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Pacing en ziektemanagement voor  

ME/cvs en Long Covid 
 

       Samenvatting 
 

• Myalgische Encefalomyelitis/chronische vermoeidheidssyndroom (ME/cvs) is een met infectie in 

verband gebrachte chronische neurologische ziekte (G93.32) die zich presenteert met symptomen in 

meerdere systemen. Post-exertionele malaise (PEM) is het pathognomonische symptoom van 

ME/cvs. PEM wordt ook frequent gerapporteerd bij mensen met Long Covid, een ziekte die zich 

ontwikkeld na infectie met SARS-CoV-2. 

 

• PEM is een verergering van symptomen volgend op fysieke of cognitieve inspanning, vaak optredend 

na een karakteristieke vertraging. Activiteiten die voorafgaan aan PEM werden eerder voor het 

begin van de ziekte getolereerd. Tweedaagse cardiopulmonaire inspanningstesten (tweedaagse 

CPET) tonen afwijkingen aan, die verband houden met inspanning bij mensen die PEM ervaren.  

 

• Pacing is een strategie om activiteiten te managen die rust en activiteiten in balans houdt om PEM te 

voorkomen en te beperken. 

 

• Door ondersteuning en educatie te bieden over pacing, kunnen zorgverleners een cruciale rol spelen 

in het verbeteren van de gezondheid van patiënten met ME/cvs en Long COVID. 

 

•  Het monitoren en documenteren van zowel subjectieve als objectieve data kan clinici helpen veel 

voorkomende behandelbare comorbiditeiten te identificeren bij mensen met ME/cvs en Long Covid.  

 

• Consistente medische documentatie kan patiënten helpen toegang te krijgen tot aanpassingen en 

voorzieningen voor gehandicapten. 

 

Wat is ME/cvs?  
 

Myalgische encefalomyelitis/chronische vermoeidheidssyndroom (ME/cvs) is een chronische 

neurologische ziekte (G93.32) 1,2 die in verband wordt gebracht met een infectie. 

Om de diagnose ME/cvs te kunnen stellen moeten patiënten 6 maanden of langer substantiële 

functionele beperkingen ervaren, en daarnaast het volgende: 1) post-exertionele malaise; 2) 

vermoeidheid/uitputting. 3) niet verfrissende slaap; en 4) ofwel cognitieve stoornissen die zich 

presenteren als geheugenstoornis of verminderd concentratievermogen, of orthostatische 

intolerantie. 1 

 

Terwijl deze symptomen alles zijn dat nodig is voor een klinische diagnose, ervaart de 

meerderheid van de patiënten een scala aan symptomen die zich presenteren in verschillende 

systemen. Andere veel voorkomende symptomen zijn onder andere pijn van een nieuw soort 

ernst (waaronder hoofdpijn), koude rillingen of nachtzweten, perifere neuropathie, zintuiglijke 

sensitiviteit, allergieën of overgevoeligheid voor voorheen getolereerde voeding, geuren, of 

medicijnen, keelpijn en/of gezwollen of gevoelige lymfeklieren, en gastrointestinale 

symptomen. 3,4 

 

ME/cvs komt voor bij mensen van alle leeftijden, genders, rassen en etniciteiten, hoewel het 

frequenter wordt gerapporteerd bij vrouwen.5,6,7 De prevalentie van ME/cvs onder transgender 

en gender-diverse mensen is niet grondig bestudeerd.  
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Mensen die leven met ME/cvs hebben een lagere kwaliteit van leven dan mensen met 

andere ernstige chronische ziektes, waaronder multiple sclerose, aangeboren hartfalen 

en eindstadium nierfalen 8,9 waarbij 25% met ME huisgebonden of bedlegerig is.1 

 

De ernst van de ziekte kan wisselen bij dezelfde patiënt, zowel op de korte als de lange termijn. 

Patiënten die zich goed genoeg voelen om een klinisch bezoek aan te kunnen, hebben mogelijk 

dagen vooraf rust genomen en hebben mogelijk dagen achteraf bedrust nodig. 

