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\Woord vooraf

Voor vermoeidheid bestaat geen goede definitie. Evenmin weten wij waardoor chro-
nische vermoeidheid wordt veroorzaakt, terwijl de revalidatie om het gevoel van ver-
moeidheid tegen te gaan nog in haar kinderschoenen staat. Chronische vermoeidheid is
zelden een op zichzelf staande klacht en wordt over het algemeen als een ‘onschuldig’
symptoom beschouwd bij ziektes zoals kanker, multiple sclerose (MS), fibromyalgie en
het chronischevermoeidheidssyndroom (CVS). Toch is het vaak de belangrijkste klacht
die patiénten hebben wanneer zij bij de arts of therapeut komen. Het boek ‘Chronische
vermoeidheid. Een praktische handleiding voor de revalidatie van kanker, MS, fibromy-
algie en CVS’ is een praktisch handboek bedoeld voor artsen, fysio- en ergotherapeuten
om ondersteuning te geven bij het vaststellen en behandelen van chronische vermoeid-
heid bij de bovengenoemde diagnosegroepen.

In het eerste deel wordt op een systematische wijze het belang van muiti- en unidimen-
sionale vragenlijsten voor het meten van vermoeidheid besproken. Vervolgens krijgt
de lezer op een eenvoudige wijze inzicht in welke gevalideerde fitheidstests gebruikt
kunnen worden. Ook innovatieve methoden zoals het monitoren van het gebruik van
draagbare activiteiten en pedometers komen hierbij aan bod. Tevens wordt een mooi
overzicht gegeven van hoe een trainingsprogramma het beste op maat kan worden
gegeven bij oncologische patiénten. De specifieke onderdelen over bewegen behoren
tot een totaalprogramma, waarbij ook gelet wordt op voeding en de psychosociale
aspecten van het revalideren met kanker. Het oncologische deel van het boek wordt
afgesloten met een beschrijving van een patiéntencasus waarin de verschillende aspec-
ten van de eerder behandelde onderdelen nog eens in de praktijk worden geillustreerd.

In het tweede deel wordt uitgebreid ingegaan op het management van energie bij pa-
tiénten met MS, waarbij de patiént een evenwicht moet leren te vinden tussen activi-
teiten en rust op een dag. De auteurs sluiten dit deel af door het energiemanagement te
vertalen in een goed uitgewerkte patiéntencasus.

Ten slotte volgt in het derde deel een brede uiteenzetting over chronische vermoeidheid
bij patiénten met de onbegrepen diagnose fibromyalgie en CVS. Eerst geven de auteurs
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een uiteenzetting over de mogelijke factoren die een rol zouden kunnen spelen bij de
pathofysiologie van vermoeidheid bij fibromyalgie en CVS, om vervolgens in te gaan
op het (stress)management. Ook hier wordt in twee casussen de stof vereenvoudigd

vertaald naar de praktijk.

Het boek ‘Chronische vermoeidheid. Een praktische handleiding voor de revalidatie
van kanker, MS, fibromyalgie en CVS’ geeft goede handvatten voor de praktijk van fy-
siotherapeuten en ergotherapeuten, is goed leesbaar en geeft een actueel overzicht om

deze complexe aandoeningen te behandelen.

Pror. DR. GERT KWAKKEL
Hoogleraar Neurorevalidatie
Afdeling revalidatiegeneeskunde
VU Medisch Centrum
Amsterdam



Inleiding

Vermoeidheid is een veelgehoorde term in de moderne wereld. Zowel in de persoon-
lijke sfeer als in het werkveld krijgen revalidatiewerkers vaak klachten van vermoeid-
heid te horen. Voor een revalidatiewerker is het niet zo eenvoudig om hier steeds
adequaat op in te gaan. Vermoeidheid kan vele oorzaken en uitingsvormen hebben en
daarenboven is het een subjectief gegeven dat weinig vatbaar is voor de persoon zelf
en diens omgeving.

