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Van de kernredactie

Elk nadeel heb zijn voordeel. ..

In 1981 verscheen het eerste nummer van het NTPP, in-
middels zijn we 42 jaar later aangekomen bij nummer 88.
Echter, aan al het goede komt uiteindelijk een einde. Zo
helaas ook aan realiseren van een gedrukte versie van het
Nederlandstalige Tijdschrift voor Pijn en Pijnbestrijding
(NTPP). Helaas is nummer 88 dan ook de laatste uitgave
op papier. CoMedical B.V., onze voornaamste sponsor, is
failliet, waardoor de broodnodig financiéle bijdrage is ko-
men te vervallen. Zonder deze bijdrage lukt het niet om
het blad te blijven drukken en per post te versturen. Vanaf
deze plaats willen wij CoMedical in ieder geval hartelijk
bedanken voor de jarenlange steun die ze geboden heb-
ben om het NTPP in de lucht te houden.

Maar zoals een bekend Nederlands filosoof ooit zei “elk
nadeel heb zijn voordeel”. Dit betekent dat de redactie
aan het kijken is hoe nu verder. De meest voor de hand
liggende optie is een digitale versie van het NTPP uit-
brengen. Een manier van uitgeven die veel internationale
tijdschriften al toepassen en die verschillende voordelen
biedt. Wellicht kunnen we dan vaker bijdragen uitbrengen
en/of links maken met ander nieuws via b.v. sociale me-
dia. De redactie gaat de komende maanden aan de slag
om te kijken wat de mogelijkheden zijn. We houden u op
de hoogte van deze ontwikkelingen.

Gelukkig nemen we afscheid van de papieren versie met
een mooi inhoudelijk rijk gevuld nummer. Moderne ont-
wikkelingen over het toepassen van EHealth binnen pijn-
revalidatie geeft aan dat er mogelijkheden zijn, maar dat
er ook nog obstakels overwonnen moeten worden. Thijs
Linssen en collega’s beschrijven de resultaten van hun
kwalitatief onderzoek naar het gebruik van EHealth bij
pijn. Verder in dit nummer aandacht voor pijn bij men-
sen met een verstandelijke beperking. Een belangrijke
doelgroep waar meer aandacht voor pijn noodzakelijk is.
Nanda de Knegt en coauteurs beschrijven waar knelpun-
ten liggen en waar welke verbeteringen kunnen worden
aangebracht.
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Verder nog een kritische reflectie op een artikel over ef-
fectiviteit van pijneducatie en een mooie boekbespreking
waarin gepleit wordt voor een heldere gelijkwaardige
communicatie tussen zorgvrager en zorgverlener. Het
boek biedt veel voorbeelden en ondersteuning aan hoe
dit aan te pakken. lets wat iedere zorgverlener binnen pijn
zou moeten kunnen.

En als laatste komt de patiént nog aan het woord. Ilona
Thomassen en Louk de Both stellen Pijnpatientennaaréén-
stem aan u voor. Daarmee sluit de inhoud van dit laatste
nummer perfect aan bij het multidisciplinaire karakter
van pijn en de uitgangspunten van PA!N en de VVAP, de
feitelijke uitgevers van dit blad.

Tot slot wensen we u veel leesplezier en namens de ge-
hele redactie dank aan onze trouwe lezers, abonnement-
houders en diegenen die ons afgelopen jaren regelmatig
hebben gesteund met een financiéle donatie. Maar niet
getreurd we komen op een andere wijze terug! Houd in
de tussentijd onze website en social media in de gaten.

De redactie
B. Brouwers, R. Schiphorst Preuper, ]. de Witte, A. Kike



Het gebruik van e-health in de revalidatiezorg
voor patiénten met chronische pijn:
de bevorderende en belemmerende factoren

ervaren door zorgverleners
T. Linssen, MSc,* Dr. I. Everink,* Dr. M. Meems,® Prof. Dr. J. Verbunt®¢

Samenvatting

Achtergrond en doel: In 2020, tijdens de COVID-19 pandemie,
is revalidatie-instelling Adelante, gestart met het gebruik van twee
verschillende vormen van e-health (videobellen en de applicatie “Te-
lerevalidatie.nl”) binnen de revalidatie van mensen met chronisch
pijn. Er is echter weinig bekend over de implementatie van deze twee
vormen van e-health binnen deze specifieke groep patiénten, en over
de ervaringen van behandelaren. Ook internationaal bestaat er een
behoefte om meer inzicht te krijgen in de toepassing van e-health bin-
nen de chronisch pijnrevalidatie. Binnen dit onderzoek zijn de bevor-
derende en belemmerende factoren die behandelaren ervaren bij het
gebruik van videobellen en “Telerevalidatie.nl” binnen de chronisch
pijnrevalidatie in kaart gebracht.

Methode: Er is gebruik gemaakt van semigestructureerde interviews
bij behandelaren van twee locaties van Adelante aan de hand van
het implementatieframework van Grol en Wensing. De interviews
werden opgenomen, getranscribeerd en gecodeerd op basis van een
reflexieve benadering (combinatie van open en gesloten coderen).
Resultaten: Elf behandelaren hebben deelgenomen aan dit onder-
z0ek. Resultaten werden ingedeeld volgens de verschillende niveaus
van Grol en Wensing. Belangrijkste resultaten lieten zien dat de
implementatie van e-health vooral werd bevorderd door de ervaren
voordelen zoals 1) geen reistijd en reiskosten, flexibiliteit in het plan-
nen van afspraken en betere toegankelijkheid voor patiénten die niet
of nauwelijks mobiel zijn, 2) door betere ervaren resultaten van de
behandeling door behandelaren (onder andere door de mogelijkheid
van het toepassen van oefeningen in de thuissituatie), 3) door de
bereidheid tot het gebruik van e-health onder behandelaren, en 4)
door ervaren enthousiasme in het gebruik van e-health door collega’s.
Belemmerende factoren in het gebruik waren de onbekendheid over
de mogelijkheden van de aangeboden e-health voorzieningen, het
ontbreken van voldoende training en kennis over het gebruik van
e-health en een sterke voorkeur voor fysieke behandeling. Andere be-
lemmerende factoren waren een gebrek aan faciliteiten om e-health
in de praktijk toe te passen, behandelaren die vasthielden aan oude
routines, en een ervaren gebrek aan prikkels vanuit het management
om e-health toe te passen in de behandeling.

Conclusie: Deze studie toont verschillende bevorderende en belemme-
rende factoren aan met betrekking tot het gebruik en de implemen-
tatie van e-health in de revalidatiebehandeling van patiénten met
chronisch pijn op zowel strategisch, tactisch als operationeel niveau.
Op basis van deze resultaten wordt aanbevolen om op strategisch
niveau aandacht te besteden aan het uitdragen van een duidelijke
visie over het gebruik van e-health en deze helder te communiceren.
Daarnaast wordt geadviseerd om te zorgen voor faciliteiten die het
gebruik van e-health faciliteren en meer aandacht te besteden aan
training van behandelaren gericht op het gebruik van deze e-health
faciliteiten.

Abstract

Background: In 2020, during the COVID-19 pandemic, re-
habilitation institution Adelante started using two diffe-
rent forms of e-health (video calling and the application
"Telerevalidation.nl"") within the rehabilitation of people
with chronic pain. However, little is known about the im-
plementation of these two forms of e-health within this
specific group of patients, and about the experiences of
practitioners. There is also an international need to gain
more insight into the application of e-health within chro-
nic pain rehabilitation. Within this study, the facilitating
and hindering factors that practitioners experience when
using video calling and "Telerevalidation.nl” within chro-
nic pain rehabilitation have been mapped out.

Method: Semi-structured interviews were conducted with
practitioners at two Adelante locations using the imple-
mentation framework of Grol and Wensing. The interviews
were recorded, transcribed and coded using a reflexive
approach (combination of open and closed coding).
Results: Eleven practitioners participated in this study.
Results were classified according to the different levels
of Grol and Wensing. Main results showed that the im-
plementation of e-health was mainly promoted by the
perceived benefits such as 1) no travel time and travel
costs, flexibility in scheduling appointments and better
accessibility for patients who are not or hardly mobile, 2)
by better perceived outcomes of the treatment by practi-
tioners (including the possibility of applying exercises in
the home situation), 3) by the willingness to use e-health
among practitioners, and 4) by perceived enthusiasm in
the use of e-health by colleagues . Limiting factors in use
were unfamiliarity with the possibilities of the e-health
facilities offered, the lack of sufficient training and know-
ledge about the use of e-health and a strong preference
for physical treatment. Other barriers were a lack of facili-
ties to implement e-health in practice, practitioners stic-
king to old routines, and a perceived lack of management
incentives to apply e-health in treatment.

Conclusion: This study shows several facilitators and bar-
riers regarding the use and implementation of e-health in
the rehabilitation treatment of patients with chronic pain
at strategic, tactical and operational level. Based on these
results, it is recommended to pay attention at a strategic
level to the propagation of a clear vision on the use of
e-health and to communicate this clearly. In addition, it
is advised to provide facilities that facilitate the use of e-
health and to pay more attention to training practitioners
aimed at using these e-health facilities.

a. Vakgroep Health Services Research, Care and Public Health Research Institute (CAPHRI), FHML, Maastricht University, Maastricht b. Afdeling Advies, Beleid en Control,
Adelante, Hoensbroek c. Kenniscentrum, Adelante, Hoensbroek d. Vakgroep revalidatiegeneeskunde, Care and Public Health Research Institute (CAPHRI), FHML,

Maastricht University, Maastricht
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Achtergrond en doel

De afgelopen jaren is het gebruik van E-health in de zorg
sterk toegenomen. E-health kan worden gedefinieerd als
het gebruik van informatie- en communicatietechnolo-
gieén (ICT) voor gezondheidszorg (Wereldgezondheids-
organisatie, n.d.). Voorbeelden van e-health zijn online
platforms waar patiénten oefeningen (thuis) kunnen uit-
voeren in een virtuele ruimte, offline oefensessies voor
educatieve doeleinden (huiswerkoefeningen) of videobel-
len (overleg tussen patiént en arts door middel van tech-
nologie) (Tsavourelou et al., 2016). E-health kan worden
ingezet naast of ter vervanging van de reguliere face-to-fa-
ce zorg. Redenen voor het gebruik van e-health zijn onder
meer een betere toegang tot gezondheidszorg (de patiént
kan de zorg niet bereiken zonder e-health), medische
voorlichting over bijvoorbeeld privacygevoelige onder-
werpen (jongvolwassenen zijn bijvoorbeeld meer geneigd
om voorlichting te krijgen over seksueel overdraagbare
aandoeningen via hun mobiele telefoon) en meer gemak
(wat betreft tijd, afstand, werken, parkeren en kinderop-
vang) (Kruse, Williams, Bohls, & Shamis, 2021).

