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Langzaam 
 progressieve spier-
ziekten op volwassen 
leeftijd: aandachts-
punten voor de 
fysiotherapeut

  Inleiding

Spierziekten zijn elk op zich zeldzaam, maar bij elkaar 
opgeteld komen ze vaak voor. Op basis van DBCdata 
(diagnosebehandelingcombinatie) uit de zeven Neder
landse universitaire neuromusculaire centra wordt de 
prevalentie van spierziekten in Nederland tezamen op 
200.000 geschat. Daarmee is het aantal patiënten met een 
spierziekte fors hoger dan het aantal patiënten met de 
ziekte van Parkinson (50.000) of met multipele sclerose 
(16.000). In totaal zijn er meer dan zeshonderd verschil
lende neuromusculaire aandoeningen, oftewel spier
ziekten, beschreven. Mede door de vooruitgang van de 
(genetische) diagnostiek worden er steeds meer spier

Samenvatting
Spierziekten zijn elk op zich zeldzaam, maar bij elkaar opgeteld komen ze vaak voor. De meeste spierziekten 
zijn langzaam progressief. Dit vraagt om een anticiperend behandelbeleid, waarbij de behandeling dus niet 
alleen gericht is op de actuele problemen, maar ook op te verwachten problemen. Omdat fysiotherapeuten 
hieraan een belangrijke bijdrage kunnen leveren wordt in dit artikel een kapstok gegeven voor de 
behandeling en begeleiding van langzaam progressieve spierziekten op volwassen leeftijd door fysiotherapeuten, met 
een focus op trainen en bewegen als belangrijke interventie. Dit wordt geïllustreerd met een casus.
Eerst worden de indeling en kenmerken van spierziekten beschreven. Daarna komen de primaire en secundaire 
gevolgen aan bod: directe gevolgen en gevolgen die ontstaan doordat patiënten hun leefstijl aanpassen. Met name 
secundaire gevolgen kunnen een aanknopingspunt voor therapie zijn. Aangezien genezing vrijwel niet mogelijk is, is 
de behandeling gericht op het behoud van de kwaliteit van leven. Anders dan enkele tientallen jaren geleden maakt 
een trainingsadvies vrijwel standaard deel uit van de behandeling. Veelal is een multidisciplinaire aanpak nodig die 
uiteindelijk tot doel heeft de patiënt optimaal te laten functioneren in zijn sociale context. Voor de fysiotherapeut zijn 
van belang: algemene aspecten van training, conditietraining, krachttraining, ademhalingsoefeningen en 
hulpmiddelen.
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LEERDOELEN
Na het bestuderen van dit 
artikel:

 � kent u de globale indeling van 
spierziekten;

 � kunt u de belangrijkste 
kenmerken van spierziekten 
benoemen;

 � kent u de belangrijkste stoor
nissen die het gevolg kunnen 
zijn van spierziekten;

 � kent u de voordelen en 
aandachtspunten van 
conditie, kracht en 
longfunctietraining.



ziekten beschreven. De meeste spierziekten zijn lang
zaam progressief. Dit vraagt om een anticiperend 
behandelbeleid, waarbij de behandeling dus niet alleen 
gericht is op de actuele problemen, maar ook op te 
verwachten problemen. Fysiotherapeuten kunnen 
hieraan een belangrijke bijdrage leveren. In dit artikel 
wordt een kapstok gegeven voor de behandeling en bege
leiding van langzaam progressieve spierziekten op 
volwassen leeftijd door fysiotherapeuten, met een focus 
op trainen en bewegen als belangrijke interventie. 

Casus
Een 45-jarige man, getrouwd en vader van drie kinderen, is 
recent gediagnosticeerd met de spierziekte facioscapulo-
humerale dystrofie (FSHD). Hij werkt fulltime en heeft een 
actieve leefstijl, waarbij met name hardlopen zijn grote 
hobby is. Hij wil graag actief blijven, maar toenemende 
klachten van spierpijn en vermoeidheid, evenals zorgen 
over de toekomst belemmeren hem hierin. Hij meldt zich 
ziek voor zijn werk en stopt met hardlopen, maar het lukt 
hem niet om met een andere beweegvorm te beginnen. 
Hij bezoekt het FSHD-expertisecentrum in het 
Radboudumc. Daar hoort hij dat een zo actief mogelijke 
leefstijl belangrijk is om vermoeidheidsklachten te vermin-
deren en de ziekteprogressie af te remmen. Omdat hij niet 
goed weet hoe hij dit zelf kan opstarten, verwijst de revali-
datiearts hem naar de fysiotherapeut. 

Indeling en kenmerken van 
spierziekten

Ten tijde van het beschrijven van meerdere spierziekten 
was de oorzaak vaak onbekend. Veel spierziekten hebben 

daardoor de naam van artsen of onderzoekers die het 
ziektebeeld als eerste beschreven, met CharcotMarie
Tooth en Duchenne als bekende voorbeelden. De laatste 
jaren worden door de ontwikkelingen in de (genetische) 
diagnostiek ‘nieuwe’ spierziekten ontdekt en die worden 
veelal met cijfers en/of letters aangeduid, zoals FSHD 
type 1 en 2, en ‘limb girdle’ spierdystrofie type 2D. Op de 
website van de Washington University zijn alle verschil
lende subtypen te vinden.I In deze paragraaf komen de 
indeling, de kenmerken, het beloop en de prognose van 
spierziekten aan bod.

Indeling 
Neuromusculaire aandoeningen worden in de volks
mond vaak spierziekten genoemd, maar dat is slechts ten 
dele juist. Spierziekten zijn gedefinieerd als aandoe
ningen van het ruggenmerg en de motorische voor
hoorncel, wortels en plexus, perifere zenuwen, 
neuromusculaire overgang, en de spieren zelf.
Op basis van de anatomie zijn vier categorieën spier
ziekten te onderscheiden (figuur 1 en tabel 1). Van proxi
maal naar distaal geredeneerd wordt de eerste categorie 
gevormd door motorneuronaandoeningen zoals spinale 
musculaire atrofie, waarbij het eerste en of tweede 
motorneuron aangedaan is. De tweede categorie betreft 
de zenuwwortelaandoeningen en de perifere neuropa
thieën, zoals hereditaire motorische sensorische neuro
pathie. De derde categorie omvat aandoeningen met 
betrekking tot de neuromusculaire transmissie, bijvoor
beeld myasthenia gravis. In de vierde categorie zitten de 
aandoeningen van spieren, zoals Duchenne musculaire 
dystrofie en myotone dystrofie.

I  Zie: https://neuromuscular.wustl.edu/index.html.

