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Van de kernredactie

Waarschijnlijk had niemand verwacht dat we dit jaar met
de Kerstdagen en Oud & Nieuw weer in een lockdown
zouden zitten. Dit tekent mogelijk ons optimisme maar
ook wellicht ons gebrek aan kennis over pandemieén en
een daarop aangepast langetermijnbeleid. Het gevoerde
Covid beleid, gericht op de acute zorg, toont niet alleen
de kwetsbaarheid van ons zorgsysteem aan maar ook de
beperkte aandacht voor gerichte zorg na de acute fase. Op
zich niet vreemd als we zien dat de zorg voor chronische
aandoeningen en met name dan voor patiénten met chro-
nische pijn al jaren verre van optimaal is. Hopelijk gaat de
invoering van de ICD-11 vanaf nu in 2022 het gezondheids-
probleem chronische pijn inzichtelijk maken voor politici,
beleidsmakers en zorgverzekeraars. En dat dit inzicht dan
ook zal bijdragen aan het organiseren van integrale zorg,
die recht doet aan de gewenste situatie zoals al beschre-
ven in de Zorgstandaard Chronische Pijn. Aanvullende in-
zichten en aanbevelingen hiervoor worden in dit nummer
beschreven in een artikel van Suzanne van Ballegooijen.
Zij interviewde diverse partijen over knelpunten en op-
lossingen voor een betere zorg. Deze aanbevelingen kunt
u lezen in een mooi overzicht van haar onderzoek. Ook
zal komend jaar de Leidraad Chronische pijn verschijnen
waarin eveneens suggesties en aanbevelingen zullen wor-
den gepresenteerd. De vraag is dan of 2022, niet alleen
uitzicht zal geven op een duurzaam beleid met betrekking
tot Covid maar ook het jaar van verandering wordt in de
zorg voor chronische pijn. Helaas ben ik niet in bezit van
een glazen bol waarmee, ook nu weer op de drempel van
het nieuwe jaar, de diverse paragnosten en waarzeggers
hun toekomstige ‘werkelijkheid’ vol overtuiging over ons
uitstorten. Wel ben ik gematigd optimistisch in een ander
kijk op onze organisatie van zorg, gezien ook de diverse
netweken en samenwerkingsverbanden die vanuit de
praktijk ontstaan. Laten we vooral samen zo doorgaan, en
vanaf deze plaats wenst de redactie u dan ook alvast een
gezond 2022.

Dit nummer begint met presentatie van een tweetal ca-
sussen, waarbij kennis over werkzaamheid en veiligheid
van bepaalde medicatie (S-ketamine) omgezet wordt in
innovatieve toepassing die mogelijk perspectief biedt
in een aantal probleemsituaties. Verder in dit nummer
weer twee beschrijvingen van recente proefschriften, over
pijneducatie binnen transdisciplinaire samenwerking van
dr. A. Wijma en een proefschrift over neuropatische pijn
als een complicatie van diabetes mellitus van dr. C. van
Laake-Geelen. In beide proefschriften wordt duidelijk ge-
maakt hoe multifactorieel pijn is en dat een geintegreerde
biopsychosociale benadering niet een eventuele optie is
maar noodzaak!

Dat samenwerken meer en meer gezien wordt als de aan-
pak voor chronische pijn blijkt ook uit het groot aantal
deelnemers aan het eerste congres van de Pijn Alliantie in
Nederland. Ruim 300 deelnemers vanuit 20 verschillende
disciplines mag met een gerust hart een groot succes
genoemd worden. Tijdens dit boeiende congres werd de
Roberto Perez Poster prijs uitgereikt aan Tanja Hamm-
Faber en ging de patiéntenprijs naar Loes Scheepers. In
beide posters werd het belang van een brede inventari-
satie van problemen en wensen en behoeften van de pa-
tiént, zowel bij volwassen (poster T. Hamm) als bij adoles-
centen (poster L.Scheepers) duidelijk gemaakt. Tot slot
nog een korte bijdrage in de vorm van een soort factsheet
waarin wederom de fragmentatie in de huidige zorg in-
zichtelijk gemaakt. Te zien is de lange weg die patiénten
met chronische pijn afleggen naar een pijnrevalidatiepro-
gramma. Hopelijk gaan we in 2022 de weg van patiénten
met chronische pijn niet alleen verkorten maar ook verder
verbeteren.

Nogmaals, names de redactie, een gezond 2022 voor u
allen!

Albére Koke
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Als pijnstilling met kortwerkende

opioiden onvoldoende is!
Twee case reports en een literatuurbeschouwing over de orale toediening
S-ketamine bij extreem pijnlijke wondverzorging in het ziekenhuis

drs. T. Engels,' dr. B. Brouwer,' prof. dr. M. van den Beuken-van Everdingen,' prof. dr. J. van Zundert!

Introductie

Ketamine werd in de jaren ‘60 van de vorige eeuw ont-
wikkeld als alternatief voor het sterk hallucinogene an-
estheticum fencyclidine. Ketamine is een N-M(ethyl)-D-
Aspartaat antagonist en wordt gebruikt als anestheticum.
Al vroeg werden naast anesthetische, ook de analgetische
eigenschappen van ketamine aangetoond.'?*** Ketamine
bestaat uit twee enantiomeren: S-ketamine en R-ketami-
ne, waarbij in Nederland alleen S-ketamine in de medi-
sche praktijk beschikbaar is omdat deze minder bijwer-
kingen geeft en potenter is dan het racemisch mengsel.
Helaas is de literatuur voornamelijk gericht op racemisch
ketamine (mengsel van R- en S-ketamine) en zal de on-
derbouwing van dit stuk zich daarop richten.

Inmiddels heeft S-ketamine een prominente rol in de be-
handeling van pijn in de perioperatieve periode en op de
spoedeisende hulp, met name in de vorm van parente-
rale toediening.*>%78 In dit stuk worden achtereenvolgens
twee casussen beschreven van patiénten met acute kort-
durende ernstige pijn ten gevolge van wondverzorging
waarvoor de gebruikelijke pijnmedicatie onvoldoende
bleek of vanwege bijwerkingen of comorbiditeiten van
de patiént ongeschikt was. Op basis van de kortdurende
pijnstillende werking en gunstig bijwerkingenprofiel na
orale inname, werd hier gekozen voor de toediening van
S-ketamine per os.

Casus 1

Het chronische pijnteam werd bij een 67-jarige patién-
te in consult gevraagd voor advies over de pijnstilling
rondom wondverzorging. In de voorgeschiedenis was zij
bekend met hypertensie en terminale nierinsufficiéntie
waarvoor zij intermitterend hemodialyseerde. Na een
niertransplantatie ontwikkelde de patiénte onder andere
sepsis en persisterend nierfalen. Het postoperatieve be-
loop werd verder gecompliceerd door een buikwandabces
waarvoor incisie en drainage plaatsvond en een Vacuum
Assisted Closure (VAC)-systeem werd aangelegd. Twee
keer per week vonden er VAC-wissels plaats welke erg
pijnlijk waren voor de patiénte, met een Numeric Rating
Score (NRS) van pijn van 10, ondanks fentanyl sublin-
guaal vlak voor de procedure. Patiénte had als pijnstilling
fentanyl transdermaal 12ug/u, fentanyl sublinguaal zo no-
dig 6dd 100ug en paracetamol iv 4dd 1000mg. Buiten de
VAC-wissels om was de pijn goed onder controle en was
er sprake van somnolentie.

Vanwege de somnolentie en nierfunctiestoornissen was
de voorkeur om de opioiden niet verder op te hogen. Het
advies van het pijnteam was om 15 minuten voorafgaand
aan de VAC-wissels 1 mg/kg S-ketamine infusievloeistof
per os toe te dienen. Bij de eerste toediening werden

1. afdeling Anesthesie en Pijnbestrijding MUMC*
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eventuele bijwerkingen gemonitord. Patiénte bleef res-
piratoir en hemodynamisch stabiel (Tabel 1), maar had
wel een verlaagd bewustzijn bij een dissociatieve staat.
Volgens betrokken zorgmedewerkers was de pijn evident
beter onder controle tijdens de wondverzorging dan voor-
heen. Patiénte zelf was op dat moment niet helder en
alert genoeg om een pijnscore te kunnen geven en kon
zich bij navraag weinig van de procedure herinneren.
Anamnestisch was er geen sprake van hallucinaties. De
wond herstelde geleidelijk en na anderhalve maand was
deze dusdanig genezen dat pijnstilling met alleen fenta-
nyl sublinguaal voldoende was en S-ketamine oraal ge-
staakt werd.

Casus 2

Een 37-jarige patiénte, bekend met Morbus Crohn, werd
postoperatief opgenomen na debridement van de stuit.
Patiénte had een uitgebreide voorgeschiedenis met on-
der andere een colectomie, ileostoma, recidiverende
perianale abcessen, fisteling en hydradenitis waarvoor
multipele operaties. Gedurende de opname vonden twee
re-operaties plaats met opnieuw debridement en open
leggen van fisteltrajecten ter plaatse van de stuit, welke
resulteerden in een groot defect. Tweemaal per dag vond
uitgebreide wondverzorging plaats welke erg pijnlijk was
voor de patiénte waarbij zij een pijn Numeric Rating Sco-
re (NRS) van 10 aangaf. Ook tussendoor was de ernst van
de pijn hoog met een NRS van 7-8. Als pijnstilling had pa-
tiénte op dat moment paracetamol p.o. 4dd 1000mg, me-
tamizol i.m. 3dd 750mg, fentanyl transdermaal 12ug/u en
oxynorm p.o. zo nodig 6dd 5mg. Het pijnteam adviseerde
om de fentanylpleister te verhogen en ten tijde van de
wondverzorging 1mg/kg S-ketamine infusievloeistof per
os toe te dienen. Ook hier werden effect en eventuele bij-
werkingen door pijnteam tijdens de eerste toediening ge-
monitord. Patiénte bleef respiratoir en hemodynamisch
stabiel (Tabel 1). Ze bleef helder en alert en kon zelf
duidelijk aangeven dat de wondverzorging nu voor haar
draaglijk was met een pijnscore 5-6. Anamnestisch waren
er geen hallucinaties. Het beleid werd gecontinueerd en
was nog actueel op moment van schrijven.

Discussie

De belangrijkste receptor waarop ketamine effect heeft
is de N-methyl-D-aspartaat (NMDA)-receptor. NMDA-
receptoren zijn glutamaat gemedieerd en spelen een be-
langrijke rol bij de signaaltransmissie in het zenuwstel-
sel. Binding van ketamine blokkeert de receptor en dus de
prikkelgeleiding. Dit zorgt onder andere voor dissociatieve
anesthesie, gekenmerkt door catatonie, amnesie en anal-
gesie, waarbij het lijkt alsof patiént nog wakker is, maar



Tabel 1 Respiratoire en hemodynamische parameters in de eerste 30 minuten na toediening S-ketamine per os

Patiént 1 Patiént 2

Tijd (min) Bloeddruk (mmHg) Pols (bpm) Saturatie (%) Tijd (min) Bloeddruk (mmHg) Pols (bpm) Saturatie (%)
0 144/79 80 94 0 127/81 82 96

5 143/79 81 94 5 132/84 86 96

10 145/79 80 95 10 132/86 81 97

15 146/80 81 96 15 129/80 76 97

20 144/81 82 95 20 126/80 75 96

25 142/80 80 96 25 125/77 74 97

30 151/85 82 94 30 125/75 74 97

niet reageert op prikkels.*>!"""* In subanesthetische do-
seringen werkt ketamine met name als analgeticum.®!%!!
Bijwerkingen van ketamine zijn psychomimetisch (o.a.
hallucinaties, agitatie, euforie), duizeligheid, misselijk-
heid, tachycardie en hypertensie. Deze bijwerkingen zijn
dosisafhankelijk en tijdelijk. 641

Er zijn vele toedieningsvormen van ketamine bekend:
intraveneus, intramusculair, subcutaan, nasaal, oraal,
epiduraal en intrathecaal.” Na absorptie wordt het snel
gedistribueerd naar goed geperfundeerde weefsels, zoals
de hersenen. Het heeft een korte a-halfwaardetijd (2-4
minuten) en een langere B-halfwaardetijd (~3uur) >0

In de lever wordt ketamine door CYP3A4 en CYP2B6 ge-
metaboliseerd tot norketamine, 4-hydroxy-ketamine en
6-hydroxy-ketamine. Norketamine is hierbij de belang-
rijkste metaboliet omdat deze ook farmacologisch actief
is. oo10111416 it dierstudies blijkt dat norketamine on-
geveer 30% van de analgetische werking van ketamine
heeft.!%17 Norketamine wordt later weer afgebroken tot
6-hydroxy-ketamine. De inactieve metabolieten worden
uitgescheiden via urine en gal 610!

De biologische beschikbaarheid na orale inname is laag,
slechts 8-11% voor S-ketamine. Na ongeveer 45 minuten
is de piekconcentratie bereikt, maar deze is vele malen la-
ger dan na parenterale toediening. Het grootste gedeelte
ondergaat een first-pass effect en wordt omgezet in nor-
ketamine. Na 10-30 minuten kunnen de eerste metabolie-
ten gemeten worden. %10

Bijwerkingen zoals hallucinaties, dissociatie en hyper-
tensie worden gerelateerd aan piekconcentraties van
ketamine %4158 Omdat na orale inname de ketamine:
norketamine ratio veel lager is dan na parenterale toe-
diening, is de kans op bijwerkingen kleiner.'*'"'8 Het lijkt
erop dat toedieningsvormen van ketamine die maximaal
gebruik maken van first-pass effect, en dus een lage piek-
concentratie van ketamine hebben, beter worden verdra-
gen en veiliger zijn."”

In de studie van Fanta et al'® wordt een farmacokinetisch
model beschreven voor S-ketamine en norketamine waar-
in een dosisberekening wordt gemaakt op basis van de
biologische beschikbaarheid en verschil in potentie van
S-ketamine ten opzichte van norketamine. Zij stellen dat
om hetzelfde analgetische effect te kunnen bereiken, de
intraveneuze dosering met 2.4 vermenigvuldigd dient te
worden voor orale toediening. In hun simulatie wordt ook
beschreven dat S-ketamine veilig tot twee keer per dag
kan worden toegediend zonder dat er stapeling van me-
tabolieten optreedt.

Wees voorzichtig bij patiénten die mogelijk langzamer
metaboliseren, bijvoorbeeld bij leverfunctiestoornissen
of door gebruik van bepaalde comedicatie die CYP3A4-
enzymen inhiberen, zoals claritromycine, ketoconazol en
verapamil. In deze gevallen zal een hogere concentratie
S-ketamine circuleren, met mogelijk meer bijwerkingen.
We adviseren om bij deze patiénten een dosisreductie toe
te passen.

Omdat er geen speciale orale toedieningsvorm van S-
ketamine in ons ziekenhuis beschikbaar was, kozen wij
ervoor om de vloeistof, bestemd voor infusie, oraal toe
te dienen. De oplossingsvloeistof heeft echter een onaan-
gename smaak. Het is daarom aan te bevelen om dit te
mengen met aanmaaklimonade of via neus-maagsonde
toe te dienen.

Conclusie

Bij deze twee casus was sprake van kortdurende en he-
vige pijn rondom geplande wondverzorging waarvoor
pijnstilling met opioiden onvoldoende bleek. Er werd
hier gekozen voor oraal S-ketamine vanwege de bekende
succesvolle pijnstillende eigenschappen en beperkt bij-
werkingenprofiel na orale toediening, waardoor het ook
veilig zonder hemodynamische bewaking kan worden ge-
geven.

Wij hebben geen studies gevonden over het gebruik van
oraal S-ketamine voor de behandeling van acute pijn. Als
we het bewijs over de veiligheid en effectiviteit van oraal
ketamine en het farmacokinetisch model combineren, lijkt
het een veelbelovende behandeling voor bijvoorbeeld de
pijnbehandeling bij extreem pijnlijke wondverzorging en
wellicht ook voor andere acute pijn indicaties. Toediening
van S-ketamine per os zou gezien kunnen worden als het
toedienen van de prodrug voor norketamine: een middel
met bewezen analgetische effecten en een gunstiger bij-
werkingenprofiel ten opzichte van (S-)ketamine. Een ge-
bruikelijke analgetische dosis voor een eenmalige bolus
S-ketamine i.v. is 0.25 mg/kg, maar ook bolussen tot 0.5
mg/kg worden veilig geacht.>!* Gebruik makend van de
berekening zoals gemaakt door Fanta et al, adviseren wij
oraal S-ketamine 0.6-1.2 mg/kg/bolus maximaal 2 keer per
dag om stapeling van metabolieten te voorkomen voor de
behandeling van acute pijn. Wanneer kortwerkende opioi-
den tekortschieten lijkt toepassing van S-ketamine een
goed alternatief, mogelijk kunnen hiermee bijvoorbeeld
VAC-wissels op OK onder algehele anesthesie worden
voorkomen. Verder onderzoek naar de effectiviteit en vei-
ligheid is noodzakelijk.
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Pijneducatie in een Transdisciplinaire context

dr. A.J. Wijma'

Samenvatting van het proefschrift: Unravelling pain to-
gether. Patient centered transdisciplinary pain neuro-
science education.