De in 2020 uitgebroken COVID-19-pandemie is een sterke
motivator geweest voor zorgorganisaties om op diensten
online over te gaan door bijvoorbeeld het gebruik van
technologie (e-health) om hun personeel en patiénten te
beschermen (Almallah & Doyle, 2020).

Ook in de revalidatiezorg wordt e-health steeds meer
toegepast (Galea, 2019). Adelante Groep te Hoensbroek
wilde e-health toepassen binnen het revalidatiepro-
gramma van patiénten met chronische pijn van het bewe-
gingsapparaat in de vorm van videobellen en een online
oefenportaal van “Telerevalidatie.nl”. Er is echter weinig
bekend over de implementatie van videobellen en “Tele-
revalidatie.nl” bij deze specifieke groep, en over de erva-
ringen van zorgprofessionals van Adelante die met deze
e-health interventies werken. Ook internationaal bestaat
de wens om meer kennis op te doen over de toepassing
van e-health bij de behandeling van pijn. Eccleston et
al. (2020) stellen dat meer onderzoek naar e-health bin-
nen pijnmanagement nodig is om kwalitatief hoogstaand
bewijs te leveren rond e-health-interventies binnen deze
specifieke groep patiénten.

Het doel van dit onderzoek is het in kaart brengen van de
bevorderende en belemmerende factoren die revalidatie-
artsen, fysiotherapeuten, ergotherapeuten en psycholo-
gen ervaren bij de adoptie en het gebruik van videobellen
en “Telerevalidatie.nl” bij de behandeling van patiénten
met chronische pijn. De resultaten kunnen worden ge-
bruikt om bepaalde implementatiestrategieén uit te voe-
ren of bij te sturen.

Methode

Design, type en opzet

Het design van deze studie was een kwalitatieve, explora-
tieve, cross-sectionele casestudy. Ten eerste was kwalita-
tief onderzoek nodig om te onderzoeken waarom mensen
bepaalde gedragingen vertonen en om intenties, moti-
vaties en ervaringen vast te stellen (Ross, 2012). Binnen
deze studie zijn de ervaringen van zorgprofessionals met
betrekking tot de adoptie en het gebruik van e-health on-
derzocht. Het onderzoek is exploratief omdat er op dit mo-
ment weinig bekend is over de bestaande belemmerende
en bevorderende factoren met betrekking tot de adoptie
en het gebruik van e-health onder zorgprofessionals. Dit
onderzoek probeert hier meer inzicht in te krijgen (Ghauri
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& Gronhaug, 2005). Ten slotte is het een casestudy, omdat
het een retrospectief onderzoek was naar een gebeurtenis
(de adoptie en het gebruik van e-health) binnen Adelante
(Ross, 2012).

Studiepopulatie en setting

De onderzoekspopulatie bestond uit revalidatieartsen,
fysiotherapeuten, ergotherapeuten en psychologen werk-
zaam in Adelante op de locaties Hoensbroek en Maas-
tricht. In dit artikel wordt de onderzoekspopulatie verder
aangeduid als 'zorgprofessionals'.

De zorgprofessionals werden geselecteerd op basis van
‘purposive sampling’. De volgende inclusiecriteria wer-
den gehanteerd: (1) de zorgprofessionals werken binnen
de revalidatie van patiénten met chronische pijn, en (2)
ze werken in hun behandeling met videobellen en/of met
de applicatie “Telerevalidatie.nl". Daarnaast werd gebruik
gemaakt van ‘snowball sampling’ om deelnemers te wer-
ven, waarbij de geselecteerde deelnemers collega's voor-
stelden die in aanmerking kwamen voor dit onderzoek
(Ross, 2012).

De werving van de deelnemers gebeurde per e-mail. Con-
tactgegevens van potentiéle deelnemers werden verstrekt
door de projectmanager e-health van Adelante. Professi-
onals, die aan de criteria voldeden, ontvingen een wer-
vingsflyer en een formele informatiebrief (via e-mail)
waarin het onderzoek werd toegelicht en waarin deelne-
mers werden gevraagd om deel te nemen.

De steekproefomvang in dit onderzoek was gebaseerd op
het bereiken van saturatie. Er is getracht een zo repre-
sentatief mogelijke steekproef samen te stellen, zowel
wat betreft de “soort” zorgprofessional als een spreiding
van zorgprofessionals over de verschillende locaties van
Adelante.

Dataverzameling

De data werden verkregen middels semigestructureerde
interviews. Deze interviews werden afgenomen via Micro-
soft Teams omdat het vanwege de COVID-19 pandemie
het niet mogelijk was om de interviews fysiek af te nemen.
Aan alle deelnemers werd toestemming gevraagd om een
audio-opname te maken en om het “informed consent”
formulier te ondertekenen.

De interviews waren semigestructureerd van aard en wa-
ren gebaseerd op een vooraf opgestelde ‘topic list’ (Ross,
2012), gebaseerd op de zes niveaus van het raamwerk van
Grol en Wensing (2004). Deze bestaan uit de innovatie
zelf, de individuele professional, de patiént, de maat-
schappelijke context, de organisatorische context en de
politiek/economische context. Binnen het thema innova-
tie kwamen onderwerpen als voordelen, haalbaarheid en
geloofwaardigheid van E-health aan bod. Bewustwording,
kennis en houding van de zorgprofessionals waren items
die aan de orde kwamen binnen het thema van de indivi-
duele professional.

Data-analyse

De interviews zijn opgenomen, getranscribeerd en geco-
deerd door de eerste onderzoeker (TL). Er werd gebruik
gemaakt van de drie stadia in het coderingsproces: open
codering, axiale codering en selectieve codering. In de
eerste fase werden de belangrijkste concepten en tref-
woorden beschreven. De tweede fase bestond uit het
identificeren van patronen en het ordenen van data in
(sub)categorieén. In de laatste fase, selectief coderen,



Tabel 1 Karakteristieken van de participanten

Karakteristieken

Aantal (n=11)

Geslacht Man

Vrouw

Soort zorgprofessional Revalidatiearts (medisch)
Physician assistant (medisch)
Nurse practitioner (medisch)
Psycholoog

Fysiotherapeut

Ergotherapeut

NowWw W

Werkervaring 0-5 jaren
6-10 jaren
11-15 jaren
16-20 jaren

21 jaren of meer

NN O W

Werklocatie Hoensbroek
Maastricht

Hoensbroek en Maastricht

1

werden categorieén georganiseerd in nog hogere cate-
gorieén om de onderzoeksvraag te beantwoorden (Ross,
2012). Bij de data-analyse werd een abductieve benade-
ring gebruikt, die een reflexieve benadering tussen induc-
tieve en deductieve codering inhield (Alvesson & Kérre-
man, 2007). In de eerste coderingsronde was er door de
inductieve benadering (open codering) de mogelijkheid
om nieuwe thema's te identificeren. Daarna werd op basis
van de topiclijst een deductieve benadering (gesloten co-
dering) toegepast om structuur aan te brengen in de vol-
gende coderingsrondes (Skjott Linneberg & Korsgaard,
2019).

Betrouwbaarheid en robuustheid

Om de geloofwaardigheid van dit onderzoek te verster-
ken, werden er eerst member checks uitgevoerd (Shenton,
2004). Aan de hand van de transcriptie en een aangelever-
de samenvatting van de belangrijkste bevindingen ging
de onderzoeker na of de deelnemers vonden dat de juiste
conclusies waren getrokken.

Ten tweede werd er een pre-test van het interview uitge-
voerd om het nut en de duidelijkheid van de lijst met on-
derwerpen te waarborgen. (Guthrie, 2010). Met het oog op
de volledigheid van de topiclijst vanuit het oogpunt van
de deelnemer, werd aan elke deelnemer in het interview
gevraagd of ze enkele topics wilden uitdiepen of nieuwe
topics wilden benoemen.

Ten slotte werd een vereenvoudigde vorm van onderzoe-
kerstriangulatie gebruikt om na te gaan of de codering
van de transcripten op dezelfde manier gebeurde wan-
neer twee mensen onafhankelijk van elkaar coderen (Polit
& Beck, 2012). Hiervoor controleerde de tweede onder-
zoeker (IE) de toekenning van de codes in de transcripties
en ging na of ze het eens was met de manier waarop eer-
ste onderzoeker (TL) de codes had toegekend.

Resultaten

In juni en juli 2021 zijn in totaal 11 interviews afgenomen
met het digitale platform Microsoft Teams. De kenmerken
van de deelnemers zijn beschreven in Tabel 1. Er waren
meer vrouwelijke dan mannelijke deelnemers en de ver-
deling tussen deelnemers wat betreft discipline, werker-
varing en werklocatie waren gelijk.

Het begrip ‘e-health’ in deze paragraaf verwijst naar e-
health in het algemeen. Wanneer een verklaring betrekking
heeft op een bepaalde vorm van e-health, wordt deze ex-
pliciet vermeld, zoals videobellen of “Telerevalidatie.nl”.
De resultaten worden beschreven aan de hand van de
niveaus van de topiclijst: de innovatie, de individuele
professional, de maatschappelijke context en de organi-
satorische context rondom de implementatie en het ge-
bruik van e-health. De resultatensectie eindigt met een
paragraaf over het toekomstperspectief van e-health van-
uit het oogpunt van de betrokken professionals. Figuur 1
geeft een totaaloverzicht van alle codes weer middels een
codeboom.

De innovatie

In deze paragraaf worden de voor- en nadelen van e-
health, belemmeringen voor gebruik in de praktijk en de
geschiktheid om e-health te gebruiken belicht.

De verschillende vormen van e-health

Alle zorgprofessionals binnen dit onderzoek passen video-
bellen in de praktijk toe (m.n. voor teambijeenkomsten),
al verschilt de gebruiksfrequentie en het gebruikte soort
programma (Zoom of Microsoft Teams) per professional.
De applicatie “Telerevalidatie.nl” wordt door slechts drie
deelnemers gebruikt, allen fysiotherapeut. Minimaal twee
deelnemers gebruiken naast videoconferencing ook ande-
re toepassingen, bijvoorbeeld een terugvalpreventie-app
(Agrippa) of een Mindfulness-app.
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Figuur 1
Codeboom op basis van Grol & Wensing (2004)

De innovatie

context

De individuele professional

De maatschappelijke

De organisatorische context

Toekomstperspectief vanuit het
perspectief van zorgprofessionals

De verschillende vormen van e-health
Het gebruik van e-health
Geloofwasrdigheid

Veordelen van e-health in de praktijx
Nadelen van e-health in de praktijx

Teegankehjkhexd, santrekkelijkheid en
endersteunende middelen

Belemmenngen voor het gebruik in de prakuijk

Geschiktheid

Bewustwording van e-health
Zorgprofessional's kennis over e-health

De houding van zorgprofessionals ten opzichte

van e-health

Motivatie om te veranderen

Mening van collega zorgprofessionals
Cultuur van het netwerk van de organisatie

Het leiderschap van managers en management

in relatie tot e-health

Organisatie van zorgprocessen met betrekking
tot e-health

Middelen, capaciteiten én structuren met
betrekking tot de implementatie van e-health

Toekomstperspectief op wdecbellen
Toekomstperspectief op '"Telerevalidatie nl'

Toekomstperspectief veor e-health in het
algemeen

Het gebruik van e-health

Videobellen wordt vooral ingezet bij vervolgafspraken en
in de tweede fase van de behandeling, waarbij het toepas-
sen van het geleerde in praktijksituaties het belangrijkste
doel is. Deelnemers geven aan e-health te gebruiken bij
volwassenen en niet bij kinderen of jongeren.

