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1 Voorwoord

Beste leden, beste sympathisanten,

Het is alweer tijd voor een volgende nieuwsbrief van de WUCB. De voorbije maanden is er druk over en
weer gemaild met het kabinet van Minister Van Volksgezondheid Maggie De Block waarbij we het huidige
gezondheidsbeleid inzake cvs ter discussie blijven brengen. De huidige conventie van het enige nog
erkende cvs-diagnose centrum te UZ Leuven is alweer afgelopen na een periode van 4 jaar. Nu blijkt dat
Minister De Block het RIZIV reeds de opdracht heeft gegeven om de conventie met UZ Leuven te verlengen
nog voor er een grondige analyse is gebeurd van het evaluatierapport dat het centrum diende voor te
leggen na 4 jaar werking. Men blijft het gebruik van cognitieve gedragstherapie bejubelen als heilzame en
doeltreffende behandeling voor cvs maar na herhaaldelijk vragen heeft de Wake-Up Call Beweging nog
steeds het evaluatierapport niet mogen inkijken.

Recent was er dan het tweede jaarlijkse symposium over de moleculaire basis van ME/cvs aan de Stanford
Universiteit waarbij een driedaagse werkgroep vergadering plaatsvond, gesponsord door het OMF. Meer
dan 5000 mensen uit de hele wereld namen deel aan het symposium waarbij 300 aanwezigen en meer dan
4800 livestreams.

Presentaties van onderzoekers met wereldklasse toonden geweldige inzichten in de moleculaire basis van
ME/cvs. Het symposium biedt het OMF nieuwe mogelijkheden om het onderzoek dat ze financieren verder
uit te breiden en het werktempo nog te versnellen. Wie de live stream van het symposium nog wens te zien
kan dit via onderstaande link.

Klik hier voor livestream symposium OMF.

Het momentum voor onderzoek naar ME/cvs ligt op recordniveau. Het OMF heeft uw steun hard nodig om
door te gaan met baanbrekend onderzoek om ME/cvs te beéindigen.

Elke gift (groot of klein) brengt ons dichter bij een remedie. Om ME/cvs te beé&indigen rekent de wereld
erop dat briljante wetenschappers openlijk samenwerken. Wie vandaag doneert, helpt om dit momentum
te laten groeien en helpt om een remedie te vinden.

Doneer nu: klik_hier

https://www.omf.ngo/?form=donatenow

Verder in deze nieuwsbrief vindt u een artikel uit de artsenkrant aangaande een nieuwe klinische gids voor
kinesitherapeuten die online kwam op de RIZIV-website en onze briefwisseling met het CEBAM (Belgian
Centre for Evidence-Based Medicine).

Veel leesplezier.

Het WUCB-team

HELP END ME/CFS

Donate Now
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https://livestream.com/accounts/1973198/ME-CFS-2018/videos/180981460
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2 Update WUCB-activiteiten

O CEBAM

i Belgian Centre for Evidence-Basad Madicine
Cochrane Balgium

WUCB schreef het CEBAM (Belgian Centre for Evidence-Based Medicine) aan met de vraag of
CGT en GOT nu wel of niet evidence based behandelingen zijn voor cvs. Het CEBAM weigerde te
antwoorden op de vraag en verwees simpelweg naar een artikel “Cvs, ME en Fibromyalgie; waar
staan we?” dat verscheen in het Tijdschrift voor geneeskunde 74, nr.9, 2018.

Hierbij onze briefwisseling met CEBAM:

Betreft de beschikbare evidentie (critical appraisal) voor aangeboden behandelingen
voor mensen die lijden aan het chronisch vermoeidheidssyndroom (cvs).