Samenvatting

Het eerste deel van het proefschrift focust zich op het ondersteunen
van fysiotherapeuten in de patiént gecentreerde biopsychosociale in-
take en behandeling van patiénten met chronische pijnklachten. Het
tweede deel van het proefschrift is gericht op het diepgaand begrijpen
en theoretiseren van patiént gecentreerde transdisciplinaire pijnedu-
catie. Middels kwalitatief onderzoek zijn zowel de ervaringen van pa-
tienten met chronische pijnklachten met pijneducatie, als de sociale
interactie tijdens pijneducatie onderzocht. Hierbij is gekeken welke
factoren leiden tot een succesvolle pijneducatie. Als laatste onderzoek
in dit proefschrift is middels klinisch bottom-up moderatie onderzoek
aangetoond dat, hoewel er een associatie was tussen veranderingen in
ziektepercepties en zelf-gerapporteerde symptomen van centrale sen-
sitisatie, de richting noch de sterkte tussen deze twee factoren werden
beinvloed door pijn catastroferen.

Summary

The aim of this dissertation was plural. The first part of the disserta-
tion focused on aiding physiotherapists in the patient centered biopsy-
chosocial intake and treatment of patients with chronic pain. The sec-
ond part of this dissertation sought to find an in depth understanding
of the process of patient centered transdisciplinary pain neuroscience
education. Through qualitative research both the experiences of pa-
tients with chronic pain, and the social phenomenon surrounding
transdisciplinary pain neuroscience education were studied. In the
latter study we sought to comprehend which factors lead to successful
pain neuroscience education. The last part of this dissertation was a
clinical bottom-up moderation study. This study indicated that even
though there is an association between changes in illness perceptions
and self-reported symptoms of central sensitization, the direction nor
strength between of the relationship between these two was influenced
by pain catastrophizing

Inleiding

De behandeling van patiénten met chronische pijn is con-
tinu aan het evolueren. Een van de belangrijke toevoegin-
gen in de behandeling is pijneducatie. Deze werd als eerst
beschreven door Louis Gilford in 1999 en onderzocht door
Moseley et al in 2002."? Pijneducatie is neurofysiologi-
sche uitleg over onder andere de invloed van centraal me-
diérende mechanismendie een belangrijke rol spelen bij
mensen met chronische pijnklachten.>” Deze mechanis-
mes staan ook wel bekend als centrale sensitisatie(CS),®?
of recent door de International Association for the Study
of Pain nociplastische pijn genoemd.” In CS zijn neuro-
plastische processen op neurofysiologische, endocriene
en immunologische niveaus overactief.!' CS gerelateerde
pijn wordt dan ook gekenmerkt door wijdverspreide pijn,
symptomen van hyperesthesie, hyperalgesie en allody-
nie als gevolg van gegeneraliseerde pijn hypersensitivi-
teit.*¢121% Bij CS zorgt hyperexcitabiliteit van het centrale
zenuwstelsel, waaronder het ruggenmerg en verschillende
individuele brein regionen, voor een verhoogde responsi-

1. Fysio de Tille, Groningen, Transcare-pijn, fysiotherapeut, MSc.

viteit.'*" Dit kan leiden tot pijn zonder dat er sprake is van
schadelijke perifere stimuli.* Hierbij spelen biopsychoso-
ciale factoren, zoals bijvoorbeeld medicatie, deconditio-
nering, cognities en stress, een belangrijke rol.'¢*>

In dit proefschrift is een synopsis van de behandeling
voor patiénten met chronische pijn, in de vorm van de
patiént gecentreerde intake, pijneducatie (PNE) en inter-
ventie van patiénten met chronische pijn in een trans-
disciplinaire behandelsetting, onderzocht. Het doel van
dit proefschrift was meervoudig. Het eerste deel van het
proefschrift focuste zich op het ondersteunen van fysio-
therapeuten in de patiént gecentreerde biopsychosociale
intake en behandeling van patiénten met chronische pijn-
klachten. Het tweede deel van het proefschrift was gericht
op het diepgaand begrijpen en theoretiseren van patiént
gecentreerde transdisciplinaire pijneducatie.

De onderzoeksvragen in dit proefschrift:

1) In hoeverre is patiént gecentreerde fysiotherapie onderzocht mid-
dels kwalitatief onderzoek en kan uit dit onderzoek een theore-
tisch kader worden geconstrueerd?

2) Wat is een raamwerk van de klinische biopsychosociale intake die
fysiotherapeuten als praktisch hulpmiddel kunnen gebruiken bij
de behandeling van patiénten met chronische pijn?

3) Wat zijn de ervaringen van patiénten met chronische pijn die
recent pijneducatie hebben gekregen in een transdisciplinaire set-
ting, met als doel deze te theoretiseren?

4) Wat zijn de klinische observaties van transdisciplinaire PNE, om
het sociale proces tussen de patiént, partner en zorgprofessionals
tijdens de transdisciplinaire PNE te onderzoeken en te theoreti-
seren?

5) Hoe kunnen veranderingen in zelf-gerapporteerde tekenen van
CS na een geindividualiseerd transdisciplinair Cognitief Ge-
dragsmatige Therapie CGT-behandelprogramma, met PNE als
behandelingsmodaliteit, worden verklaard door verschillen in
ziektepercepties en pijn catastroferen?

Ad 1. in hoeverre is patiént gecentreerde fysiothe-
rapie onderzocht middels kwalitatief onderzoek en
kan uit dit onderzoek een theoretisch kader worden
geconstrueerd?3¢

Onderzoek heeft aangetoond dat positieve veranderin-
gen in patiént gecentreerde zorg zowel de therapeutische
alliantie, als ook de patiént tevredenheid en de patiént
gerelateerde uitkomsten verbetert en daarnaast de zorg-
kosten verlaagt.**' Tevens hebben eerdere kwalitatieve
onderzoeken aangetoond dat bijvoorbeeld ‘relevantie
voor het individu’, een centraal onderdeel van patiént
gecentreerde zorg, belangrijk is in de uitleg over pijn
aan patiénten met chronische pijn (Pijneducatie).*>*
Echter, het onderzoek naar de theoretische modellen van
patiént gecentreerde zorg is, tot dus ver, voor zover onze
kennis strekt, alleen bestudeerd in de algehele zorg (de
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principes van het Picker Institute), de geneeskunde en
de verpleegkunde.**" Zonder een algemeen aanvaarde
definitie van patiént gecentreerde fysiotherapie kan het
onderzoek naar de implementatie en effecten van patiént
gecentreerde fysiotherapie zich niet verder ontwikkelen.
Daarom is er een systematisch kwalitatief literatuuron-
derzoek uitgevoerd waarin het fenomeen van patiént ge-
centreerde fysiotherapie is bestudeerd.

Een systematische zoekstrategie werd uitgevoerd, waarbij
alle kwalitatieve studies tot september 2015 werden mee-
genomen. De methodologische kwaliteit werd middels
een samengestelde checkllist van de COREQ statement,
de checklist van Schoeb et al. en van de British Medical
Journal (BM]) beoordeeld.**° Data werd geéxtraheerd en
de data synthese werd uitgevoerd middels thematische
synthese.”!

De geincludeerde studies bevatten verschillende kwalita-
tieve stromingen, zoals bijvoorbeeld grounded theory, et-
nografie of er was geen specifiek design. De kwaliteit van
de studies varieerde tussen 40% en 75%, met vijf studies
van hoge kwaliteit. Er zaten in totaal 231 participanten
in de geincludeerde studies, vanuit revalidatiecentra en
fysiotherapie praktijken, waarbij zowel patiénten als fysio-
therapeuten meegenomen zijn. De wijze van datacollectie
varieerde van observaties, interviews, emails tot focus
groepen.

Uit deze studie kwamen verschillende onderling samen-
hangende thema'’s naar voren, namelijk: individualiteit (sub-
thema's ‘de patiént leren kennen’, ‘individualisering in de behan-
deling’), communicatie (subthema: ‘non verbale communicatie),
educatie, doelen stellen, ondersteuning (subthema ‘empowerment’),
sociale kenmerken van een patiént gecentreerde fysiotherapeut, een
zelfverzekerde fysiotherapeut, kennis en vaardigheden van een patiént
gecentreerde fysiotherapeut. Daarnaast zijn de verbanden in de
vorm van een conceptueel framework (Figuur 1) van patiént
gecentreerde fysiotherapie weergegeven.

Patiént gecentreerde fysiotherapie omvat een geindividu-
aliseerde behandeling, continue communicatie (verbaal
en non-verbaal), educatie tijdens alle aspecten van de
behandeling, werken met door de patiént gedefinieerde
doelen, een behandeling waarbij de patiént wordt onder-

steund en bekrachtigd door een fysiotherapeut met pa-
tiént gecentreerde sociale vaardigheden, zelfvertrouwen
en kennis.

De uitkomsten van deze review zijn vergelijkbaar met die
van de algehele zorg (de principes van het Picker Institu-
te), de geneeskunde®* en de verpleegkunde, met kleine
variaties passend bij de zorgomgeving.*-

Wanneer men dit framework praktisch wil implemente-
ren is het van belang om erop te wijzen dat deze niet on-
derzocht is op effectiviteit. Binnen kwalitatief onderzoek
wordt de reflectie van de lezer gevraagd bij de generalisa-
tie van data in de praktijk.

Ad 2. Wat is een raamwerk voor de biopsychosociale
intake die fysiotherapeuten als praktisch hulpmiddel
kunnen gebruiken bij de behandeling van patiénten
met chronische pijn?*?

Om een geindividualiseerde pijneducatie te kunnen ge-
ven is het van belang dat de fysiotherapeut voorafgaand
aan de educatie een grondige patiént gecentreerde in-
take van de patiént met chronische pijn uitvoert. Omdat
biopsychosociale factoren een belangrijke rol spelen in
de amplificatie en continuatie van pijn ‘is het belangrijk
dat naast de ‘gebruikelijke fysiotherapeutische intake’,
psychosociale factoren worden onderzocht 230 Uit
onderzoek blijkt echter dat fysiotherapeuten het moeilijk
vinden om met psychosociale problemen van de patiént
om te gaan, vooral als ze hier geen aanvullende opleiding
in hebben gevolgd.”™** Om fysiotherapeuten hierbij te
ondersteunen is een narratief review uitgevoerd, waarin
een opzet van de klinische biopsychosociale intake van
patiénten met chronische pijn is beschreven voor de fy-
siotherapeutische praktijk. Dit model is een aanpassing
van het bestaande SCEGS-model van Spaendonck en
Bleijenberg .+

Tijdens deze intake kan het Pijn-Somatisch-Cognitief-
Emotioneel-Gedragsmatig-Sociaal-Motivationeel-model
(PSCEGSM-model) worden gebruikt door fysiotherapeu-
ten. Als eerste wordt hierin het predominante pijnme-
chanisme (overheersend nociceptieve, neuropatische of
niet-neuropatische centrale sensitisatie pijn) vastgesteld

Figuur 1

Conceptueel model van patiént gecentreerde fysiotherapie (oorspronkelijk gepubliceerd als Wijma et al).*

Proposed conceptual framework of Patient-centeredness in Physiotherapy
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volgens het classificatie-algoritme.® Gevolgd door een
evaluatie van de onderhoudende en beinvloedende bio-
psychosociale factoren. Bij Somatische factoren wordt
onder andere geadviseerd om onderliggende medische
aandoeningen en medicatie gebruik uit te vragen. Daar-
naast kan bijvoorbeeld het fysiecke onderzoek gebruikt
worden om het klinische beeld van CS te ondersteunen of
weerleggen en bewegingsangst mee te nemen. Belangrijk
is ook om Cognitieve factoren mee te nemen, waaronder
ziekte percepties (‘mijn rug is scheef’, ‘er is iets vreselijk
mis’) en pijn catastroferen. Emotionele factoren die ver-
diept worden bestaan onder andere uit (bewegings)angst,
ervaren onrecht en depressieve gevoelens. Gedragsmati-
ge factoren zoals de activiteitenpatronen van de patiént
worden tevens meegenomen, waarbij de meeste patién-
ten een combinatie van het persisteren van sommige
activiteiten en vermijden van andere activiteiten tonen.
Sociale factoren bestaan onder andere uit de leefsitu-
atie, werk, sociale relaties en steun. De Motivatie van de
patiént is een belangrijk onderdeel, waarin zowel de psy-
chologische flexibiliteit en Stage of Change meegenomen
worden.®”%® Vervolgens kunnen deze factoren ingevuld
worden in een pijnanalyse formulier, ter overzicht voor
de fysiotherapeut. Dit pijnanalyse formulier kan gebruikt
worden door de fysiotherapeut in de voorbereiding voor
de daarop volgende geindividualiseerde patiént gecen-
treerde Pijneducatie-sessie.

De layout van het huidige PSCEGSM-model is op twee
punten anders dan het originele SCEGS-model:**%° het
huidige model omvat ook Pijn en Motivationele facto-
ren. Het toevoegen van deze factoren zorgt ervoor dat de
pijneducatie meer toegespitst kan worden op de patiént.
Waar in de originele SCEGS-methode zorgprofessionals
geholpen werden met de klinische intake door middel van
voorbeeld vragen, zijn in het huidige model vragenlijsten
opgenomen om de fysiotherapeuten te ondersteunen in
het herkennen van, en gesprek aan te gaan over psycho-
sociale factoren.

Er zijn enige limitaties van dit model te vermelden. Zo
is er ondertussen bekend dat ook lifestyle factoren zoals
slaap en voeding, twee factoren die niet opgenomen zijn,
belangrijk zijn in de amplificatie en continuatie van chro-
nische pijn.®*” Daarnaast zijn er geen onderzoeken uit-
gevoerd naar de praktische applicatie en effectiviteit van
dit model.

Ad 3. Wat zijn de ervaringen van patiénten met chro-
nische pijn die recent pijneducatie hebben gekregen
in een transdisciplinaire setting, met als doel deze te
theoretiseren?”'

Omdat chronische pijn een complex probleem is, over-
treffen teambenaderingen vaak de expertise van mono-
disciplinaire zorg.” Hoe intensiever de samenwerking, bij-
voorbeeld door transdisciplinair werken, des te groter zijn
de mogelijke effecten van de behandeling van patiénten
met chronische pijn. Interdisciplinaire behandelteams
bestaan uit multidisciplinaire en multimodale behandel-
trajecten, waarbij het team samen werkt in de assessment
en behandeling. Er is een gezamenlijk biopsychosociaal
model en doelen, met daarbij een intensieve samenwer-
king.® Transdisciplinair teamwerk betreft professionals die
intensief samenwerken met gedeelde verantwoordelijk-
heden. Hoewel elk teamlid zijn/haar expertise heeft zijn er

flexibele beroepsgrenzen en rollen en leren teamleden te-
gelijkertijd.”7 Het is echter van belang om de ervaringen
van patiénten over deze intensievere samenwerkingen te
onderzoeken.

Om de Kklinische toepassing van dit transdisciplinaire
teamwerk en patiént gecentreerde transdisciplinaire Pijn-
educatie te bestuderen, werden de ervaringen van patién-
ten met chronische pijn over transdisciplinaire pijn-
educatie onderzocht middels een kwalitatieve klassieke
Grounded Theory studie. Vijftien patiénten werden ge-
interviewd en een focus group met transdisciplinair wer-
kende zorgprofessionals werd uitgevoerd. Deze data zijn
geanalyseerd in Nvivo, waarbij de Qualitative Analysis
Guide of Leuven (QUAGOL) gebruikt werd om de Groun-
ded Theory analyse te structureren.”” De kwaliteitscriteria
van Lincoln en Guba zijn gebruik om ervoor te zorgen dat
de kwaliteit van de studie goed was.™

De volgende vier interacterende topics (Figuur 2) komen
naar voren:

Het eerste topic was "de fase voor de pijneducatie’, waarin de
basis gelegd werd voor de PE, met sub thema'’s "een brede
intake" en "de zorgprofessionals”. Het tweede topic was "een be-
grijpelijke pijneducatie” met "begrijpelijke verklaring” en "interactie
tussen de fysiotherapeut en psycholoog”. Het derde topic bevatte
de "uitkomsten van de pijneducatie" inclusief "bewustwording",
"gemoedsrust vinden" en "minder klachten". En het laatste topic
bevatte "scepsis" met "twijfel over de diagnose en pijneducatie”,
"niet eens zijn met de diagnose en pijneducatie” en "pijneducatie kan
confronterend zijn".

Uit de resultaten blijkt het belang van de therapeutische
alliantie tussen de patiént en de zorgprofessionals, zoals
de tijd nemen voor de patiént, luisteren naar de patiént,
een duidelijke uitleg geven aan de patiént en goede team-
interactie. Indien dit gebeurt, noemden de meeste res-
pondenten met chronische pijn positief veranderde cog-
nities over hun pijn en verbeterd pijn gerelateerd gedrag.