Figuur  1 Visualisatie van de anatomische classificatie van neuromusculaire aandoeningen: 1. ruggenmerg en 
 motorische voorhoorncel; 2. perifere zenuw; 3. neuromusculaire overgang; 4. spier.
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Kenmerken 
Er zijn vele oorzaken mogelijk: van metabool (bijv. diabe
tische neuropathie), toxisch (bijv. neuropathie als gevolg 
van chemotherapie), infectieus (bijv. na een Lyme
infectie), autoimmuun (bijv. myasthenia gravis) tot erfe
lijk of een nog onbekende oorzaak.II Een groot aantal van 
de spierziekten is erfelijk, zodat verschillende familie
leden aangedaan kunnen zijn. Bij erfelijke aandoeningen 
kan het kind of de jongvolwassene het voorland zien aan 
zijn ouder, hoewel het beloop individueel sterk kan 
verschillen. Myotone dystrofie staat erom bekend dat de 
symptomen per generatie erger worden (anticipatie).
De meest voorkomende aandoeningen op volwassen 
leeftijd zijn: myotone dystrofie (incidentie 13,5 per 
100.000), hereditaire motorische sensorische neuropa
thie / CharcotMarieTooth (HMSN/CMT) (incidentie 

II  Zie: https://neuromuscular.wustl.edu/. 

Tabel 1 Classificatie van veelvoorkomende langzaam progressieve spierziekten bij volwassenen.

lokalisatie erfelijk verworven

ruggenmerg en motorische voorhoorncel  � spinale musculaire atrofie 
 � hereditaire spastische paraplegie 

(HSP)

 � progressieve laterale sclerose
 � progressieve spinale spieratrofie 
 � segmentale spieratrofie 
 � postpoliosyndroom 
 � infecties 

wortels  � infectie, auto-immuun

plexus  � familiaire plexus brachialisneuropathie  � neuralgische amyotrofie
 � infecties, auto-immuun, tumoringroei 

perifere zenuw  � hereditaire motorische sensorische 
neuropathie / Charcot-Marie-Tooth 
(HMSN/CMT) 

 � erfelijke drukneuropathie 
 � hereditaire sensorische en autonome 

neuropathie (HSAN) 
 � adrenomyeloneuropathie 
 � dunne vezelneuropathie 

 � inflammatoir, o.a. Guillain-Barré-
syndroom

 � chronische inflammatoire 
demyeliniserende polyneuropathie 

 � multifocale motorische neuropathie 
 � dunne vezelneuropathie 

neuromusculaire overgang  � congenitale myasthene syndromen 
 � familiaire myasthenie 

 � myasthenia gravis 
 � Lambert-Eaton-syndroom 

spier  � spierdystrofieёn 
 � congenitale myopathieën 
 � metabole myopathieёn (incl. 

mitochondriale) 
 � ziekte van Pompe
 � collageen 6-myopathie
 � Bethlemmyopathie
 � facioscapulohumerale dystrofie 

(FSHD)
 � Duchenne musculaire dystrofie (DMD)
 � myotone dystrofie type 1 en 2
 � ‘limb girdle’ musculaire dystrofie 
 � Ullrich-spierdystrofie

 � vormen van auto-immune myositis 
 � ‘inclusion body’ myositis 
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erfelijke neuropathieën: ca. 30 per 100.000; HMSN type 
1: 15 per 100.000; HMSN 1A: 10,5 per 100.000; HMSN 2: 
7 per 100.000) en facioscapulohumerale dystrofie (FSHD 
(incidentie 12 per 100.000). Het vermoeden bestaat dat 
de prevalentiecijfers voor met name de erfelijke aandoe
ningen hoger liggen, omdat mensen zich soms bewust 
niet laten testen vanwege nadelige gevolgen voor onder 
andere werk en verzekeringen of omdat ze slechts 
geringe klachten hebben. 
Globaal gesteld uiten neuropathieën zich primair 
distaal, in voeten en handen, terwijl spierdystrofieёn 
zich primair proximaal uiten, in de schouder en heup
gordel; al zijn er natuurlijk altijd uitzonderingen op de 
regel. Myopathieёn (spierzwakte door een aandoening 
van de spier zelf) en myositiden (een vorm van myopa
thie die gepaard gaat met ontstekingen van spieren) 
kunnen zowel distaal, proximaal als in de romp spier
zwakte geven. Beide behoren tot de vierde categorie 
spierziekten in de anatomische classificatie. Functioneel 



telkens een rouwproces, waarbij ook ontkenning en 
boosheid kunnen optreden. Soms is er zelfs sprake van 
anticipatoir rouwen, omdat iemand weet wat er nog 
komt. 

Gevolgen van spierziekten 

Het is belangrijk om onderscheid te maken tussen 
primaire en secundaire gevolgen van een spierziekte. 
Primair zijn directe gevolgen van een spierziekte, zoals 
de spieratrofie en daarmee gepaard gaande spierzwakte. 
Secundaire gevolgen ontstaan doordat patiënten hun 
leefstijl aanpassen. Door spierzwakte worden zij bijvoor
beeld inactief. Met name secundaire gevolgen kunnen 
een aanknopingspunt voor therapie zijn.

Paresen
Zowel bij neuropathieën, aandoeningen van de motori
sche voorhoorncel, neuromusculaire overgangsaandoe
ningen als spieraandoeningen is er sprake van spier
krachtverlies. Doorgaans zijn dit slappe paresen. Een 
slappe parese oftewel slappe verlamming houdt in dat de 
spier zwakker is doordat er een probleem is ergens op 
het niveau van het perifere zenuwstelsel of de spier zelf. 
Bij bijvoorbeeld (hereditaire) spastische paraparese 
komt ook spasticiteit voor omdat daarbij het centrale 
zenuwstelsel, namelijk het ruggenmerg aangedaan is. 
Het patroon van de spierzwakte is vaak kenmerkend 
voor de aandoening. Zo uit de spierzwakte bij FSHD zich 
meestal eerst in het gelaat en de schoudergordel, terwijl 
bij ‘limb girdle’ musculaire dystrofie de spierzwakte te 
vinden is rondom de bekken en de schoudergordel. 
Spierzwakte leidt aanvankelijk vaak tot overbelasting van 
andere spieren die de spierzwakte compenseren. Zo 
treedt vaak pijn op in proximale beenspieren bij spier
zwakte in distale beenspieren. Wanneer de compensatie
mechanismen falen, kunnen er afwijkende beweeg
patronen ontstaan, zoals hyperextensie van de knie 
tijdens staan en lopen bij zwakte van kuitspieren en/of 
m. quadriceps. Een ander voorbeeld is het achterover 
leunen met de rug tijdens lopen bij spierzwakte van de 
m. quadriceps. Ook kunnen standsafwijkingen ontstaan. 
Een voorbeeld daarvan is de pes cavus (holvoet) met 
hamer en klauwtenen. Een holvoet ontstaat door spier
zwakte van de voetheffers: door disbalans in de spieren 
ontstaan voetvormafwijkingen waarbij de voet hol en de 
tenen krom worden getrokken. Het is belangrijk om 
primaire spierzwakte te onderscheiden van nuttige 
compensatiemechanismen.2 Bij complexe compensatie
mechanismen kan een gangbeeldanalyse hierin meer 
inzicht verschaffen. 
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geeft het type aandoening ook aanleiding tot andere 
beperkingen in activiteiten: neuropathieën geven 
primair beperkingen in staan, balanshandhaving, 
grijpen en mani puleren, terwijl spierdystrofieёn primair 
beperkingen geven in transfers, traplopen en reiken. 