Dit boek biedt revalidatiewerkers ondersteuning in de revalidatie van chronische
vermoeidheid bij diverse doelgroepen. Het boek is opgebouwd uit drie delen, waarin
steeds een andere doelgroep aan bod komt: kankergerelateerde vermoeidheid, MS-gere-
lateerde vermoeidheid en chronischevermoeidheidssyndroom en fibromyalgie.

Elk deel start met een onderdeel waarin achtergrondinformatie over die specifieke
vermoeidheid aan bod komt. Op basis van recente wetenschappelijke inzichten wordt
een actuele stand van zaken gegeven betreffende de prevalentie, de mogelijke oorzaken
en uitingsvormen van vermoeidheid, en de biologische en psychologische processen die
hierin een rol (kunnen) spelen. Vervolgens worden mogelijkheden geboden voor het as-
sessment van vermoeidheid en gerelateerde aspecten. De mogelijkheden en inhouden
van hoe de revalidatie van chronische vermoeidheid kan worden vormgegeven, worden
besproken in het onderdeel ‘Revalidatie’. Tot slot wordt de aanpak van chronische ver-
moeidheid geillustreerd aan de hand van casussen, ontleend aan de klinische praktijk.

Hoewel de structuur van elk deel identiek is, vraagt iedere doelgroep specifieke accenten
en benaderingen. Zo is de revalidatie van chronische vermoeidheid bij personen met
kanker en multiple sclerose een onderdeel in het grotere geheel van de revalidatie, terwijl
in de revalidatie van personen met hiet chronischevermoeidheidssyndroom en fibromy-
algie het hoofdaccent ligt op de aanpak van vermoeidheid (en van pijn, die ook aan bod
komt in dit boek). Elk deel kan afzonderlijk gebruikt worden, maar het is evenwel bij-
zonder zinvol om de (onderdelen van) andere delen te gebruiken bij andere doelgroepen.

Bij het schrijven van dit boek werden de huidige wetenschappelijke inzichten geinte-
greerd met de praktijk. Dat werd mogelijk gemaakt door een combinatie van weten-
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schappelijk actieve auteurs die mee de basis hebben gelegd voor (onderdelen van) de
revalidatie van chronische vermoeidheid en auteurs die door hun jarenlange ervaring
een grote klinische expertise hebben opgebouwd. We spreken in dit boek vaak ook
over revalidatiewerkers, omdat de revalidatie een multidisciplinair gebeuren is waarin
diverse disciplines een rol spelen. Maar de focus ligt wel op de ergotherapeutische en

kinesi-/fysiotherapeutische aanpak.

We zijn ervan overtuigd dat dit boek revalidatiewerkers handvatten aanreikt voor de
revalidatie van chronische vermoeidheid, zowel met theoretische achtergronden als
door het aanbieden van diverse praktisch bruikbare instrumenten en handleidingen.

DarHNE Kos, Jo Nis, Mira MEEUS, BiHivGa SALHI
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Hoofdstuk 1.

Achtergrond

1. KANKERINCIDENTIE EN MORTALITEIT

In 2010 werden in Belgié 66.334 nieuwe diagnoses van kanker (exclusief non-mela-
noma huidkanker) gesteld, waarvan 35.798 (54%) bij mannen en 30.533 (46%) bij
vrouwen. Eén man op de drie en één vrouw op de vier krijgen met de ziekte te maken
voor de leeftijd van 75 jaar.

Kanker treft voornamelijk ouderen. Mannen zijn gemiddeld 67 jaar op het moment
van de diagnose, vrouwen gemiddeld 65 jaar.

Prostaatkanker is de meest frequent voorkomende kanker bij mannen, gevolgd
door longkanker en colorectale kanker (figuur 1). Bij vrouwen is borstkanker de meest
voorkomende maligniteit. Meer dan een derde (35,3%) van alle invasieve tumoren bij
vrouwen is borstkanker. Colorectale kanker en longkanker komen bij vrouwen respec-
tievelijk op de tweede en derde plaats (figuur 1).