Hoewel er door de onderzoekers getracht werd een open
en objectieve houding te hebben richting de data ver-
zameling en analyse, passend bij Grounded Theory, wa-
ren alle onderzoekers academisch en/of klinisch werk-
zaam binnen de zorg rondom patiénten met chronische
pijn en pijneducatie. Dit kan de data vertekend hebben.
Generalisatie van data is altijd een delicate kwestie bin-
nen kwalitatief onderzoek.” De huidige opzet van een
geindividualiseerd transdisciplinair behandeltraject, met
daarbij pijneducatie, is niet gebruikelijk in de klinische
praktijk, noch eerder onderzocht. Daarom wordt van cli-
nici reflectiviteit gevraagd tijdens het lezen van deze data
en voorzichtigheid geboden van generalisatie naar andere
settingen.

Ad 4. Wat zijn de klinische observaties van transdisci-
plinaire PNE, om het sociale proces tussen de patiént,
partner en zorgprofessionals tijdens de transdiscipli-
naire PNE te onderzoeken en te theoretiseren?

Er is tot heden weinig bekend over de klinische toepas-
sing van Pijneducatie. Daarom is voorgesteld om de klini-
sche karakteristieken die de toepassing van Pijneducatie
mogelijk verbeteren, te onderzoeken.® Omdat Pijnedu-
catie een 'praatmodaliteit’ is, dragen verschillende inter-
persoonlijke aspecten, zoals de therapeutische alliantie
bij aan de behandeling #*4*7'8182 De belangrijke aspecten
van sociale processen, zoals de therapeutische alliantie,
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kunnen het best geanalyseerd worden in kwalitatief on-
derzoek door middel van observaties.®* Daarom is er een
kwalitatief observatief onderzoek uitgevoerd, op basis
van Constructive Grounded Theory, met als doel de sociale
processen tussen patiént, partner en zorgprofessionals te
onderzoeken en theoretiseren ® De uitkomst was een theo-
retisch construct, gegrond in de data van de observaties.

Negen Pijneducatie-sessies van acht respondenten met
chronische pijn die werden behandeld in een transdis-
ciplinair behandelcentrum werden opgenomen middels
audiovisuele apparatuur, totdat theoretische data satura-
tie behaald was.®* Deze sessies werden gegeven door één
een psycholoog en een fysiotherapeut per sessie, met in
totaal zeven verschillende zorgprofessionals. Passend bij
Constructive Grounded Theory zijn voor aanvang van de
studie ‘points of departure’ beschreven, op basis van lite-
ratuur en kennis van de onderzoekers. Deze zijn gebruikt
om de analyse te structureren en evoluerend gedurende
het onderzoek. De analyse is uitgevoerd op basis van Con-
structive Grounded Theory met twee hoofdonderzoekers,
waarbij de uitkomsten van de analyses veelvuldig werden
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bediscussieerd met de andere onderzoekers en peer de-
briefing plaats vond. Daarnaast werden er member checks
uitgevoerd van de data. De criteria van Lincoln en Guba
werden door het gehele onderzoek meegenomen om de
kwaliteit hoog te houden.™

Vier samenhangende en interactieve thema’s kwamen
naar voren. Het eerste thema was "het genereren van een
veilig en comfortabel gevoel en situatie". Het tweede thema
dat naar voren kwam was "het Pijneducatie-proces”. Het
derde thema was het "veranderingsproces van de respon-
dent", waaruit voortvloeide het vierde thema: "de uit-
komst van het Pijneducatie-proces”. De volgende overkoe-
pelende thema's werden geidentificeerd: "de invloed van
de veranderbaarheid van de respondenten”, het "samenspel tus-
sen de zorgprofessionals” en “"communicatieve vaardigheden”.
Het is van belang dat therapeuten een patiént gecentreer-
de benadering gebruiken, waarbij ze de therapeutische
alliantie bewaken en hun communicatieve vaardigheden
onderkennen. Daarnaast is een stapsgewijze opbouw van
de Pijneducatie aan te bevelen. Ten slotte zijn geindivi-



dualiseerde metaforen van belang om een patiént gecen-
treerde Pijneducatie te geven.

De observaties die gebruikt zijn in dit onderzoek waren
van de tweede pijneducatie sessie. Het traject van recon-
ceptualisatie van pijn en de implicaties voor de patiént
op emotioneel, cognitief en gedragsmatig gebied konden
daardoor niet onderzocht worden. Daarnaast is ook in
dit onderzoek de reflexiviteit van de onderzoekers, allen
werkend academisch en/of klinisch in de chronische pijn
zorg, en reflectie van de lezer richting generalisatie van de
uitkomsten in de klinische praktijk van belang.

Moderatoren van verandering van zelf-gerappor-
teerde symptomen van centrale sensitisatie na een
geindividualiseerd transdisciplinair pijn management
programma?®’

Twee factoren die chronische pijn sterk beinvloeden door
een verhoogde activiteit in het pijn-connectoom zijn pijn-
catastrofering en ziektepercepties.?032°48387 pijn catastro-
feren wordt gekenmerkt door cognitieve en emotionele
processen rond irrationele negatieve gedachtes over pijn,
een verhoogde dreigingswaarde van pijn en ervaren hul-
peloosheid in de context van pijn.*® Pijn catastroferen is
in verband gebracht met activering van hersengebieden
die betrokken zijn bij pijnverwerking, pijnperceptie, mo-
dulatie, aandacht voor pijn en affectieve componenten
van pijn, wat leidt tot verminderde inhibitie. 8 Ziekte-
percepties zijn de overtuigingen die iemand heeft rond-
om zijn ziekte of aandoening.”’ De mate van bedreiging
van deze percepties heeft invloed op de coping strate-
gieén die we gebruiken en uitkomsten van een aandoe-
ning, alsmede de amplificatie van neurale activiteit.”>"!
Het is bekend dat Pijneducatie de kennis van patiénten
met chronische pijn over pijn verbetert en ziektepercep-
ties verandert, waardoor de dreiging van pijn en pijn
catastroferen als gevolg van de Pijneducatie mogelijk
afneemt.*7'%2 Omdat de integratie van Pijneducatie in
monodisciplinaire fysiotherapie effectief is lijkt integratie
in multi- of transdisciplinaire zorg aan te bevelen. Dit is
echter nog niet eerder onderzocht. Daarbij is het belang-
rijk om het modererende effect van pijn catastroferen op
behandelingsresultaten te onderzoeken.

Een bottom-up retrospectief kwantitatief observationeel
onderzoek werd uitgevoerd om de klinische resultaten te
evalueren van onder andere pijn catastroferen, ziekteper-
cepties en zelf-gerapporteerde symptomen van CS mid-
dels pre- post data. Tevens is onderzocht wat relaties tus-
sen en de modererende effecten van pijn catastroferen op
de relatie tussen ziektepercepties en zelf gerapporteerde
symptomen van CS zijn. Data werd verzameld van 112 pa-
tiénten voor de behandeling en van 78 patiénten na een
transdisciplinair CGT-behandelprogramma. Zelf-gerap-
porteerde symptomen van CS werden gemeten met de
Nederlandse versie van de Central Sensitization Inventory
(CSI).”? Pijn catastroferen werd gemeten middels de Ne-
derlandse versie van de Pijncatastroferen Schaal (PCS).*
Voor ziektepercepties werd de Nederlandse versie van de
Ziekteperceptie vragenlijst gebruikt (IPQ-B).”> Non-pa-
rametrische toetsen werden gebruikt voor de pre- en post
veranderingen, middels Wilcoxon’s Signed Rankt Tests.
Associaties werden getest middels Spearman Rank Cor-
relaties. De PROCESS-macro versie 3.4 is gebruikt voor de
moderatie analyse (model 1).”

We vonden een gematigde associatie tussen voormetin-
gen van pijn catastroferen en ziektepercepties en zelf ge-
rapporteerde symptomen van centrale sensitisatie ((PCS
en IPQ-B (r=.582, p=.000), PCS en CSI (r=.261, p=0.027),
[PQ-B en CSI (r=.266, p=.0.023)). Verder waren er signifi-
cante, matige associaties tussen de verander-scores van
pijin catastroferen, ziektepercepties en zelf gerapporteer-
de symptomen van centrale sensitisatie (PCS en IPQ-B
(r=.453, p=.000), PCS en CSI (r=.337, p=.005), IPQ-B en CSI
(r=.387, p=0.02)).

Hoewel er een associatie was tussen zowel de baseline
scores als de verander scores in ziektepercepties en ver-
ander scores van zelf gerapporteerde symptomen van
centrale sensitisatie, werden deze niet gemodereerd door
baseline scores noch door verander scores van pijn ca-
tastroferen. Dat er geen moderatie aanwezig was door
zowel de baseline als de verander scores van pijn cata-
stroferen kan mogelijk verklaard worden door het feit dat
de baseline scores (19.55) van de patiénten met chroni-
sche pijn op pijn catastroferen lager waren dan de cutoff
score (24)% en Nederlandse referentie waarde (21.6)” en
er slechts kleine veranderingen aanwezig waren.

Vanwege het design van de studie kunnen geen harde con-
clusies getrokken worden. Omdat pijn en patiénten met
chronische pijn multidimensionaal zijn, beinvloeden inter-
actieve complexe factoren de pijnervaring. In toekomstig
onderzoek is het daarom van belang om het samenspel van
meerdere factoren, in plaats van alleen pijn catastroferen,
te bestuderen door bijvoorbeeld netwerkanalyses.'®

Conclusie

In het eerste deel van het proefschrift is patiént gecen-
treerde fysiotherapie en het assessment van patiénten
met chronische pijn in de fysiotherapeutische praktijk on-
derzocht. Het tweede deel van dit proefschrift richtte zich
op het begrijpen van de processen rondom pijneducatie
in een transdisciplinaire context. Concluderend kunnen
we stellen dat pijneducatie bij patiénten met chronische
pijn veel meer inhoudt dan ‘het gesprek’. Het gaat om pa-
tiént gecentreerde zorg, de therapeutische alliantie, een
brede intake op basis van het PSCEGSM-model en een
interactieve educatie binnen een (transdisciplinaire) be-
handelsetting.

Wat is al bekend?

Het is reeds bekend dat patiént gecentreerd werken
belangrijk is voor de therapeutische alliantie en po-
sitieve behandelresultaten oplevert indien het toe-
gepast wordt in een medisch consult. Ook was er al
bekend dat patiént gecentreerd werken van belang is
binnen de pijnrevalidatie.

Onderzoek wijst uit dat het voor fysiotherapeuten vaak
lastig is om een brede biopsychosociale aanpak te
hebben in de behandeling van patiénten met chroni-
sche pijnklachten.

Pijneducatie is een evidence based onderdeel van de
behandeling van patiénten met chronische pijn. Bij
deze behandeling is een intensieve samenwerking van
zorgprofessionals, genaamd transdisciplinair werken,
een voorspellende factor voor behandeltevredenheid
en acceptatie. Daarnaast ervaren zorgprofessionals
deze samenwerking ook als positief.
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Twee factoren die chronische pijn sterk beinvloeden
zijn pijncatastrofering en ziektepercepties. Het mo-
dererende effect van pijn catastroferen op behandel-
resultaten bij een transdisciplinair cognitief gedrags-
matige therapie is echter nog niet eerder onderzocht.

Wat voegt deze studie toe?

Er was nog geen overall definitie van patiént gecen-
treerde fysiotherapie. In dit proefschrift is op basis
van een systematisch kwalitatief literatuur review het
eerste conceptueel model van patiént gecentreerde
fysiotherapie beschreven. Daarnaast is een raamwerk
voor de biopsychosociale patiént gecentreerde intake
binnen de fysiotherapie, het Pijn-Somatisch-Cogni-
ties-Emoties-Gedrag-Sociaal-Motivatie model, voor
praktisch gebruik ontworpen.

Hoewel er veel kwantitatief onderzoek uitgevoerd is
naar de effecten van pijneducatie, was er weinig be-
kend over de beleefwereld van patiénten rondom
pijneducatie. In dit proefschrift zijn de ervaringen van
patiénten met chronische pijn met transdisciplinaire
pijneducatie middels kwalitatief onderzoek onder-
zocht. Daarnaast is een kwalitatieve observatiestudie
uitgevoerd waarin de interpersoonlijke aspecten en
sociale processen rondom transdisciplinaire pijnedu-
catie zijn geanalyseerd.

Als laatste toonde een bottom-up retrospectief kwan-
titatief observationeel onderzoek aan dat er wel een
bilaterale associatie is tussen catastrofaal denken en
pijnpercepties, maar naar alle waarschijnlijkheid pijn
catastroferen geen modererend effect heeft op de re-
latie tussen ziektepercepties en zelf gerapporteerde
symptomen van centrale sensitisatie.
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Living with painful diabetic neuropathy:
physical activity and quality of life

Dr. CCM van Laake — Geelen'

Samenvatting

Tot 25% van de diabetespatiénten ontwikkelt een pijnlijke diabetische
neuropathie (PDN), gekenmerkt door pijn, paresthesieén en verlies
van gevoel. PDN gaat samen met een afname van fysieke activiteiten,
verminderde mobiliteit, afhankelijkheid van anderen, beperkingen in
dagelijkse en sociale activiteiten, depressie en verminderde kwaliteit
van leven (KvL). De huidige zorg, veelal gebaseerd op farmacothera-
pie en fysieke training, lijkt onvoldoende om fysieke activiteit te ver-
beteren en het normale dagelijkse functioneren te herstellen. Om de
kwaliteit van leven te herstellen en het functioneren van het dagelijks
leven te verbeteren, lijkt het gunstig om de kennis die is verkregen bij
patiéntengroepen met andere pijnsyndromen te integreren bij PDN.
Bij patiénten met chronische pijn spelen comorbiditeiten, depressie en
angst, en als gevolg daarvan beperkingen in dagelijks functioneren,
eveneens een belangrijke rol.

Het hoofddoel van dit proefschrift was om meer kennis en inzicht te
krijgen van de onderliggende biopsychosociale processen bij het om-
gaan met PDN (Deel 1), en van daaruit een revalidatiebehandeling
te ontwerpen en te evalueren die specifiek is aangepast aan de speci-
fieke angsten, risico's en behoeften van patiénten met PDN (Deel 11).

Kwalitatieve en kwantitatieve onderzoeken hebben aangetoond dat
patiénten met PDN kunnen lijden aan verschillende angsten die ver-
band houden met diabetes en pijn (bijv. angst voor hypoglykemie,
kinesiofobie, angst voor pijn, angst voor negatieve evaluatie, angst
om te vallen en angst voor vermoeidheid), die belangrijke voorspel-
lers kunnen zijn van fysieke en sociale activiteiten. Qok bleek PDN
geassocieerd te zijn met catastroferende gedachten, die weer leiden tot
waarneembare afname van fysieke activiteit, meer beperkingen in da-
gelijks functioneren en een verminderde kwaliteit van leven. Op basis
van de gegevens van onze kwantitatieve onderzoeken werd een eerste
uitkomstmaat voor algemene PDN-angst ontwikkeld; de Pijnlijke
diabetische neuropathie Angst Rasch Transformed Questionnaire
(PART-Q30°). Verder werd een systematische review uitgevoerd om
een overzicht te geven van het huidige bewijs over de effecten van
biopsychosociale revalidatiebehandelingen die oefentherapieén combi-
neren met psychologische therapieén. Ten slotte werd een in vivo ex-
posure-behandeling ontwikkeld en getest die specifiek was afgestemd
op de risico's en behoeften van patiénten met PDN.

Abstract

Up to 25% of the diabetic patients develops painful diabetic neuro-
pathy (PDN), characterized by pain, paraesthesia and sensory loss.
PDN is associated with a decrease in the level of physical activity,
reduced mobility, dependence on others, restriction in daily and social
activities, depression and decreased quality of life (QoL). Current
care, mostly based on pharmacotherapy and physical training, seems
to be insufficient to increase physical activity and to regain normal
daily functioning. 1n order to restore QoL and improve daily life
functioning, it seems beneficial to integrate the knowledge obtained
in populations with other pain syndromes into the field of PDN, since
patients with chronic pain frequently share the comorbidities depres-
sion and fear, and as a consequence disability.

1. CCM van Laake-Geelen, revalidatiearts, Adelante Zorggroep

The main aim of this dissertation was to gain more knowledge and
understanding in the underlying biopsychosocial processes that are
involved in coping with PDN (Part 1), and from this, to design and
evaluate a rehabilitation treatment that was specifically adapted to
the identified fears, risks and needs of patients with PDN (Part 1I).
Qualitative and quantitative studies showed that patients with PDN
can suffer from several fears related to diabetes and pain (e.g. fear
of hypoglycemia, kinesiophobia, fear of pain, fear of negative evalu-
ation, fear of falling and fear of fatigue), that might be important
predictors of physical and social activities. Also, PDN showed to be
associated with catastrophic thinking, which in turn lead to a per-
ceived decline in physical activity, increased disability and less qua-
lity of life. From the data of our quantitative studies, the first interval
outcome measure on overall PDN anxiety was developed; the Pain-
ful diabetic neuropathy Anxiety Rasch Transformed Questionnaire
(PART-Q309). Furthermore, a systematic review was performed to
provide an overview of the current evidence on the effects of biopsycho-
social rehabilitation treatments that combine exercise therapies with
psychological therapies. Finally, an exposure in vivo treatment that
was specifically adapted risks and needs of patients with PDN was
developed and tested.