Beloop 
Voor fysiotherapeuten is het van belang om het onder
scheid te kennen tussen regressieve aandoeningen, 
stabiele aandoeningen en progressieve aandoeningen. 
Het merendeel van de spierziekten is progressief. Bij 
regressieve aandoeningen kan herstel optreden, zoals bij 
het GuillainBarrésyndroom en neuralgische amyo
trofie, maar hierbij kunnen restverschijnselen blijven 
bestaan. Progressief zijn spierdystrofieёn en myositiden. 
Congenitale myopathieën hebben in het algemeen een 
wat stabieler beloop. Wel moet er altijd rekening 
gehouden worden met de invloed van veroudering, 
waarbij er minder reservecapaciteit kan zijn, en paresen 
en de beperkingen kunnen toenemen.
Diverse spierziekten kunnen ook gevolgen hebben voor 
andere orgaansystemen, waaronder het centrale zenuw
stelsel. Ook hart en longen kunnen betrokken zijn. 
Vooral bij myotone dystrofie type 1 is dit het geval en dit 
wordt ook wel een multisysteemaandoening genoemd, 
waarbij onder andere het hart (vooral ritme en gelei
dingsstoornissen), longen en ademhaling, het maag
darmstelsel, de ogen en de hersenen aangedaan kunnen 
zijn. 

Prognose
Door de opkomst van medicijnen, maar ook door revali
datiebehandeling en begeleiding neemt bij veel spier
ziekten de levensverwachting van de patiënten toe. Het 
bekendste voorbeeld is Duchenne musculaire dystrofie 
(DMD), waarbij in de jaren zestig de gemiddelde levens
verwachting slechts 16 jaar was. Nu hebben jongens en 
mannen met DMD – grotendeels door ontwikkelingen in 
de revalidatiegeneeskunde – een gemiddelde levensver
wachting van 35 jaar.1 
Dat een aandoening progressief is, betekent een voort
durende afname van functies en verergering van 
paresen en contracturen. Dit gaat geleidelijk en bij lang
zaam progressieve aandoeningen kan de aanpassing of 
compensatie zo geleidelijk verlopen dat een patiënt en 
soms ook een behandelaar het niet doorheeft. 
Aanpassingen en compensaties kunnen positief en 
 negatief zijn.2 In het eerste geval is een aanpassing of 
compensatie nog te ondersteunen door ergonomische 
adviezen of hulpmiddelen, in het tweede geval zal de 
patiënt een andere manier van ermee omgaan moeten 
leren of hulpmiddelen gaan gebruiken. Dit betekent 



Contracturen
Omdat niet alle spieren altijd in dezelfde mate en 
hetzelfde tempo aangedaan zijn, kan er aanvankelijk een 
disbalans tussen de spieren ontstaan, en in een later 
stadium contracturen. Hierdoor wordt bewegen nog 
moeilijker. Zeker als de contracturen asymmetrisch 
ontstaan, kan dit aanleiding geven tot balans en zitpro
blemen. Bij bepaalde patiëntengroepen komen contrac
turen relatief veel voor, zoals bij collageen 6ziekten 
(Ullrichspierdystrofie en Bethlemmyopathie). Er is 
slechts beperkt bewijs voor de behandeling van contrac
turen bij spierziekten.3 In het algemeen wordt fysiothe
rapie voorgeschreven, maar het is onbekend of 
rekoefeningen helpen op de lange termijn. Er is enig 
bewijs dat individueel vervaardigde orthesen en orthope
dische schoenen effectief zijn.4 Operatieve behandeling 
van contracturen kan een verbetering geven in het func
tioneren bij een goede indicatiestelling. Deze verbetering 
kan op de langere termijn echter weer teniet worden 
gedaan door progressie van de aandoening.5 Operatieve 
peestranspositie voor het herstel van de disbalans is 
bijvoorbeeld bij HMSN een optie, gericht op het vermin
deren van de contractuurneiging. De keuze voor een 
orthopedische interventie moet zorgvuldig worden 
gemaakt. In het Loopexpertisecentrum (LEC), een 
samenwerking van de Sint Maartenskliniek en het 
Radboudumc, is veel expertise aanwezig op het gebied 
van orthopedische interventies van de onderste extremi
teit bij spierziekten.3 

Long- en hartproblemen
Bij patiënten met bepaalde spierziekten kan ook spier
zwakte van de ademhalingsspieren ontstaan, wat leidt tot 
restrictieve longfunctiebeperkingen.6 Er zijn spierziekten 
waarbij de ademhalingsspieren primair betrokken 
kunnen zijn (o.a. de ziekte van Pompe, collageen 
6myopathieën, myotone dystrofie) en spierziekten 
waarbij longproblemen het gevolg kunnen zijn van alge
hele zwakte, wat restrictieve longfunctiestoornissen geeft 
(zoals FSHD of een aantal van de limb girdle spierdystro
fieën). Door het verlies aan kracht van de ademhalings
spieren gaat ook de elasticiteit van de borstkas en het 
longweefsel achteruit. Naast de spierzwakte spelen 
mogelijk ook een afgenomen centrale ademha
lingsprikkel, bovenste luchtwegobstructie, microatelec
tasen (een longblaasje dat is samengeklapt waardoor de 
long kleiner wordt) en een verminderde elasticiteit van 
de thoraxwand een rol. 
Een verminderd vermogen tot effectief (op)hoesten 
verhoogt het risico op een longontsteking, respiratoire 
insufficiëntie en mortaliteit. Een hoeststroomsterkte 
(hoestkracht) van 160 liter per minuut is vereist voor 

