
ME/cvs: Top tips  
Een overzicht voor artsen 
 

ME/cvs is... 

Een chronische, biologische, complexe multisysteemziekte met vaak verwoestende 

gevolgen. Het komt voor bij alle leeftijdsgroepen, inclusief kinderen, en bij alle 

sociaaleconomische groepen. Ongeveer 75% van de patiënten is vrouw. ME/cvs kan alle 

aspecten van het leven beïnvloeden, zowel voor mensen met ME/cvs als voor hun familie 

en verzorgers. De levenskwaliteit is slechter dan bij veel andere ernstige ziekten zoals 

kanker, beroerte, reumatoïde artritis en multiple sclerose. 

 

ME/cvs is niet... 

"Functioneel" of psychosomatisch. Het is geen angst of depressie, Medisch 

Onverklaarbare Symptomen (MUS), Perplexe/Persistente Fysieke Symptomen (PPS), 

Functionele Neurologische stoornis (FND), Pervasive Refusal Syndrome (PRS), Verzonnen 

of Geïnduceerde Ziekte (FII), eetstoornis of andere psychologische labels.  

Differentiating ME/CFS from Psychiatric Disorders door Dr. Eleanor Stein 

 

Post-exertionele malaise (PEM)/PESE 

Het belangrijkste symptoom van ME/cvs is post-exertionele malaise (PEM) / post-

exertionele symptoomverergering (PESE). Dit is de verergering van de ziekte die optreedt 

wanneer de energielimiet van een patiënt wordt overschreden. Afhankelijk van de ernst 

van de ziekte, kan dit worden uitgelokt door een zeer kleine inspanning, die mentaal, 

fysiek, sensorisch, orthostatisch, sociaal of emotioneel kan zijn. De resulterende "crash" 

kan tot 72 uur vertraagd optreden, is langdurig (duurt dagen, weken, maanden of 

langer) en staat niet in verhouding tot de trigger. PEM zorgt voor een duidelijke 

vermindering van activiteit in vergelijking met het niveau van voor de ziekte. Het is een 

essentieel criterium voor de diagnose. 

 

Andere symptomen van ME/cvs  

De andere belangrijkste symptomen van ME/cvs zijn:  

• Invaliderende vermoeidheid die verergert door activiteit, niet veroorzaakt wordt 

door overmatige cognitieve, fysieke, emotionele of sociale inspanning, en niet 

aanzienlijk verminderd door rust.  

• Niet-verkwikkende slaap of slaapstoornissen.  

• Cognitieve problemen of 'brain fog' ( vergeleken met normaal functioneren). 

De volgende bijbehorende symptomen kunnen ook aanwezig zijn: 

• Orthostatische intolerantie, autonome disfunctie, duizeligheid, hartkloppingen, 

flauwvallen, misselijkheid bij opstaan of rechtop gaan zitten vanuit een liggende 

positie. 

• Overgevoeligheid voor temperatuur die resulteert in overvloedig zweten, koude 

rillingen, opvliegers of een erg koud gevoel. 

• Neuromusculaire symptomen, waaronder stuiptrekkingen en schokken. 

• Griepachtige symptomen, waaronder keelpijn, gevoelige klieren, misselijkheid, 

rillingen of spierpijn. 

• Intolerantie voor alcohol of bepaalde voedingsmiddelen en chemicaliën. 

• Overgevoelig voor licht, geluid, aanraking, smaak en geur. 

• Pijn, inclusief pijn bij aanraking, myalgie, hoofdpijn, oogpijn, buikpijn of 

gewrichtspijn zonder acute roodheid, zwelling of effusie.                                  

                                                                                                (NICE 2021) 

https://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0132421#sec016
https://s3.amazonaws.com/kajabi-storefronts-production/sites/90617/themes/1534791/downloads/ki63ddX9RjGsn1wAs4yN_Differentiating-CFS-from-Psychiatric-Disorders-20073.pdf
https://www.nice.org.uk/guidance/ng206


Hoe ME/cvs te diagnosticeren 

Er moet een vermoeden van ME/cvs zijn als de vier belangrijkste symptomen zes weken 

aanwezig zijn bij volwassenen of vier weken bij kinderen. Doe een grondig onderzoek om 

andere mogelijke oorzaken uit te sluiten. Als er geen andere oorzaken worden gevonden 

en de symptomen nog steeds aanwezig zijn na 3 maanden, kan ME/cvs worden 

bevestigd. (NICE 2021) 

De IOM diagnostische criteria en International Consensus Primer worden ook gebruikt. Al 

deze diagnostische criteria vereisen PEM als een essentieel kenmerk voor het stellen van 

de diagnose. Oudere diagnostische criteria zoals de Oxford en Fukuda criteria, die PEM 

niet als essentieel kenmerk hebben, zijn onjuist en mogen niet gebruikt worden. 

essentieel kenmerk hebben, zijn onjuist en moeten niet gebruikt worden. 