Inleiding

Diabetes mellitus (DM) is een stofwisselingsziekte waar-
bij het lichaam geen of onvoldoende insuline aanmaakt.
Insuline is nodig om glucose te kunnen verwerken en op
te nemen in de cellen. Wanneer dit onvoldoende gebeurt,
dan stapelt glucose zich op in het bloed (hyperglykemie).
Hyperglykemie kan resulteren in schade in verschillende
delen van het lichaam zoals de bloedvaten, het brein, de
perifere zenuwen, de ogen, de nieren en de huid.! Pijnlijke
diabetische neuropathie (PDN) is een vorm van neuropa-
thische pijn die ontstaat door schade aan de perifere ze-
nuwen bij DM. Voor dit proefschrift is onderzoek gedaan
naar de gevolgen van PDN in het dagelijks leven.

DM is een veelvoorkomende aandoening: in 2016 waren
er naar schatting in Nederland 1,1 miljoen mensen met
deze ziekte.? Bij ongeveer de helft van de mensen met DM
ontstaat perifere neuropathie met als gevolg een vermin-
derde sensibiliteit, balansproblemen, het gevoel hebben
op watten te lopen en een verhoogd risico op het ont-
staan van decubitus.? Ongeveer 25-50% van de mensen
met DM ontwikkelt daarbij ook zenuwpijn.*¢ Neuropathi-
sche pijn is stekend en prikkend van aard en is niet altijd
gerelateerd aan een bepaalde activiteit.” De pijn kan een
grote weerslag hebben op de kwaliteit van leven, doordat
mensen minder actief en angstig of depressief kunnen
worden #? Helaas is PDN moeilijk te behandelen. Er zijn
verschillende soorten medicatie beschikbaar, maar deze
werken onvoldoende en/of hebben veel bijwerkingen.!®
Wanneer de pijnbehandelingen falen, dan is het belang-
rijk dat mensen met PDN worden begeleid in het omgaan
met hun pijnklachten.!"'? Binnen de revalidatiegenees-
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kunde zijn verschillende behandelingen beschikbaar die
mensen leren omgaan met chronische pijnklachten. Deze
behandelingen zijn gebaseerd op een biopsychosociale
benadering. Uitgangspunt van deze benadering is dat de
ervaren beperkingen niet alleen worden veroorzaakt door
de onderliggende pathologie, maar ook door cognitieve
(bijv. het uitvergroten van de klachten; catastroferen),
gedragsmatige (bijv. vermijden van activiteiten), emo-
tionele (bijv. somberheid) en sociale factoren (bijv. be-
paalde opvattingen over de onderliggende ziekte).!*!* Bij
deze cognitief-gedragsmatige aanpak wordt stil gestaan
bij angsten en niet-helpende (dysfunctionele) gedachten
over het bewegen met pijn, zodat deze vervolgens kunnen
worden bijgestuurd en/of uitgedaagd. Het doel van de
behandeling is dat mensen meer actief worden in het da-
gelijks leven, ondanks de pijn."*'* Deze biopsychosociale
principes zijn goed bekend voor verschillende aandoenin-
gen die geen medische risico’s met zich mee brengen, zo-
als chronische lage rugpijn, werk-gerelateerde pijn aan de
armen en handen, en chronisch regionaal pijnsyndroom
type 1.”1° Deze principes waren echter nog niet onder-
zocht bij mensen bij PDN.

Het doel van dit proefschrift was om meer inzicht te krij-
gen in de onderliggende biopsychosociale processen bij
PDN en de impact hiervan in dagelijks leven (Deel I), en
om van hieruit een nieuwe revalidatiebehandeling te ont-
wikkelen die specifiek is aangepast aan de angsten, risi-
co’s en medische aandachtspunten bij mensen met PDN
(Deel II).

Deel I: Inzichten in angsten en copingstijlen bij
mensen met PDN

In deel I van dit proefschrift hebben wij onderzocht of de
bekende principes van het vrees-vermijdingsmodel zo-
als we dat kennen bij mensen met chronische pijn aan
gewrichten en botten (musculoskeletale pijn), ook toe-
pasbaar zijn bij op mensen met PDN. Dit project startte
met een kwalitatieve studie waarbij drie groepen van
vier patiénten werden geinterviewd om meer inzicht te
krijgen in de angsten en percepties over PDN en welke
consequenties dit kan hebben in het dagelijks leven. Deze
studie toonde aan dat mensen met PDN gebukt kun-
nen gaan onder aanzienlijke pijnklachten, beperkingen
in het dagelijks leven en een verminderde kwaliteit van
leven. De consequenties hiervan waren zowel fysiek (al-
gehele zwakte, lichamelijke beperkingen), psychologisch
(verlieservaringen, depressie, boosheid, verdriet) en soci-
aal van aard (isolatie, vermijden van sociale activiteiten,
beperkingen in het uitvoeren van werk, verminderde car-
rieremogelijkheden).

Daarnaast rapporteerden mensen met PDN verschillende
angsten, gerelateerd aan DM en/of neuropathische pijn,
die mogelijk belangrijke negatieve voorspellers zouden
kunnen zijn voor het uitvoeren van dagelijkse fysieke en/
of sociale activiteiten. Voorbeelden van deze angsten zijn;
angst voor een periode van hypoglykemie (lage bloedsui-
ker), angst voor (meer) pijn, angst voor uitputting, angst
voor letsel, valangst, angst voor verlies van identiteit en
angst voor een negatieve benadering door andere men-
sen. Deze angsten bleken ook gerelateerd te zijn aan ver-
schillende vormen van vermijdingsgedrag, zoals het ver-
mijden van dagelijkse activiteiten of sociale contacten.
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In de volgende stap van het onderzoek werden reeds be-
staande vragenlijsten gebruikt om de bovengenoemde
angsten op een gevalideerde wijze in kaart te brengen.
Deze vragenlijsten hadden betrekking op DM-gerelateer-
de angsten of pijn-gerelateerde angsten. In het eerste
vragenlijstonderzoek werd onderzocht wat de relatie was
tussen het catastroferen over pijn (uitvergroten en ne-
gatief denken over de pijn) en beperkingen in het dage-
lijks leven en de kwaliteit van leven. Daarnaast werd de
rol van het daadwerkelijke niveau en het ervaren niveau
van lichamelijke activiteit in deze relatie onderzocht. De
resultaten lieten zien dat mensen met PDN inderdaad
kunnen catastroferen over hun pijnklachten. Hoe meer ze
dit deden, hoe meer ze hierdoor het gevoel hadden dat
ze minder lichamelijk actief waren in het dagelijks leven.
Interessant was dat het daadwerkelijke niveau van licha-
melijke activiteit gelijk was aan het niveau bij mensen die
niet of minder catastrofeerden over de pijnklachten. Men-
sen voelden zich dus vooral meer beperkt in het dagelijks
leven wanneer er sprake was van catastroferen over de
pijn en ervaarden hierdoor ook een verminderde kwaliteit
van leven. Deze studie benadrukt de beperkende rol van
catastroferen over pijn bij mensen met PDN.

In hetzelfde cohort werd bevestigd dat mensen met PDN
last kunnen hebben van verschillende angsten zoals
angst voor een periode van hypoglykemie, angst om te
bewegen (kinesiofobie), angst voor pijn, angst voor een
negatieve benadering door andere mensen en angst voor
uitputting, en dat sommige van deze angsten ook geas-
socieerd zijn met een afgenomen kwaliteit van leven en
meer beperkingen in het dagelijks leven. Univariate ana-
lyses lieten zien dat alle angsten afzonderlijk significant
en negatief geassocieerd waren met kwaliteit van leven
en positief geassocieerd waren met beperkingen. Multi-
variate analyses lieten zien dat valangst, de duur van de
klachten en pijnintensiteit de belangrijkste voorspellers
waren voor een verminderde kwaliteit van leven. Valangst,
mannelijk geslacht en pijnintensiteit waren de belangrijk-
ste voorspellers voor beperkingen in het dagelijks leven
bij mensen met PDN. Beide studies benadrukken de grote
last van PDN in het dagelijks leven. Op basis van deze re-
sultaten werd een nieuwe behandelvorm ontwikkeld, die
erop gericht is om mensen met PDN te leren omgaan met
hun klachten, waardoor mogelijk het activiteitenniveau
en de kwaliteit van leven kunnen verbeteren.

Vanuit de data uit deze studies, werd een nieuwe, com-
pactere vragenlijst ontwikkeld; de Painful diabetic neuro-
pathy Anxiety Rasch Transformed Questionnaire (PART-
Q309)). Deze nieuwe vragenlijst is een samenvoeging van
7 ordinale angstvragenlijsten. In totaal vulden 151 men-
sen met PDN alle vragenlijsten in (in totaal 88 items). Op
deze data werd een Rasch-analyse uitgevoerd, hetgeen
uiteindelijk resulteerde in 30 items. Deze items werden
getoetst op verschillende statistische waardes, unidimen-
sionaliteit, geordende antwoordopties, het ontbreken van
item bias en of er geen items waren die aan elkaar ge-
relateerd zijn, resulterend in de PART-Q30°. De vragen-
lijst bevat drie items over angst voor hypoglykemie, vijf
items over bewegingsangst, zes over valangst, één over
angst voor uitputting en twee items over de angst voor
negatieve evaluatie door andere mensen. Hierdoor dekt
de PART-Q30°¢ alle bekende domeinen van PDN-gerela-
teerde angsten. Daarnaast werd de impact van de PART-



Q30° op beperkingen en kwaliteit van leven onderzocht,
waarbij een acceptabele interne betrouwbaarheid werd
gevonden. Het reduceren van de lijst van 88 naar 30 items
maakt dat deze vragenlijst gemakkelijk kan worden toege-
past in de klinische praktijk.

Deel II: Revalidatiemogelijkheden voor mensen
met PDN

Deel II van dit proefschrift gaat over het ontwikkelen van
een revalidatiebehandeling die mensen met PDN zou
kunnen helpen om beter met hun klachten om te gaan,
om zo een hoger niveau van functioneren en kwaliteit van
leven te kunnen bereiken. Middels een systematisch li-
teratuuronderzoek werd geprobeerd om een overzicht te
krijgen van de publicaties op het gebied van revalidatie-
behandelingen met een biopsychosociale benadering die
erop gericht zijn om mensen met PDN beter te laten func-
tioneren in het dagelijks leven. Terwijl vanuit het werkveld
van de chronische pijn al veel bekend is over de effecti-
viteit van dergelijke biopsychosociale revalidatiebehan-
delingen, bleek bij dit literatuuronderzoek dat er geen
enkele studie beschikbaar was die een biopsychosociale
benadering beschreef voor mensen met PDN. Middels
een tweede handmatige selectie in de gevonden artike-
len, werden 3 reviews geidentificeerd die in totaal 5 re-
validatiebehandelingen beschreven die enkel fysiek (bio)
6f psychologisch (psycho) ingestoken waren. Dit literatuur-
onderzoek laat zien dat de biopsychosociale benadering
voor mensen met PDN nog erg onderbelicht is.

Op basis van de resultaten uit deel I, werd een speciale re-
validatiebehandeling ontworpen voor mensen met PDN,
gebaseerd op de principes van exposure. Tijdens een ex-
posurebehandeling worden verkeerde aannames (misin-
terpretaties) over pijnlijke stimuli uitgedaagd en gecorri-
geerd, waardoor pijn-gerelateerde angst afneemt, met als
gevolg dat mensen in staat worden gesteld om weer meer
actief te worden in het dagelijks leven. Een interdiscipli-
nair revalidatieteam bestaande uit revalidatiearts, fysio-
therapeut of ergotherapeut en gedragstherapeut (psycho-
loog), voert deze behandeling uit.

Het protocol voor de exposurebehandeling voor mensen
met PDN in dit proefschrift bestond uit twee sessies van
1 uur per week, gedurende in totaal 8 weken. Het protocol
bevatte speciale aandacht voor de PDN-gerelateerde ang-
sten die zijn gevonden in de eerdere studies. Ook werd
de behandeling zodanig aangepast dat deze geen addi-
tionele risico’s vormde voor mensen met een diabetische
neuropathie, zoals het risico op het oplopen van druk-
plekken of het ontwikkelen van een lage bloedsuiker. De
PART-Q30° werd gebruikt voor het in kaart brengen van de
PDN-gerelateerde angsten. Tevens werd gebruik gemaakt
van een aangepaste versie van de Photograph-series Of
Daily Activities (PHODA-PDN). Dit is een gestructureerde
methode van uitvragen van PDN-gerelateerde angsten
aan de hand van foto’s van activiteiten.

De effectiviteit van de nieuwe exposurebehandeling werd
getest in een pilotstudie in single-case-ABC-design (Acti-
FeeT studie). In deze studie werden 12 mensen met PDN
geincludeerd. De studie bestond uit drie fases; intensieve
screeningfase (A), 8 weken behandelfase (B), 2 weken fol-
low-up na 6 maanden (C). De uitkomstmaten waren dage-
lijkse en periodieke metingen over fysieke activiteit, kwa-

liteit van leven, metabole parameters, beperkingen in het
dagelijks functioneren, depressie, pijn-gerelateerde ang-
sten, PDN-gerelateerde angsten, pijnintensiteit en mate
van catastroferen. De voornaamste hypothese in deze stu-
die was dat de exposurebehandeling, door middel van het
gericht adresseren van specifieke angsten, zou leiden tot
een afname van de ervaren dreiging van activiteiten, het-
geen dan zou leiden tot een hoger niveau van lichamelijke
activiteit en kwaliteit van leven bij mensen met PDN.

Door de hoge mate van uitval in de studie, hebben slechts
drie deelnemers de gehele studieprocedure doorlopen.
Deze drie deelnemers lieten zeer wisselende resultaten
zien op de meeste uitkomstmaten zoals fysieke activi-
teit, depressie, angsten, kwaliteit van leven en metabole
parameters. Om deze reden kon er geen uitspraak wor-
den gedaan over de mogelijke effectiviteit van deze ex-
posurebehandeling. De analyse van de redenen waarom
mensen zijn uitgevallen, heeft wel belangrijke informatie
opgeleverd. Op basis van deze analyse zijn wij van me-
ning dat exposurebehandeling bij mensen met PDN al-
leen effectief kan zijn onder een aantal voorwaarden: a) de
beperkingen in het dagelijks functioneren worden vooral
veroorzaakt door de PDN en niet door andere (co-)mor-
biditeit, b) de PDN-gerelateerde angsten (en daarmee
gevreesde consequenties) die deze beperkingen veroorza-
ken zijn uitvergroot en irrationeel, ¢) specifieke activitei-
ten kunnen worden geidentificeerd waarbij deze angsten
optreden, d) partners en andere zorgverleners worden
betrokken bij de behandeling, en e) de hulpvraag ligt op
het gebied van het verbeteren van het functioneren, met
daarbij aanwezige veranderbereidheid en veranderbaar-
heid. Toekomstig onderzoek zal moeten uitwijzen of deze
aannames kloppen.

Discussie

In de discussie wordt een reflectie op de belangrijkste
resultaten uit dit proefschrift en wat deze kunnen be-
tekenen voor de klinische praktijk en toekomstig on-
derzoek gegeven. Als eerste wordt een beschouwing
gegeven op de toepasbaarheid van de meetinstrumen-
ten PARTQ-30° en PHODA-PDN. Beiden moeten nog
gevalideerd worden voordat ze in de praktijk gebruikt
kunnen worden. Daarna wordt dieper in gegaan op de
cognitieve processen bij mensen met PDN, waarbij met
name specifiek aandacht is voor de (on)mogelijkheden
om verschil te maken tussen een helpende rationele
angst versus een uitvergrote dysfunctionele angst, het
belang — en het vaak ontbreken - van een hulpvraag bij
veranderbaarheid/veranderbereidheid, de rol van zelfef-
fectiviteit en psychologische flexibiliteit, en uiteindelijk
de mogelijke beperkingen veroorzaakt door eventuele
cognitieve tekorten bij PDN. Ook de fysieke aandachts-
punten zoals balansproblemen komen aan de orde. Er
wordt geconcludeerd dat al deze aspecten moeten wor-
den meegenomen bij het ontwerpen van nieuwe revali-
datiebehandeling voor mensen met PDN die beter wil-
len functioneren in het dagelijks leven.