adequate klaring van de luchtwegen. Een longontsteking 
kan ook veroorzaakt worden door verslikken; dit wordt 
een aspiratiepneumonie genoemd.7 
Door spierzwakte van de ademhalingsspieren, een 
verminderde elasticiteit van de borstkas en het long
weefsel, atelectase, en een verminderd vermogen tot 
ophoesten kan uiteindelijk chronische respiratoire insuf
ficiëntie ontstaan. Dit zal in eerste instantie met name 
’s nachts optreden, omdat er dan minder tot geen 
bewuste compensatiemechanismen aanwezig zijn en 
omdat de liggende houding meer inzet van het diafragma 
vraagt. In de REMslaap is het diafragma zelfs de enige 
werkende ademhalingsspier. Dit kan zich uiten door 
toename van kortademigheid bij inspanning, moeheid, 
slaperigheid overdag en ochtendhoofdpijn. Deze 
klachten kunnen ook het gevolg zijn van het obstructief 
slaapapneusyndroom (OSAS), onder andere door de hoge 
prevalentie van overgewicht. 
Nachtelijke noninvasieve beademing kan zowel bij OSAS 
als bij respiratoire insufficiëntie effectief zijn. Bij OSAS 
wordt ademhalingsondersteuning (CPAP: ‘continuous 
positive airway pressure’) toegepast, en bij respiratoire 
insufficiëntie beademing (BiPAP: ‘bilevel positive airway 
pressure’), zie kader. CPAP wordt ingesteld door een 
longarts, BiPAP via de Centra voor Thuisbeademing. In 
geval van slijmvorming die niet goed opgehoest kan 
worden of als er meer dan twaalf uur nachtelijke adem
halingsondersteuning nodig is, kan besloten worden tot 
een tracheostoma de met mogelijkheid tot uitzuigen en 
tracheostomale beademing. Het is ook mogelijk om 
overdag bij te ademen via een mondstuk met positieve 
druk, wat bij elke actieve inademing extra lucht geeft. 
Ook het hart kan betrokken zijn bij spierziekten.8 Zowel 
cardiomyopathie als ritmestoornissen zijn bekend, waar
voor beschermende en ondersteunende medicatie 
gegeven kan worden. Bij gebruik van bètablokkers moet 
er rekening gehouden worden met een beperking van de 
inspanning en een toename van de vermoeidheid.

Cognitieve stoornissen en gedragsproblemen
Cognitieve beperkingen als gevolg van frontale stoor
nissen zoals executieve problemen en verminderd initia
tief zijn zeer bekend bij myotone dystrofie type 1, en lijken 
ook progressief.9 Frontale stoornissen zijn het gevolg van 
schade aan of verminderd functioneren van de frontale 
kwab aan de voorzijde van de hersenen. Veel patiënten 
vertonen een verminderd initiatief, wat een negatieve 
invloed kan hebben op afspraken en behandelingen. Dit 
kan ook de prognose negatief beïnvloeden, bijvoorbeeld 
door het niet nakomen van afspraken. Een verminderd 
ziekteinzicht komt vaak voor waardoor de patiënten zelf 
geen beperkingen en problemen ervaren, terwijl de omge
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ving die toenemend waarneemt. Actief vragen naar 
ervaren problemen en beperkingen, en structurele 
afspraken inplannen wordt daarom aanbevolen. Vaak 
wordt gedacht dat patiënten niet gemotiveerd zijn voor de 
behandeling, terwijl zij in werkelijkheid worden beperkt 
door verminderd initiatief en executieve problemen. Het 
betrekken van de omgeving van de patiënt is aan te 
bevelen, omdat de ziektelast bij hen vaak hoog is.
Ook bij DMD kunnen cognitieve stoornissen en gedrags
problemen voorkomen. Dystrofine (een eiwit waarvan de 
afwezigheid Duchenne veroorzaakt) verbindt het ‘skelet’ 
van de spiervezels met de beschermende laag aan de 
buitenkant van de spiervezels. Deze verbinding stabili
seert spiervezels tijdens het samentrekken. Dit eiwit komt 
ook voor in een aantal gebieden van de hersenen. Zo komt 
dystrofine voor in de hippocampus die een rol speelt bij 
het geheugen, in het cerebellum dat een rol speelt bij 
automatisering, en in de prefrontale hersenschors (cortex) 
die een rol speelt bij planning en organisatie. 
Het ontbreken van dystrofine in deze hersengebieden 
heeft meerdere gevolgen. Het gemiddelde IQ van jongens 
met DMD is 80, wat laaggemiddeld is. Een laag IQ is niet 
gerelateerd aan de ernst van de spierzwakte en andersom 
ook niet. Er kunnen daarnaast ook problemen in de taal
vaardigheid en in het kortetermijngeheugen optreden. 
Het is belangrijk om hier bij het geven van instructies 
rekening mee te houden. Jongens hebben minder moeite 
met presteren op visueelruimtelijk vlak dan op tekstueel 
vlak, daarom is visuele ondersteuning bij een opdracht 
aan te raden. 

Conditiedefect
De conditie en het spieruithoudingsvermogen kunnen bij 
spierziekten beperkt zijn door de spierzwakte en door 

eventuele cardiorespiratoire betrokkenheid. Dit kan 
versterkt worden door inactiviteit. Inactiviteit kan leiden 
tot cardiovasculaire aandoeningen en andere chronische 
ziekten zoals diabetes. Door de spierzwakte is het voor 
patiënten vaak moeilijk om te bewegen, waardoor zij in 
een vicieuze cirkel van conditieverlies terechtkomen 
(figuur 2). Bij mitochondriale aandoeningen en 
myasthenia gravis kunnen een beperkte conditie en 
duurkracht primaire gevolgen van de aandoening zijn. 
Door de spierzwakte hebben de patiënten meer moeite 
met sporten en bewegen. Ook kan er angst bestaan voor 
overbelasting en voor vallen en niet meer kunnen 
opstaan zonder hulp. Deconditionering kan ook in de 
hand worden gewerkt door goedbedoelde inzet van hulp
middelen die de personen qua veiligheid ondersteunen, 
maar het uitbreiden van fysieke activiteiten beperken. 
Conditietraining kan deconditionering tegengaan, maar 
moet individueel voorgeschreven worden om zowel 
onder als overtraining te voorkomen. 
Het lichaamsgewicht is van invloed op de conditie. Door 
inactiviteit kunnen patiënten met spierziekten gecon
fronteerd worden met zowel overgewicht als onderge
wicht. Gewichtsafname is aannemelijk omdat de 
spiermassa afneemt door de progressie van de aandoe
ning. Bij een progressieve afname van het gewicht moet 
echter ook gedacht worden aan hypoventilatie of hormo
nale ontregeling. Hypoventilatie kan algehele vermoeid
heid veroorzaken en daardoor van grote invloed zijn op 
de mogelijkheid tot bewegen, maar ook op eetlust. De 
lichaamssamenstelling verandert dus en er is minder 
vetvrije massa door de afbraak van spieren. Dit is te 
meten met impedantieIII of een dexascan. Indien een 
patiënt het advies krijgt om af te vallen moet ervoor 
gewaakt worden dat niet de vetvrije massa (waaronder 
spieren) afneemt; hierbij is begeleiding door diëtist 
noodzakelijk. 

