan te pakken. Het is belangrijk dat dat in de communicatie met patiénten
duidelijk wordt gemaakt. Mensen denken snel dat als er CGT wordt

- voorgesteld, er wordt gedacht dat klachten een psychische oorzaak

hebben. Dat is niet waar: gedragstherapie kan helpen voor vermoeidheid
of andere fysieke klachten zonder dat het iets zegt over wat de oorzaak is
van de klachten. Het is van groot belang dat artsen zich trainen in goede
communicatie hierover.

Bijlage 1.7: Ervaringen van ergotherapeut Tess
Als ergotherapeut heb je een brede functie. Je begeleid, adviseert, coacht de jongere met
ME/CVS om zo goed mogelijk te kunnen functioneren met/ondanks de klachten. Samen
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wordt er gekeken hoe jongeren hun energie kunnen verdelen over de dag en wordt er in
kaart gebracht waar iemands grenzen liggen. Daarnaast kijkt de ergotherapeut ook naar
slaaphygiéne en leefstijladviezen.

Wat zien we in de praktijk vaak gebeuren?

= Patiénten zijn vaak blij met een diagnose na een lang zoekend traject. Zij staan dan
ook vaak open voor een behandeling bij de ergotherapeut, omdat ze hierdoor hopen
dat de klachten verminderen;

= Bij patiénten met ME/CVS is het belangrijk dat er goed wordt omgegaan met het
energieniveau. Patiénten vinden het lastig om hun energie te verdelen. Als
ergotherapeut geef ik altijd aan: verbruik niet meer energie dan je hebt. Gebruik
75% van je energie en spaar de overige energie voor een reservepotje. Wanneer je
de energie van de dag helemaal verbruikt zal je lang moeten rusten om te
herstellen. Omdat dit vaak niet lukt voordat de nieuwe dag begint, begin je telkens
met een energie achterstand aan de nieuwe dag en zal je reservepotje steeds
verder leeg raken. Tip: verbruik dus op een goede dag niet al je energie en doe op
een slechte dag tenminste iets.

= Hetis soms lastig om je vermoeidheid te accepteren. Elke dag is anders voor
ME/CVS patiénten. Dat kan soms wel eens tot weerstand leiden bij de patiént. Het is
belangrijk om als ergotherapeut om dan uit te leggen hoe je hier goed om mee kan
gaan. Als ergotherapeut moet je niet de klachten bagatelliseren of aangeven dat de
klachten zullen weggaan;

= Als ergotherapeut geef je vaak oefeningen mee aan patiénten. Je weet dan nooit of
zij de oefeningen daadwerkelijk goed uitvoeren of Gberhaupt doen. Je zou je graag
bij de patiént thuis of bij het werk willen meekijken. Soms wordt gevraagd om foto's
toe te sturen van bijvoorbeeld de werkplek.

= Bijjonge patienten met ME/CVS is het belangrijk dat zo snel mogelijk een diagnose
wordt gesteld en wordt gestart met een passende behandeling. Hierdoor wordt de
kans op herstel groter.

Positief voorbeeld

De ergotherapeut had een meisje van 12 jaar met ME/CVS onder behandeling. Dit meisje
was erg ziek en kon nauwelijks meer iets. Het meisje hield van paardrijden en ging graag na
school buiten spelen met vriendinnen. Dit lukte allemaal niet. Zij moest van school gehaald
en gebracht worden door ouders omdat het haar niet meer lukte om een kwartier te
fietsen. Hierdoor kon ze ook niet samen met vriendinnen van/naar school fietsen. Het
meisje was al 1,5 jaar aan het stoeien met een juiste diagnose. Na haar diagnose is de
ergotherapeut direct met de behandeling gestart en werden haar ouders, maar ook
vriendinnetjes betrokken bij de behandeling. Het meisje, haar ouders en de ergotherapeut
hebben samen gekeken naar haar energie en hoe deze energie het beste verdeeld kan
worden. Welke dingen kan zij nog wel? Welke activiteiten vindt het meisje belangrijk?
Daarnaast hebben ze heel langzaam haar conditie opgebouwd met de fysiotherapeut. Nu is
zij redelijk opgeknapt en kan ze weer paardrijden en met haar vriendinnetjes afspreken.
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Advies

Blijf vooral positief en kijk uit naar leuke dingen, zoals een hobby. Vaak .
vallen door de ziekte de leuke dingen af, maar deze zijn juist belangrijk. N\ /
Het is belangrijk dat je dit kenbaar maakt bij je behandelaar en samen ~ '
kijkt naar wat jij aankan en je je grenzen aangeeft. Daarnaast is het

belangrijk om belangrijke partijen te betrekken en te informeren over

jouw behandeling. Dit zijn kunnen bijvoorbeeld vrienden, school en -
familie zijn.

