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Myositisonderzoek in de Zweedse Bossen
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Ingrid de Groot zit met dr. Helene Alexanderson en dr. Lesley Ann Saketkoo in de stuurgroep van
de International Myositis Assessment & Clinical Studies (IMACS) en is lid van de Exercise &
Rehabilitation-werkgroep. De Zweedse Helene is fysiotherapeut en myositisexpert. De
Amerikaanse Lesley is als reumatoloog onder andere gespecialiseerd in myositis en ILD. Ingrid:
‘Met de Exercise & Rehabilitation-werkgroep onderzoeken we sinds 2,5 jaar de effecten van
oefentherapie of beweegprogramma’s bij alle vormen van myositis.’

‘Vanwege corona hebben we die hele periode alleen maar contact gehad via zoom en e-mail. Ondertussen was
het hoog tijd om de eerste bevindingen te verwerken in een aantal wetenschappelijke artikelen. Aan het schrijven
daarvan kwamen we maar niet toe.

Daarom besloten wij een half jaar geleden spontaan om ons
een week af te zonderen in een huisje in de Zweedse bossen
met uitzicht op zee. Dit plan kwam nog wel in gevaar doordat
ik begin juli covid kreeg en en eerst elf weken in het
ziekenhuis en vervolgens in het revalidatiecentrum
doorbracht.

Gelukkig durfde ik, kort nadat ik was ontslagen, toch
zelfstandig in het vliegtuig te stappen. Een ontspannen week
4 in het mooie Zweden met deze twee fijne mensen was

| precies wat ik nodig had. Het zou een week worden van hard
werken, maar zeker ook van ontspannen en zelfs dagelijks
revalideren voor mij. Ik had tenslotte alle aandacht van twee
specialisten!

Karaoke

Zoals gehoopt werd het een onvergetelijke week met veel lol, tochtjes in de roeiboot, een karaoke-avond, lekker
samen kokkerellen en dagelijks wandelen in de bossen rondom het huisje. Wandelen was in mijn geval: beide
dames die mij de heuvel op duwden. Aan mijn Smoov-aandrijving had ik weinig op de modderige bospaden. Vé6r
covid had ik zelfs op mijn loopfietsje meters kunnen maken.

Maar mijn lijf heeft een behoorlijke klap gehad. Door mijn tranen heen moest ik mij overgeven aan de spierkracht
van Helene en Lesley, die mij verzekerden dat die extra training voor hen echt geen kwaad kon. Zo konden we er
nog wel om lachen. Helene die mij heuvel op duwde, de veel kleinere Lesley die op haar beurt Helene tegen de
billen duwde — het was maar goed dat we daar al die dagen niemand tegenkwamen!

In en rond het huisje werd ik door de dames aan het werk gezet met oefeningen, waardoor ik letterlijk wat stappen
heb kunnen zetten in mijn herstelproces.

Beweegprogramma’s

Tussen al die gezelligheid door hebben we flink gewerkt en zijn we een eind gekomen met twee artikelen. Het
eerste artikel gaat over de opzet van studies over beweegprogramma'’s bij myositis. Wij doen daarbij een aantal
aanbevelingen. Het is namelijk duidelijk dat er meer onderzoek nodig is, liefst met grotere pati€ntaantallen en in
meer landen. Inmiddels is aangetoond dat oefentherapie naast eventuele medicatie de belangrijkste vorm van
therapie is, die in veel gevallen leidt tot verbetering. Door de aanbevelingen hopen we dat meer onderzoeken
volgens bepaalde protocollen verlopen, waardoor resultaten bijvoorbeeld beter vergelijkbaar zijn.

Ons tweede artikel focust op de veiligheid van oefentherapie. We hebben gegevens verzameld over veiligheid in
de ruimste zin van het woord. Zo kun je denken aan spierbiopten die voor en na een oefenprogramma van een
aantal weken worden genomen of aan CK (spierenzymen aantoonbaar in bloed). We keken ook naar zaken als
valgevaar, de kans op blessures en de haalbaarheid voor patiénten om een bepaald trainingsprogramma te
volgen.