Mannen Vrouwen
T T T T R S S E AR
Prostaat (8663) ! — o4 | Borst (9908)
Long (5616)- |I l ! —— I Darm (2628)
Darm (2967)— [ ! 3| I Long (2215)
Maligne huidneoplasie (2531)- l—!_' — | Maligne huidneoplasie (1783)
Blaas (1755) | i I Baarmoeder {1415)
Rectum (1411) | e | Maligne huidmelanoom (1239)
Non-Hodgkin lym{oom (1021)~ - | | Rectum (981)
Nier (981)- 3 I Non-Hodgkin lymfoom (926)
Maligne huidmelanoom (871) | A I Eierstok (865)
Maag (854)- CE I Pancreas (738)

T
30% 25% 20% 15% 10% 5% 0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Figuur 1. De tien meest frequent voorkomende tumoren bij mannen en vrou-
wen in Belgié in 2010 (Stichting Kankerregister, 2013).
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Het risico om kanker te ontwikkelen neemt bij vrouwen vroeger toe dan bij mannen. Dat
kan hoofdzakelijk verklaard worden door het voorkomen van maligne melanomen, borst-
en cervixcarcinomen. Bij mannen begint het risico te stijgen vanaf de leeftijd van 50 jaar.
Op de leeftijd van 65 jaar is de kankerincidentie bij mannen tweemaal hoger dan bij
vrouwen. Dat kan verklaard worden door de hoge incidentie van long- en prostaatkanker.

In 2008 stierven 26.647 mannen en vrouwen ten gevolge van kanker. De belangrijk-
ste doodsoorzaak door kanker bij mannen is longkanker. Bij vrouwen is dat borstkan-

ker (Henau et al., 2011).

o DEFINITIE VAN KANKERGERELATEERDE VERMOEIDHEID

Elk individu ervaart vermoeidheid. Het is een toestand die het resultaat is van fysieke en/
of psychische stress en het lichaam beschermt tegen overbelasting (Glaus et al., 1993).
Kenmerkend is dat een gezonde vermoeidheid acuut optreedt, als aangenaam ervaren
kan worden en doorgaans ook verdwijnt na een goede nachtrust (Servaes et al., 2002).

In tegenstelling tot de vermoeidheid die door gezonde individuen ervaren wordt, is
kankergerelateerde vermoeidheid intenser, overweldigend en beperkend. Kankergere-
lateerde vermoeidheid is niet in verhouding tot de verrichte arbeid, reageert bovendien
niet of weinig op rust en slaap en houdt ook langer aan. Glaus en collega’s onder-
scheiden drie verschillende componenten: een fysieke, een affectieve en een cognitieve
component (tabel 1) (Glaus et al., 1996).

Tabel 1. Componenten van kankergerelateerde vermoeidheid (Glaus et al., 1996).

FYSIEKE component

- Verminderde fysieke prestaties

- Ongewoon moe (meer dan voor de ziekte)

- Zwakte/geen kracht

- Ongewone nood aan rust (meer dan voor de ziekte)
- Ongewone nood aan slaap (meer dan voor de ziekte)

AFFECTIEVE component
- Somberheid

- Gebrek aan motivatie
- Geen energie

- Angst

- Geen vechtlust

COGNITIEVE component

- Concentratieproblemen

- Onvermogen om helder te denken
Mentale vermoeidheid

- Slaapproblemen ’s nachts




ACHTERGROND

Tabel 2. Voorgestelde ICD-10-CM-criteria voor kankergerelateerde vermoeid-
heid (Cella et al., 2001).

Zes (of meer) van de volgende symptomen is elke dag of bijna elke dag opgetreden
binnen een periode van twee weken gedurende de voorbije maand, en minstens
een van de symptomen is (A1) significante vermoeidheid:

Al Belangrijke vermoeidheid, verminderde energie, of verhoogde behoefte aan rust die
niet in verhouding staat tot een recente verandering in activiteitsniveau

A2 Klachten over veralgemeende zwakte of zware ledematen

A3 Verminderde concentratie of aandacht

A4 Verminderde motivatie of belangstelling voor de gebruikelijke activiteiten

A5 Slapeloosheid of overmatige slaapbehoefte

A6 Slaap wordt niet ervaren als verfrissend of herstellend

A7 Het gevoel dat het overwinnen van de inactiviteit een grote inspanning vereist

A8 Ongewone emotionele reactie op het vermoeidheidsgevoel (bv. bedroefdheid, frustra-
tie of irriteerbaarheid)

A9 Vermoeidheid belemmert het uitvoeren van dagelijkse taken
Al10  Problemen met het kortetermijngeheugen
All  Vermoeidheid na een inspanning duurt verschillende uren.