 

Het pathognomonische symptoom van ME/cvs is post-exertionele malaise (PEM) 1,10, hetgeen de 

verergering is van symptomen en/of het verschijnen van nieuwe symptomen na fysieke of 

cognitieve inspanning. Waaruit overinspanning bestaat verschilt bij elke persoon met ME/cvs, 

en zal fluctueren bij dezelfde persoon met ME/cvs in de loop van de tijd. Activiteiten die 

voorafgaan aan PEM werden voor het begin van de ziekte getolereerd.  

 

Wat is Long COVID? 
  

Long COVID 11 (U09.9) is een ziekte die zich bij zowel kinderen als volwassenen kan 

ontwikkelen na een waarschijnlijke of bevestigde casus van COVID-19, die maanden, jaren of 

potentieel levenslang aanhoudt. Het kan optreden na infectie met SARS-CoV-2 ondanks de ernst 

van de acute presentatie, waaronder asymptomatische casussen en degenen die zijn 

gevaccineerd. 12 In de Verenigde Staten ervaart ongeveer één op de vijf volwassenen die COVID-

19 heeft doorgemaakt Long COVID symptomen. 13 Long COVID symptomen kunnen ook 

fluctueren in intensiteit en/of terugvallen in de loop van de tijd.  

 

De meeste mensen met Long COVID rapporteren dat zij PEM hebben 14,15 en bijna de helft 

voldoet aan de diagnostische criteria voor ME/cvs 16,17. Een enquête van meer dan 3700 mensen 

die leven met Long COVID in 56 landen toonde aan dat 89% rapporteerde PEM te hebben 

binnen zeven maanden na een vermoede of bevestigde SARS-CoV-2 infectie. 14 

 

Post-Exertionele Malaise (PEM) begrijpen 
 

Post-exertionele Malaise (PEM), soms post-exertionele symptoomverergering (PESE) genoemd, 

is de verergering van symptomen en/of verschijnen van nieuwe symptomen na fysieke of 

cognitieve inspanning. Symptoomverergering kan zich ontwikkelen tijdens inspanning, maar is 

vaak vertraagd met meerdere uren tot meerdere dagen. Herstel kan dagen, weken of zelfs 

maanden in beslag nemen. 18,19 Patiënten noemen vaak het plotselinge begin van invaliderende 

vermoeidheid, pijn en andere PEM symptomen een ‘crash’.  

 

PEM verschijnt als reactie op voorheen getolereerde inspanning. Douchen, koken, gesprekken 

voeren of lezen, zijn allemaal dingen die potentieel PEM kunnen triggeren bij voorheen gezonde 

personen. Bovendien is het mogelijk dat activiteit die de ene dag getolereerd wordt, op een dag 

met minder energie niet wordt getolereerd door dezelfde persoon.  

 

Patiënten die PEM ervaren, hebben mogelijk meer moeite met spreken, lezen en communiceren; 

toename van pijn en neuropathie; griepachtige symptomen zoals koorts of gezwollen 

lymfeklieren; en reactieve sensorische overgevoeligheid. Patiënten kunnen rapporteren dat zij 

zich “neergesabeld” voelen en moeite hebben om rechtop te zitten of zelfs zich om te draaien in 

bed.   
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PEM is een unieke set symptomen, incongruent met ervaringen van vermoeidheid na 

overinspanning bij gezonde personen. 19,20 Fysieke deconditionering wordt in verband gebracht 

met afgenomen cardiale capaciteit zoals gemeten door verminderde cardiale output bij piek-

inspanning bij gezonde personen, 21,22 terwijl mensen met ME/cvs toegenomen cardiale output 

lieten zien bij piek-inspanning. 23  

 

Bij tweedaagse cardiopulmonaire inspanningstesten (2-daagse CPET), vertoonden mensen met 

PEM een verminderde reactie op inspanning, vergeleken met gezonde, gedeconditioneerde 

controles.24 Deze verminderde reactie houdt o.a. in verminderde workload en onvermogen om 

zuurstofconsumptie, hartslag, en systolische bloeddruk te verhogen gedurende fysieke 

inspanning.24-28 

 