Het hoofdstuk eindigt daarom met een voorstel voor een
biopsychosociale benadering van diabetes-gerelateerde
beperkingen, die nog verder gaat dan enkel de focus op
PDN-gerelateerde angsten en beperkingen. Er wordt een
model (zie Figuur 1) aangereikt waarmee de patiént in kaart
kan worden gebracht en kan worden behandeld vanuit het
bredere perspectief van DM-gerelateerde beperkingen.
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Figuur 1
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Als laatste wordt de mogelijke meerwaarde van een be-
handeling volgens de principes van de ‘acceptance and
commitment therapy’ (ACT) toegelicht. Er lijken aanwij-
zingen te zijn dat deze benadering ook effectief kan zijn
bij het leren omgaan met de gevolgen van PDN. Vervolg-
studies zijn nodig om de bruikbaarheid van deze nieuwe
modellen te toetsen.
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Van flipperkastzorg naar gestroomlijnde zorg:
Knelpunten en kansen voor de organisatie van
waardegedreven integrale pijnzorg

S. van Ballegooijen, Msc.' Dit onderzoek is uitgevoerd in het kader van het afstudeertraject van de MHA (Master
of Health Administration) aan de TIAS in opdracht van Cure+, eerstelijns organisatie voor beweegzorg in Rotterdam.

Inleiding

Zoals Edvard Munch (1893) zijn gevoel van onmacht en
radeloosheid uitdrukte in het beroemde schilderij ‘De
Schreeuw’, zo voelen veel mensen met chronische pijn
zich. Zoekend naar een oplossing in het doolhof van de
zorg die moeilijk te vinden is. Ook voor menig zorgpro-
fessional is het gevoel van onmacht niet vreemd. Onvol-
doende tevredenheid van patiénten over de geboden zorg
en niet kunnen aansluiten bij de verwachtingen drijft me-
nig zorgprofessional tot wanhoop.

Chronische pijn is een veelvoorkomend gezondheidspro-
bleem met een prevalentie van 20% onder volwassenen.!
Daarnaast is chronische pijn gerelateerd aan ouderdoms-
aandoeningen en met een toenemende vergrijzing van
de bevolking zal dit alleen nog maar groter worden.? De
kosten voor dit gezondheidsprobleem zijn hoog. Voor Ne-
derland worden de directe en indirecte kosten van chro-
nische pijn geschat op twintig miljard per jaar, wat vele
malen hoger ligt dan bijvoorbeeld kanker of diabetes.**
Toch krijgt chronische pijn geen of onvoldoende aandacht
van beleidsmakers in tegenstelling tot aandoeningen als
diabetes, chronisch hartfalen, COPD en kanker.’

Bij chronische pijn spelen veel factoren een rol, waardoor
de Zorgstandaard Chronische Pijn (ZCP).° pleit voor een
multidisciplinaire aanpak. Echter in de huidige gezond-
heidszorg is de zorg voor patiénten met chronische pijn
vaak gefragmenteerd.” Dit leidt tot een grote diversiteit
aan diagnostiek en behandeling, waardoor deze nauwe-
lijks doelmatig en effectief te noemen is.! Dit is ook de
ervaring van patiénten met chronische pijn met hun ver-
kregen zorg. Een groot percentage (34-79%) van de patién-
ten, ervaart deze als onvoldoende.!®*!® Hiermee staat de
waarde van de pijnzorg onder druk, immers de waarde
wordt bepaald door de patiéntgerelateerde uitkomsten die
beinvloed worden door kwaliteit en kosten van deze zorg.!!
In de ZCP is met verschillende stakeholders uit de eer-
ste- en tweede lijn en met patiéntenorganisaties in kaart
is gebracht wat de gewenste situatie is voor het aanbod
van zorg aan deze doelgroep. Hierin wordt het belang
van integraliteit benadrukt. De roep om meer integraal
samen te werken en anders te organiseren komt voort
uit de gedachte dat op deze manier geanticipeerd kan
worden op de multifactoriéle aard van de zorgvraag en
integrale zorg de oplopende zorgkosten positief kan be-
invloeden.'? Vanuit verschillende beroepsverenigingen is
er in hun visiedocument aandacht voor netwerkgenees-
kunde en samenhangende zorg."”!'*!® De noodzaak van
het anders organiseren van zorg blijkt ook uit het recent
verschenen rapport van de Nederlandse Zorg Autoriteit
(NZA) en Zorginstituut Nederland (ZiN), waarbij een ad-
vies wordt gegeven om passende zorg te organiseren die

1. Cure+, Rotterdam
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recht doet aan waardegedreven zorg, die multidisciplinair
van aard is, uit gaat van gezondheidsbevordering en recht
doet aan de ‘Juiste zorg op de juiste plek’.'*'* Ondanks
alle aandacht in visiedocumenten en richtlijnen is er on-
voldoende inzicht in of en hoe integraliteit kan bijdragen
aan het verhogen van de kwaliteit en het verlagen van de
kosten van pijnzorg.

Model

Om de zorg integraal te organiseren is het van belang te
weten hoe deze gerealiseerd kan worden).!” Er zijn een
aantal modellen ontwikkeld voor integrale zorg die inzicht
kunnen geven in succesfactoren.'®

Het Ontwikkelmodel voor Ketenzorg (OMK) is een geva-
lideerd generiek model voor integrale zorg en beschrijft
de essentiéle elementen van integrale zorg.!*?° Het model
biedt praktische handvatten voor het verbeteren en ver-
der ontwikkelen van ketens en netwerken in de zorg aan
de hand van negen clusters die binnen vier deelgebieden
vallen. Daarnaast zijn er vier fasen voor de ontwikkeling
aangegeven (Figuur 1). De negen clusters zijn: cliént ge-
richtheid, ketenregie-en logistiek, resultaatmanagement,
optimale zorg, resultaatgericht leren, interprofessionele
samenwerking, commitment en transparant ondernemer-
schap. Deze worden vervolgens gegroepeerd tot vier deel-
gebieden: organiseren van zorg, optimale zorg, resultaten
van zorg en effectieve samenwerking. De negen clusters
van elementen maken de onderliggende waarden voor
integrale zorg specifiek. Daarnaast hebben verschillende
kwaliteitskenmerken een plaats in dit model. Donabedian
(1980) legde een basis voor een kwaliteitsmodel wat be-
staat uit zes dimensies die als hulpmiddel dienen voor
het meten van kwaliteit van zorg: toegankelijkheid van
zorg, veiligheid, efficiéntie, effectiviteit, gelijkheid en per-
soonsgerichtheid.?’ Deze dimensies komen overeen met
de zes dimensies van kwaliteit die Institute of Medicine
(IOM) beschrijft en die internationaal worden overgeno-
men en gebruikt in allerlei overheidsbeleidsstukken.?
Beattie et al. (2012) voegen twee dimensies toe namelijk
‘zorg dragen voor’ en ‘de mate van navigatie of sturing
door het zorgsysteem’.?

Onderzoeksmethode

Het onderzoek heeft zich gericht op (integrale) zorg voor
mensen met chronische bewegingsapparaat gerelateerde
pijn in en tussen de eerste, tweede en/of derde lijn in
Nederland. Door middel van kwalitatief onderzoek werd
er gezocht naar antwoorden op de vraag welke factoren
bijdragen aan het verhogen van kwaliteit en verlagen van
zorgkosten. De huidige en gewenste situatie van de pijn-
zorg is bevraagd aan de hand van de vier thema’s van het



Figuur 1
Ontwikkelmodel voor Ketenzorg (uit Minkman, 2012)

OMK model. Er zijn twaalf stakeholders geinterviewd die
bestonden uit vier gelijke groepen van drie responden-
ten; patiénten, huisartsen, anesthesiologen en medisch
adviseurs van zorgverzekeraars, waarbij de interviews zijn
opgenomen, getranscribeerd, gecodeerd en geanalyseerd
middels het programma MAXQDE.
Voorafgaand aan de interviews werd een literatuuronder-
zoek uitgevoerd om antwoord te geven op theoretische
onderzoeksvragen met als onderwerp de kenmerken van
de huidige pijnzorg, de begrippen kwaliteit en kosten in
relatie tot integrale zorg en wat er bekend is in de litera-
tuur betreffende de voorwaarden voor integrale zorg.

De antwoorden op deze onderzoeksvragen hebben geleid tot

een theoretisch kader, uitlopend op een model wat de basis

heeft gevormd voor de volgende praktische onderzoeksvra-
gen die als uitgangspunt hebben gediend in de interviews:

o Wat zijn de problemen in de pijnzorg, gepercipieerd door de
verschillende stakeholders?

o Wat is de visie op kwaliteit van integrale zorg voor mensen met
chronische pijn van de verschillende stakeholders?

o Wat is de visie op financiering van integrale zorg voor mensen
met chronische pijn van de verschillende stakeholders?

o Waar liggen de kansen, mogelijkheden en oplossingen volgens de
stakeholders voor een optimale organisatie van integrale zorg voor
mensen met chronische pijn?

Er is gebruik gemaakt van de zoekmachine Google Scholar

en Worldcat, waar op gestructureerde wijze zoektermen

zijn gebruikt die aansluiten bij de theoretische onder-

zoeksvragen. Peer-reviewed artikelen vanaf het jaar 2010

zijn geincludeerd. Daarnaast is er gebruik gemaakt van

de sneeuwbalmethode om relevante literatuur te selec-
teren.? De gevonden literatuur is beoordeeld op relevan-
tie en kwaliteit, waarbij de mate van citeren de relevantie

heeft beinvloed en daarnaast is er een beoordeling ge-
maakt op basis van het lezen van het abstract. Combi-
neren van zoektermen en koppelen aan de titel van een
artikel is gebruikt om de relevantie te verhogen.

Resultaten en relatie met de literatuur

Problemen in de pijnzorg

Uit de interviews blijkt dat problemen in de huidige pijn-
zorg verschillende onderdelen raken die invloed hebben
op de integraliteit van deze zorg. Barrieres voor optimale
zorg worden ervaren in een gebrek aan kennis en/of vaar-
digheden van zorgprofessionals in de eerste lijn met be-
trekking tot analyse en opvolging volgens richtlijnen en
standaarden. Alle respondenten zijn van mening dat er
onvoldoende tot geen aandacht is voor herstel belemme-
rende factoren die invloed hebben op het beloop van de
klachten. Uit de literatuur blijkt dat factoren zoals psychia-
trische indicaties of maatschappelijke barrieres invloed
hebben op de klachten en aandacht hiervoor in analyse
en opvolging nodig is.?%%"% Geconstateerd kan worden
dat de kennis uit de literatuur onvoldoende meegenomen
wordt in het handelen in de dagelijkse praktijk.

Ondanks dat alle respondenten het er in theorie over
eens zijn dat het bio-psychosociaal model het uitgangs-
punt moet zijn in de pijnzorg is de praktijk anders. Uit de
interviews blijkt dat het ontbreekt aan implementatie van
het bio-psychosociaal model conform de ZCP¢ Dit wordt
zichtbaar in de somatische benadering die financieel aan-
trekkelijker is voor medisch specialisten en het hoge me-
dicatiegebruik en/of voorschrijvingen wat aansluit bij de
conclusie van Breivik et al.! Patiénten zelf zien de interven-
tiegerichte behandeling niet als een probleem wat duidt
op een meer somatisch referentiekader van de patiént. Dit
sluit aan bij de ervaring van zorgprofessionals uit dit on-
derzoek dat een deel van de patiénten op zoek blijft naar
een somatische verklaring. In die zin houdt het gedrag van
de medisch specialist het gedrag van de patiént in stand.
De huidige organisatie van de pijnzorg wordt in de inter-
views vergeleken met een flipperkast, waarbij de patiént
al dan niet op zijn of haar initiatief herhalende ondoel-
matige zorg ontvangt. Dit probleem wordt herkend en er-
kend door alle respondenten en komt overeen met de in
de literatuur beschreven fragmentatie van pijnzorg.” Uit
de interviews blijkt dat oorzaken voor dit fenomeen wor-
den gezocht in onvoldoende regie, verwijsstructuur in de
tweede lijn zonder tussenkomst van de huisarts, onvol-
doende informatieoverdracht of inzicht in openstaande
behandelreeksen, onvoldoende aandacht van zorgprofes-
sionals voor verwachtingsmanagement naar de patiént en
de versnippering van de huisartsenzorg.

Uit de literatuur blijkt dat de toegankelijkheid van zorg
onder druk staat, waarbij integraal organiseren van zorg
als oplossingsrichting wordt gezien.'”? Uit de interviews
blijkt dat het betaalsysteem de interventie bepaald en
deze in de huidige organisatie niet is gericht op samen-
werken en integraal organiseren. Tussen de lijnen en bin-
nen de eerste lijn wordt nauwelijks tot geen samenwer-
king ervaren tussen zorgprofessionals. Schotten tussen
de lijnen met daaraan gekoppelde financiering is beper-
kend in laagdrempelige samenwerking tussen de eerste
en tweede lijn. Daarnaast is financiering gericht op inter-
ventie en niet op samenwerken en gezamenlijke uitkom-
stindicatoren, wat als beperkend wordt ervaren in samen-
werken. Uit de interviews blijkt de toegankelijkheid van de
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eerstelijnszorg buiten de huisartsenzorg, onvoldoende.
Toegankelijkheid wordt door de respondenten in verband
gebracht met beperking in de vergoeding-structuur voor
onder andere paramedische eerstelijnszorg, in tegenstel-
ling tot de beschreven toegankelijkheid in de literatuur
die met name in verband wordt gebracht met wachtlijsten
en concentratie van zorg.'”* Een gebrek aan evidentie ligt
volgens de medisch adviseurs van zorgverzekeraars ten
grondslag aan de financieringsbeperkingen die de kaders
volgen van Zorginstituut Nederland waarin de zogenaam-
de ‘stand van wetenschap en praktijk’ leidend is in het toeken-
nen van zorg in de basiszorg.* Financieringsstructuur en
evidentiegebrek houden hierbij elkaar tegen, immers zon-
der financieringsstructuur geen integrale zorg met daar-
aan gekoppeld onderzoek om evidentie op te bouwen wat
leidt tot financiering die voldoet aan de gestelde kaders.

Visie op kwaliteit in (integrale)pijnzorg

Kwaliteit bestaat uit meerdere dimensies die verschillend
worden gewaardeerd in de pijnzorg.'>?* Uit de interviews
blijkt dat voor patiénten de patiéntgerichtheid en effecti-
viteit het meest belangrijk is, terwijl professionals naast
patiéntgerichtheid het meeste waarde toekennen aan ef-
ficientie en navigatie van zorg. Dit sluit aan bij de con-
clusies van Rutten-van Molken et al 2020 dat de waarde
van zorg verschillend wordt beoordeeld.?! De waarde van
effectiviteit voor patiénten zou een verklaring kunnen zijn
voor het eerdergenoemde flipperkastfenomeen op initi-
atief van de patiént en sluit aan bij de toegenomen ver-
wachtingen van patiénten ten opzichte van de zorg.”

De visie op kwaliteit om de patiént beter te navigeren
door het systeem is een antwoord op de flipperkastzorg.
Uit de interviews blijkt dat respondenten hier kansen
zien om de kwaliteit van zorg te verbeteren en dit ook als
een kritische succesfactor beschouwen. Het anders orga-
niseren van zorg zoals het verbeteren van triage aan de
voorkant bij de huisarts wordt aangegeven als belangrijke
ingang. Hier moet het herkennen van en anticiperen op
factoren die belemmerend kunnen werken op de ontwik-
keling van de pijnklachten plaatsvinden zodat het juiste
zorgpad kan worden ingezet. Uit de interviews blijkt dat
lang niet alle patiénten een integraal zorgpad behoeven,
wat aansluit bij de literatuur waaruit blijkt dat met name
wanneer mentale problematiek een rol speelt naast de fy-
sieke dimensie, integrale zorg efficiént en effectief is.?23334
Huisartsen en anesthesiologen pleiten voor inzet op edu-
catie en ontwikkelen van competenties voor een betere
analyse en opvolging volgens de richtlijn en alle respon-
dentgroepen geven aan dat scholing en/of intervisie van
huisartsen meer nodig is voor het herkennen en begelei-
den van mensen met chronische pijn.

Het patiéntperspectief speelt een toenemende rol in kwa-
liteit.* Dit komt overeen met de visie van de responden-
ten uit dit onderzoek die allen in meer of mindere mate
stellen dat persoonsgerichte zorg een belangrijk criterium
is in de beoordeling van de kwaliteit. Zorgprofessionals
pleiten hierin voor meer vrijheid om de zorg in te richten
rondom de patiént, waarbij men de persoonlijke waarde
prevaleert. Verzekeraars daarentegen beroepen zich met
name op de publieke waarde in het beoordelen van kwa-
liteit, waarbij toegankelijkheid en betaalbaarheid een be-
langrijke rol speelt en de maatschappelijke kosten wor-
den beoordeeld in verhouding tot evidentie of verwachtte
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effecten. De som van de gemeenschappelijke uitkomsten
kan dan anders zijn dan de som op individueel niveau.*
Daar kan een verschil geconstateerd worden in visie op
kwaliteit tussen macro, meso- en/of microniveau. Per-
soonsgerichte zorg krijgt in dit geval op macroniveau
vorm binnen de gestelde kaders, wat invloed heeft op de
toegankelijkheid, waar een verschil in opvatting over be-
staat die terug te voeren is op de persoonlijke of publieke
waarde van zorg.