Vermoeidheid 
Gemiddeld ervaart meer dan 60 procent van de patiënten 
met een spierziekte ernstige chronische vermoeidheid.10 
Naast fysiologische vermoeidheid die op een objectieve 
manier te meten is door (een combinatie van) meetin
strumenten zoals krachtmetingen, inspanningstesten en 
EMG, kan vermoeidheid ook subjectief, door de patiënt 
zelf gerapporteerd worden. Dit wordt ervaren vermoeid
heid genoemd. Ervaren vermoeidheid is niet hetzelfde 

III   Bij de impedantiemeting worden enkele elektroden aange
bracht op de huid. Er wordt vervolgens een zeer lage dosis, 
nietvoelbare elektrische stroom gemeten. Door de verschillen 
in geleiding tussen vetweefsel, spierweefsel en vocht is een 
idee te krijgen van de vet en spiermassa in het lichaam.

CPAP en BiPAP
De CPAP-pomp (continuous positive airway pressure) 
zorgt voor een geringe overdruk waardoor de 
luchtwegen open gehouden worden en apneus 
voorkomen worden. 
Bij BiPAP-beademing (bilevel positive airway pres-
sure) is bij zowel het inademen als het uit  ademen 
druk aanwezig. Bij het inademen levert het apparaat 
een hoge luchtstroom zodat inademen minder 
moeite kost en de inademingslucht als het ware in de 
longen wordt geduwd. Tijdens de uitademing neemt 
de luchtstroom in kracht af, zodat uitademen eenvou-
diger gaat. Er blijft wel een enige druk aanwezig 
zodat de luchtwegen open blijven.
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als (spier)zwakte, want vermoeidheid is een onafhanke
lijk symptoom. Bij steeds meer spierziekten is gebleken 
dat conditietraining en cognitieve gedragstherapie 
kunnen leiden tot een afname van de ervaren vermoeid
heid.11,12 Vermoeidheid door hypoventilatie en cardiale 
disfunctie moet dan wel worden uitgesloten, evenals 
vermoeidheid door slaapstoornissen bijvoorbeeld als 
gevolg van pijn en/of onvermogen om goed te draaien in 
bed. Bij myotone dystrofie type 1 komt er los van OSAS, 
wat vermoeidheid kan veroorzaken, ook hypersomno
lentie (overmatige slaperigheid overdag) voor, die werken 
en autorijden kunnen belemmeren. Hiervoor is medi
catie mogelijk, namelijk modafinil.13 
Uit onderzoek onder ernstig vermoeide patiënten met 
FSHD bleek dat, in volgorde van afnemende belangrijk
heid, lichamelijke inactiviteit, slaapstoornissen en pijn 
instandhoudende factoren van ervaren vermoeidheid 
zijn.14 Spierzwakte door vervetting van de spieren leidt 
niet direct tot vermoeidheid. Er is ook geen directe 
relatie tussen de mate van spierzwakte en de ernst van de 
ervaren vermoeidheid. Spierzwakte kan wel indirect tot 
vermoeidheid leiden, doordat spierzwakte vaak leidt tot 
inactiviteit wat een belangrijke instandhoudende factor 
is van chronische vermoeidheid. Het model van instand
houdende factoren in figuur 3 is specifiek voor patiënten 
met FSHD, maar geldt in iets aangepaste vorm ook voor 
patiënten met myotone dystrofie type 1 en HMSN.15 

Pijn
Pijn komt veel voor bij spierziekten, met prevalenties tot 
wel 90 procent.16 Er moet structureel naar worden 
gevraagd, want pijn wordt niet altijd spontaan gemeld 
omdat het als ‘gewoon’ en als onderdeel van de ziekte 
wordt ervaren. Pijn kan gelokaliseerd zijn op specifieke 
plekken zoals de rug en de gewrichten, maar kan ook 
diffuus voorkomen als spierpijn en kan soms onverklaard 
zijn, als sensitisatie is opgetreden als gevolg van langdu
rige pijn. Bij neuropathieën kunnen neuropathische 
pijnen voorkomen, waarvoor specifieke vragenlijsten en 
specifieke medicatie zijn. Pijn kan een biomechanische 
oorzaak hebben door een verkeerde houding met punt
drukbelasting of als gevolg van overbelasting bij bewe
ging, maar pijn kent ook cognitieve onderhoudende 
factoren. Gericht onderzoek hiernaar is noodzakelijk 
voor een adequate behandeling. 

Beperkingen in activiteiten 
Aandoeningen met primair proximale spierzwakte geven 
beperkingen in de armen voor reiken en activiteiten 
boven schouderniveau (zoals zelfverzorging), terwijl de 
beperkingen in de benen zich vooral uiten in moeite met 
het overbruggen van niveauverschillen (opstapjes), trap

lopen, fietsen, (lage) transfers, omrollen en lopen. 
Aandoeningen met primair distale spierzwakte geven in 
de handen beperkingen in de fijne motoriek, manipu
leren en hanteren, en in de benen in balans, lopen en 
traplopen door zwakte van de voetheffers. Het merendeel 
van de patiënten geeft aan meer beperkingen te ervaren 
door verminderde arm en handkracht dan door vermin
derde beenspierkracht. 
Zenuwaandoeningen kunnen ook gepaard gaan met 
sensorische functiestoornissen, waardoor automatische 
handelingen verstoord kunnen zijn. Visuele controle kan 
als compensatie dienen, maar dat betekent dat er genoeg 
licht moet zijn. Zo geeft lopen in het donker vaker 
problemen dan lopen in het licht. Input van prikkels op 
een ander niveau, door een hulpmiddel als een wandel
stok of een orthese kan ook compensatie geven. 
Een parese, door een spieraandoening of een motorische 
zenuwaandoening, hoeft niet altijd te betekenen dat een 
activiteit niet uit te voeren is. Er moet echter rekening 
gehouden worden met compensatie (door andere spieren 
of meer spieractivatie), waardoor een activiteit minder 
lang volgehouden kan worden en pijn door overbelasting 
van de compenserende spieren kan optreden. 
Afwisseling van activiteit en rust, ergonomische adviezen 
en het adequaat inzetten van hulpmiddelen is van belang 
om overbelasting te voorkomen. Hierin kan een ergothe
rapeut ondersteunen. 