Graded exercise therapie (GET) is een in de loop van de tijd geleidelijke toename in fysieke 

activiteit onder toezicht van een clinicus. Terwijl GET nuttig kan zijn in de context van 

andere ziekten en stoornissen, kan het leiden tot afnames van functioneren bij patiënten 

met PEM. Meerdere patiënten enquêtes tonen aan dat mensen met PEM in de loop van de tijd 

achteruit kunnen gaan als zij worden behandeld met GET.29 In één studie (n=954), rapporteerde 

74% van deze patiënten achteruitgang;30 in een andere studie rapporteerde 81% van de 

respondenten verergering van symptomen of geen verandering.31 De meeste mensen met 

ME/cvs willen heel graag weer terug naar hun werk, gezin en sociale levens en hebben weinig 

aanmoediging nodig om actiever te zijn; in plaats daarvan hebben zij de ondersteuning nodig 

om te rusten en hun activiteit te pacen gebaseerd op hun symptomen.  

 

Terwijl de pathofysiologie van post-exertionele malaise nog niet volledig wordt begrepen, is er 

toenemend bewijs dat de symptomatologie in verband brengt met metabolomische disfunctie 

waaronder bio energetische disfunctie; abnormale endotheliale reactie; veranderingen in 

hersenfunctie en verminderde cognitie; orthostatische intolerantie, verschuivingen in 

methylering en acetylering met implicaties voor gen-expressie en proteïne functie; en 

veranderingen in het darmmicrobioom. 20,32-37 

 

Iemand die PEM heeft aanraden om niveaus van inspanning of activiteit te verhogen veroorzaakt 

schade, fysiek en emotioneel, soms onomkeerbaar, en kan de progressie van de ziekte versnellen.29 

Het is belangrijk dat clinici begrijpen dat patiënten die PEM ervaren niet moeten worden 

gedwongen tot het verhogen van hun activiteitenniveaus; zij moeten worden aangemoedigd om te 

stoppen, te rusten en hun tempo aan te passen om hun kansen te vergroten om de progressie van 

de ziekte te vertragen en kwaliteit van leven te winnen. 

 

 

 

Wat kan post-exertionele malaise triggeren? 
 

Het identificeren van triggers voor post-exertionele malaise is een belangrijk aspect van de 

behandeling van de ziekte. Sommige triggers zijn echter makkelijker te vermijden dan andere, 

en geen enkele trigger kan de hele tijd onder controle worden gehouden. Daarom is het doel van 

pacing het minimaliseren van post-exertionele malaise in plaats van het elimineren hiervan. Het 

bijhouden van een dagelijks activiteiten en symptomen logboek kan patiënten helpen om 

gebeurtenissen en activiteiten te herkennen die PEM triggeren.  
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Potentiële triggers zijn onder andere:  

• Fysiek (activiteiten van het dagelijks leven, werk, inspanning) 

• Cognitief (lezen/schrijven, lange gesprekken) 

• Zintuiglijk (luide, repetitieve geluiden, helder of flitsend licht) 

• Emotioneel (uitdagende interacties, tragische gebeurtenissen) 

• Hormonaal (bijv. veranderingen tijdens de menstruatiecyclus) 

• Milieu (blootstelling aan allergenen, veranderingen in het weer, veranderingen van 

seizoenen, temperatuurswisselingen) 

  

 

Pacing om post-exertionele malaise te voorkomen en te verminderen 
 

Momenteel is er geen genezende behandeling voor ME/cvs of Long COVID. De data laten zien 

dat mensen met PEM die in staat zijn om te pacen minder symptomen hebben, een betere 

kwaliteit van leven, en meer kans hebben om fysiek functioneren en ernst van de 

vermoeidheid/uitputting te verbeteren.38,39 

 

Pacing houdt in het accuraat inschatten van fysieke, mentale en emotionele mogelijkheden, 

terwijl ruimte wordt gemaakt voor factoren die niet kunnen worden beheerst, waarbij rust en 

activiteit zo nodig worden aangepast. Waaruit een duurzaam niveau van activiteit bestaat zal 

verschillen van persoon tot persoon, en het basisniveau zal in de loop van de tijd fluctueren. 