Er lijkt een verschil te zijn in het gebruik van e-health tus-
sen patiénten met chronische pijn en andere patiénten-
groepen. Zo gebruikt de ergotherapeut “Telerevalidatie.
nl” alleen voor neurologiepatiénten en niet voor patién-
ten met chronische pijn, omdat de applicatie (inhoud en
oefeningen) niet geschikt is voor deze laatste vorm van
revalidatie. Neurologiepatiénten hebben echter vaker last
van cognitieve problemen, waardoor e-health minder ge-
schikt lijkt.

Ten slotte geeft meer dan de helft van de zorgprofessi-
onals aan dat het gebruik van e-health afneemt nu het
na COVID-19 niet meer 'verplicht' is. Deze trend is echter
waarschijnlijk niet van toepassing op teamvergaderingen,
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aangezien zorgprofessionals in dit geval wel de voordelen
zien van online vergaderingen boven fysieke vergaderin-
gen.

Geloofwaardigheid

Niet alle zorgprofessionals zijn ervan overtuigd dat e-
health net zo ‘geloofwaardig’ is als fysieke therapie. Waar
de ene professional dezelfde effectiviteit ervaart geeft
een ander verlies van kwaliteit aan tijdens een online af-
spraak. Met name gemiste waarnemingen en het ontbre-
ken van fysiek contact zorgen voor deze ervaren achter-
uitgang in kwaliteit. Quote: “Voor mijn gevoel, zoals het nu is
ingericht, lever ik nog wel iets in kwaliteit in. Maar dat is ook omdat
ik, ja als ik iemand hier heb, dan zeg ik, kom nou dan gaan we die
rollator even pakken of we gaan dat even uitproberen of laten we dat
even doen, ja en als iemand eenmaal achter die laptop is gesetteld dan
zed je toch niet, nou ga eens met jouw laptop naar jouw koelkast...”
(ergotherapeut 2).



Voordelen van e-health in de praktijk

Het belangrijkste voordeel voor patiénten is volgens deel-
nemers dat videobellen zorgt voor minder reistijd en een
oplossing kan zijn voor patiénten met een beperkte mo-
biliteit. Andere genoemde voordelen zijn het wegvallen
van reis- of parkeerkosten, het verlagen van de drempel
voor het sociale systeem van de patiént om aan consulten
deel te nemen en het thuis voelen van de patiént. Quote:
“Normaal zou je denken als iemand een slechtnieuwsgesprek heeft
dan wil je diegene tegenover je hebben...de patiént gaf bijvoorbeeld
in dat geval terug van ja, ik vind het heel fijn om dit in mijn eigen
omgeving te kunnen horen en niet na een slechte uitslag nog in de
auto te moeten stappen” (fysiotherapeut 1).

Verder zou behandeling via e-health de uitkomsten van
de revalidatiebehandeling kunnen verbeteren, aangezien
de patiént oefeningen leert toepassen in verschillende
contexten (bijvoorbeeld thuis en in de therapieruimte op
een fysieke locatie van Adelante). Voor de zorgprofessio-
nal is het zien van de leefsituatie van de patiént en hoe
de patiént zich gedraagt in zijn eigen omgeving het meest
genoemde voordeel van videobellen.

Daarnaast worden flexibiliteit met betrekking tot het
plannen van afspraken en efficiénter overleg via video-
conferencing (minder tijd verspild aan praktische en meer
informele zaken) gezien als belangrijke voordelen voor
professionals. Ondanks alle bovengenoemde voordelen
geven drie professionals aan dat videobellen geen enkel
voordeel heeft voor de zorgprofessionals zelf.

Tot slot is het voordeel van het gebruik van “Telerevali-
datie.nl” dat de applicatie ondersteuning kan bieden bij
bepaalde onderdelen van de behandeling of bepaalde
ziektebeelden waar de professional (nog) niet veel erva-
ring mee heeft. Over e-health in het algemeen worden als
mogelijke voordelen voor de organisatie genoemd: min-
der patiénten in de wachtkamer en bij verdere ontwikke-
ling de mogelijkheid tot inperken benodigd vastgoed.

Nadelen van e-health in de praktijk

Wat betreft het videobellen geven professionals aan dat
sommige patiénten daar niet de voorkeur aan geven om-
dat ze het gevoel hebben dat ze zich niet goed kunnen
uitdrukken. Een psycholoog geeft aan dat hij/zij zich af-
standelijk voelt als de patiént emotioneel is. Quote: “Ook
bij screening en behandelingen als we dan of in situaties die zich
voordoen die in ieder geval emotioneel zijn, dan is het toch vaak pret-
tiger als je echt fysiek met elkaar in een ruimte zin dan dat je daar
een scherm tussen hebt zitten...” (psycholoog 2).

Daarnaast is een ander nadeel van videobellen het niet
kunnen observeren van met name (beweeg)gedrag. Quo-
te: “Is er veiligheidsgedrag in het bewegen, is er vermijding in het
bewegen, nou dat zie je makkelijker op het moment dat een patiént
naast je staat” (fysiotherapeut 1).

Ook vinden deelnemers het geven van voorlichting via vi-
deobellen lastig omdat geen gebruik van ondersteunende
visualisatie (bijvoorbeeld tekenen op een whiteboard)
kan worden gemaakt waardoor het minder patiéntgericht
wordt.

Bovendien ervaren zorgprofessionals stress en tijdsdruk
wanneer een afspraak via videobellen uitloopt vanwege
een volgende afspraak. Hierdoor voelen ze zich opge-
jaagd. Verder kan het voor de zorgprofessional een uitda-
ging zijn om op tijd een geschikte ruimte op de werkplek
te vinden.

Een door alle fysiotherapeuten genoemd nadeel van het
gebruik van “Telerevalidatie.nl” voor patiénten met chro-

nische pijn is dat de aangeboden oefeningen niet aanslui-
ten op de focus van pijnrevalidatie.

Toegankelijkheid, aantrekkelijkheid en ondersteunen-
de middelen

Voorwaarden om e-health te gebruiken in de praktijk zijn:
toegang tot ondersteunende faciliteiten zoals computers
en (behandel)ruimtes, voldoende digitale en gezond-
heidsvaardigheden hebben om met de Microsoft Teams
app en “Telerevalidatie.nl” om te kunnen gaan. Een aan-
tal professionals geeft aan dat er voldoende aandacht is
voor ondersteunende voorzieningen zoals goed werkende
computers, webcams en headsets. Sommige professio-
nals zijn echter kritisch en vinden dat de omgeving nog
niet toereikend is toegerust voor het gebruik van e-health.
Zo zijn er ruimtes waar dagelijks camera's en headsets ge-
reset moeten worden en zijn er geen geschikte ruimtes
beschikbaar voor videobellen.

Belemmeringen voor het gebruik in de praktijk
Bepaalde onderdelen van een screening of behandeling
kunnen niet via videobellen worden uitgevoerd. Zo moet
een patiént fysiek aanwezig zijn voor een revalidatiearts
om lichamelijk onderzoek te doen of om oefeningen te
doen. Quote: “Je gaat meer uit een patiént kunnen halen op het
moment dat je hem hier hebt en dat je hem fysiek veel meer kunt
uitdagen dan met de oefeningen die je destijds alleen nog maar op
Telerevalidatie stonden...” (fysiotherapeut 1).

Door gemiste afspraken via videoconferencing in het ver-
leden (een op de vier) denken professionals dat sommige
patiénten te weinig kennis, ervaring en probleemoplos-
send vermogen hebben voor consultatie via videobellen.
Verder geven twee fysiotherapeuten bij het gebruik van
“Telerevalidatie.nl” aan dat ze beperkte uitleg hebben ge-
kregen over het gebruik van de applicatie en dat ze de tijd
missen om zichzelf bij te scholen. Hierdoor kon het volle-
dige potentieel van “Telerevalidatie.nl” niet worden benut.
Ten slotte vraagt e-health een andere manier van 'werken’
of 'behandelen’ van de professional. Het ontbreken van
richtlijnen en protocollen ontmoedigt sommige professi-
onals om vaker gebruik te maken van e-health.

Geschiktheid

Acht zorgprofessionals zijn het erover eens dat video-
bellen uitermate geschikt is voor vervolgafspraken. Drie
professionals geven aan dat het bestaan van een profes-
sional-patiéntrelatie een voorwaarde is voor videobellen.
Andere professionals geven aan dat videoconferencing
zelfs geschikt is voor 'screening’, dus als er nog slechts
een beperkte professional-patiéntrelatie is. Daarnaast is
het belangrijk dat de verwachtingen over doel van het vi-
deoconsult duidelijk zijn. Sommige professionals stellen
dat het gebruik van videobellen ook geschikt zou kunnen
zijn voor ad hoc afspraken met als doel te coachen of ad-
vies te geven. Quote: "Op het moment dat een patiént afbelt
om wat voor reden, maar dat je zegt ja we kunnen eventueel nog
een Zoom afspraak maken dat je dan online 'n coaching sessie doet.
Ik denk in die zin dat z0'n Zoomsessie best vaker online ingezet zou
kunnen worden maar dat is nu nog niet onderdeel van het proces”
(fusiotherapeut 2).

Verder moet bij de keuze voor het gebruik van videobel-
len rekening worden gehouden met de voorkeur van de
patiént.

Volgens drie revalidatieartsen is een ‘slechtnieuwsge-
sprek’ (gesprek met mogelijke weerstand) een contra-in-
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dicatie voor videobellen. Ook geven verschillende soorten
zorgprofessionals aan dat het bieden van educatie aan
patiénten volgens de routine van de professional een uit-
daging is via videobellen

Daarnaast lijkt videobellen volgens sommige psycholo-
gen minder geschikt omdat patiénten minder open zijn
en emoties en lichaamstaal moeilijker te doorzien zijn.
Intensieve gesprekken waarin gedragsverandering en psy-
chiatrie op de voorgrond staan, maken videobellen on-
geschikt.

De individuele professional

De persoonlijke ervaringen van de professional met be-
trekking tot de adoptie en het gebruik van e-health, wor-
den in deze paragraaf toegelicht.

Bewustwording van e-health

Niet alle zorgprofessionals lijken op de hoogte van alle
mogelijkheden die de organisatie biedt op het gebied
van e-health. Zo geven zeker vier zorgprofessionals aan
dat zij als professional onvoldoende bekend zijn met aan-
geboden e-health interventies binnen de instelling. Drie
revalidatieartsen geven aan in grote lijnen op de hoogte
te zijn van de mogelijkheden van e-health. Met name het
platform “Telerevalidatie.nl” is niet bij iedereen bekend.
Het bestaan, de werkwijze en het doel van de e-health
werkgroepen, e-health ambassadeurs en digicoaches zijn
veelal onbekend bij professionals. Dit verschilt echter per
locatie.