Behandeling en begeleiding

Aangezien genezing vrijwel niet mogelijk is, is de behan
deling gericht op de beïnvloeding van het beloop van de 
aandoening. De revalidatie heeft daarom primair het 
behoud van de kwaliteit van leven tot doelstelling. Bij 
deze behandeling zijn vele disciplines betrokken en para

Figuur 2 De vicieuze cirkel van inactiviteit.
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medici spelen vaak een zeer belangrijke rol. De parame
dicus heeft het meest frequent contact met de patiënt en 
is vrijwel de gehele behandelperiode in meer of mindere 
mate bij de behandeling betrokken. Daardoor is hij of zij 
vaak ook een vertrouwenspersoon en aanspreekpunt 
voor de patiënt. De zorg voor patiënten met een spier
ziekte heeft zich de laatste jaren enorm ontwikkeld. 
Enkele tientallen jaren geleden was er overwegend 
aandacht voor spierziekten vanuit de neurologie, gericht 
op de diagnostiek van spierziekten. Zodra de diagnose 
duidelijk was, werd deze medegedeeld en kreeg de 
patiënt het advies om het rustig aan te doen en de 
spieren niet te overbelasten. Inmiddels is er meer 
bekend en maakt een trainingsadvies vrijwel standaard 
deel uit van de behandeling en worden bijna alle 
 patiënten verwezen naar de revalidatie(arts). De revali
datiegeneeskunde richt zich vooral op patiënten met 
complexe en multipele problematiek. Dit geldt bij uitstek 
voor spierziekten. Veelal is een multidisciplinaire aanpak 
nodig dat uiteindelijk tot doel heeft de patiënt optimaal te 
laten functioneren in zijn sociale context. Deze paragraaf 
beschrijft de onderdelen van de behandeling waarbij de 
fysiotherapeut nauw betrokken is, waarbij achtereenvol
gens aan bod komen: algemene aspecten van training, 
conditietraining, krachttraining, ademhalingsoefeningen 
en hulpmiddelen. 

Algemene aspecten van training 
De inzichten over training zijn sterk aan het veranderen. 
In het verleden bestond er veel angst om door training 
schade te berokkenen aan de verzwakte spieren van 
 patiënten met een spierziekte. In de jaren vijftig namelijk 
gingen patiënten met het postpoliosyndroom ineens 
sterk in spierkracht achteruit toen ze begonnen met 

oefentherapie. Ook verscheen er een artikel over pati
enten met FSHD waarbij de dominante arm significant 
meer was aangedaan dan de nietdominante arm.17 De 
conclusie was dat inspanning zorgde voor achteruitgang 
van spierkracht. Deze hypothese is echter nooit met 
gedegen onderzoek bewezen. Door hernieuwd onderzoek 
is trainen tegenwoordig onderdeel van het revalidatiepro
gramma en worden patiënten met spierziekten juist 
gestimuleerd om te sporten en te bewegen. Wanneer 
direct na de diagnose een fysiek actieve leefstijl wordt 
geadviseerd, en beweging en training altijd tot de moge
lijkheden behoren, zal een patiënt niet meer zo gemak
kelijk gevangen raken in de negatieve spiraal van fysieke 
inactiviteit. 

Wetenschappelijke onderbouwing 
Het wetenschappelijke onderzoek naar het effect van 
training bij spierziekten is nog schaars, maar groeit 
gestaag.18,19 Globaal gesproken is er meer wetenschappe
lijk bewijs voor een positief effect van aerobe training op 
vermoeidheid, fysiek functioneren en aerobe capaciteit 
dan voor het effect van krachttraining op vermoeidheid, 
fysiek functioneren en spierkracht. Negatieve effecten 
van krachttraining zijn niet bekend, mits adequaat uitge
voerd en er geen excentrische oefeningen worden toege
past, die wel tot blijvende spierschade kunnen leiden. Er 
zijn geen evidence based trainingsvoorschriften voor 
patiënten met een spierziekte voorhanden. Normale trai
ningsprincipes kunnen niet altijd worden toegepast. 
Door een verminderde spierkracht is het vaak niet moge
lijk de theoretisch maximale hartslag tijdens een maxi
male inspanningstest of de beoogde hartslag tijdens een 
training te behalen. Ook zijn submaximaaltesten zoals 
een Åstrandtest niet altijd geschikt om de trainingsinten

Figuur 3 Model voor de interactie tussen instandhoudende factoren bij FSHD.15
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siteit te bepalen. Dit geldt des te meer bij het gebruik van 
bètablokkers. In dat geval geeft een ‘cardiopulmonary 
exercise test’ (CPET), een maximale fietstest bij een 
(sport)arts, meer inzicht in de aerobe conditie en de 
ventilatoire drempels. Bij een CPET wordt de aerobe 
conditie namelijk niet bepaald aan de hand van de hart
slag, maar aan de hand van de ademgasuitwisseling. 

Overbelasting
Bij trainen is het is belangrijk dat er een balans is tussen 
belasting en belastbaarheid. Zo kan voor patiënten met 
weinig spierkracht het uitvoeren van dagelijkse activi
teiten al sporten op topniveau zijn. Ergotherapeutische 
begeleiding kan hierbij helpend en soms voorwaardelijk 
zijn. Het is niet de bedoeling dat activiteiten van het 
dagelijks leven nadelig beïnvloed of weggelaten worden 
vanwege trainingen. 
Trainen kan leiden tot een tijdelijke extra vermoeidheid 
en/of spierpijn. Dit zal in het algemeen na enkele weken 
verdwijnen. Blijft de extra vermoeidheid bestaan, dan is 
het raadzaam om contact op te nemen met de behande
lend revalidatiearts. Spierpijn mag niet langer dan 24 uur 
duren. Let op signalen voor overbelasting (zie kader). 

Contra-indicaties
Bij enkele metabole myopathieën bestaat een contra
indicatie voor zware inspanningen. Bij lipidenmyopathie 
kan bij training of zware inspanning rhabdomyolyse en 
myoglobulinerie optreden door het defect in het intrami
tochondrieel transport en het gebruik van vetzuren of 
glycogeen. Cardiale aandoeningen kunnen gerelateerd 
zijn aan enkele spierziekten, zoals Duchenne 
spierdystrofie. 
Training was altijd gecontraindiceerd bij linkerventrikel 
of aortauitstroomobstructie, bedreigende ritmestoor
nissen en decompensatio cordis. Maar er is zelfs een 
positief effect van training bij hartaandoeningen. 
Zo laten recente studies nu een positief effect zien van 
training op de overlevingskans en kwaliteit van leven bij 
patiënten met hartfalen.20 Voor het opstellen van een 
trainingsprogramma bij spierziekten dient altijd contact 
te worden opgenomen met de neuroloog of revalidatie
arts. 