Patiënten die goed kunnen pacen zijn actief als zij daartoe in staat zijn, en rusten als zij moe zijn. 

Mogelijk plannen zij extra rust voorafgaand aan en na afloop van zware activiteiten om PEM te 

voorkomen en te verminderen.10 

 

De juiste manier van pacing houdt in dat men zich bewust wordt van de mate van dagelijkse 

activiteiten die geen terugval van symptomen triggeren door PEM. Mensen met ME/cvs en Long 

COVID hebben aanmoediging en ondersteuning nodig om te stoppen, te rusten en hun 

activiteiten aan te passen (pacen), zodat zij zich kunnen aanpassen aan het dagelijks leven en 

het triggeren van PEM vermijden.  

 

N.B.: 25% van de patiënten met ME/cvs vertoont een ernstige vorm van de ziekte, hetgeen 

betekent dat zij huisgebonden of bedlegerig zijn. 1 Zeer ernstig zieke patiënten kunnen 

problemen ervaren met bewegen en communiceren.40 Activiteitenmanagement via pacing is 

waarschijnlijk niet nuttig bij patiënten met sterk beperkte mobiliteit. 

 

Pacing is makkelijker gezegd dan gedaan, en de emotionele tol van evalueren en accepteren van 

eigen grenzen van activiteit moeten worden erkend door clinici. Bovendien vereist pacing 

toegang tot middelen die mensen in staat stellen om vrij te nemen van werk om te kunnen 

rusten en de activiteiten van het dagelijks leven aan te passen. Sommige mensen zijn niet in 

staat om op de juiste manier te pacen door gebrek aan toegang tot betaald ziekteverlof, 

onvoldoende inkomen, schaarse sociale steun voor zorgverleners, inadequate huisvesting, naast 

andere socio-economische problemen die mensen treffen met ME/cvs en Long-COVID. Clinici 

moeten proberen te begrijpen wat er, binnen de context van elke patiënt, gedaan kan worden. 

Hieronder een aantal manieren waarop clinici kunnen werken met patiënten die PEM hebben 

om hen te helpen triggers te herkennen, symptomen te managen en te leren hoe zij moeten 

stoppen, rusten en pacen.  
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Energiebudgetten 

Termen als energiebudget of energie enveloppe kunnen mensen helpen om energiebeperkingen 

te conceptualiseren bij chronische ziekte. De lepeltheorie is een analogie die vaak wordt 

gebruikt onder mensen met ziektes die gepaard gaan met vermoeidheid/uitputting om hun 

beschikbare energie te communiceren, de eindigheid ervan en dat activiteiten van elke dag zoals 

eten, douchen en lezen nog steeds energie verbruiken.  

 

In de lepeltheorie vertegenwoordigt een lepel een hoeveelheid energie. Elke dag heeft iemand 

een beperkt aantal lepels beschikbaar. Als iemand met ME/cvs meer dan hun toegewezen aantal 

dagelijkse lepels gebruikt, kan deze post-exertionele malaise triggeren.  

 

Pacing en verder: specifieke management strategieën  
 

Hak activiteit in tweeën:  

Dagelijkse activiteiten in tweeën hakken kan iemand met ME/cvs of Long COVID helpen om een 

basisniveau van activiteiten te vinden waarbij er een kleinere kans is dat PEM optreedt, met 

dien verstande dat het basisniveau in de loop van de tijd beter of slechter kan worden. 

 

Voorbereiden op geplande inspanning: 

Patiënten aanmoedigen om zich voor te bereiden op geplande overinspanning - zoals het 

bijwonen van een huwelijk, een lezing geven, of thuis gasten ontvangen - kan hen helpen een 

verergering van de ziekte voor te zijn. Vooraf maaltijden bereiden, vrienden of familie om extra 

hulp vragen, en plannen van ontspannende, weinig energie kostende activiteiten kan PEM 

verminderen na noodzakelijke inspanning. 