Zorgprofessionals’ kennis over e-health

Het merendeel van de zorgprofessionals geeft aan geen
training te hebben gehad bij de introductie van e-health.
Later kwamen er mogelijkheden waarbij zorgprofessio-
nals het programma Microsoft Teams uitlegden aan hun
collega’s, bijvoorbeeld door middel van instructievideo's.
Sommige professionals geven aan een korte uitleg te heb-
ben gekregen van hun IT-afdeling of een pdf-document
met instructies te hebben ontvangen. Toch verklaren an-
dere professionals dat ze e-health met vallen en opstaan
hebben geleerd.

De houding van zorgprofessionals ten opzichte van
e-health

De meeste professionals, ongeacht locatie of “soort” pro-
fessional, lijken een sterke voorkeur te hebben voor fysiek
contact in plaats van videobellen. Ze lijken vooral terug-
houdend omdat e-health nogal abrupt is ingevoerd en ze
niet zo goed weten hoe ze het moeten toepassen binnen
hun behandeling. Over het algemeen is er weinig animo
voor videobellen, maar professionals weigeren niet en
doen wat er van hun verwacht wordt. In vergelijking met
videobellen zijn deelnemers nog minder enthousiast
over “Telerevalidatie.nl”. De houding en het 'gevoel’ ten
aanzien van e-health lijken niet per locatie of beroep te
verschillen, maar zijn meer gebaseerd op persoonsken-
merken. Quote: "1k vind mijn werk, en ik ben heel eerlijk, ik ben
in hart en nieren graag met patiénten bezig maar het liefst gewoon
fysiek maar dat is gewoon omdat ik dat al jaren zo doe. Maar ik sta
ervoor open als managers het anders willen, maar ik zelf zie dat niet
als ideaalplaatje.” (medicus 2). Over het algemeen lijkt er geen
afkeer te zijn van het gebruik van apps of digitale modu-
les, aangezien verschillende professionals al geruime tijd
succesvol de Mindfulness app of Agrippa app toepassen.
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Motivatie om te veranderen

De helft van de deelnemers geeft aan dat de bereidheid
om gebruik te maken van e-health, en met name video-
bellen, sinds de introductie ervan is toegenomen. Een
enkele professional geeft aan dat de weerstand tegen het
gebruik van videobellen nu helemaal is weggenomen, ter-
wijl een andere collega nuanceert dat er misschien min-
der weerstand is tegen het gebruik van videobellen, maar
dat de gebruiksbereidheid niet substantieel is toegeno-
men. Mogelijke oorzaken van deze weerstand zijn volgens
deze professionals het slecht kunnen omgaan met plot-
selinge veranderingen (vanwege de COVID-19 pandemie),
de leeftijd en persoonlijke kenmerken van de professi-
onal, en de 'onzekerheid’ om met e-health om te gaan.
Verder geven professionals van de ene locatie aan dat de
afdeling door een aanstaande 'reorganisatie’ de motivatie
mist om ‘'vooruit' te gaan, wat de implementatie van e-
health niet stimuleert. Zolang het belang en de drijfveren
van het gebruik van e-health niet duidelijk wordt gecom-
municeerd, is er geen drive om te veranderen.

De maatschappelijke context

In deze paragraaf wordt de maatschappelijke context zo-
als de mening van collega's, de cultuur van het netwerk
en de rol van management en leiderschap in relatie tot
e-health aan bod.

Mening van collega zorgprofessionals

Op beide locaties geven deelnemers aan dat collegae een
voorkeur lijken te hebben voor fysieke behandelingen.
"Fysiek is beter dan online” is de gemene deler onder
zorgprofessionals. Deze professionals zijn ervan over-
tuigd dat deze houding op elke afdeling hetzelfde is. Som-
mige collega's denken heel positief over e-health, mede
omdat ze betrokken zijn bij bijvoorbeeld een projectgroep
e-health. Een andere zorgprofessional stelt echter dat hij/
zij geen collega’s kent die optimistisch zijn over e-health.

Cultuur van het netwerk van de organisatie

Volgens sommige professionals is voorafgaand aan de
implementatie van e-health een verkennend onderzoek
uitgevoerd om mogelijke problemen in kaart te brengen.
Op basis hiervan is besloten om een pilot e-health te star-
ten aangezien uit het onderzoek is bleek dat er niet direct
veel vraag naar was. Verder probeert de instelling volgens
deelnemers e-health te stimuleren door bijvoorbeeld ver-
schillende e-health-projectgroepen, e-health-ambassa-
deurs en digicoaches in te zetten.

Het leiderschap van managers en management in
relatie tot e-health

Vier zorgprofessionals van één locatie geven aan dat het
management weliswaar aandacht heeft voor e-health,
maar dat dit niet wordt aangemoedigd. Zo moeten pro-
fessionals tijdens vergaderingen zelf het onderwerp
‘e-health’ ter sprake brengen. Een andere deelnemer
geeft aan dat de manager op zijn/haar locatie e-health
bespreekt en faciliteert, maar hierin geen 'leidende’ rol
heeft. Verder ervaren meerdere professionals dat zij niet
systematisch op de hoogte worden gehouden van nieuwe
ontwikkelingen rondom e-health en worden de motieven
van de organisatie om het gebruik van e-health te stimu-
leren onvoldoende gecommuniceerd op de werkvloer.



I Thema's als de organisatie van zorgprocessen, middelen,
capaciteiten en structuren met betrekking tot de imple-
mentatie van e-health worden in deze paragraaf belicht.

Organisatie van zorgprocessen met betrekking tot
e-health

Volgens de professionals lijkt het alsof er geen richtlijnen
zijn voor de selectie van patiénten voor het gebruik van
e-health. De meeste deelnemers geven aan dat patiénten
niet worden gescreend op geschiktheid voor het gebruik
van e-health, maar dat ze zelf een voorkeur kunnen uiten.
Vaak beslissen professionals om wel of niet gebruik te
maken van e-health en doen ze dat op basis van klinische
expertise. Op dit moment worden patiénten echter vaak
ingepland voor online of fysiek op basis van beschikbaar-
heid (bijvoorbeeld van kamers of professionals) in plaats
van op basis van hun voorkeur. Meerdere deelnemers ga-
ven aan dat de planningsafdeling of het secretariaat de
online afspraken plant via videobellen en dat de planner
soms bepaalt of een afspraak fysiek of online plaatsvindt,
mede omdat overleg met alle beroepsgroepen die een
patiént dagelijks ziet te veel tijd kost

Middelen, capaciteiten en structuren met betrekking
tot de implementatie van e-health

De implementatie van e-health lijkt een moeizaam pro-
ces. Het gebeurt parallel aan de dagelijkse patiéntenzorg
en kost volgens deelnemers veel tijd, geld en moeite.
Volgens een professional is er aan geld en moeite geen
gebrek om videobellen of “Telerevalidatie.nl” in de dage-
lijkse praktijk te implementeren. De gedragsverandering
van professionals kost echter tijd. Aan het begin van de
COVID-19-pandemie begonnen professionals van de af-
deling chronische pijn op andere afdelingen te helpen,
waardoor er minder tijd was om e-health goed te leren
kennen voor de eigen doelgroep. Daarnaast geeft een pro-
fessional aan dat hij te weinig tijd heeft om zich te verdie-
pen in “Telerevalidatie.nl”.

Toekomstperspectief vanuit het perspectief van zorgprofessionals
De laatste paragraaf beschrijft het toekomstperspectief
van zorgprofessionals met betrekking tot de adoptie en
het gebruik van e-health in het algemeen, videobellen en
“Telerevalidatie.nl”.

Toekomstperspectief op videobellen

Deelnemers geven aan dat het in de eerste plaats wense-
lijk is om een instrument te hebben om de digitale vaar-
digheden van patiénten in kaart te brengen om patiénten
vooraf te kunnen selecteren die in aanmerking komen
voor videobellen. Daarnaast zou binnen bepaalde onder-
delen van de behandeling vaker gebruik gemaakt moeten
worden van videobellen. Quote: “Ik denk in die zin dat zo'n
Zoomsessie best vaker online ingezet zou kunnen worden maar dat
is nu nog niet onderdeel van het proces. Zeker op het moment dat je
wat langer in behandeling bent en waarin je wat meer evalueert en
coacht en adviezen geeft, zal je dat ook gewoon in een online sessie
kunnen doen” (fysiotherapeut 2). Een deelnemer hoopt in de
toekomst meer positieve ervaringen op te doen zodat vi-
deobellen genormaliseerd wordt en de bereidheid om er
gebruik van te maken groter wordt. Een verbetering zou
volgens professionals de informatievoorziening aan de
patiént kunnen zijn, zodanig dat afspraken via videocon-
ferencing beter verlopen en er minder tijd verloren gaat
aan uitleg of problemen met het programma dat gebruikt

wordt voor videoconferencing (bijvoorbeeld Zoom of
Microsoft Teams).

Toekomstperspectief op "Telerevalidatie.nl"

De fysiotherapeuten die gebruik maken van “Telerevalida-
tie.nl” geven aan dat het gebruiksgemak en de relevantie
verhoogd kan worden door oefeningen toe te voegen die
meer gericht zijn op het activiteiten- en participatieni-
veau (bijvoorbeeld huishoudelijke activiteiten). Een ba-
sisprogramma gekoppeld aan een diagnosegroep zou een
goede aanvulling zijn. Een psycholoog geeft ook aan dat
“Telerevalidatie.nl” gebruikt zou kunnen worden ter on-
dersteuning van educatie of om tips en adviezen te geven
met betrekking tot de behandeling. Quote: “Dat [ “Telereva-
lidatie.nl"| is heel fijn voor zowel patiénten als voor partners en als ik
dan tips of zij de professional een vraag zouden kunnen stellen aan
de professional, dat zou misschien wel fijn zijn om in te gaan zetten”
(psycholoog 3). Voorwaarde om “Telerevalidatie.nl” goed te
kunnen gebruiken is om de professional tijd en uitleg te
geven in de vorm van bijvoorbeeld een cursus.

Toekomstperspectief voor e-health in het algemeen
Sommige professionals geven aan dat e-health fysiek
contact nooit helemaal kan vervangen. Hybride werken
zou goed kunnen zijn wanneer bepaalde routines of struc-
turen aanwezig zijn. Over het algemeen lijken alle profes-
sionals niet onsympathiek tegenover e-health, maar elke
professional heeft zijn eigen "voorwaarden". Zo stelt de
een professional dat e-health structureel geintegreerd
zou moeten worden in de behandeling, terwijl de ander
professional maatwerk wil bieden, afhankelijk van het sta-
dium van de behandeling maar ook van de hulpvraag van
de patiént.