Visie op kosten en financiering van

(integrale) pijnzorg

Uit de interviews blijkt dat het betaalsysteem de interven-
tie bepaald. De huidige prikkels zijn gericht op interven-
tie en niet op samenwerking. Hierdoor sluit de huidige
financieringsstructuur niet aan bij de bio-psychosociale
uitgangspunten van pijnzorg zoals die zijn beschreven in
de literatuur.® Alle respondenten spreken de behoefte uit
voor een ander financieringssysteem, dat aansluit bij het
integraal organiseren van zorg, zoals ‘bundled payment’
of ketenzorgfinanciering over lijnen heen. Niet alleen op
pilot niveau maar duurzaam bestendigd. Een ander finan-
cieringsmodel doet recht aan de uitgangspunten van de
pijnzorg; waarde gedreven zorg waarbij kwaliteit en prijs
zich op die manier verhouden dat dit waarde toevoegt
voor de patiént.*” Daarnaast blijkt uit de literatuur dat ke-
tenzorgfinanciering zoals die nu voor DM, COPD en CVRM
wordt gebruikt, over lijnen heen kosteneffectief kan zijn,
wat veelbelovend is voor de kosteneffectiviteit van chro-
nische pijnzorg over lijnen heen gezien de overeenkomst
in het chronische karakter van deze aandoeningen.®®

Dit sluit ook aan bij de aandacht die er wordt gegeven
door verzekeraars en zorgprofessionals in de interviews
aan het beheersen van de kosten. Uit de resultaten blijkt
dat er zorgen zijn over de prevalentie in relatie tot de kos-
ten. De vormgeving van onze maatschappij met een ge-
brek aan sociale vangnetten of structuur wordt hiermee
in verband gebracht en sluit aan bij het rapport van Movi-
sie, waaruit de sterke samenhang tussen sociale factoren
en gezondheid blijkt en het ontbreken van de verbinding
hiertussen.* Inzet op preventie, zoals voorlichting over
pijn en pijnmedicatie en het belang van bewegen en voe-
ding wordt naast patiénten behouden in de eerste lijn
als oplossingsrichting gegeven voor het beheersen van
kosten. Uit de literatuur blijkt dat geintegreerde zorg met
geintegreerde financiering efficiénter en kosteneffectiever
is in vergelijking met individuele zorgprocessen bij ge-
zondheidsproblemen met een fysieke en mentale dimen-
sie wat overeenkomt met de kenmerken van complexe
chronische pijn.** Indirecte kosten zoals maatschappe-
lijke kosten die gepaard gaan met arbeidsongeschiktheid
of schuldenproblematiek worden in de interviews niet
benoemd, terwijl uit de literatuur blijkt dat kosten over
sectoren heen gaan.**

Kansen, mogelijkheden en oplossingen voor
de organisatie van (integrale) pijnzorg

Door de respondenten worden diverse oplossingsrichtin-
gen aangedragen om de waarde van pijnzorg te verhogen.
De oplossingen liggen veelal in het verder vorm geven van
de integrale samenwerking. Meer regie in de pijnzorg is
nodig vindt een groot deel van de respondenten. Goede
triage door onder andere het vroegtijdig herkennen en
erkennen van een patiént die chronische pijn ontwikkelt
kan samen met regie de navigatie door het systeem ver-



beteren en de flipperkastzorg verminderen is de gedachte
en daarmee een kostenbesparing. Kansen worden gezien
in een centrale rol voor de huisarts, waarbij verwijzingen
naar en binnen de tweede lijn via de huisarts gaan. Deze
rol sluit aan bij het huidige competentieprofiel van de
huisartsen.*! Hiervoor moet de huisarts dan wel geéqui-
peerd worden, door financiering, kennis en vaardigheden.
Daarnaast worden er door huisartsen en anesthesiologen
kansen gezien in de verbinding van de eerste met de twee-
de lijn door informatie van huisarts en medisch specialist
te bundelen in de vorm van een gezamenlijk consult zodat
er in de analyse van het gezondheidsprobleem minder in-
formatie verloren gaat en de patiént in de eerste lijn kan
blijven. Als aanvulling op de regiefunctie van de huisarts
wordt door alle respondenten de behoefte aan een case-
manager of pijnconsulent benoemd voor procesbewaking
en ondersteuning aan de patiént waarmee duurdere zorg
voorkomen kan worden. De functie kan samen vallen met
de functie als huisarts of praktijkondersteuner van de
huisarts. Vanuit deze rol zou de nazorg vorm gegeven kun-
nen worden. Uit de literatuur blijkt dat veel pijn patiénten
klachten ervaren of terugvallen in oude patronen.' Dit is
ook het beeld wat uit de interviews naar voren komt. De
behoefte aan nazorg in de vorm van een blijvend vang-
net wordt door alle respondenten erkend en kan de druk
op de huisartsenzorg verlagen. Het borgen van dit traject
geeft kans op een duurzaam resultaat, waarbij het betrek-
ken van welzijnspartijen als mogelijkheid wordt genoemd
om mensen niet onnodig in het zorgsysteem te houden
en bijvoorbeeld een taak te geven in nazorg in de vorm
van aandacht en stimulans voor een gezonde leefstijl.

In het meten van behandelresultaten worden kansen
gezien om de pijnzorg te verbeteren. Het kan leiden tot
opbouw van evidentie om daarmee de toegankelijkheid,
effectiviteit, efficiéntie en navigatie door het systeem te
beinvloeden. Alle respondenten staan open voor transpa-
rantie. Het belang van gestructureerd en gecodrdineerd
onderzoek op grote schaal om de pijnzorg verder te ont-
wikkelen wordt gezien. Kansen liggen in afstemmen van
uitkomstindicatoren en hangen samen met de visie op
kwaliteit, die blijkt te verschillen per respondentgroep.
Kwaliteit van leven is voor verzekeraars de belangrijkste
uitkomstmaat. Voor patiénten blijkt dit de pijnscore te
zijn, terwijl professionals aangeven zich met name op het
verbeteren van functioneren te richten. Uit de literatuur
blijkt dat al dan niet pijnafname verband houdt met pa-
tienttevredenheid. Hier ligt een belangrijke taak in afstem-
ming en verwachtingsmanagement voor de professional
omdat pijnafname niet altijd realiseerbaar is vanwege ont-
breken van effectieve behandelingen op lange termijn.

Voor het effectief kunnen samenwerken tussen de verschil-
lende stakeholders blijkt vertrouwen nodig.'*#* Intentie,
deskundigheid en integriteit ligt hieraan ten grondslag.®
Uit de interviews blijkt een gebrek aan vertrouwen tus-
sen professionals en verzekeraars en tussen professionals
onderling. Het vertrouwen tussen professionals wordt
genoemd in relatie tot competenties en mogelijkheden
waarin men niet het vertrouwen heeft dat de andere res-
pondentgroep daarover voldoende beschikt in relatie tot
de pijnzorg. Tussen medisch adviseurs van zorgverzeke-
raars en anesthesiologen blijkt een gebrek aan vertrou-
wen in de effectiviteit van de geleverde zorg in relatie tot
de kosten en andersom vanuit anesthesiologen richting

verzekeraars het gebrek aan vertrouwen dat men op de
juiste parameters beoordeeld. Borgen van continuiteit in
de keten en structuur wordt als een belangrijke verbeter-
punt gezien om het vertrouwen tussen de professionals
onderling te beinvloeden Ook komt in de interviews naar
voren dat stakeholders belang hechten aan elkaar ken-
nen, wat als voorwaarde wordt gezien voor een effectieve
samenwerking en ook effect kan hebben op vertrouwen.*

Discussie en conclusie

Dit onderzoek heeft vier invalshoeken gebruikt om
(integrale) pijnzorg in kaart te brengen op verschillende
niveaus (macro-, meso- en microniveau), wat aansluit bij
de kennis dat verschillende perspectieven verschillende
waarden toekennen.?! Tegelijkertijd zijn niet alle respon-
dentgroepen vertegenwoordigd die een rol spelen in de
pijnzorg. Paramedici, revalidatieartsen en psychologen
zijn niet vertegenwoordigd in de interviews waardoor
de resultaten in dat licht dienen te worden gezien en in
vervolgonderzoek zou het interessant zijn om die respon-
dentgroepen te includeren.

Uit dit onderzoek blijkt dat de kenmerken van de pijn-
zorg die in de literatuur worden beschreven voor een deel
overeenkomen met de problemen die blijken uit de resul-
taten, waarmee de uitvoering en uitvoerbaarheid van de
bestaande richtlijnen en standaarden ter discussie wordt
gesteld. Deze aanwijzing is relevant omdat hiermee het
belang wordt aangetoond van verder onderzoek naar de
haalbaarheid en voorwaarden van en voor deze standaar-
den en richtlijnen.

De visie op kwaliteit wijst naar succesfactoren die voor
een deel aansluiten bij het belang van de kwaliteitsken-
merken die zijn gevonden in de literatuur. De nadruk die
wordt gelegd op het belang van persoonsgerichtheid en
de noodzaak die de respondenten zien om te richten op
gelijkheid en effectiviteit, op basis van de geconstateerde
huidige situatie, is een aanvulling op de reeds geconsta-
teerde combinatie van kwaliteitsfactoren op pijnzorg. De
onderzoeksgroep is te klein om generaliserende uitspra-
ken te kunnen doen, waardoor bescheidenheid op zijn
plaats is. Dit onderzoek kan wel richting geven in vervolg-
onderzoek. De literatuur laat zien dat de visie op kwaliteit
afhangt van het perspectief van waaruit dit wordt bezien.
Dit sluit aan bij de resultaten van dit onderzoek, die laten
zien dat de waarde van kwaliteitsfactoren en uitkomstma-
ten van kwaliteit verschillend wordt beoordeeld door de
verschillende stakeholders. De kostenkant heeft een min-
der grote rol in het model wat zich terugvertaald in de
resultaten waar minder duidelijk een visie op wordt gege-
ven en uitspraken over kunnen worden gedaan. Daarnaast
is in de respondentgroepen geen groep vertegenwoordigd
die gaat over beheer van kosten die buiten de zorg wor-
den gemaakt zoals de kosten voor arbeidsongeschiktheid.
Voor een uitspraak over waardegedreven zorg heeft dit
niet direct invloed, immers een toename van kwaliteit in
de teller heeft bij een gelijkblijvende noemer al een posi-
tief resultaat.® De uitkomsten van dit onderdeel zijn met
name relevant voor inzicht in hoe financiering tot stand
komt en wat de gevolgen kunnen zijn van de manier waar-
op gefinancierd wordt.

Concluderend kan worden gesteld dat uit de literatuur
blijkt dat integraliteit kan bijdragen aan het verhogen van
de kwaliteit en het verlagen van kosten. Tegelijkertijd is
voorzichtigheid geboden in het toepassen van deze con-
clusies op de pijnzorg en kan dit in dit onderzoek niet
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worden getoetst omdat de huidige pijnzorg nog niet inte-
graal is georganiseerd. De visie van respondenten in com-
binatie met het in kaart brengen van de huidige situatie
geeft zicht op succesfactoren van integraliteit die de kwa-
liteit en kosten kunnen beinvloeden. Voorwaarden voor
integrale zorg hangen samen met onderliggende waarde
die samenkomen in het OMK model met de dimensies;
optimale zorg, organisatie van zorg, meten van resulta-
ten en effectieve samenwerking. Uit dit onderzoek blijkt
dat in alle onderdelen van integraliteit kansen liggen om
de pijnzorg te verbeteren. De visie die naar voren komt
is dat ketenborging de organisatie van zorg verbetert
en de fragmentatie van zorg kan verminderen. Hiervoor
wordt regie door de huisarts en/of casemanager in de
keten van verschillende stakeholders als oplossingsrich-
ting gezien voor het flipperkastfenomeen in de huidige
pijnzorg. Daarnaast voorkomt betrokkenheid vanuit de
eerste lijn verspilling van informatie waarmee onnodige
doorverwijzing voorkomen kan worden, is de visie van
de respondenten. Ketenregie kan hiermee de efficiéntie
van zorg beinvloeden en de navigatie van de patiént door
het systeem verbeteren, waarbij de verwachting is dat
dit leidt tot kostenverlaging. Daarnaast dient nazorg een
plaats te krijgen om een duurzaam resultaat te borgen.
Kansen voor het beinvloeden van optimale zorg worden
gezien in het verbeteren van competenties van zorgver-
leners in de eerste lijn, wat invloed kan hebben op de
triage en daarmee ook invloed heeft op de navigatie van
de patiént en de efficiéntie en effectiviteit kan bevorde-
ren. Kansen voor effectieve samenwerking worden in het
onderzoek verbonden aan een financieringsstructuur die
gericht is op bundled payment of ketenfinanciering over
liinen heen. Financiering gericht op integraliteit wordt als
voorwaarde gezien om de beoogde kosteneffectiviteit te
creéren en de toegankelijkheid van zorg te verbeteren.
Het meten van resultaten en het opbouwen van evidentie
worden als kritische succesfactor gezien om de toegan-
kelijkheid, effectiviteit, efficiéntie en navigatie door het
systeem te beinvloeden. Geconstateerd kan worden dat
er urgentie is om gestructureerd onderzoek te doen met
uniform vastgestelde uitkomstmaten om een uitspraak te
kunnen doen over deze kwaliteitsfactoren. Transparantie
is hiervoor voorwaardelijk, wat nauw samenhangt met
vertrouwen en onvoldoende aanwezig blijkt te zijn in de
huidige pijnzorg. Vertrouwen is hiermee een indirecte kri-
tische succesfactor om tot het meten van resultaten te
komen. Daarnaast blijkt uit de literatuur dat vertrouwen
samenhangt met deskundigheid, waardoor inzet op het
ontwikkelen van competenties invloed kan hebben.

Uit de literatuur blijkt dat integrale organisatie van zorg
kosteneffectief kan zijn als er sprake is van een gezond-
heidsprobleem met een fysieke en mentale component
wat op een deel van de mensen met chronische pijn van
toepassing is. Daarnaast blijkt uit de literatuur dat er
sprake is van kosteneffectiviteit wanneer de financiering
geintegreerd is (over lijnen heen). De de huidige financie-
ringssystematiek is hier echter niet op gericht, terwijl de
behoefte door alle respondenten wel wordt uitgesproken.
Inzet op preventie van het ontwikkelen van chronische
pijn en eerstelijnszorg worden als oplossingsrichting ge-
zien in het verder beheersen van de kosten van chronische
pijn. Niet alleen in het beheersen van de directe zorgkos-
ten, maar ook indirecte kosten over sectoren heen. Die
in de literatuur wel een rol spelen, maar in dit onderzoek
nagenoeg niet worden benoemd door de respondenten.
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Concluderend kan worden gesteld dat de elementen pa-
tiéntgerichtheid, optimale zorg, resultaatmanagement,
transparant ondernemerschap en ketenregie in dit onder-
zoek als cruciaal worden gezien in integrale pijnzorg die
waarde toevoegt. Deze dimensies beinvloeden de kwali-
teit in toegankelijkheid, effectiviteit, efficiéntie, navigatie
door het zorgsysteem en persoonsgerichtheid. Resultaat-
management en transparant ondernemerschap kunnen
daarnaast ook invloed hebben op de zorgkosten. Vertrou-
wen tussen stakeholders dient hiervoor de basis te zijn en
kan worden gevoed door ontwikkelen van competenties
en transparantie.

Aanbevelingen
De conclusies leiden tot de volgende aanbevelingen voor
de praktijk:

Borg de regie in het zorgtraject van een patiént met

chronische pijn
De behoefte aan een casemanager wordt breed gedra-
gen. Het helpt de patiént te navigeren in het zorgsys-
teem, waarmee flipperkastzorg kan worden voorkomen
met de daarbij behorende kostenbesparing. Een andere
oplossingsrichting is de huisarts als regiehouder die
ondoelmatige verwijzingen binnen de tweede en derde
lijn voorkomt.

Kom tot afstemming in waarde van kwaliteit in relatie

tot pijnzorg
Afstemming over wat waarde is, is gewenst om kwaliteit
te kunnen meten en de ontwikkeling van kwaliteit te be-
vorderen. Afstemming zal vooral moeten plaatsvinden
tussen macro- en mesoniveau wat als kwaliteit wordt
gezien en met welke uitkomstmaten er gemeten dient
te worden.

