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Twaalf beantwoorde vragen

Over de naam ME: zijn die ontstekingen
in hersenen en ruggenmerg nu wel of niet
aangetoond?

Die zijn wel degelijk aangetoond. Natelson
heeft aangetoond dat 25% van de ME-
patiénten meer witte bloedcellen in hun
lumbaalvocht, hun ruggenmergvocht heb-
ben. Ook zijn er bij autopsieén corpora
amylacea, een soort ontstekingsinfiltraat
gevonden, maar natuurlijk alleen bij
enkele mensen. Dan zijn er nog andere
zaken. Met radiografieén zijn er afwij-
kingen aangetoond aan de dorsale hoorn,
aan het ruggenmerg, en is er ook ver-
minderde grijze stof gevonden. Op de MRI
van de hersenen ziet men dat de grijze
stof verminderd is.

Kun je ME voorkomen door gezond te
leven?

Ik denk niet dat je ME kunt voorkomen
door gezond te leven. Ik denk dat een
aantal andere factoren buiten je wil
bepalen of je al dan niet ME krijgt.

Is inspanningsintolerantie wel of niet
objectief vast te stellen?

Inspanningsintolerantie manifesteert zich
voornamelijk na de inspanning. Het is het
beste om twee maximale inspannings-
proeven te doen met 24 uur ertussen. Bij
normale mensen zal er na 24 uur geen
vermindering zijn in de arbeidscapaciteit.
Bij ME-patiénten is die na 24 uur gemid-
deld 22% verminderd.
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Waarom treedt PEM (Post Exertional
Malaise) soms pas later of uitgesteld op?

PEM staat voor Post Excertional Malaise,
wat betekent dat je je onwel voelt na een
behoorlijke inspanning of als je ernstig
ziek bent zelfs een lichte inspanning. Dat is
een gevolg van een ontregeling van vele
lichaamssystemen. Het sympatisch zenuw-
stelsel, hormonen die aangestuurd wor-
den vanuit de hersenen, de afgifte van
allerlei substanties die we als voeding
nodig hebben zoals glucose - er zijn heel
wat zaken ontregeld in het lichaam. Het is
logisch dat stress, zoals een inspanning, bij
dergelijke patiénten meer gevolgen kan
hebben.

Is POTS (Postural Orthostatic Tachycardia
Syndrome) typisch iets voor ME?

POTS is al lang geleden ontdekt in relatie
tot ME/CVS. Een groep van Hopkins heeft
dat destijds beschreven. ME is ook een
aandoening die verschillende oorzaken
heeft. Maar volgens mij spelen een aantal
stoffen die de grote bloedvaten uitzetten,
zoals waterstofsulfide en NO een grote rol
bij deze aandoening. Wanneer de grote
bloedvaten uitgezet zijn, is er relatief min-
der vocht aanwezig en krijgt men proble-
men als men zich opricht. Ook de kleine
bloedvaten zullen dan dicht trekken en
tenslotte zullen een aantal organen, zoals
de spieren, slechter doorbloed raken.
Maar het is eigenlijk een complexe aan-
doening waar ook het zenuwstelsel bij
betrokken is. Er ontstaan een aantal ab-
normale reacties, als gevolg van een ver-
borgen inflammatoir proces, een ontste-
kingsproces.

Wat is de relatie tussen POTS en cogni-
tieve problemen?

De relatie is dat de hersendoorbloeding
verstoord is, als gevolg van de onderlig-
gende mechanismen van de aandoening.
En dat de hersendoorbloeding beter is als
men ligt, dan wanneer men rechtop zit of
staat.




Zijn darmproblemen de oorzaak of het
gevolg van ME?

Er zijn vooraf bestaande problemen, maar
die zijn algemeen in de bevolking ook
aanwezig. |k denk dus niet dat die de
belangrijkste oorzaak vormen van ME.
Maar er ontstaan heel wat problemen
verderop in de ziekte, als gevolg van een
slecht functionerend immuunsysteem. En
het immuunsysteem bepaalt wat er in de
darmen gebeurt.

Speelt de verzwakking van de bloed-
hersenbarriere een rol bij de verer-
geringen van ME?

Op zich is een verzwakking van de
bloed/hersenbarriere nog niet bewezen,
maar we vermoeden wel zeer sterk dat die
aanwezig is. Bij de aandoening zijn er
talrijke factoren die zo'n verzwakking
kunnen uitlokken.

Wat is de rol van overbelasting en
(psychische) stress?

Ik zie dit niet direct als een oorzaak van
ME maar als een gevolg. Dat wil zeggen
dat men stress-gevoeliger wordt. Er zijn
allerlei hormonale en neurologische ver-
anderingen die ME-patiénten gevoeliger
maken voor stress. Ze hebben grotere
gevolgen dan normaal, waardoor men
minder weerbaar wordt en gaat proberen
stresssituaties te vermijden.

Waarom zijn ME-patiénten ontvankelijker
voor chronische infecties?

ME-patiénten zijn heel gevoelig voor
chronische infecties, omdat er een veran-
dering is in het immuunsysteem. Voor-
namelijk in de latere fase van de ziekte, is
de TH-1 immuniteit verminderd, minder
goed aanwezig, minder sterk. En we zien
ook dat de Natural killer cel activiteit
verminderd, dat er B- en T-cel dysfuncties
zijn, ze niet normaal functioneren. Dan is
het eigenlijk normaal dat een aantal
infecties,
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zoals intracellulaire infecties, schimmel-
infecties en ook virussen die latent aan-
wezig zijn in ons lichaam, worden gereac-
tiveerd.

Hoe leg je aan je naasten uit waarom je
als ME-patiént ziek wordt van teveel
geluid, teveel licht en indrukken?

Veel ME-patiénten voelen zich slecht wan-
neer ze aan overmatig veel geluid of licht
blootstaan, of wanneer het te druk wordt
om hen heen. Dat is een gevolg van een
aantal neurotoxische stoffen die aanwezig
zijn in het lichaam. Je kunt aan je familie
uitleggen, dat je eigen lichaam eigenlijk
vergiftigd is en de hersenen overbelast zijn
met een aantal neurotoxische stoffen.

Hoe komt het dat de bloedsuikerspiegel
vaak te laag is bij ME?

Een lage bloedsuikerspiegel komt vaak
voor bij ME-patiénten. Dat is een gevolg
van het feit dat suiker meer verbruikt
wordt, sneller verbruikt wordt, omdat er
een verschuiving is naar wat we het
anaérobe metabolisme noemen. Ander-
zijds werken de mechanismen die nodig
zijn om suikers vrij te maken wanneer de
suikerspiegel begint te dalen niet goed. Er
vallen een aantal hormonale systemen
gedeeltelijk uit, die moeten zorgen dat de
suikerspiegel hoog blijft. En we weten dat
er bij een subgroep van patiénten teveel
insuline wordt geproduceerd, waardoor er
meer suiker vanuit de bloedbaan door de
cellen wordt opgenomen.

Verklarende woordenlijst:

Corpora amylacea — colloidale of lijmachtige
vormsels

Dorsale hoorn of cornu dorsale — achterste
hoorn van de grijze stof van het ruggenmerg
NK- of natural killercellen — herkennen
membraanveranderingen van cellen die met
een virus zijn geinfecteerd, en kunnen die
doden

Th-cellen — versterken de immuno-respons,
noodzakelijk bij de productie van antistoffen