Verder geven diverse beroepsgroepen aan behoefte te
hebben aan (aanvullende) online modules met een vast
programma, zoals modules voor stemmings- of angstpro-
blematiek. Professionals van de ene locatie benadrukken
nadrukkelijk dat de cultuur van het (blijven) gebruiken
van e-health belangrijker is dan de middelen zelf. Men-
sen moeten een beter gevoel krijgen bij het werken met e-
health interventies zodat er positieve ervaringen kunnen
worden opgedaan. Tot slot heeft het management een be-
langrijke taak. Quote: “Misschien dat als Adelante daar zo sterk
op inzet dat het inderdaad ook belangrijk is om mensen daar dan in
mee te nemen en tijd voor te geven en de kaders goed te schetsen.”
(psycholoog 2). Ten slotte zijn optimale voorzieningen nodig
om een goede uitvoering te bevorderen.

Discussie

In deze studie werd een reeks bevorderende en belem-
merende factoren gevonden bij de adoptie en het gebruik
van e-health, onder zorgprofessionals die patiénten met
chronische pijn in een revalidatiesetting behandelen. De
interviews zijn afgenomen in juni/juli 2021 waardoor het-
geen er in de resultatensectie beschreven is, niet meer
de gehele huidige situatie weergeeft. Adelante heeft nu —
bijna twee jaar later — op bepaalde aspecten vooruitgang
geboekt en aanbevelingen opgevolgd.

Hoewel de COVID-19-pandemie een katalysator was voor
de adoptie en het gebruik van e-health, kan het ook als
een belemmerende factor worden gezien, aangezien de
pandemie zorgde voor de ‘abrupte’ introductie van e-
health. Dit resulteerde in weerstand bij de professionals.
Daarnaast zijn de belangrijkste belemmerende factoren
bij beide vormen van e-health (videobellen en "Telereva-
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lidatie.nl”), de ervaren nadelen (bijvoorbeeld afstande-
lijke gevoelens, moeite met observeren en planningspro-
blemen), het ontbreken van voldoende werkplekken en de
behoefte aan fysiek contact in gedragsroutines van pro-
fessionals (bijvoorbeeld lichamelijk onderzoek). Bevorde-
rende factoren van de innovatie zijn de ervaren voordelen
(bijvoorbeeld minder reistijd en een gebrek aan reizen) en
de verbeterde uitkomsten door het oefenen van patiénten
in verschillende situaties en de observaties van profes-
sionals van de leefsituatie van patiénten.

Belemmerende factoren die betrekking hebben op de (rol
van) de individuele professional zijn de onbekendheid
met de geboden mogelijkheden van e-health, het ontbre-
ken van voldoende opleiding en kennis voorafgaand aan
het gebruik van e-health en de algemene houding van een
sterke voorkeur voor fysieke behandeling die zou kunnen
leiden tot weerstand. Het feit dat professionals niet on-
willig lijken om online applicaties te gebruiken, kan als
een bevorderende factor worden gezien. Een andere be-
vorderende factor is dat professionals die zeer bedreven
zijn in het gebruik van e-health collega’s kunnen helpen,
ondersteunen en zelfs opleiden.

Vanuit maatschappelijk en organisatorisch perspectief
lijken zorgprofessionals geen directe aansturing te ont-
vangen van het management of gestimuleerd te worden
om e-health toe te passen in de dagelijkse praktijk. Bo-
vendien vinden ze dat ze niet regelmatig op de hoogte
worden gehouden van de ontwikkelingen op het gebied
van e-health. Daarnaast ontbreekt het voor professio-
nals op dit moment aan richtlijnen over welke patiénten
in aanmerking komen voor e-health. Naast deze belem-
merende factoren bestaan er ook bevorderende factoren
op dit niveau. Sommige zorgprofessionals zijn enthou-
siast over e-health en motiveren hun collega’s via e-health
werkgroepen om hun kennis te verspreiden. Daarnaast is
e-health makkelijk bespreekbaar binnen de organisatie en
lijkt er geen tekort te zijn aan tijd, geld of andere middelen
die nodig zijn om e-health te adopteren en te gebruiken.
Een recente systematische review, over verschillende be-
lemmerende en bevorderende factoren van e-health in
de zorg voor amyotrofische laterale sclerose (ALS), toont
overeenkomsten en verschillen in vergelijking met deze
studie. Precies zoals in dit onderzoek benoemd de review
van Helleman et al (2020) het enthousiasme en de bereid-
heid van de zorgprofessional om videobellen te gebruiken.
Echter, geven zorgprofessionals aan bepaalde gevoelige
onderwerpen te mijden bij het gebruik van videobellen.
Dit komt deels overeen met de resultaten uit dit onder-
zoek omdat professionals aangeven van patiénten te ho-
ren te krijgen dat het vervelend is om in hun eigen omge-
ving slecht nieuws te horen en te verwerken. Daarnaast
bevestigen Helleman et al. (2020) in hun review de verkla-
ring van professionals in dit onderzoek dat zorgprofessi-
onals mogelijk niet zeker weten of videobellen geschikt is
voor medische beoordelingen, zoals een lichamelijk on-
derzoek. Dit laatste wordt ook bestempeld als een belem-
mering in de studie van Gorzelitz, Bouji en Stout (2022)
over de bevorderende en belemmerende factoren van de
implementatie van virtuele kankeroefeningen. Genoemde
uitdagingen zijn bijvoorbeeld het onvermogen om licha-
melijk onderzoek te doen en de onzekerheid over het cor-
rect uitvoeren van oefeningen. Dit komt grotendeels over-
een met de in dit onderzoek genoemde tekortkomingen,
zoals het niet kunnen observeren van houding en pijnver-
mijdingsgedrag.
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Zorgprofessionals in dit onderzoek ervaren een gebrek
aan begeleiding en stimulerend management en onder-
vinden gebrekkige communicatie rondom e-health. Bijna
identieke resultaten benoemen Chang et al. (2021) bij de
implementatie van een slaap e-health-interventie. De in-
novatie heeft een lage prioriteit en er is een gebrek aan
betrokken leiderschap. Bovendien is de studie van Chang
et al. (2021) een bevestiging dat tijdens een veranderings-
proces opkomende problemen als bemiddelaars dienen
voor belemmeringen bij de implementatie van e-health.
Gorzelitz et al. (2022) stellen dat bepaalde voorzienin-
gen zoals een goede microfoon en een scherm van hoge
kwaliteit, bekendheid met de toepassingen en platforms
voor e-health, en training voor het leveren van zorg met
e-health, belangrijke bevorderende factoren zijn bij de
implementatie van e-health in de dagelijkse praktijk. Dit
komt overeen met bevindingen in dit onderzoek, waar het
ontbreken van deze factoren als een belemmering werden
ervaren.

Deze studie is het eerste unieke onderzoek naar de bevor-
derende en belemmerende factoren rond de implementa-
tie van e-health binnen de revalidatie van patiénten met
chronische pijn. Een sterk punt van dit onderzoek is de
diverse afspiegeling van de populatie, zoals spreiding van
verschillende disciplines vanuit verschillende locaties,
wat de interne generaliseerbaarheid vergroot. Het is ech-
ter onbekend in hoeverre de verkregen resultaten repre-
sentatief zijn voor andere vergelijkbare organisaties met
patiénten met chronische pijn.

Uit de resultaten is een eerste aanbeveling voor de orga-
nisatie om ernaar te streven iedere zorgprofessional be-
wust te maken van de mogelijkheden aan e-health en hun
hierin te scholen.

Daarnaast richt de tweede aanbeveling zich op het vermin-
deren van de weerstand tegen het gebruik van e-health
via collega’s en e-health werkgroepen (bottom-up), waar-
bij het management het best vooral een faciliterende rol
kan spelen. De professional moet onderdeel zijn van het
proces in plaats van het ‘van boven opleggen’. Faciliteren
vanuit het management betekent ook duidelijke kaders
stelen, helder leiderschap en sturing (met visie) en on-
dubbelzinnige communicatie.

Een laatste aanbeveling is gericht aan de organisatie die
moet sturen op heldere processen en structuren door
middel van protocollen en richtlijnen. Het moet voor de
professional duidelijk zijn welke patiénten in aanmerking
komen voor e-health (of wat de selectie inhoudt), welke
e-health interventies worden toegepast en op welke mo-
menten e-health kan of moet worden ingezet.

Meerdere bevorderende en belemmerende factoren met
betrekking tot de acceptatie en het gebruik van e-health
(videobellen en "Telerevalidatie.nl”) bij patiénten met
chronische pijn in de revalidatie zijn geidentificeerd die
richting kunnen geven aan verdere implementatie van
e-health bij de revalidatie van patiénten met chronische

pijn.
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Pijn bij mensen met een verstandelijke beperking:
Een knelpunteninventarisatie bij professionals

gerelateerd aan de gehandicaptenzorg
N. de Knegt,'*”* dr. A. Dutmer,>* L. Sneep,"* I. Pol,'* K. van Kraanen'*

Samenvatting

Dit artikel beschrijft knelpunten in de zorg en scholing rondom
pijn bij mensen met een verstandelijke beperking. Knelpunten zijn
verzameld middels interviews met inhoudsdeskundigen en een vra-
genlijst verspreid onder beroepsverenigingen en organisaties gerela-
teerd aan de gehandicaptenzorg. Respondenten van de vragenlijst
(N=359 tenminste één vraag ingevuld, N=127 gehele vragenlijst
ingevuld) waren hoofdzakelijk agogische en paramedische zorgprofes-
sionals uit voornamelijk woonvoorzieningen. Bijna de helft (40%)
gebruikt geen richtlijnen over pijn, 35% vindt bestaande richtlijnen
incompleet en 59% wijkt soms/vaak af. Inhoudsdeskundigen (N=5)
verklaren deze resultaten door onvoldoende aandacht voor diversi-
teit, het behandelproces en chronische pijn. Verder ervaart 54-66%
van de respondenten knelpunten in implementatie, borging, scholing
en methodisch werken, voelt 9-26% zich onwetend of onbekwaam in
preventie, signalering en diagnostiek en mist 38% aandacht voor
niet-medicamenteuze pijnbehandeling. Bij 54-58% wordt zorg op
maat aangeboden: afgestemd op subgroepen, pijntype en beperking-
sniveau. Hoewel 63% werkt met individuele pijnkenmerken en 72%
clignten zelf betrekt bij de zorg rondom pijn, ervaart 69-77% dat
clienten onvoldoende in staat zijn tot preventie en rapportage van
pijn. Ook worden cliénten/vertegenwoordigers volgens 28% van de
respondenten niet betrokken bij behandelevaluaties, terwijl 54% fa-
milieleden wel betrekt bij de zorg rondom pijn. Het artikel besluit met
aanbevelingen voor onderzoek en praktijk.