 

TOP TIPS 

 

1. Veroorzaak geen schade 

Aangezien PEM het kenmerkende symptoom van ME/cvs is, kan lichaamsbeweging zeer 

schadelijk zijn. Een uitgebreide review van het National Institute for Health and Care 

Excellence, (NICE)  van alle studies naar Graded Exercise Therapy( GET) en Cognitieve 

Gedragstherapie (CGT) vond dat ze over het algemeen van lage tot zeer lage kwaliteit 

waren. 

NICE stelt: "Bied aan mensen met ME/cvs niet aan: 

• Alle therapieën gebaseerd op fysieke activiteit of lichaamsbeweging als een 

genezende behandeling voor ME/cvs. 

• Algemene fysieke activiteiten- of bewegingsprogramma's - dit omvat programma's 

ontwikkeld voor gezonde mensen of mensen met andere ziekten. 

• Alle programma's die gebruik maken van vaste stapsgewijze verhogingen van 

lichamelijke activiteit of lichaamsbeweging., bijvoorbeeld Graded Exercise 

Therapy. 

• Lichamelijke activiteitsprogramma's die gebaseerd zijn op deconditionering en 

vermijding van lichaamsbeweging vermijdingstheorieën die ME/cvs in stand 

zouden houden. 

• Het Lightning-proces, of daarop gebaseerde therapieën."      

                                                                                   (NICE, pg. 33, 41) 

CGT kan in het beste geval psychologische ondersteuning bieden en in het slechtste geval 

bijdragen aan schade door het verbruiken van kostbare energie of het verkeerd 

informeren van patiënten. Het is geen genezende behandeling en NICE stelt dat 

behandelaars niet mogen aannemen dat mensen abnormale ziekteovertuigingen en 

gedragingen hebben als onderliggende oorzaak van hun ME/cvs. 

 

2. Leer meer over ME/cvs 
Leer over de vele symptomen van ME/cvs, hoe u daarbij kunt helpen, en de veel 

voorkomende bijkomende aandoeningen die op zichzelf behandeld moeten worden. 

NICE guideline 2021 | US Consensus Recommendations | Bateman Horne Center | 

Dialogues project | Dysautonomia International | POTS UK 

 

3.Leer patiënten te pacen 
Er bestaat geen genezing voor ME/cvs. Het belangrijkste aspect van de behandeling is te 

leren hoe je met activiteiten moet omgaan om binnen de energiegrens van de patiënt te 

blijven en zo PEM te vermijden. Adviseer patiënten om te rusten en te pacen zodra de 

ME/cvs diagnose wordt vermoed. Een ergotherapeut met kennis van ME/cvs kan van 

https://drive.google.com/file/d/19Hsj23Oqx0PoJejNlRkSplmDECilWt1X/view
https://www.cdc.gov/me-cfs/healthcare-providers/diagnosis/iom-2015-diagnostic-criteria.html
https://me-cvsvereniging.nl/wp-content/uploads/2021/06/ICP_Nederlandse_vertaling.pdf
https://www.nice.org.uk/guidance/ng206/evidence/g-nonpharmacological-management-of-mecfs-pdf-9265183028
https://www.nice.org.uk/guidance/ng206/resources/myalgic-encephalomyelitis-or-encephalopathychronic-fatigue-syndrome-diagnosis-and-management-pdf-66143718094021
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6482658/
https://journals.sagepub.com/doi/pdf/10.1177/2055102919840614
https://www.nice.org.uk/guidance/ng206/evidence/g-nonpharmacological-management-of-mecfs-pdf-9265183028
https://doctorswith.me/mayo-proceedings-me-cfs-essentials-of-diagnosis-and-management-consensus-statement/
https://doctorswith.me/bateman-horne-center-educational-web-page-on-me-cfs/
https://doctorswith.me/wellcome-trust-funded-video-education-project/
http://www.dysautonomiainternational.org/page.php?ID=38
https://www.potsuk.org/
https://www.dialogues-mecfs.co.uk/films/pacing/


onschatbare waarde zijn bij het aanleren van pacing-technieken en het verstrekken van 

hulpmiddelen en aanpassingen die helpen energie te besparen. 