Bevorder de competenties van zorgprofessional

in de eerste lijn en stimuleer georganiseerde

netwerkvorming
Educatie over pijn in de huisartsopleiding, bijscho-
ling van de huidige huisartsen en peer reviews kunnen
bijdragen aan het (blijvend) verbeteren van huisartsen
om de beste zorg te kunnen geven aan deze doelgroep.
Dit geldt feitelijk voor alle zorgprofessionals in de zorg.
Een georganiseerd netwerk met bijbehorende scholing
en accreditatie kan de vindbaarheid vergroten en de
kwaliteit om optimale zorg te kunnen geven, borgen.

Realiseer financieringsvormen die recht doen aan

samenwerking binnen de eerste lijn en over lijnen heen
Ketenfinanciering vanuit de eerste lijn, waarbij de twee-
de en nulde lijn en indien noodzakelijk de derde lijn kan
worden betrokken is ondersteunend aan het houden
van regie in de eerste lijn inclusief preventie en nazorg.

Organiseer eerstelijns expertisecentra in supervisie

met de tweede en/of derde lijn
In deze centra kan de zorg geconcentreerd worden en
de kennis geborgd. Relatief een klein percentage van de
patiénten ontwikkelt zich tot een complexer probleem,
waarvoor doorverwijzing naar meer gespecialiseerde
zorg in tweede lijn noodzakelijk kan zijn. Het bundelen
van zorg in een regionaal expertisecentrum kan de kwa-
liteit ten goede komen en de huisarts ondersteunen.



Bevorder vertrouwen tussen de verschillende
stakeholders

Met name het vertrouwen tussen verzekeraars op macro-
niveau en professionals op mesoniveau en professio-
nals onderling. Deskundigheidbevordering door borgen
van de keten in continuiteit en structuur wordt als een
belangrijke verbeterpunt gezien om het vertrouwen
tussen de professionals onderling te beinvloeden.
Daarnaast zou het vertrouwen tussen verzekeraars en
professionals bevorderd kunnen worden door transpa-
rantie zonder afrekencultuur. Elkaar kennen en de dia-
loog kunnen hierin ondersteunend zijn.
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Fact sheets

e

Aanpak van activiteiten, biomechanische belastingen
en opflakkeringen van rugpijn

Individuele opvattingen van patiénten en hun clinici spelen steeds meer een belangrijke rol in onderzoek.
Dat geldt met name voor opvattingen over het verband tussen fysieke activiteit, biomechanische belas-
tingen en nieuwe episodes van rugpijn. De opvattingen van leken en clinici kunnen aanleiding geven tot
onderzoeksvragen en nieuwe concepten voor het verbeteren van pijnmanagement. In deze context moe-
ten zorgverleners op de hoogte zijn van ten minste 10 feiten over pijngedrag bij patiénten met rugpijn:

1. Het activiteitenpatroon is zeer variabel bij patiénten met rugpijn. De manieren waarop patiénten
fysiek actief zijn bij het ervaren van pijn lopen sterk uiteen. Veelvoorkomende manieren zijn:
1) stoppen met of vermijden van een activiteit, zelfs bij lage pijnniveaus, 2) volharden in een activi-
teit terwijl lage tot matige pijnniveaus worden verdragen, 3) volharden in een activiteit tot het punt
dat de pijn aanzienlijk verergert (d.w.z. ernstige opflakkeringen van pijn), en 4) doorgaan met een
activiteit tot een ernstige opflakkering van pijn dwingt om deze activiteit te onderbreken of te stop-
pen, ook bekend als overactiviteit.”182¢
De verschillende manieren van actief zijn met pijn sluiten elkaar niet altijd uit; individuen kunnen
bepaalde activiteiten of bewegingen vermijden, maar volharden in andere activiteiten tot het punt
van een ernstige opflakkering.®427

2. Patiénten die een verhoogd vermijdingsgedrag vertonen, voelen zich sterk gehandicapt door hun pijn.
De literatuur levert sterk bewijs dat bij patiénten met lage rugpijn het vermijden van activiteiten
waarvan wordt gedacht dat ze het ervaren pijnniveau verhogen, een aantal nadelige gevolgen heeft,
namelijk het risico dat de angst voor bepaalde activiteiten toeneemt of het risico dat de pijngerela-
teerde beperkingen in het dagelijks leven.!

3. Opflakkeringen van pijn komen vaak voor bij patiénten met chronische rugpijn.
Chronische rugpijn heeft geen constante of stabiele intensiteit, maar kan in de loop van de tijd varié-
ren met perioden van "opflakkeringen", waarbij de pijn dagen, weken of maanden veel erger is dan
normaal.*® Meer recentelijk heeft een consensus proces, met deelname van patiénten en deskundi-
gen, de definitie van een opflakkering van de pijn uitgebreid tot een verergering van de aandoening,
die moeilijk te verdragen is en gevolgen heeft voor de gebruikelijke activiteiten en/of emoties.*?

4. Fysieke activiteiten die gepaard gaan met hoge of aanhoudende biomechanische belasting worden
gezien als veelvoorkomende triggers van opflakkeringen.
Patiénten met chronische rugpijn, net als clinici, zien fysieke activiteiten die gepaard gaan met
hoge of aanhoudende biomechanische belastingen (d.w.z. zware lasten tillen, buigen, langere tijd
statische houdingen volhouden) als de belangrijkste voorlopers van een nieuw acuut begin van
pijn of een opflakkering van chronische pijn.1#3%4142 Objectief beoordeelde statische houdingen
(rechtop of naar voren gebogen zitten of staan) in het dagelijks leven hangen positief samen met
pijnintensiteit en pijngerelateerde vermoeidheid bij patiénten met chronische rugpijn.®” Bovendien
geven resultaten van systematische reviews en meta-analyses ondersteuning voor de associatie van
biomechanische stressoren zoals tillen, buigen en nieuwe episodes van rugpijn, waarbij sommige
onderzoeken een dosis-respons laten zien, 11304
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5. Onderzoek wijst uit dat er een associatie in tijdsverloop is tussen lichamelijke activiteit en een

opflakkering van pijn.

De perceptie van een individu van een associatie van biomechanische triggers en een opflakkering
van pijn kan worden belemmerd door een vertraging die bestaat tussen biomechanische belastin-
gen en een verergering van pijn. Voorlopige studies hebben aangetoond dat disfunctionele fysieke
activiteiten kunnen worden gevolgd door een opflakkering van pijn met een vertraging van 30 minu-
ten tot uren,20323¢

. Aanhoudende pijn en overactiviteit zijn veel voorkomende gedragsreacties op LBP.

Naast vermijding is volharden in een activiteit ondanks ernstige pijnintensiteit een veel voorko-
mende gedragsreactie op musculoskeletale en rugpijn.1417.1922,2527,2931,33343% e meeste onder-
zoeken beoordeelden de zelf gerapporteerde frequentie van volharden, met behulp van vragen-
lijsten, zoals de Avoidance-Endurance Questionnaire AEQ [25], het 9-item Avoidance-Endurance
Fast Screen (AEFS) [47], of de Patterns of Activity Measure-Pain POAM-P.% %’ Verschillende termen
zoals pijnpersistentie, overdrijven, taakpersistentie of pijn gerelateerd uithoudingsvermogen zijn
gebruikt om volharden in activiteiten ondanks ernstige pijn te benoemen.?7:2527.31.343% Dagrentegen
verwijzen de termen overactiviteit of overmatige persistentie naar een proces van pijnpersistentie
dat alleen werd gestopt door een ondraaglijke intensiteit van pijn en een daaropvolgende fase van
fysieke inactiviteit of onvermogen.>72%31 De Overactivity in Persistent Pain Assessment (OPPA) is een
zelfrapportagemaatstaf om niet alleen volharden ondanks pijn te beoordelen, maar ook de daarop-
volgende fase van fysieke inactiviteit.*

. Hoewel effect van aanpassen van de frequentie van pijnpersisteren onduidelijk is, wordt
regelmatige overactiviteit in verband gebracht met slechtere resultaten.

De term pijnpersistentie die alleen verwijst naar de frequentie of ernst van het gedrag heeft geen
of maar een beperkte lineaire samenhang met pijnintensiteit. De resultaten met pijn gerelateerde
coor zowel voor positieve als negatieve relaties inconsistent.>4253 Negatieve associaties, met lage
tot matig effect sizes, zijn gevonden voor pijnpersisteren en psychische problemen, zoals depressie,
angst, catastroferen of angst voor bewegen. Daarentegen toonden metingen met betrekking tot
overactiviteit, gevolgd door een onderbreking van een activiteit als gevolg van ondraaglijke pijn,
positieve associaties met beperkingen of psychische problemen.”.103146

. Onderzoek heeft waardevolle inzichten opgeleverd in complexe patronen van cognitief-affectieve
en gedragsmatige reacties op pijn.

Het inspecteren van complexere individuele patronen van cognitieve, affectieve en gedragsmatige
pijnreacties in plaats van de frequentie van het volhardend pijngedrag geeft meer inzicht in fysieke
en psychologische aanpassingen. Patiénten die bijvoorbeeld een patroon van distress-endurance
pijngedrag (DEP) en een negatieve stemming, met verhoogde mate van onderdrukken van gedachten
en volhardend gedrag, rapporteerden een significant hogere pijnintensiteit, mate van beperkingen
en een slechter psychologisch functioneren dan patiénten met een adaptieve responsreactie (AR,
d.w.z. weinig volharden, weinig onderdrukking van gedachten en weinig negatieve stemming).?2?743
Ondanks hogere pijn en mate van beperkingen, is aangetoond dat DEP-patiénten een significant
vaker statische houdingen vaannemen, objectief vastgelegd met een tri-axiale versnellingsmeter,
in vergelijking met AR-patiénten.?*3” Omgekeerd vertoonden patiénten met een eustress-uithou-
dingsvermogenpatroon (EEP) met een hoge mate van pijnpersistenteren, een positieve stemming
ondanks pijn en verhoogde cognitieve afleiding van pijn een hogere pijnintensiteit dan AR-patién-
ten, maar een vergelijkbaar mate van beperkingen en positief psychologisch functioneren. Pijncog-
nities en affectieve reacties lijken te bepalen of pijnpersisteren positief of negatief gerelateerd is
aan ervaren beperkingen en een slecht psychisch functioneren. Het bestaan van twee verschillende
typen van pijn persisteren (vergelijkbaar met DEPR en EEP) naast patiénten met angstvermijdend
gedrag (fear avoidance gedrag (FAG), hoge mate van angst voor pijn of letsel, hoog vermijdings-
gedrag) of een adaptief patroon wordt beschreven in een aantal onderzoeken ®17.293437,3847,48
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9. Neuro- gedragsmatige gevolgen van verschillende benaderingen van fysieke activiteit vereisen

verder onderzoek.

Het Avoidance-Endurance-model (AEM) van pijn conceptualiseert mogelijke neurologische gedrags-
mechanismen die suggereren dat, als gevolg van extreem pijnpersiteren, deze patiénten vatbaar
zijn voor fysieke overbelasting en de inductie van snellere spiervermoeidheid, verminderde bloed-/
zuurstoftoevoer, kleine herhaaldelijke schade aan weefsels, zoals spieren, gewrichtsbanden en
pezen.??® Omgekeerd lopen patiénten met een verhoogd FAG-patroon het risico op fysieke decon-
ditionering, inclusief negatieve veranderingen in spier-, motorische, cardio-respiratoire en metabo-
lische aspecten van fysieke fitheid.** Onderzoek dat zich richt op aanpassingen in het motorische
controlesysteem als gevolg van aanhoudende pijn en overactiviteit bevindt zich momenteel in het
stadium van hypothesen, maar er zijn een aantal fysiologische mechanismen geschetst die veel-
belovende perspectieven voor toekomstig onderzoek suggereren.®

10.Flexibele en zelfbepaalde pacing kan een adaptieve reactie op pijn zijn, maar er is meer

onderzoek nodig.

Activity pacing verwijst naar het reguleren van activiteitsniveaus en/of snelheid in dienst van een
adaptief doel.?> Activity pacing is een belangrijke zelfmanagementstrategie die wordt onderwezen
in pijn zelfmanagement programma's over de hele wereld, waar individuen wordt geleerd activitei-
ten die pijn veroorzaken op te splitsen en opnieuw te plannen door korte rustpauzes te nemen of
activiteiten/houdingen af te wisselen.® Onderzoeken die de effectiviteit van pacing als interventie
evalueren, zijn echter schaars en er zijn inconsistente bevindingen gevonden.? Kwalitatieve stu-
dies hebben de potentiéle waarde van pacing als behandelingsstrategie aangetoond* en activiteits-
patronen die consistent zijn met het effectieve gebruik van pacingstrategieén lijken tot betere
resultaten te leiden. Patiénten met een adaptief pijnresponspatroon (suggestief voor een effectief
pacingpatroon) vertoonden bijvoorbeeld de laagste pijnintensiteit en imate van beperkingen en
minder depressie dan patiénten met een vermijdings- of persistentiepatroon.®2?52”.2%43 Daarentegen
heeft onderzoek naar de lineaire associatie tussen de frequentie van pacinggedrag en pijn, beper-
kingen of psychologisch functioneren zeer inconsistente resultaten opgeleverd.1*104151631 \lerder
onderzoek naar de effectiviteit van het pacing als behandelstrategie en het onderzoeken van activi-
teitspatronen die consistent zijn met het effectieve gebruik van pacing is gerechtvaardigd.
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Roberto Perez Posterprijs

Roberto Perez Posterprijs 2021

Tijdens het online PAIN-congres van de Pijn Alliantie in
Nederland (PAIN) werd ter ere van Roberto Perez voor de
tweede keer de Roberto Perez Posterprijs uitgereikt. Aan
dit congres deden 380 deelnemers, vanuit maar liefst 20
verschillende disciplines, mee. Deze mix reflecteert het
gedachtengoed van Roberto Perez, die zich altijd sterk
gemaakt heeft voor samenwerking tussen verschillende
discipline in zowel onderzoek als in de dagelijkse praktijk.
En het sluit ook mooi aan bij het streven van de PAIN om
de multidisciplinaire samenwerking te stimuleren.

De prijs van de vakjury ging dit jaar naar dr. Tanja E.
Hamm-Faber, onderzoeker binnen het Pijnbehandelcen-
trum van het Albert Schweitzer Ziekenhuis in Zwijndrecht,
voor haar poster met de titel: ‘Kwaliteit van leven bij pa-
tiénten met chronische pijn; Een kwalitatieve analyse
middels het Positieve Gezondheidsmodel’. De jury was erg
te spreken over het centraal stellen van de wensen en het
perspectief van de patiént en ook dat het onderzoek vanuit
een multidisciplinaire samenwerking werd uitgevoerd.

Nederlandstalig Tijdschrift Pijnbestrijding, 41 (83), 2022

Bij de uitreiking gaf dr. Hamm-Faber aan: “Ik ben enorm ver-
eerd met het ontvangen van de Roberto Perez Posterprijs 2021. Te
meer omdat ik Roberto persoonlijk heb gekend en hij voor mij een
inspiratiebron is geweest op het gebied van multidimensioneel inter-
disciplinair onderzoek. 1k breng zijn gedachtegoed en wetenschappe-
lijke visie, met het winnen van deze prijs, graag onder uw aandacht”

Naast de prijs van de vakjury was er ook een patiénten-
prijs. Een jury bestaande uit alleen patiénten koos una-
niem voor de poster van drs. Loes Scheepers, revalidatie-
arts in opleiding Adelante Zorggroep Hoensbroek, met de
titel “Jongeren met juveniele idiopathische artritis, pijn-
klachten en beperkingen”.

De inhoud van beide posters is op de volgende pagina’s
weergegeven
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Kwaliteit van leven bij patiénten met chronische pijn;
Een kwalitatieve analyse middels het Positieve Gezondheidsmodel
Tanja E.Hamm-Faber,! MA-ANP; Yvonne Engels, PhD;* Kris C.P. Vissers,” MD, PhD; Dylan J.H.A

Henssen, MD, PhD?

Bij rug- en beenpijn na een rugoperatie, ook wel het
Failed Back Surgery Syndrome, ervaren patiénten geen
pijnverlichting in rug- en/of been na een of meerdere lage
rugoperaties. In plaats daarvan ontwikkelen ze langdurig
chronische pijn die een ernstige negatieve invloed heeft
op de kwaliteit van leven. Tevens beperkt deze pijn hen
om sociaal actief te zijn, deel te nemen aan groepsacti-
viteiten en het arbeidsproces. Hierdoor leiden patién-
ten met chronische pijn vaak een teruggetrokken leven
waarbij ze balanceren op de scheidslijn tussen hoop en
teleurstelling, mede veroorzaakt door het uitblijven van
een effect van diverse medische behandelingen die zij on-
dergingen om hun pijn te verlichten (1,2).
Ruggenmergstimulatie is, in het geval van hardnekkige
rug- en beenpijn, een laatste behandeloptie om de pijn
draaglijk te maken en hierdoor het dagelijks functioneren
en de kwaliteit van leven te verbeteren (3). Echter, in de
klinische praktijk, waar patiénten met ruggenmergstimu-
latie worden geévalueerd, wordt het succes van de the-
rapie veelal bepaald door de uitkomsten van de gestan-
daardiseerde vragenlijsten. Hierbij is weinig ruimte voor
persoonlijke waarden, behoeftes, ervaringen en wensen
van de patiént.