GRADE-systeem

Een van mijn belangrijkste taken is het betrekken en begeleiden van de zogenaamde pati€éntonderzoekspartners in
alle fasen van het project. We hebben hen geschoold in het analyseren van wetenschappelijke artikelen en in het
beoordelen volgens het zogenaamde GRADE-systeem. Als hulpmiddelen ontwikkelden we verklarende
woordenlijsten voor leken en organiseerden regelmatig zoomsessies om dingen uit te leggen, vragen te
beantwoorden, enzovoort. Ook startte ik een besloten WhatsAppgroep waarin alle patiénten vragen konden stellen
en ervaringen konden uitwisselen.

Je kunt je voorstellen dat met name artsen, fysio- en ergotherapeuten inzichten en kennis hebben die onmisbaar is
in deze studie. Daarentegen hebben wij als patiént (onderzoekspartners) juist weer ervaring op het gebied van
oefenen en trainen. Een cruciale taak voor ons was dan ook het kijken naar bijvoorbeeld in hoeverre een bepaald
trainingsprogramma haalbaar is. Zo was er een studie waarin patiénten twaalf weken lang vijf keer per week
anderhalf uur een behoorlijke zware combinatietraining van kracht- en conditieoefeningen moesten afleggen. Als
patiénten hadden wij ernstige twijfels over de haalbaarheid. Zeker als je nog reistijd en de beschikbare energie
erbij optelt! Onze kritische blik werd meegenomen in de aanbevelingen.

Toename spiermassa

We keken ook naar de uitkomsten van elke studie. Een uitkomst is dat wat men meet om het resultaat van een
interventie te bepalen. Een voorbeeld: na oefenprogramma A daalt de CK-waarde in het bloed of neemt de
spiermassa toe. Vaak zijn deze uitkomsten bepaald door onderzoekers zelf. Patiénten vinden juist het meten van
pijn en vermoeidheid die het gevolg zijn van een training een heel belangrijke uitkomst. Ook dat werd
meegenomen in de aanbevelingen.

Een andere verantwoordelijkheid die ik heb tijdens het
schrijven van de artikelen is kritisch meelezen als leek.
We willen dat dit soort onderzoeken niet alleen door
zorgprofessionals maar juist ook door patiénten zelf
gelezen kan worden. Vervolgens kijk ik naar hoe de
resultaten verspreid kunnen worden binnen het
wereldwijde patiéntennetwerk.

Ervaringsdeskundige

Al met al een flinke klus waaraan Nederland ook een
belangrijke bijdrage levert. Zo zijn er Nederlandse studies
beoordeeld en vertegenwoordigt onze medisch adviseur
dr. Umesh Badrising ons land in het team dat de IBM-
artikelen onder de loep neemt. Lia Kolsters, uit onze
diagnosewerkgroep, neemt deel aan de focusgroep als
ervaringsdeskundige.

Onlangs sloot dr. Nicole Voet (revalidatiearts en onderzoeker Klimmendaal en Radboudumc) aan bij onze groep.
Ik kan mij voorstellen dat velen van u zich afvragen waarom alles zo lang duurt. Het antwoord: de meeste artsen,
therapeuten, onderzoekers en patiénten doen dit werk in hun toch al spaarzame vrije tijd.

Tel daarbij op dat wij regelmatig moeten zoomen met mensen in vier verschillende werelddelen. U begrijpt dat zelfs
het vinden van een voor ieder haalbaar tijdstip al geen kleinigheid is.

Mogelijk leggen we jullie in de nabije toekomst vragenlijsten voor over jullie ervaringen met oefenprogramma’s. Ik
hoop van harte dat jullie dan een eigen bijdrage willen leveren. Vanzelfsprekend houd ik jullie op de hoogte van
onze vorderingen en resultaten.’