Sleutelwoorden: pijn, verstandelijke beperking, knelpun-
ten, richtlijnen

Abstract

This article describes barriers in care and education regarding pain
in people with an intellectual disability (ID). Barriers were gathered
through interviews with content experts and a questionnaire distribu-
ted among professional associations and organizations related to care
for ID. Questionnaire respondents (N=359 completed at least one
question, N=127 completed the entire questionnaire) were mainly
agogic and paramedical care professionals from mainly residential
facilities. Almost half (40%) do not use pain guidelines, 35% con-
sider existing guidelines incomplete, and 59% deviate sometimes/
often. Content experts (N=5) explain these results by insufficient
attention to diversity, treatment, and chronic pain. Furthermore,
54-66% of the respondents experience barriers in implementation,
securing, training, and working methodically, 9-26% feel ignorant
or incompetent in prevention, signalling and diagnostics, and 38%
miss attention to non-pharmacological pain treatment. Tailored care
is provided by 54-58%: tailored to subgroups, pain type and level of
disability. Although 63% work with individual pain characteristics
and 72% involve clients themselves in pain care, 69-77% feel that
clients are insufficiently able to prevent and report pain. Clients/re-
presentatives are not involved in treatment evaluations according to
28% of the respondents, while 54% do involve family members in

pain care. The article concludes with recommendations for research
and practice.

Keywords: pain, intellectual disability, barriers, guidelines

Introductie

Doelgroep beschrijving

Een verstandelijke beperking (VB) is een neurologische
ontwikkelingsstoornis die zich tijdens de ontwikkelings-
periode openbaart, met een nadelig effect op intellectu-
ele vermogens (zoals abstract denken of taal) en adaptief
functioneren (zoals communicatie of zelfredzaamheid).!
Het wordt veroorzaakt door genetische factoren (zoals
Down syndroom), omgevingsfactoren tijdens zwanger-
schap of kindertijd (zoals infecties) en complicaties tij-
dens de zwangerschap of geboorte (zoals zuurstoftekort).?
Een VB kan afzonderlijk optreden of in combinatie met
een algemene ontwikkelingsachterstand, lichamelijk aan-
geboren aandoeningen, neurologische aandoeningen zo-
als epilepsie of cerebrale parese, sociale ontwikkelings-
stoornissen zoals autisme en gedragsproblemen zoals
aandachtstekortstoornis met hyperactiviteit.> In 2018
waren er naar schatting 440.000 mensen met een VB in
Nederland.* Hiervan had 16% een zeer ernstige of ernstige
VB met een IQ tot 50 en 84% een matige of lichte VB met
een IQ van 50 tot 70.2*Hoewel in Nederland ook een groot
aantal mensen met een IQ tussen 70 en 85 gebruik maakt
van de zorg voor mensen met een VB, richten wij ons in
dit artikel op mensen met een IQ tot 70 (ook bij cerebra-
le parese).* Hierbij gebruiken we zoveel mogelijk recente
wetenschappelijke kennis van de afgelopen 10 jaar (bij
geciteerde oudere referenties is er geen geschikt recenter
alternatief gevonden).

Probleembeschrijving

Mensen met een VB hebben een verhoogd risico op mo-
gelijk pijnlijke aandoeningen zoals verwondingen, migrai-
ne, ziekten van het spijsverteringsstelsel en spier-, bot- en
gewrichtsaandoeningen zoals spasticiteit.”” De prevalen-
tie van pijn bij volwassenen met een verstandelijke be-
perking (VB) ligt tussen de 13% volgens een vragenlijst bij
verzorgers en 70% volgens een literatuuroverzicht over ce-
rebrale parese ®? Specifiek voor chronische pijn (langer dan
3 maanden) is de prevalentie 13% of 15,4% bij een diverse
groep volwassenen met een VB tot 67% bij volwassenen
met cerebrale parese®'*!'" Wetenschappelijke literatuur
over cerebrale parese dient voorzichtig geinterpreteerd te
worden: de pijn is niet altijd chronisch en de mensen met
chronische pijn hebben niet altijd een VB.%1213
Experimenteel bewijs vanuit toediening van hitte of druk
op de huid suggereert dat mensen met een VB gevoeliger

1. Kennisnetwerk Pijn bij Verstandelijke Beperking 2. Prinsenstichting (afdeling Zodiak, Codrdinator Wetenschap, PhD), 3. Stichting Kwaliteitslmpuls Langdurige Zorg (SKILZ,

procesbegeleider richtlijnontwikkeling, PAD), 4. Ipse de Bruggen (afdeling fysiotherapie, B), 5. De Twentse Zorgcentra (afdeling Behandeling, orthopedagoog, M),

6. Frion (afdeling Zorg, Kwaliteit en Veiligheid, M) *Beide auteurs hebben evenveel bijgedragen.
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zijn voor acute pijn dan mensen uit de algemene bevol-
king.'*'® Hierbij is er rekening gehouden met pijnreacties
die vertraagd zijn (door begrip van testinstructies zoals
knop indrukken). Een sterke pijngevoeligheid bij mensen
met een VB wordt mogelijk verklaard door onvoldoende
pijn remming vanuit de hersenen, hoewel deze verkla-
ring alleen is beschreven voor mensen met een genetisch
syndroom en niet getoetst is in de praktijk.'*'’"Een ande-
re biologische verklaring voor een sterke pijnbeleving is
een verstoorde werking van het centraal zenuwstelsel,
zoals sensitisatie en zenuwpijn bij mensen met een zeer
ernstige meervoudige en verstandelijke beperking.'® Een
psychologische verklaring voor een sterke pijnbeleving bij
mensen met een VB is onvoldoende remming van angst
voor de verwachte pijn."” Die angst kan bijvoorbeeld het
gevolg zijn van woordgebruik door zorgprofessionals of
herinneringen aan eerdere pijnervaringen en kan in stand
worden gehouden door onvoldoende pijneducatie voor
de persoon met een VB.'*?!' Voor zover bekend is de rela-
tie tussen angst en pijnbeleving bij mensen met een VB
slechts in één onderzoek daadwerkelijk getoetst: angsti-
ge kinderen gaven daarin hogere pijnscores aan dan niet
angstige kinderen.??

Cognitieve en communicatieve problemen van mensen
met een VB veroorzaken misvattingen bij zorgprofessio-
nals over een hogere pijndrempel van de gehele doel-
groep: kortom, het onderschatten van pijn.?% Voorbeel-
den van cognitieve problemen bij het uiten van pijn zijn
het interpreteren van pijnlijke stimuli als pijnlijk of het
herkennen wanneer de eigen pijndrempel is bereikt.'” Het
risico op misvattingen over pijn wordt versterkt door so-
ciale en psychologische factoren bij zorgprofessionals,
zoals werkdruk en aannames over pijn.? Zo lijkt de meer-
derheid van kinderartsen overtuigd van een hoge pijnto-
lerantie bij kinderen met een VB, maar rapporteren ze ook
knelpunten in het herkennen van pijnuitingen zoals hun
gebrek aan ervaring met deze doelgroep.?

Verder wordt de herkenning van pijn door zorgprofessio-
nals gecompliceerd door de vele verschillende pijnuitin-
gen bij mensen met een VB, waaronder atypische indi-
catoren zoals ‘hand in mond’ en zelfverwondend gedrag
(zie Tekstkader 1).27% Individuele verschillen worden ver-
oorzaakt door bijvoorbeeld de oorzaak van een VB. Bij
sommige genetische syndromen zoals Prader-Willi en
Rett zijn er biologische oorzaken voor een daadwerkelijk
hoge pijndrempel . *° Bij de ontwikkeling van instrumen-
ten voor pijnsignalering wordt er rekening gehouden met
individuele verschillen, zoals persoonlijke profielen met
pijnkenmerken, de Cerebral Palsy Pain Classification en
de Rotterdam Elderly Pain Observation scale (REPOS)
aangepast op zeer ernstige en meervoudige VB (zie voor
de items referentie ).*#31* Desondanks is er een alge-
meen risico op ‘diagnostisch overschaduwen’: de misin-
terpretatie van pijnuiting als (probleem)gedrag behorend
bij het hebben van een VB.*

Pijnbehandeling is ingewikkeld bij mensen met een VB
door farmacologische factoren (zoals polyfarmacie en
genetische variabiliteit in metabolisme), comorbiditei-
ten en indirecte pijnevaluatie (zoals beoordelingen door
anderen en interpretatie van gedrag).**** Uitspraken over
onderbehandeling van pijn bij mensen met een VB zijn
vaak uitsluitend gebaseerd op pijnmedicatie.** Er wordt
niet-medicamenteuze pijnbehandeling ingezet, maar ook
daar compliceren cognitieve beperkingen de evaluatie

Zelfverwondend gedrag als multifactorieel
probleem rondom pijn

Zelfverwondend gedrag

De complexiteit van pijnbeleving en -uiting bij men-
sen met een VB wordt bijvoorbeeld zichtbaar in zelf-
verwondend gedrag. Er zijn aanwijzingen uit onder-
zoek dat zelfverwondend gedrag door mensen met
een VB overeenkomt met gedrag kenmerkend voor
pijn.*¢ Dit pleit volgens de onderzoekers tegen een
verminderde pijnbeleving. Een breed verklaringsmo-
del stelt dat een pijnlijke lichamelijke aandoening
zelfverwondend gedrag kan veroorzaken in mensen
met een ontwikkelingsachterstand.*” Zij kunnen vol-
gens het model zichzelf verwonden als een poging om
pijn te stoppen (door een overheersende sensatie) of
om de oorzaak van de pijn weg te nemen. Pijn kan
volgens het model ook interacteren met de omgeving
(situatie) of stemming van de persoon als oorzaak
van zelfverwondend gedrag. Tenslotte stelt het model
dat zelfverwondend gedrag in stand wordt gehouden
en/of verergerd door onvoldoende gedragsregulatie
bij de persoon met de ontwikkelingsachterstand.?”
Gerelateerd hieraan is de bevinding dat mensen met
een VB minder strategieén gebruiken om met pijn om
te gaan dan mensen zonder VB.?**° Het gebruik van
actieve copingstrategieén (zoals cognitieve zelfin-
structie of heroriéntatie, probleemoplossing, infor-
matie zoeken) is gerelateerd aan een hogere mentale
leeftijd.?®4°

Voor meer achtergrond over een verklaring en aanpak van zelf-
verwondend gedrag: zie het gratis e-book*' van het Centrum
voor Consultatie en Expertise (CCE).

van pijnbehandeling door de mensen met een VB. Het
begrip van visuele schalen over pijnbeleving kan bijvoor-
beeld samenhangen met ontwikkelingsleeftijd, taalbegrip
en taalgeheugen.*” Cognitieve beperkingen bemoeilijken
tevens het behandelsucces, zoals instructie tijdens fysio-
therapie of implementatie van adviezen in de dagelijkse
praktijk.*® Als oplossing wordt ‘modelling’ beschreven:
leren door eerst te kijken hoe een ander oefeningen voor-
doet (zoals fysiotherapie of ontspanning) of doordat de
behandelaar de persoon met een VB actief in bepaalde
houdingen plaatst en begeleidt.?!