Bijlage 1.8: Ervaringen van vertrouwensarts Veilig Thuis Ronald

De vertrouwensarts inzake kindermishandeling en huiselijk geweld komt in beeld na een
melding van bijvoorbeeld huiselijk geweld, kindermishandeling of medisch misbruik. Bij
kinderen/jongeren met ME/CVS is het doorgaans de zorgverlener of school die een
melding doet bij Veilig Thuis voor medisch misbruik.

Wat ziet vertrouwensarts gebeuren?

Bij meldingen van medisch misbruik rond kinderen/jongeren met ME/CVS ziet de
vertrouwensarts vaak de volgende problemen:

= Quders zijn boos, gefrustreerd en wantrouwend en er is strijd tussen ouders en
zorgverleners, die al zo lang gaande is, dat het lastig is tot een gedeeld beeld en
oplossing te komen.

= Kinderen merken dat hun ouders in strijd komen met zorgverleners en worden
meegetrokken in die strijd. Dat komt hun genezing niet ten goede;

= Zorg- en hulpverleners die rond de kinderen staan, weten niet altijd van elkaar dat
ze betrokken zijn en/of wat elk van hen doet. Dit heeft als gevolg dat ze vaak
tegenstrijdige adviezen geven. Dit kan de woede en frustratie van ouders
versterken/verklaren;

* Quders verzetten zich tegen het volgen van de richtlijn (CGT en/of GET) terwijl dat
de richtlijn is waar artsen, ook vertrouwensartsen, naar kijken.

Wat helpt bij het realiseren van een doorbraak?

Naast de vele situaties waarin het lastig blijkt een doorbaak te realiseren, zijn er ook
positieve verhalen. Volgens de geinterviewde vertrouwensartsen zijn er bij het realiseren
van een doorbraak twee zaken cruciaal:

= Naast het kind komen staan en met hem/haar in gesprek komen, zodat duidelijk
wordt wat hij/zij ervaart en wil;

= Een meer systemische benadering waarbij zorgverleners gezamenlijk in gesprek
gaan met het kind, de ouders en andere gezinsleden om de zorg beter op elkaar
afstemmen.

Positief voorbeeld
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Veilig Thuis kreeg een melding voor medisch misbruik van een meisje (14 jaar) met
ME/CVS. De vertrouwensarts ging aan tafel met het buurtteam, de ouders en het meisje.
De moeder van het meisje was tijdens het gesprek vaak aan het woord. Het meisje
antwoordde nauwelijks en keek sip. Op een gegeven moment vroeg de vertrouwensarts
aan het meisje waar zij nou echt gelukkig van werd, waar ze energie van kreeg. Het meisje
moest even nadenken maar zei toen met een grote glimlach: “Paardrijden”. Alle
aanwezigen zagen het meisje ineens stralen en besloot dat daar een oplossing lag. Wat
nou als we paardrijden combineren met het aanbieden van passende therapie
(gezinstherapie). Het meisje en haar ouders zagen dit wel zitten. Door de passie van het
meisje te combineren met behandeling, hervond ze haar zelfvertrouwen, werden haar
klachten dragelijker en namen die uiteindelijk af.

Advies
. Zoek samen met het kind, ouders en alle betrokken stakeholders naar een
N\ / gedeelde visie op de aanpak. Hierbij is commitment van alle partijen van
- #” belang. Ga in gesprek met het kind, kijk naar diens wensen en interesses en
kijk naar wat wel mogelijk is. Daarbij is het belangrijk dat alle stakeholders
-

tegelijk worden betrokken en niet elk afzonderlijk het gesprek met ouders
en kind voeren.
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