 

Mensen met ME/cvs en Long COVID kunnen nog steeds plannen maken voor onverwachte post-

exertionele malaise door factoren buiten hun controle, door er voor te zorgen dat medicijnen 

snel worden besteld, snacks die goed worden verdragen en electrolyten onder handbereik zijn 

en door verwachtingen bij anderen te verhelderen.  

 

Sommige patiënten met ME/cvs en Long COVID hebben ontdekt dat inactief zijn voorafgaand 

aan geplande inspanningen, zoals een huwelijk bijwonen of een toespraak geven, de effecten 

kan verminderen van post-exertionele malaise. Deze strategie wordt radicale rust genoemd. 

Sommige patiënten profiteren van het doorbrengen van hun tijd of het rusten in een stille, 

donkere of verduisterde kamer, weg van zintuiglijke stimuli.41 

 

 

Documentatie van ME/cvs en Long COVID 
 

Documenteer door de patiënt gerapporteerde resultaten van metingen (PROM’s): 

 

PROM’s die de respondent niet belasten kunnen helpen om vermoeidheid en PEM te 

diagnosticeren en te documenteren.42 Correcte documentatie kan patiënten helpen bij het 

verkrijgen van toegang tot middelen en aanpassingen op het gebied van handicaps. PROM’s die 

ME/cvs patiënten betrouwbaar hebben onderscheiden van gezonde controles zijn o.a. de fatigue 

severity scale (FSS) en de DePaul Symptom Questionnaire voor PEM (DSQ-PEM) en de 

pediatrische versie hiervan (DSQ-OSQ).43 
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Monitor objectieve waarden: 

 

Het kan nuttig zijn om informatie uit het symptomen en activiteiten logboek van de patiënten te 

correleren met objectieve waarden zoals hartslag, zuurstofsaturatie, bloeddruk, en 

hartslagvariabiliteit (HRV). Patiënten hebben toegang tot deze gegevens door het gebruik van 

draagbare apparatuur, vingeroximeters en bloeddrukmeters.  

 

Het reduceren van activiteit om de vitale functies binnen normale grenzen te houden kan 

helpen om PEM te voorkomen of te verminderen. Sommige apparaten kunnen worden 

geprogrammeerd om de drager te alarmeren als diens hartslag een bepaalde waarde bereikt. 

Moedig patiënten aan om hun apparaten te programmeren om hen te alarmeren onder de 

waarde die is geïdentificeerd als PEM triggerend, zodat zij kunnen stoppen of hun activiteit 

vertragen.  

 

Data die is verzameld door draagbare apparatuur kan clinici ook helpen om comorbide ziektes 

en stoornissen van autonome disfunctie te identificeren, zoals POTS 44 en orthostatische 

hypotensie (OH). 45 

 

 

  
Aanvullende bronnen 
 

Pacing gidsen voor mensen met een energiebeperkende ziekte:  

• MEAction’s Pacing and Management Guides for ME/vermoeidheid (adult, pediatric, 

medical provider): https://www.meaction.net/resource/pacing-and-management-

guide/ 

• Bateman Horne Center’s The ME/CFS Crash Survival Guide:  

https://me-cvsvereniging.nl/nieuws/crash-survival-gids/ 

 

 

Post-exertionele malaise: 

Long COVID Physio: 

https://longcovid.physio/post-exertional-malaise 

 

Long COVID: 

World Health Organization Q&A: 

https://www.who.int/news-room/questions-and-answers/item/coronavirus-disease-(covid-

19)-post-covid-19-condition 

 

Dysautonomie management: 

Peter Rowe, Chronic Fatigue Clinic, Johns Hopkins; 

https://www.dysautonomiainternational.org/pdf/RoweOIsummary.pdf 

 

Lepeltheorie: 

Lepeltheorie op ME-pedia: 

https://me-pedia.org/wiki/Spoon_theory 
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