B De symptomen veroorzaken klinisch significante stress of verstoren sociale activi-
teiten, vrijetijdsactiviteiten of andere domeinen van functioneren.

C Er bestaat evidentie, op basis van de ziektegeschiedenis, het klinisch onderzoek of
een bloedanalyse, dat deze symptomen een gevolg zijn van kanker of de behande-
ling ervan.

D De symptomen zijn geen direct gevolg van comorbide psychiatrische aandoenin-
gen (bv. een zware depressie).

Er bestaat momenteel geen internationaal geaccepteerde definitie voor kankergerela-
teerde vermoeidheid (Jean Pierre et al., 2007). Barsevick en collega’s identificeerden
maar liefst 24 verschillende conceptuele definities (Barsevick et al., 2010). Doorgaans
wordt in de literatuur verwezen naar een definitie (of variant) geformuleerd door een
panel van experten uit de VS (National Comprehensive Cancer Network, NCCN) dat
jaarlijks richtlijnen publiceert over de aanpak van kankergerelateerde vermoeidheid:

“Kankergerelateerde vermoeidheid is een aanhoudende subjectieve ervaring van fysieke, emo-
tionele en/of cognitieve moeheid of uitputting als gevolg van kanker of de behandeling ervan,
staat niet in verhouding tot geleverde inspanningen en interfereert met het dagelijks functio-
neren.” (Berger et al., 2011)
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Cella en collega’s publiceerden in 1998 een set van diagnostische criteria (tabel 2)
(Cella et al., 2001}.

Deze criteria werden voorgesteld ter opname in de Internationale Statistische Classifi-
catie van Ziekten en met Gezondheid verbandhoudende Problemen - Tiende Revisie
- Klinische Modificatie (ICD-10-CM) van de Wereldgezondheidsorganisatie (Portenoy
et al., 1999). Deze criteria werden nog niet gevalideerd.

3. PREVALENTIE VAN KANKERGERELATEERDE VERMOEIDHEID

Studies uitgevoerd tijdens en na de therapie geven aan dat kankergerelateerde ver-
moeidheid een vaak voorkomende klacht is. Vermoeidheid komt voor in alle stadia
van het beloop van kanker: voor de aanvang van de behandeling, tijdens de actieve
medische behandeling, bij patiénten in remissie en in de palliatieve fase. Vermoeid-
heid wordt in verband gebracht met zowel de lokale behandeling, waaronder chirurgie
en radiotherapie, als met de systemische therapie (chemotherapie, doelgerichte thera-
pie, immunotherapie en antihormonale therapie). Het is echter wel vrij moeilijk om
conclusies te trekken uit de zeer talrijk verschenen epidemiologische studies wat de
incidentie/prevalentie van kankergerelateerde vermoeidheid betreft. Verschillende fac-
toren zijn hiervoor verantwoordelijk: het subjectieve karakter van kankergerelateerde
vermoeidheid, gebrek aan een uniforme definitie, veel crosssectionele studies, gebrek
aan een (gezonde) controlegroep, heterogene studiepopulaties, gebruik van verschil-
lende meetinstrumenten, verschillende outcomeparameters, kleine studiepopulaties en
een grote variatie wat de duur van de follow-up betreft.

3.1 Voor de aanvang van de behandeling

De prevalentie van kankergerelateerde vermoeidheid voor de aanvang van de behan-
deling werd nog maar zelden bestudeerd. Goedendorp en collega’s (Goedendorp et
al., 2008) vonden dat in een gemengde groep van kankerpatiénten 23,5% ernstige
vermoeidheid rapporteerde net na de diagnose maar voor de aanvang van een in
opzet curatieve behandeling (chirurgie, chemotherapie, radiotherapie, hormonale
therapie).