Zorgprofessionals hebben hierdoor maar een beperkt in-
zicht in de zorgvraag van de patiént en/of wat de patiént
belangrijk vindt in zijn kwaliteit van leven op het gebied
van de multidimensionele gezondheid.

Met het Positieve Gezondheidsmodel van Machteld
Huber et al. wordt een bredere kijk op de gezondheid ge-
geven. De zes dimensies van dit gezondheidsmodel zijn:
1) Lichaamsfuncties, 2) Mentaal welbevinden, 3) Zinge-
ving, 4) Kwaliteit van leven, 5) Sociale en maatschappe-
lijke participatie en 6) Dagelijkse functioneren.

Het implementeren en toepassen van dit model kan bij-
dragen aan het exploreren en daarmee het verbeteren van
het vermogen van patiénten om in hun dagelijks leven
beter met fysieke, mentale en sociale uitdagingen om te
gaan en daarbij de regie in eigen hand te houden (4).

In deze kwalitatieve studie hebben we gebruik gemaakt
van dit gezondheidsmodel om daarmee een beter inzicht
te krijgen in het dagelijks leven van FBSS-patiénten mbt
tot hun persoonlijke gezondheid, behoeftes en de wijze
waarop zij omgaan met hun chronische pijn vooraf aan de
ruggenmergstimulatie.

Om dit te realiseren hebben wij semigestructureerde face-
to-face diepte-interviews afgenomen bij 17 patiénten,
welke volgens de richtlijnen van de Vereniging voor Neu-
romodulatie Nederland (VWNN) in de periode vanaf April

— November 2019 gepland stonden voor ruggenmergsti-

mulatie.

Er namen 8 mannen en 9 vrouwen deel aan de studie in

de leeftijd tussen 28-67 jaar. Zij hadden 1-5 rugoperaties

gehad waarbij de duur van de pijn na de operatie vari-
eerde van 4-22 jaar. Er werd een themalijst opgesteld ge-
baseerd op de zes dimensies van het gezondheidsmodel
van Machteld Huber en de data werden geanalyseerd met

Atlas.ti, Scientific software.

Elk interview duurde tussen 45 en 60 minuten. Na het

analyseren van de data werden 190 codes samengevoegd

tot 11 categorieén en 3 thema's.

Deze thema's waren:

1) Omgaan met chronische pijn: Deelnemers vonden accep-
tatie en coping de belangrijkste elementen om met
pijn te kunnen omgaan. Ze vonden dit een complex
proces omdat ze hun grenzen constant moeten bij-
stellen en vaak nog hopen op volledig herstel en re-
integratie in de maatschappij. Anderzijds willen ze
positief blijven door zich voortdurend te focussen op
de activiteiten die lukken of te zoeken naar alterna-
tieven voor hun beperkingen. Het blijkt dat dit proces
vele jaren duurt waarbij de meeste deelnemers geen
professionele psychologische hulp hebben gehad.

2) Huidige situatie tav positieve gezondheid: Naast chronische

pijn ervaren de deelnemers vaak continue vermoeid-
heid en/ of een laag energielevel. Door immobiliteit
krijgen ze gezondheidsproblemen zoals toename in
gewicht of Diabetes Mellitus. Daarnaast heeft de chro-
nische pijn invloed op o.a. hun slaap- en eetpatroon,
alsmede op hun werkomgeving, financiéle situatie,
sociale contacten, intimiteit, mentaal en emotioneel
welbevinden, medicatiegebruik, zelfvertrouwen en
zelfstandigheid.
Deelnemers zijn zich bewust van de impact die chroni-
sche pijn heeft op hun gezins- en sociale leven, wat ze
verdrietig en boos maakt. Daarbij voelen ze zich niet
altijd begrepen en vinden sommigen steun bij het ge-
bruik van sociale media en het internet.

3) Toekomstperspectief tav gezondheid en kwaliteit van leven: Deel-
nemers beschrijven hierbij hun angst en onzekerheid
om toekomstplannen te maken, omdat de pijn niet
weggaat, onvoorspelbaar is en de beperkingen om
normaal te kunnen functioneren toenemen.

Deze kwalitatieve studie geeft inzicht in de individuele ge-

zondheid, persoonlijke behoeftes en dagelijkse aanpas-

sing van FBSS-patiénten met chronische pijn vooraf aan
de ruggenmergstimulatie en laat zien dat deze patiénten-

1. Afdeling Pijnbehandelcentrum, Albert Schweitzer Ziekenhuis, Zwijndrecht 2. Afdeling Anesthesie, Pijn en Palliatieve Geneeskunde, Radboudumc, Nijmegen

3. Afdeling Radiologie & Nucleaire Geneeskunde Radboudumc, Nijmegen.
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groep tekortkomingen ervaart op alle zes dimensies van
Positieve Gezondheid. De uitkomsten kunnen gebruikt
worden voor een individueel patiéntgericht gesprek en
het opstellen van een persoonsgericht en multidimensio-
neel behandelplan op maat van iedere individuele patiént
waarbij middels een samen beslismodel de ruggenmerg-
stimulatietherapie kan worden aangeboden.
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Introductie

Een reumatische ontstekingsziekte kan zich al openbaren in kinderleeftijd, de
meest voorkomende vorm is Juveniele Idiopathische Artritis (JIA). De laatste jaren
zijn de medicamenteuze behandelingen voor JIA fors verbeterd. Dit heeft geleid tot
vermindering van gewrichtsontstekingen.

Uit eerdere onderzoeken blijkt dat deze jongeren, ondanks een lage ziekteactiviteit
toch pijnklachten ervaren.! Pijnklachten hebben vaak een negatieve invioed op het
functioneren van de jongere op meerdere domeinen (school, sociale activiteiten,
sport etc). Tevens is de kwaliteit van leven van jongeren met JIA lager dan in de
algemene populatie. 23

Bij jongeren met chronische musculoskeletale pijnklachten weten we dat
biopsychosociale factoren een grote rol kunnen spelen in het ervaren van
functionele beperkingen bij pijn. Het vermijdingsmodel is een theoretisch model dat
aanknopingspunten geeft voor behandeling van deze pijnklachten. Bij jongeren
met JIAis er in de huidige behandeling nog weinig ruimte voor het
biopsychosociale model en behandeling die zich hierop richt.

Doel

Middels dit onderzoek willen we meer inzicht krijgen in welke factoren op het gebied
van cognities, angsten en sociale context (risicofactoren) kunnen bijdragen aan
functionele beperkingen bij jongeren met een JIA. Alsook factoren die hiertegen
beschermen (resilience factoren).

Tevens is het doel om te exploreren wat de behandelbehoeften zijn om zo een
geschikt behandelprogramma voor jongeren met JIA en voortdurende pijnklachten te
kunnen ontwikkelen.

Methode

Het betreft een kwalitatief onderzoek. Jongeren (12-26 jaar) met een juveniele
idiopathische artritis worden geinterviewd middels semigestructureerde interviews.
De interviews zullen worden gecodeerd middels NVIVO door 2 onderzoekers (LS
en BM). Het analyseren is een cyclisch proces van dataverzameling en analyseren
De stappen open codering, axiaal codering en selectief codering zullen hierbij
worden gevolgd. Bevindingen zullen worden gerapporteerd volgens de COREQ-
criteria voor kwalitatief onderzoek. 8

Tevens worden er vragenlijsten afgenomen om de deelnemers te beschrijven.
(Demografische variabelen, Disability Inventory (FDI), Fear of Pain Questionnaire-
Child (FOPQ) Pain Catastrophizing Scale Child version (PCS-C). 4567

Resultaten

Er werden tot op heden 6 jongeren geincludeerd. Voor de demografische gegevens zie
tabel 1. Opvallend is dat bij 2 jongeren toch opnieuw een diagnostische fase liep naar
andere klachten of de ziekte opnieuw actief was, 1 jongere vermoedde de terugkeer
van ziekteactiviteit maar dit was nog niet besproken met de reumatoloog. Met deze
jongeren werd voornamelijk gesproken over de fase dat de ziekte niet actief was.

Leeftijd |Diagnose |Leeftijd |Opleidings |Hoogste/ FDI-C [FOPQ |PCS-C
diagnose |niveau (0-60) [(0-120) |(0-52)

HBO 8/2 15 44 17

JIA 2 VWO 7/1 12 17 12

EV 26 JIA 14 MBO 8/4 21 50 20
nV 16 JIA 8 HAVO 7/1 16 38 21
E\/ 25 JIA 15 HBO 71 18 35 33
(6 N 21 JIA El wo 5/0 15 36 14

Tabel 1: Demografische gegevens

Hoogst en laagst gerapporteerde pijnscore in afgelopen week. NRS: Numeric rating scale FDI: Functional Disability
Inventory, FOPQ: Fear of Pain Questionnaire-Child, PCS-C Pain Catastrophizing Scale Child version.

Referenties

Centre, the

Uit de analyses van de interviews zijn de volgende thema’s naar voren gekomen.

Pijn

De jongeren geven aan dat pijn zorgt dat ze activiteiten niet doen of afbreken. Pijn
hindert hen het meeste op het gebied van sport. De meeste jongeren beschouwen
de pijnklachten en de beperkingen als vanzelfsprekend, ook als er geen actieve
Ziekte is.

R: “Ja, bijvoorbeeld in de zin van: Ik fiets niet zelf naar school toe. Dat zou gewoon
te zwaar zijn, dus vandaar dat ik altijd met de taxi naar toe school ga.”

Opvallend is dat de jongeren niet weten waardoor pijnklachten in een rustige fase
van de ziekte veroorzaakt worden.

I: “ Heb je last van pijnklachten?”

R: “Ja, eigenlijk dagelijks wel. Maar ja, zoals denk ik iedere reumapatiént: de ene
dag is de andere niet.”

Coping

Jongeren geven aan dat ze veel bezig zijn met de het plannen van activiteiten en na
een fysieke of sociale activiteit wordt rust gepland. Mede hierdoor is er veel aandacht
voor pijn en beperkingen. Er wordt veelvuldig afgewogen of iets wel of niet gaat.

R: “Vooral na een concert bijvoorbeeld houd ik er toch wel gewoon rekening mee
dat ik de dag erna gewoon de hele dag niks plan eigenlijk, dat ik gewoon de hele dag
mijn rust kan nemen of soms weleens wel een week.”

Cognities
Over het algemeen speelt angst voor pijntoename, meer dan angst voor schade. Wel
speelt er een angst voor recidief van actieve ziekte.

Sociale omgeving

In de sociale omgeving worden vaak aanpassingen gedaan vanwege de pijnklachten
van de jongere. Dit gebeurt door ouders, op school/werk, maar ook door

vrienden. De omgeving beschermt de jongere in de te ondernemen activiteit. Dit
beschermend gedrag treedt ook op wanneer de ziekteactiviteit minder is.

R: “Mijn ouders zeiden: we waren het zo gewend om zo beschermend over jou te
zijn. Ik had zo veel last en ik kon zo weinig en ze moesten zo veel bij mij zijn, dat ze
zich veel meer zorgen om mij maakten. Ook toen ik bijvoorbeeld in de periode zat
dat ik naar de middelbare ging en eigenlijk nergens meer last van had, dat ze nog
steeds zoiets hadden van: we moeten haar vasthouden.”

Hulpverlening

Jongeren geven aan dat de controles van de reumatoloog met name gaan over
ontstekingen en pijnklachten. De beperkingen worden niet regelmatig besproken.
Opvallend is dat jongeren door bijvoorbeeld een therapeut (in het verleden) ook wel
geremd zijn in het doen van activiteiten.

Identiteit

Jongeren geven in de interviews aan dat de pijn voor hen normaal is, ze zijn niet
anders gewend. Ook het plannen en wegen van activiteiten is normaal geworden. De
sociale omgeving is ingesteld op hun ziekte. Er is niet veel verandering opgetreden
nadat de ziekteactiviteit stabiel was.

“ Die pijnklachten, heb je die altijd zo gehad?”

R: “ Jawel eigenlijk zolang als ik me kan herinneren. Ja, ik kan me niet meer anders
voorstellen als... Ja, het is eigenlijk een soort nieuw normaal geworden.”

Conclusie

Jongeren met JIA ervaren ook bij een stabiele of lage ziekteactivtieit beperkingen in
het dagelijks leven. Deze beperkingen ervaren zij als normaal en niet heel anders
dan bij een periode waarbij JIA actief is. De omgeving blijft tevens beschermend naar
hen. De jongere en ook de omgeving lijkt de identiteit van JIA te hebben
aangenomen. De beperkingen die zij worden vaak niet besproken met de
reumatoloog. Door deze factoren veranderd het activiteitenpatroon niet en de
beperkingen blijven in stand.
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De lange weg naar pijnrevalidatie

De route door de zorg van een patiént met chronische pijn
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’ DE ZORG VOOR CHRONISCHE PIJN

i:}' AANLEIDING ONDERZOEK

E’ AANPAK ONDERZOEK

Chronische pijn is een multifactorieel
probleem die een multidisciplinaire aanpak
vraagt. Toch blijken patiénten niet of vaak
pas heel laat verwezen te worden naar een
gespecialiseerd pijnteam. (reivik 2006, Niv 2007)

Er is anno 2021 nog steeds sprake van

een monodisciplinaire, sterk biomedisch
georiénteerde, benadering van patiénten
met (dreigende) chronische pijn. (ewis 2020).

Multidisciplinaire behandelingen gericht op
verbeteren van fysiek en mentaal
functioneren, zijn effectief in het verbeteren
van de kwaliteit van leven. De grootte van

de effecten zijn echter klein tot matig.
(Elbers 2021)

Een mogelijke reden voor beperkte
effectiviteit is de late verwijzing naar
pijnrevalidatie. Het pijnprobleem is dan
zodanig complex dat verbetering moeilijk
realiseerbaar is.

Na afloop van pijnrevalidatie geven
patiénten vaak aan dat eerder inzetten van
pijnrevalidatie beter was geweest!

Op basis hiervan is een kwalitatief
onderzoek opgesteld met twee
onderzoeksvragen:

- Wat is de route die de patiénten
afleggen voordat deze verwezen worden
naar pijnrevalidatie?

Wanneer hadden patiénten welke
informatie willen ontvangen om eerder
te kiezen voor een pijnrevalidatie
programma?

Opstellen van een semi
gestructureerde interview guide

Afnemen van zes interviews bij
chronische pijnpatiénten die in
behandeling zijn binnen
Adelante

Analyse

& RESULTATEN

N= 3 volwassenen (pt 1, pt 2, pt 3) gemiddelde leeftijd 56 jaar, gemiddelde duur klachten 9,7 jaar
N= 3 adolescenten (pt 4, pt 5, pt 6) gemiddelde leeftijd 23 jaar, gemiddelde duur klachten 10,7 jaar

Disciplines bezocht door onderzoekspopulatie:

Aantal jaren vanaf start pijn tot aan start

pijnrevalidatie:

16

Neuroloog
Reumatoloog

14

Revalidatiearts

Bedrijfsarts

Psycholoog

Ergotherapeut

Fysiotherapeut

Huisarts

Als u eerder van chronische pijn revalidatie had gehoord,

had u dan open gestaan voor de revalidatie?:

= "Nee, ik zou hier nog niet klaar voor zijn
geweest, ik wilde eerst alle medische
oorzaken uitsluiten."

"Misschien, ik had er wel eerder van
willen horen maar of ik er toen iets mee
had gedaan kan ik niet inschatten."

"Ja, na mijn MRI scan hoorde ik dat ik

moest leren leven met de pijn maar ik

10

8

| I I

: I
2

0

Patiént 1

Patiént2  Patiéent3  Patiént4  Paiénts  Patiént6

Second opinion aanvraag:

Alle geinterviewde
deelnemers hebben
gedurende hun
journey één of
meerdere keren een
second opinion
aangevraagd.

wist toen niet goed hoe."

Conclusie: Dit kwalitatieve onderzoek laat de lange route zien die patiénten langs meerdere hulpverleners maken voordat ze verwezen worden naar een

pijnrevalidatie programma. Opvallend is dat de meeste patiénten aangeven, niet eerder open te staan voor een verwijzing. Het zoeken naar een oplossing voor

pijnvermindering heeft steeds de voorrang. Nader onderzoek naar mogelijkheden, om patiént beter en eerder te informeren, zijn noodzakelijk.
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Niv D, Devor M. Position paper of the European Federation of IASP Chapters (EFIC) on the subject of pain management. Eur J Pain. 2007 Jul;11(5):487-9.

Lewis JS, Cook CE, Hoffmann TC, O'Sullivan P. The Elephant in the Room: Too Much Medicine in Musculoskeletal Practice. J Orthop Sports Phys Ther. 2020 Jan;50(1)
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Save the date!

Allernieuwste kennis op gebied van pijn wordt gepresenteerd en bediscussieerd.
Een congres voor onderzoekers en behandelaren.
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