Behandelingen die specifiek worden aanbevolen voor
chronische pijn bij mensen met een VB zijn gericht op
onder andere lichamelijke activiteit, slaapkwaliteit,
ontspanning, massage en cognitieve strategieén of co-
ping.#**° Cognitieve gedragstherapie bij chronische pijn
wordt alleen toegepast bij mensen met een lichte en ma-
tige VB, vereist aanpassingen aan het protocol en resul-
teert nog niet in een robuust effect.”®>' Bij cerebrale pare-
se kunnen spierspanning, sensibilisatie van het centrale
zenuwstelsel en psychologische factoren (zie Tekstkader
2) allemaal op elkaar inwerken bij het in stand houden
van een chronische pijnaandoening.' Van de aanbevolen
meetinstrumenten die worden aangeraden voor chroni-
sche pijn bij mensen met een VB is er momenteel geen
versie gevalideerd voor Nederland (zoals NCCPC-R, CPS-
NAID en ‘Chronic pain assessment toolbox for children
with disabilities’)."** Echter, praktijkervaring van de au-
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teurs van het huidige artikel leert dat bij chronische pijn
het gebruik van gedragsobservatie instrumenten een be-
perkte waarde heeft. Passend bij de biopsychosociale be-
nadering vanuit de Zorgstandaard Chronische Pijn wordt
de insteek van de behandeling in de praktijk bepaald door
de beleving van de cliént, het beloop van de pijn over de
dag en de invloed van de pijn op zowel het dagelijks leven
als het dag- en nachtritme.”? Daarnaast is de praktijker-
varing van de auteurs dat bij chronische pijn de verkla-
ring van gedrag vanuit pijn bemoeilijkt wordt door leer-
effecten: interactiepatronen zijn ontstaan rondom pijn en
pijngedrag, waardoor 'pijngedrag’ ook onafhankelijk van
pijn kan optreden. Dit wordt verklaard door operante con-
ditionering, zoals bekrachtiging door zorgprofessionals
van maladaptief gedrag dat personen met een VB verto-
nen om pijn te vermijden.?! Gedragstherapie (waaronder
operante technieken) is mogelijk geschikt voor mensen
met een VB omdat het minder cognitieve vaardigheden
vereist: desondanks wordt het vaak bemoeilijkt door een
gecombineerd aanbod met cognitieve therapie en/of ge-
reduceerd tot ontspanningsoefeningen.?!*
Belemmeringen bij het herkennen, evalueren en behan-
delen van pijn resulteren mogelijk in onnodig lijden. Er
zijn namelijk aanwijzingen dat pijn de levenskwaliteit bij
mensen met een VB benadeelt.* Daarom is het urgent om
de deskundigheid te bevorderen van zorgprofessionals.
Cliéntbegeleiders lijken daarbij onmisbaar. Twee bevin-
dingen uit een vragenlijstonderzoek bij hoofdzakelijk ou-
ders suggereren een verantwoordelijke rol van verzorgers
bij pijnbestrijding voor mensen met VB: (1) een late ont-
dekking door verzorgers van een verwonding en (2) vra-
gen om geruststelling, pijnstilling of een doktersbezoek
als veel gebruikte coping strategieén door de persoon
met een VB.” Dit zou kunnen betekenen dat verzorgers
essentieel zijn om proactief de pijn te herkennen en te
monitoren, maar ook om te reageren op behoeften (bij-
voorbeeld door de pijnintensiteit te beoordelen). Vanwe-
ge de eerder beschreven belemmeringen in herkenning en
evaluatie van pijn is het nodig om cliéntbegeleiders van
woonfaciliteiten voor mensen met een VB te bevragen op
knelpunten bij de uitvoering van deze taken.

Al eerder zijn in Nederland knelpunten rondom licha-
melijke pijn bij mensen met een VB geinventariseerd
bij zorgprofessionals. Zorgprofessionals beschreven
daarin aanvullende belemmeringen naast het signale-
ren en behandelen, zoals onvoldoende scholing/kennis,
onvoldoende samenwerking tussen zorgprofessionals
en naasten en onvoldoende samenwerking tussen de
ziekenhuiszorg en de gehandicaptenzorg.®*#%° Deze knel-
punteninventarisaties zijn echter op een aantal punten
ontoereikend gebleken. Ten eerste waren enkele inven-
tarisaties beperkt tot specifieke onderwerpen, namelijk
oncologische pijn en bloedprikken.*¢*%> Ten tweede is er
geen inventarisatie gedaan naar de ervaring van zorgpro-
fessionals over de multidisciplinaire richtlijn ‘Signaleren
van pijn bij mensen met een verstandelijke beperking’ ¢
Hoe verloopt de implementatie en wat is de aansluiting
met de praktijk? Houdt deze richtlijn voldoende rekening
met de complexe, diverse doelgroep van mensen met een
VB? Biedt de richtlijn voldoende handvatten bij chroni-
sche pijn?

Probleemstelling en doelstelling
Uit de voorgaande probleembeschrijving komt de pro-
bleemstelling naar voren dat het onbekend is met welke
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Casus over pijn als multifactorieel
probleem

Casus: illustratie van knelpunten in signaleren, diagnostiek
en behandeling van pijn

Mevrouw van Veen (gefingeerde naam) is een ouder
wordende dame met een matige verstandelijke beper-
king. Zij functioneert op het niveau van een peuter. Ze
heeft in haar jeugd traumatische ervaringen gehad,
waardoor ze moeilijk alleen kan zijn. Daarnaast heeft
ze veel behoefte aan overzicht en structuur. Wanneer
iets afwijkt van haar programma of als er geen ver-
trouwde mensen in de buurt zijn, wordt ze paniekerig
en gestrest. Ze kan dan schreeuwen en soms ook fy-
siek agressief worden. Mevrouw heeft een cerebrale
parese en een spastische diplegie (spasticiteit in de
benen). In het verleden kon ze zelfstandig lopen, maar
door het ouder worden is er steeds meer valrisico. Ze
loopt nu met ondersteuning van een rollator met on-
derarmsteunen. Meestal is dit veilig, maar wanneer
mevrouw stress heeft verliest ze soms haar balans.
Ze heeft ernstige osteoporose en is een aantal keren
gevallen. Daarbij heeft ze verschillende keren iets ge-
broken.

Bij het meest recente valincident heeft mevrouw een
proximale humerusfractuur (breuk hoog in de boven-
arm) opgelopen. Er wordt een osteosynthese (opera-
tief fixeren van de breuk) gedaan. In de periode na de
operatie gaat het langzaam beter. Na enige tijd mag
ze weer steun nemen op de arm en begint weer met
lopen met de rollator.

Enkele weken later begint een periode met onrustig
gedrag. Dit wordt in eerste instantie geweten aan in-
vallers op de woning, waardoor voor haar onduide-
lijke situaties ontstaan. Mevrouw schreeuwt en gilt
vaak. Ze kan ook agressief zijn naar begeleiders. Het
gedrag blijft bestaan en er ontstaat vermoeden van
een fysiek probleem. De huisarts en fysiotherapeut
proberen lichamelijk onderzoek te doen, maar dit
staat mevrouw maar heel beperkt toe. Wel zijn cre-
pitaties (krakend gevoel) voelbaar bij bewegen van
de arm. Mevrouw wordt opnieuw beoordeeld door de
orthopeed en daar blijkt dat de osteosynthese (opera-
tieve fixatie) in de arm is losgebroken. Dit veroorzaakt
flinke pijnklachten. Mevrouw krijgt nu een hemipro-
these (kunst schouderkop) van de schouder. Dit ver-
mindert de klachten vrij snel. Wel blijft er sprake van
een functionele frozen shoulder (stijve schouder) met
wisselende pijnklachten. Chronische behandeling
met pijnstilling en fysiotherapie blijft noodzakelijk.
In periodes met veel onduidelijkheid voor mevrouw
nemen de pijnklachten toe.

knelpunten professionals, betrokken bij de gehandicap-
tenzorg, momenteel geconfronteerd worden in de zorg
en de scholing rondom pijn bij mensen met een VB. De
doelstelling was om bij professionals, gerelateerd aan de
gehandicaptenzorg, een introductie te geven van de hui-
dige knelpunten in de zorg en de scholing rondom pijn bij



mensen met een VB. Subdoelen waren gericht op knel-
punten in: 1) instrumenten en methodieken, 2) scholing
en 3) specifieke onderdelen van zorg rondom pijn. Stich-
ting Kwaliteitsimpuls Langdurige Zorg (SKILZ) heeft in
samenwerking met Kennisnetwerk Pijn bij Verstandelijke
Beperking in 2022 een vragenlijst opgesteld en nationaal
verspreid om knelpunten te inventariseren. Daarnaast
zijn vijf inhoudsdeskundigen werkzaam in de zorg of het
onderwijs geinterviewd over knelpunten rondom pijn
bij mensen met een VB. Het doel van dit artikel is een
beschrijving van alle knelpunten als basis voor aanbe-
velingen over het vervolg in onderzoek en praktijk. Een
vergelijking van de resultaten met de wetenschappelijke
literatuur is buiten de reikwijdte van dit artikel vanwege
de keuze van de auteurs om de prioriteit te leggen bij de
probleembeschrijving en aanbevelingen.

Methodiek

Onderzoeksontwerp

Dit artikel beschrijft een cross-sectioneel onderzoek. In
augustus 2022 tot en met januari 2023 zijn in totaal vijf in-
houdsdeskundigen werkzaam in de zorg of het onderwijs
eenmalig geinterviewd. In februari 2023 zijn beroepsver-
enigingen, cliéntenorganisaties en overige organisaties
die een rol spelen in de gehandicaptenzorg benaderd om
een digitale vragenlijst binnen hun netwerk te versprei-
den. Het primaire doel van de dataverzameling was het
inventariseren van knelpunten die in de praktijk ervaren
worden over de zorg voor mensen met een VB met pijn.

Materiaal en procedure

Interviews

Er zijn drie interviews gehouden (met in totaal vijf in-
houdsdeskundigen) van elk 45 minuten door de gedeelde
eerste auteur (A.D.). De semi-gestructureerde vragen wa-
ren gericht op de ervaring met de huidige V&VN richtlijn
en knelpunten rondom pijn bij mensen met een VB. Er is
mondelinge toestemming ontvangen van de inhoudsdes-
kundigen voor het gebruik van de anonieme resultaten
in dit artikel. Het doel van de interviews was een verken-
nende oriéntatie ter voorbereiding op het samenstellen
van de vragenlijst.