Conditietraining
Bij het opstellen van een trainingsprogramma moet reke
ning worden gehouden met diverse factoren: de diagnose, 
de progressiviteit van de aandoening, de conditie van hart 
en longen, vermoeidheid en pijn, de leeftijd, het vroegere 
activiteitenniveau, eventuele bewegings en trainings
angst en het gebruik van hulpmiddelen. Soms is het nood
zakelijk allereerst bewegingsangst te overwinnen, die 

vaak gebaseerd is op de jarenlange overtuiging van 
 patiënten én zorgverleners dat training schadelijk is bij 
spierziekten. Het is van belang deze cirkel met training en 
het aanmoedigen van een actieve levensstijl te door
breken. Door inactiviteit (‘disuse’) kan de aerobe conditie 
namelijk verder afnemen. 
De BFITtrainingswijzer is te gebruiken om een trai
ningsprogramma voor verbeteren van de conditie op te 
stellen.IV Deze online trainingswijzer is gebaseerd op de 
resultaten van trainingsonderzoek bij spierziekten en 
bestaat uit een therapeutenhandleiding en een werkboek 
voor patiënten. De stelregel hierbij is: ‘start low, go slow’. 
Door met een relatief lage intensiteit te starten en met 
kleine stapjes op te bouwen wanneer het kan wordt over
belasting voorkomen en blijft het trainen leuk. Uit erva
ringen van therapeuten is gebleken dat het werken met 
een Borgschaal en de zogenoemde praattest (wanneer 
patiënten nog kunnen praten tijdens de inspanning, is de 
intensiteit over het algemeen onder de anaerobe 
drempel) bruikbaar is bij patiënten met een spierziekte.21 
Het advies is om een Borgscore van 12 tot en met 14 te 
gebruiken op de Borgschaal van 8 tot 20.21 

Krachttraining 
Voor een positief effect van krachttraining bij patiënten 
met spierziekten is er tot op heden weinig wetenschappe
lijk bewijs. Onderzoek bij verschillende vormen van 
spierziekten laat zien dat matig intensieve krachttraining 
niet schadelijk is, maar het is onduidelijk of het voor
delen biedt. Voor mitochondriale aandoeningen is er 
enig bewijs dat krachttraining gecombineerd met aerobe 
training veilig is en het uithoudingsvermogen vergroot.22 
Excentrisch trainen moet vermeden worden in verband 
met een verhoogd risico op (blijvende) spiermembraan
schade.19 Alvorens te starten met krachttraining is het 
belangrijk aandacht te hebben voor de coördinatie en 

IV  Zie: https://www.amc.nl/web/bfit.htm.

Mogelijke signalen van overbelasting
 � toename van vermoeidheid 
 � slecht slapen of juist toegenomen slaapbehoefte 
 � blijvende (spier)pijn 
 � onrustig gevoel in of onrustige spieren van armen 

of benen 
 � afname van het functioneren en/of verhoogde 

rusthartslag 
 � training gaat ten koste van de dagelijkse 

activiteiten
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juiste uitvoering van de oefeningen. Van spieren die niet 
meer tegen de zwaartekracht in bewogen kunnen 
worden, oftewel een MRCscore onder de 3 hebben, is de 
kracht niet meer te trainen. Omdat deze spieren niet 
meer hun volledige bewegingsbereik halen, gaan andere 
spieren compenseren, met een groot risico op 
overbelasting. 
Na de training mag er spierpijn optreden; dit is een 
signaal dat er processen optreden in het lichaam die de 
positieve effecten van training (toename spiermassa en 
conditie) bewerkstelligen. De stelregel is wel dat deze 
spierpijn niet langer dan een dag (24 uur) na de training 
aan mag houden, en dat normale dagelijkse activiteiten 
uitgevoerd kunnen blijven worden. Tot op heden wordt 
in klinische trials vaak de concentratie van creatine
kinase (CK) in het bloed bepaald als maat voor de schade
lijke effecten van training. De CKconcentratie en de 
mate van stijging als reactie op inspanning verschilt 
echter sterk tussen spierziekten, maar ook tussen 
 patiënten onderling. Hierdoor is een stijging van de 
CKconcentratie niet altijd één op één toe te schrijven 
aan de training. Bij de eerdergenoemde metabole myo 
pathieën wijst donkergekleurde urine op rhabdomyolyse 
(verhoogde spierafbraak) en/of myoglobulinerie. In dat 
geval is de training te intensief en wordt contact met de 
behandelend neuroloog, revalidatiearts of huisarts 
geadviseerd. 

Ademhalingsoefeningen 
Longfysiotherapie moet zich bij spierziekten richten op 
het mobiliseren van bronchiaal slijm, het verminderen 
van de kans op luchtweginfecties en het vertragen van de 
achteruitgang van de longfunctie. Ook kunnen ‘inspira
tory muscle training’ (IMT) en ‘expiratory muscle trai
ning’ (EMT) toegepast worden wanneer respectievelijk de 
in en de uitademingskracht verminderd zijn. 
‘Airstacken’ kan de kans op het ontwikkelen van respira
toire insufficiëntie verminderen. Bij deze methode, die 
twee tot driemaal daags als therapie kan worden gedaan, 
wordt bij elke actieve inademing via een mondstuk met 
een beademingsballon lucht bij geblazen. Dit vereist een 
goede coördinatie en een goede mondsluiting. Bij 
gezichtsspierzwakte kan dit lastig zijn. Deze methode is 
geïndiceerd bij een verminderde hoestkracht, als de 
vitale capaciteit onder de 50 procent van de voorspelde 
waarde komt of de hoeststroomsterkte onder de 270 liter 
per minuut. Om airstacken te mogen toepassen is scho
ling vereist. Airstacken heeft tot doel het verbeteren van 
de hoestkracht, het voorkomen of verminderen van het 
verstijven van de borstkas, het voorkomen van slijm
ophoping in de luchtwegen en samenvallen van de 
longblaasjes. 

De ACBT (‘active cycle of breathing technique’) is een 
cyclus waarin drie verschillende technieken worden 
toegepast om bronchiaal slijm te mobiliseren.

 � ‘Breathing control’ (BC) = ademcontrole. Zo 
ontspannen mogelijk proberen te ademen. Dit wordt 
toegepast tijdens de rustperiodes tussen de meer 
actieve delen van de ademhalingscyclus.

 � ‘Thoracic expansion exercises’ (TEE) = mobiliserende 
oefeningen van de thorax. Deze oefeningen zijn geba
seerd op het inademen van grote volumes. Door de 
toename van de longvolumes vermindert de weer
stand in het ventilatiesysteem en kan er lucht, die de 
drainage ten goede zal komen, achter het slijm 
terechtkomen. Een pauze van drie seconden na de 
diepe inademing zal dit effect nog vergroten.

 � ‘Forced expiration technique’ (FET) = geforceerde 
expiratietechniek (ook aangeduid als ‘huffen’). FET 
bestaat uit geforceerde expiraties gecombineerd met 
periodes van ademcontrole. Huffen (een zachte en 
goed gelokaliseerde hoest) vanuit een laag longvolume 
zal bijdragen aan het ‘ontkleven’ van het slijm in de 
perifere luchtwegen. Wanneer het slijm de centrale 
luchtwegen heeft bereikt, zal huffen of hoesten vanuit 
een hoog longvolume zorgen voor de evacuatie van 
het slijm.