 

4. Bied symptomatische behandelingen aan 
Medelevende zorg kan een enorm verschil maken in de ervaring van de patiënt. Besteed 

aandacht aan problemen zoals slaapstoornissen, orthostatische intolerantie en pijn om 

het functioneren en de levenskwaliteit te verbeteren. Wees creatief en toegewijd, maar 

wees voorzichtig. Begin laag en langzaam met het voorschrijven van medicijnen, want 

ME/cvs patiënten zijn gevoeliger voor bijwerkingen. Pas op voor starre slaaphygiëne 

interventies omdat deze niet geschikt zijn bij ME/cvs en bekend is dat ze veel schade 

kunnen aanrichten. 

 

5. Zorg voor voedingsondersteuning 
Ernstig zieke ME/cvs-patiënten kunnen moeite hebben om hun voeding op peil te houden 

door spierzwakte/-verlamming, slikproblemen, misselijkheid/buikpijn, dysautonomie van 

het maag-darmkanaal, voedselintoleranties en het mestcelactivatiesyndroom. Screen op 

niet gediagnosticeerde maag-darmaandoeningen, zoals coeliakie. Voedingstekorten 

kunnen tot de dood leiden bij ME/cvs en sommige patiënten hebben sondevoeding 

rechtstreeks in de maag of de dunne darm nodig of intraveneuze sondevoeding nodig. 

Verwijs vroegtijdig door een voedingsdeskundige voor beoordeling en ondersteuning. 

 

6. Beperk de belasting van de zorg tot een minimum 
Zorg ervoor dat de zintuiglijke beperkingen en allergieën van patiënten worden 

gerespecteerd, omdat dit ook kan leiden tot PEM. Ernstig zieke en bedlegerige patiënten 

kunnen extreem gevoelig zijn voor zelfs de lichtste aanraking, het kleinste beetje licht en 

het zachtste gefluister. Uiterste voorzichtigheid is hier dus geboden. Omgevingsfactoren 

zoals geluid, licht en geuren zijn ook belangrijke overwegingen als ME/cvs-patiënten in 

het ziekenhuis moeten worden opgenomen of andere zorgomgevingen moeten bezoeken, 

zoals een radiologieafdeling. 

 

7. Beschermen tegen verkeerde beslissingen  
Gebrekkig klinische kennis van ME/cvs heeft ertoe geleid dat patiënten zijn beschuldigd 

van simulatie of werden opgenomen in psychiatrische ziekenhuizen. Gezinnen worden er 

vaak van verdacht de ziekte van hun kind te hebben verzonnen of in stand te houden. Als 

misbruik of verwaarlozing wordt vermoed, moet een deskundige ME/cvs specialist 

worden geraadpleegd. 

NICE heeft een handige lijst met kenmerken die vaak voorkomen bij ME/cvs, maar die 

niet per se betekenen dat dat een patiënt mishandeld of verwaarloosd wordt: 

• Fysieke symptomen die niet passen in een algemeen erkend ziektepatroon. 

• Meer dan één kind of gezinslid met ME/cvs. 

• Het oneens zijn met, weigeren van of zich terugtrekken uit een deel van hun zorg- 

en ondersteuningsplan, door het kind zelf of door de ouders of verzorgers namens 

het kind. 

• Ouders of verzorgers die optreden als belangenbehartiger en namens het kind 

communiceren. 

• Verminderd of niet aanwezig zijn op school. 

 

Poor clinical knowledge | Tymes Trust paper | Action for ME survey | Voices film | British 

Association of Social Workers (BASW) guidance on FII 

 

https://www.rcot.co.uk/conserving-energy
https://www.mayoclinicproceedings.org/action/showPdf?pii=S0025-6196%2821%2900513-9
https://www.mdpi.com/2227-9032/9/4/459
https://meassociation.org.uk/2018/05/inquest-ruling-young-drama-student-merryn-crofts-killed-by-m-e-18-may-2018/
https://doctorswith.me/poor-knowledge-of-me-cfs-among-doctors-puts-patients-at-risk-of-harm/
https://drmyhill.co.uk/drmyhill/images/6/65/False_Allegations_of_Child_Abuse_in_Childhood_ME_-_Jane_Colby.pdf
https://www.actionforme.org.uk/uploads/pdfs/families-facing-false-accusations-survey-results.pdf
https://www.dialogues-mecfs.co.uk/voices-from-the-shadows/
https://www.basw.co.uk/system/files/resources/fabricated_or_induced_illness_-_a_practice_guide_for_social_workers.pdf
https://www.basw.co.uk/system/files/resources/fabricated_or_induced_illness_-_a_practice_guide_for_social_workers.pdf