Antwerpen, 25 augustus 2018
Geachte,
Aangezien;

1. De Amerikaanse toezichthouder op therapeutisch beleid - Agency for
Healthcare Research and Quality (AHRQ) - de cognitieve gedragstherapie en
graded excercise therapy heeft afgewaardeerd als behandeling voor
ME/cvs-patitnten. Met als rechtstreeks gevolg hiervan, het gegeven dat in de
klinische richtlijnen van de CDC cognitieve gedragstherapie en de graduele
oefentherapie niet meer vermeld worden als eerste keus behandelingsmethoden
bij cvs.

2. Een raadpleging van de Cochrane library de volgende conclusies oplevert:

a) There is a lack of evidence on the comparative effectiveness of CBT alone
or in combination with other treatments, and further studies are required to
inform the development of effective treatment programmes for people with
CFS.

b) no conclusions for the outcomes of pain, quality of life, anxiety, depression,
drop out rate and health service resources were possible. The effectiveness
of exercise therapy seems greater than that of pacing but similar to that of
CBT. Randomised trials with low risk of bias are needed to investigate the type,
duration and intensity of the most beneficial exercise intervention.

3. De Nederlandse Gezondheidsraad de cognitieve gedragstherapie niet
langer als een eerstekeuze behandeling aanziet en de graduele oefentherapie
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niet meer aanbeveelt gezien de beperkte effecten en de mogelijke schadelijke
gevolgen ervan.

Daarom de volgende vraag:

Wat is het standpunt van het CEBAM?

Zijn op basis van de huidige wetenschappelijke literatuur, de cognitieve
gedragstherapie en de graduele oefentherapie Evidence Based behandelingen voor
patitnten die tegemoet komen aan de diagnostische criteria voor cvs Fukuda et al
(1994)?

Graag een eenduidig antwoord.
In afwachting van uw antwoord, verblijf ik, met de meeste hoogachting,

Gunther De Bock i.0. bestuur Wake-Up Call Beweging vzw

Antwoord CEBAM
Beste Gunther

In opdracht van onze directeur stuur ik je in bijlage een bijdrage die we zeer recent over dit
onderwerp hebben geschreven in het Tijdschrift voor Geneeskunde. Er is minstens één onderzoek
waaruit blijkt dat oefentherapie gunstige effecten heeft. Doch ook op deze studie is wel wat kritiek
gekomen. Zie bijlage.

Het grote probleem is dat cvs niet één bepaalde ziekte is maar een syndroom waar zeer
verschillende problematieken samen komen: van langdurige vermoeidheid na een virusinfectie
over depressie tot mogelijk iets dat we niet kennen en dat ‘cvs’ zou zijn. Maar ga er maar van uit
dat cvs een verzameling is van zéér verschillende aandoeningen. Eén goede behandeling bestaat
er dus zeker niet!

De patiénten voelen zich vaak niet begrepen, dat is zeker ook een probleem.
Onze ervaring is dat patiénten die gemotiveerd zijn er vaak boven op komen. Oefentherapie en/of
cognitieve gedragstherapie kunnen daar soms bij helpen.

vriendelijke groet

Katrien Willemsens
Cebam - Belgisch Centrum voor Evidence-Based Medicine
Kapucijnenvoer 33 blok J bus 7001 3000 Leuve

Eerste reactie WUCB vzw op het antwoord van CEBAM:
Antwerpen, 28 augustus 2018

Beste mevrouw Willemsens,

Het artikel in bijlage is geen antwoord op onze vraag, bovendien is de bewering fidat
patitnten die gemotiveerd zijn er vaak boven op komeno je reinste onzin.
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Evidence based medicine komt tot stand via geijkte procedures.

In 1999 werden de Belgische cvs-referentiecentra aangekondigd als centra waar (state
of the art medicinel word toegepast. De RIZIV-conventies die afgesloten worden met
de Belgische cvs-centra vermelden het toepassen van evidence based behandelingen.

De behandelingen zijn dus ofwel evidence based ofwel niet!

In Belgische referentiecentra worden cvs-patitnten geselecteerd op basis van de
internationaal erkende Fukdua CDC criteria 1994.