32  Tijdens de therapie

Servaes en collega’s kwamen tot de conclusie dat 25% a 99% van de patiénten (ver-
schillende types kanker) vermoeidheid ervoer tijdens de therapie (Servaes et al., 2002).
Qok uit een recentere review bleek dat meer dan 90% van de patiénten (verschillende
types kanker) vermoeid was tijdens de actieve behandeling (Prue et al., 2006).
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De resultaten in de literatuur zijn inconsistent wat de correlaties betreft tussen ziekte-
gerelateerde (lokalisatie van de tumor, stadium van de tumor, tumorgrootte), behande-
lingsgerelateerde (type chirurgie, type adjuvante behandeling, behandelingskarakteris-
tieken} en demografische variabelen (leeftijd, geslacht, ras, opleidingsniveau, inkomen,
beroep, burgerlijke status) enerzijds en kankergerelateerde vermoeidheid anderzijds
(Servaes et al., 2002; Prue et al., 2006). Een aantal studies vond een verband tussen de
lokalisatie van de tumor en kankergerelateerde vermoeidheid. In een gemengde groep
van kankerpatiénten die bestraald werden (hoofd en hals, long, gastro-intestinale, uro-
genitale, borst-, gynaecologische, hematologische kanker), rapporteerden longkanker-
patiénten de meeste en patiénten met hoofd- en halstumoren de minste vermoeidheid
(Smets et al., 1998). Een andere studie vond dan weer dat patiénten met een kleincellig
longcarcinoom significant minder vermoeid waren tijdens chemotherapie dan patiénten
met een galweg-, pancreas-, borstcarcinoom of lymfoom (Richardson et al., 1998). In
een studie tijdens chemotherapie waarbij vermoeidheidsscores bij vrouwen met een
borsttumor werden vergeleken met scores bij vrouwen met een ovariumcarcinoom,
bleek deze laatste groep het meest vermoeid te zijn (Payne et al., 2006). De meeste
studies vonden geeri verband tussen het tumorstadium en de ernst van vermoeidheid
(Prue et al., 2006). Ook tussen de grootte van de tumor en de ernst van vermoeidheid
lijkt er geen verband te bestaan (Prue et al., 2006). Ook betreffende het type chirur-
gie (borstsparend versus niet-borstsparend), het type adjuvante therapie (radiotherapie,
chemotherapie, antihormonale therapie) en de behandelingskarakteristieken (dosis of
densiteit van de bestraling, dosis of het regime van de chemotherapie) enerzijds en kan-
kergerelateerde vermoeidheid anderzijds vond men geen verband (Prue et al., 2006). De
Jong en collega’s vonden daarentegen dat borstkankerpatiénten die een mammectomie
ondergingen, significant meer vermoeidheid rapporteerden dan hun lotgenoten bij wie
een borstsparende operatie werd uitgevoerd (De Jong et al., 2004). De meeste studies
konden geen verband vinden tussen een aantal demografische variabelen en kankergere-
lateerde vermoeidheid (Servaes et al., 2002). Een aantal studies rapporteerde echter wel
meer vermoeidheid bij vrouwen dan bij mannen en bij jongere patiénten versus oudere
(Prue et al., 2006). Verschillende studies vergeleken tijdens de therapie de vermoeid-
heidsscores van kankerpatiénten met die van gezonde controles. Hieruit is gebleken dat
kankerpatiénten significant hogere waarden rapporteerden (Servaes et al., 2002).

3.3  Na de therapie

Uit onderzoek blijkt dat vermoeidheid kan aanslepen tot jaren na het afronden van de
behandeling. 19% a 38% blijft ook na de behandeling vermoeid (Prue et al., 2006).
Uit een longitudinale studie bij 763 vrouwen behandeld voor borstkanker, bleek dat
ongeveer een derde (35%) één tot vijf jaar na de diagnose nog steeds vermoeid was.
Identieke cijfers werden gevonden vijf & tien jaar na de diagnose (34%). Eenentwintig
procent gaf op beide meetmomenten aan vermoeidheid te ervaren (Bower et al., 2006).