8. Ondersteun aanvragen voor financiële hulp en sociale zorg  
Slechts een minderheid van de ME/cvs-patiënten is in staat om te werken en de meeste 

van hen kunnen slechts beperkte uren werken. Sociale en andere activiteiten worden 

opgeofferd om de energie die nodig is voor het werk te behouden. Toegang tot alle hulp 

waar patiënten recht op hebben, is daarom cruciaal. 

 

9. Steun aanpassingen op het werk en op school  
Er moeten redelijke aanpassingen worden gedaan om ME/cvs-patiënten in staat te stellen 

aan het werk te blijven of onderwijs te blijven volgen. Aanpassingen kunnen bestaan uit 

aanpassingen aan de werkomgeving, verstelbare werkplekken, rustfaciliteiten, kortere 

werktijden, thuiswerken en vervoers- of parkeerregelingen. In het Verenigd Koninkrijk 

kunnen patiënten recht hebben op ondersteuning via het ‘Toegang tot werk’-schema  

Overweeg voor kinderen en jongeren om waar nodig thuisonderwijs met behulp van 

online hulpmiddelen en communicatiemiddelen, bijles aan huis en flexibele regelingen, 

om zoveel mogelijk gelijke toegang tot onderwijs te bieden. ME/cvs is de belangrijkste 

oorzaak van langdurig ziekteverzuim in Engelse scholen, daarom moeten er oplossingen 

gevonden worden om de gevolgen van deze ziekte voor het onderwijs van de getroffen 

kinderen en jongeren tot een minimum te beperken. 

 

10. Bied medische zorg van hoge kwaliteit  
Zorg voor ME/cvs-patiënten moet worden verleend door medisch opgeleide artsen, 

huisartsen of kinderartsen, die een uitgebreide beoordeling en de juiste onderzoeken 

kunnen (laten) doen  en een diagnose kunnen stellen (NICE, Box 3, blz. 16). Medische 

diensten moeten toegang bieden tot zorgverleners zoals verpleegkundigen, 

ergotherapeuten en diëtisten, die indien nodig patiënten thuis kunnen beoordelen en 

behandelen. Een contactpersoon moet worden toegewezen zodat patiënten weten waar 

ze hulp kunnen krijgen als dat nodig is. 

 

11. Wees toegankelijk  
De zorg moet toegankelijk zijn. 25% van de ME/cvs-patiënten is aan huis gebonden of 

bedlegerig, en degenen die naar een dokterspraktijk kunnen gaan, hebben vaak last van 

post-exertionele malaise als gevolg daarvan. Daarom hebben deze patiënten telefonische 

of videoconsulten en huisbezoeken nodig. Om deze reden zou de hulpverlening bij 

voorkeur in de thuisomgeving moeten plaatsvinden. 

 

12. Zie de patiënten regelmatig  
Patiënten kunnen gemakkelijk vergeten worden als ze nooit hun huis uitkomen of 

bedlegerig en te zwak zijn om medische zorg te zoeken. ME/cvs-patiënten moeten 

regelmatig gezien worden, jaarlijks voor volwassenen, halfjaarlijks voor kinderen (NICE 

2021).  Evalueren en onderzoek nieuwe symptomen en veranderingen in symptomen om 

te bepalen of ze te wijten zijn aan ME/cvs of aan een andere aandoening. Vergeet daarbij 

niet de gebruikelijke eerstelijns preventie (bijv. routinecontroles, uitstrijkjes) en 

vaccinaties. 

 

 

 

Bron: https://doctorswith.me/me-cfs-top-tips-for-doctors/ 

Doctors with ME, 10 mei 2023 

Vertaling ME/cvs Vereniging Nederland 

https://www.mdpi.com/2075-4418/9/4/124/htm
https://www.gov.uk/access-to-work
https://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1300/J092v03n02_04
https://www.nice.org.uk/guidance/ng206/resources/myalgic-encephalomyelitis-or-encephalopathychronic-fatigue-syndrome-diagnosis-and-management-pdf-66143718094021
https://doctorswith.me/me-cfs-top-tips-for-doctors/