Dat betekent dat de behandelingen die op deze groep van patitnten worden toegepast
hun evidentie moeten hebben bewezen aan de hand van wetenschappelijk onderzoek
(randomized controlled trials) waarbij de selectie criteria de Fukuda CDC criteria 1994
dienen te zijn of eventueel strengere selectie criteria zoals de Canadese Consensus
criteria voor ME/cvs (CCCQ).

In het verleden zijn veel waardeloze studies uitgevoerd die gebruik maakten van de
Oxford criteria. Het gecontesteerde onderzoek in uw mail (Pace trial) is daar ®®n van.
Deze studies werden dan gebruikt om te beweren dat bepaalde behandelingen voor
cvs hun nut hebben aangetoond in wetenschappelijk onderzoek.

In de praktijk blijken CGT en GOT in de meeste gevallen niet te werken of is het effect
verwaarloosbaar. Daar moet dus een verklaring voor zijn.

Ondertussen worden Oxfordcriteria niet langer aanvaard als valabele criteria voor
wetenschappelijk onderzoek naar cvs.

Onze vraag aan het CEBAM is dus heel duidelijk;

Welke conclusie kan er getrokken worden uit de beschikbare studies over cvs die bij
het selecteren van hun deelnemers gebruik maakten van de Fukuda CDC 1994 criteria
en die het effect onderzochten van de cognitieve gedragstherapie en de graduele
oefentherapie op de klachten bij deze patitnten.

Is er voldoende of onvoldoende bewijs (critical appraisal) dat deze behandelingen
evidence based zijn voor de groep van patitnten die tegemoet komen aan de
diagnostische criteria voor cvs Fukuda et al (1994)?

*Het gaat hier dus niet over zich een klein beetje beter voelen maar over meetbare
resultaten!

Aldus graag een eenduidig antwoord op onze vraag.
Met beleefde groeten,

Gunther De Bock T bestuurslid Wake-Up Call Beweging vzw
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Definitieve antwoord van CEBAM - ontvangen op 4 september 2018

Beste Gunther

Na intern overleg bevestig ik u hierbij dat wij ons toch houden bij het antwoord dat wij
u eerder vorige week gaven en dat we hier niets extra aan toe te voegen hebben.

Vriendelijke groeten

Katrien Willemsens
Cebam - Belgisch Centrum voor Evidence-Based Medicine

Kapucijnenvoer 33 blok J bus 7001 - 3000 Leuven

Laatste reactie van WUCB aan het CEBAM:

Antwerpen, 10 september 2018
Beste mevrouw Willemsen,

Gelieve er notie van te nemen dat wij op basis van het door Cebam aangeleverde
artikel uit het (Tijdschrift voor geneeskundei enkel kunnen besluiten dat er geen
wetenschappelijke evidentie bestaat voor de behandelingen met cognitieve
gedragstherapie en graduele oefentherapie bij cvs. In het artikel in TvG wordt voor
het nut van deze behandelingen immers verwezen naar de Pace Trial. Niet alleen is de
Pace Trial het onderwerp van controverse zoals u zelf aanhaalt, het selecteerde ook
nog eens zijn deelnemers a.d.h.v. Oxfordcriteria die reeds geruime tijd door het
National Institutes of Health niet meer als valabel worden beschouwd.

Bij Cebam weten ze natuurlijk zelf ook waar het schoentje knelt, het is dan ook
onaanvaardbaar dat u ons het antwoord schuldig blijft en weigert duidelijkheid te
scheppen in deze materie.

Daarmee is de zaak uiteraard niet afgehandeld.
Met beleefde groeten,

Gunther De Bock T bestuur Wake-Up Call Beweging vzw

¥, WAKE.:BEWEGING

% WAAKZAAM CVS
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Reactie WUCB op schrijven van Minister van
Volksgezondheid, Maggie De Block e rubriek 3)
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