Hulpmiddelen
Patiënten vrezen vaak voor snellere achteruitgang door 
het gebruik van hulpmiddelen, maar juist door deze 
tijdig en adequaat in te zetten zijn de conditie, mobiliteit 
en participatie beter te ondersteunen. Zo hoeft een 
rolstoel niet de gehele dag gebruikt te worden, maar kan 
die wel helpen om een dag naar de dierentuin vol te 
houden. Een enkelvoetorthese, ‘nordic walking’stokken, 
orthopedisch schoeisel of een rollator kan de loopafstand 
vergroten en valincidenten verkleinen. Een revalidatie
arts kan loophulpmiddelen voorschrijven, waar nodig 
met behulp van gangbeeldanalyse. 
De afgelopen jaren hebben technologische innovaties op 
het gebied van zowel hulpmiddelen als mobiliteit en 
transport in het dagelijks gebruik een hoge vlucht 
genomen, bijvoorbeeld in de materialen voor orthesen 
(lichtgewicht) met energieteruggave, ‘powerassisted 
pushrimactivated wheelchairs’ (PAPAW), trainings
mogelijkheden met onder meer gewichtloosheid en het 
gebruik van robotica. 

Blijven trainen
Als training voor een patiënt geschikt blijkt te zijn, is het 
belangrijk om te blijven trainen als ‘onderhoud’. Het doel 
is dan dus niet het verbeteren van de situatie, maar die zo 
lang mogelijk stabiel houden door de omstandigheden 
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optimaal te houden. Het is daarom belangrijk om, als 
training geïndiceerd is, een trainingsvorm te kiezen die 
bij een patiënt past. Omdat de spierkracht bij progres
sieve aandoeningen in de loop van de tijd minder kan 
worden, is het belangrijk dat de intensiteit van de 
 training aan de omstandigheden aangepast wordt. 
Klinimetrie kan hierin ondersteunen. 
Om de therapietrouw zo groot mogelijk te houden wordt 
geadviseerd training op recept te geven, met een duide
lijke omschrijving van trainingsduur, frequentie, inten
siteit, locatie en begeleiding, en te zoeken naar een 
fysieke activiteit die de patiënt zelf leuk vindt. Daarbij 
moet rekening worden gehouden met de barrières die 
patiënten ervaren bij het fysiek trainen, zoals kosten, 
schaamte voor hun beperkingen en gebrekkige facili
teiten.23 Goede uitleg over te verwachten bijwerkingen is 
noodzakelijk, zodat patiënten niet afhaken als ze spier
pijn krijgen. 
Sport is een uitdagendere manier van training dan trai
ning sec. Daarnaast heeft sport ook een sociale en 
psychologische waarde. Beperkingen daarentegen zijn 
vaak het aantal mogelijkheden tot beoefenen en de 
afstanden en reizen. Op de website van Uniek Sporten 
zijn mogelijkheden in de eigen omgeving op te zoeken.V 
Tot slot moet niet vergeten worden dat een patiënt niet 
altijd hoeft te ‘sporten’. Het is vooral belangrijk om licha
melijk actief te zijn. De beweegrichtlijnen zijn inmiddels 
aangepast voor mensen met een lichamelijke beper
king.VI Voor mensen met een fysieke beperking geldt: 
elke vorm van bewegen telt en heeft een positief effect. 
Belangrijk is dat zij zelf een manier van bewegen kiezen 
die binnen hun eigen grenzen past. Daarbij is het van 
belang dat bewegen een vast onderdeel van hun dagelijks 
leven wordt.

Vervolg casus
De fysiotherapeut merkt dat de man nu geen ruimte heeft 
om te sporten. Er is sprake van een disbalans in belasting 
en belastbaarheid. Hij neemt contact op met de revalida-
tiearts en vraagt de man eerst naar de ergotherapeut te 
verwijzen. Die gaat aan de slag met de activiteitenweger. 
Na enkele behandelingen is er meer balans gekomen 
tussen activiteiten en rust, en start de man bij de fysiothe-
rapeut. Uit een submaximale fietstest blijkt dat zijn 
conditie fors minder is dan de normwaarden. 

V  Zie: https//www.unieksporten.nl.
VI   Zie: https://www.kenniscentrumsportenbewegen.nl/

producten/beweegrichtlijnen/
bewegenvoormensenmeteenfysiekebeperking/.

De fysiotherapeut schrijft een trainingsprogramma voor 
waarbij de man een keer per week in de oefenzaal sport en 
daarnaast geleidelijk twee keer per week buiten gaat 
fietsen. Er wordt gestart met een lage intensiteit en een 
geleidelijke opbouw. De man vindt het prettig weer actief 
te zijn. Zijn vrouw fietst vaak met hem mee, hij voelt zich 
weer nuttig en gaat ook op de fiets boodschappen doen. 
Na enkele weken spreekt hij met de bedrijfsarts af zijn 
werk, in aangepaste vorm, weer op te bouwen.

Conclusie

De ontwikkelingen in zowel medicamenteuze als revalida
tiebehandelingen voor spierziekten gaan snel. De 
toename van de behandelmogelijkheden vraagt om een 
persoonsgerichte en soms multidisciplinaire aanpak. Het 
is onmogelijk om van alle zeshonderd verschillende spier
ziekten en de behandelmogelijkheden op de hoogte te 
zijn. Een adequate behandeling vraagt echter wel om 
voldoende verdieping in de diagnose, behandelmogelijk
heden, betrokken behandelaars én de patiënt zelf. De 
patiënt met een spierziekte moet daarbij altijd in zijn of 
haar context worden gezien. Fysiotherapeuten hebben 
daarin een essentiële rol omdat zij de patiënt vaak zien, 
soms jarenlang. Door middel van een goede communi
catie en kennisdeling met spierziekten en expertiseteams 
kan de zorg voor spierziekten nog verder verbeteren. 
Spierziekten zijn (zeer) zeldzame aandoeningen waar
door het niet altijd mogelijk is om in de regio veel exper
tise op te bouwen. Momenteel is er een project waarbij 
een zorgnetwerk voor kinderen en volwassenen met een 
spierziekte wordt ontwikkeld,VII met als belangrijk doel 
de juiste zorg op de juiste plaats. Er wordt gewerkt aan 
betere kennisoverdracht, communicatie en coördinatie 
in de zorg voor spierziekten. De prevalentie van spier
ziekten in de eerstelijnszorg is beperkt. Het is daarom 
belangrijk dat er eenvoudig en laagdrempelig contact kan 
plaatsvinden met de spierziektenteams in revalidatie
centra, ziekenhuizen en expertisecentra. Deze zijn te 
vinden in de zorgwijzer van spierziekten voor Nederland 
en voor Vlaanderen.VIII Op de website van spierziekten 
Nederland staat veel informatie over spierziekten, ook 
voor fysiotherapeuten specifiek. 

VII  Zie: https://samensterker.net/.
VIII   Voor Nederland zie: https://www.spierziekten.nl/zorgwijzer/. 

Voor Vlaanderen zie: https://spierziektenvlaanderen.be/.
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