Vragenlijst

De inhoud van de vragenlijst is samengesteld door SKILZ
en het Kennisnetwerk Pijn bij VB. Hiervoor zijn voorna-
melijk practice-based inzichten gebruikt vanuit de inter-
views en het Kennisnetwerk Pijn bij VB. De vragenlijst
is gemaakt en gedeeld met behulp van de enquétesoft-
ware van SurveyMonkey en bestond uit 21 vragen: twee
vragen over kenmerken van de respondenten (zonder
persoonsgegevens), zes vragen over het gebruik van in-
strumenten en methodieken, acht vragen over knelpun-
ten en vijf vragen over diversiteit in zorg en het betrekken
van cliénten en naasten. Knelpunten werden uitgevraagd
rondom verschillende aandachtsgebieden: preventie, sig-
nalering, diagnostiek, behandeling, methodisch werken,
scholing, en implementatie en borging. Respondenten
werden gevraagd zowel de knelpunten te noemen waar zij
zelf tegenaan lopen, als de knelpunten waarvan zij weten
dat anderen in hun (werk)omgeving tegenaan lopen. De
gemiddelde invultijd van de vragenlijst werd geschat op
15-25 minuten, afhankelijk van het aantal vragen dat res-
pondenten konden beantwoorden.

Procedure van dataverzameling

Er zijn vijf inhoudsdeskundigen geinterviewd, werkzaam
in de zorg of het onderwijs gerelateerd aan pijn bij men-
sen met een VB. Dit waren (met toestemming voor het
vermelden van persoonsgegevens): een Regie Verpleeg-
kundige bij WoonzorgUnie Veluwe met ervaring als pijn-
consulent in de gehandicaptenzorg (Veronica Fledder-
man), een orthopedagoog bij De Twentse Zorgcentra (Iris
Pol), een codrdinator van de opleidingen Pijnconsulent
en Verpleegkundige Complementaire Zorg bij Hogeschool
Arnhem Nijmegen (Marion Giesberts), een hoogleraar Or-
thopedagogiek aan de Rijksuniversiteit Groningen alsook
verbonden aan Academische Werkplaats Ernstige Meer-
voudige Beperking (prof dr Annette van der Putten) en
een arts voor mensen met een VB alsook onderzoeker
vanuit het Amsterdam Expertise Centrum Ontwikkelings-
stoornissen (dr. Sylvia Huisman). Er zijn geen verbatim
transcripten uitgeschreven: de gedeelde eerste auteur
(A.D.) heeft vanuit het interview direct de belangrijkste
resultaten samengevat als oriéntatie voor het ontwerp
van de vragenlijst.

Voor de vragenlijst zijn in totaal zijn 14 beroepsvereni-
gingen en 16 overige organisaties die een rol spelen in
de gehandicaptenzorg uitgenodigd om de vragenlijst on-
der hun netwerk te verspreiden. . De overige organisaties
waren onder andere gericht op onderwijs, wetenschap/
kennis en branchevertegenwoordiging. De vragenlijst kon
tussen 14 februari en 16 maart 2023 ingevuld worden en
was anoniem. Respondenten werden niet verplicht om de
gehele vragenlijst door te lopen en in te vullen. Per pa-
gina sloeg de enquétesoftware de ingevulde gegevens op.

Data-analyse

Categorische data (antwoorden op meerkeuzevragen) zijn
in tabellen weergegeven als frequenties en percentages.
Voor de antwoordopties ‘anders, namelijk: ..." of ja, na-
melijk: ..." zijn de meest voorkomende antwoorden gerap-
porteerd. In de resultatensectie zijn alleen de belangrijkste
tabellen weer gegeven, samen met een narratieve samen-
vatting van de resultaten. Aanvullende tabellen staan in de
Appendix op de website www.pijnalliantieinnederland.nl
van het Nederlandstalig Tijdschrift voor Pijn en Pijnbe-
strijding.

Resultaten

Interviews

Ervaring huidige richtlijn

De V&VN richtlijn wordt waarschijnlijk (te) weinig ge-
bruikt en is op dit moment te eenzijdig. Er moet meer
aandacht uitgaan naar de verschillen tussen cliénten:
niveau van beperking, niveau van regie/zelfmanage-
ment, individueel pijnprofiel. Ook zou er (breed inge-
stoken) meer aandacht moeten zijn voor het behandel-
proces (farmacologisch, niet-farmacologisch, gedrag,
educatie, complementaire zorg) en voor chronische pijn.

Knelpunten (in willekeurige volgorde)

1. Eris meer aandacht nodig voor verschillende subgroe-
pen binnen de VB: pijn meten en observeren werkt bv
anders bij een cliént met ernstige meervoudige beper-
king (EMB) dan bij iemand met een lichte VB (LVB).

2. Eris meer aandacht nodig voor chronische pijn.

3. Uitingen van pijn kunnen individueel erg verschillend
zijn. Er zal daarom een individueel profiel van de cliént
nodig zijn om voor zorg/begeleiding te kunnen bepalen

42 (88), 2023, Nederlandstalig Tijdschrift Pijnbestrijding

17



of iemand misschien pijn heeft. Het pijnprofiel en pijn-
signalering moeten opgenomen worden in ondersteu-
ningsplannen incl. monitoring in digitaal cliéntendos-
sier.

Er is weinig erkenning voor het probleem (“mensen
met een VB hebben toch zo'n hoge pijndrempel?”): er
komt waarschijnlijk nog veel onderdiagnostiek voor.
Het is nog altijd lastig om pijn te differentiéren van
andere vormen van spanning en ongemak.

Er kan meer systematisch gemonitord worden op
veelvoorkomende gezondheidsproblemen die pijn
kunnen veroorzaken en goed behandelbaar zijn (zoals
reflux, obstipatie, urineweginfectie, menstruatie).
Cliéntbegeleiders zijn onbekend met pijnsignalering
(zoals instrumenten). Er is veel discontinuiteit van be-
geleiders, waardoor ze soms cliénten niet goed kennen
(kunnen “lezen”). Bovendien zijn vele begeleiders on-
voldoende opgeleid op gebied van gezondheidsbewa-
king (zoals Sociaal Pedagogisch Werk/Hulpverlening).
Pijnsignaleringsinstrumenten zijn vaak door gedrags-
deskundigen ontwikkeld en gevalideerd, desondanks
zien zij pijnsignalering onvoldoende als hun taakge-
bied (zelfs niet in relatie tot gedrag). Dit is een ge-
miste kans om interdisciplinair naar pijn te kijken.
Het is onbekend wat de effectiviteit is van speciaal aan-
gestelde ‘pijnfunctionarissen’ binnen zorgorganisaties.

10. Door de tijd wisselen de inzichten en ook validi-

teit van pijnsignaleringsinstrumenten voor de (sub)
doelgroep(en).

Vragenlijst

Respondenten

In totaal hebben 359 respondenten tenminste één vraag
uit de vragenlijst beantwoord en hebben 127 respon-
denten de gehele vragenlijst doorlopen. Het percentage
respondenten dat de gehele vragenlijst is doorgelopen
varieert van ongeveer 25% (begeleiders, gedragsweten-
schappers) tot 60% (artsen VG, huisartsen). In Tabel 1 en
Tabel 2 is de functie en werkplek van respondenten voor
beide groepen gerapporteerd. In de overige tabellen zijn
de resultaten gerapporteerd voor het aantal responden-
ten dat een specifieke vraag beantwoord heeft. De meeste
respondenten werken als gedragsdeskundige of bege-
leider (Tabel 1). De meest voorkomende werkplek is een
woonvoorziening op het terrein van een zorginstelling
(Tabel 2).

Beleid: instrumenten en methodieken
Kwaliteitsinstrumenten

Tabel 3 geeft weer welke kwaliteitsinstrumenten respon-
denten gebruiken in de praktijk.

Tabel 1 Functie van de Respondenten

Functie Percentage Percentage hele
minimaal 1 vraag vragenlijst ingevuld
(n =359) (n=127)
Gedragsdeskundige (orthopedagoog / psycholoog) 17% 20%
Begeleider 27% 18%
Fysiotherapeut / ergotherapeut 16% 18%
Verpleegkundige 16% 14%
Arts VG 6% 8%
Tandarts / mondhygiénist 6% 5%
Huisarts 2% 3%
Anders® 9% 12%

2 Meest voorkomende antwoorden: leerkracht, logopedist, manager/teamleider, verpleegkundig specialist / physician assistent, pijnconsulent voor

mensen met een verstandelijke beperking

Tabel 2 Werkplek Respondenten

Functie Percentage Percentage hele
minimaal 1 vraag vragenlijst ingevuld
(n=359) (n=127)

Woonvoorziening op het terrein van een instelling 33% 29%
Gezondheidscentrum / medische dienst 15% 16%
Woonvoorziening in de wijk 13% 14%
Observatie- en/of behandelcentrum 5% 6%
Polikliniek voor verstandelijk gehandicapten 5% 6%
Activiteitencentrum 8% 2%

26% 30%

Anders?

@ Meest voorkomende antwoorden: Centrum Bijzondere Tandheelkunde, dagbesteding, ambulante hulpverlening, onderwijs, ziekenhuis,

meerdere plekken
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Tabel 3 Gebruik Kwaliteitsinstrumenten

Kwaliteitsinstrument

Percentage (n = 288)

Richtlijn Signaleren van pijn bij mensen met een verstandelijke beperking (2015) 43%

Niet van toepassing / gebruikt geen kwaliteitsinstrument
NHG-Standaard Pijn (2018)
Zorgstandaard Chronische pijn (2017)

Anders?

40%
21%
6%
15%

* Meest voorkomende antwoorden: instrumenten om pijn te meten en richtlijnen (protocollen) ontwikkeld door zorgorganisaties. De IKNL richtlijn
Palliatieve zorg voor mensen met een verstandelijke beperking (2022) werd 2x genoemd.

NHG = Nederlands huisartsen genootschap

Eén derde van de respondenten vindt dat er onderwer-
pen zijn die niet of niet voldoende worden benoemd in
de huidige richtlijnen (Appendix Tabel 1). In de toelich-
ting wordt aangehaald dat er te weinig aandacht is voor
specifieke doelgroepen, het ontbreekt aan aanbevelingen
gericht op cliénten die zelf (niet goed) pijn kunnen aange-
ven of pijn anders aangeven, er te weinig aandacht is voor
instrumenten specifiek voor de betreffende cliéntenpopu-
latie, dat het ontbreekt aan uitleg over training voor het
gebruik van deze instrumenten en dat er geen tot weinig
aandacht is voor chronische pijn.

Van de respondenten wijkt 41% nooit of bijna nooit af
van de huidige richtlijnen, 49% soms en 10% vaak (Ap-
pendix Tabel 2). Op de vraag wanneer en waarom gaven
respondenten aan: wanneer cliént-specifieke gedragingen
die mogelijk wijzen op pijn niet door een meetinstrument
worden opgemerkt, maar door naasten of begeleiding wel
als pijn wordt geinterpreteerd, omdat de zorg geen 'one
size fits all' is, bij cliénten die zelf pijn (niet goed) kun-
nen aangeven of pijn anders aangeven, omdat dosering
en duur van pijnstilling maatwerk is en omdat multidisci-
plinaire zorg niet altijd goed op elkaar afgestemd is.

Signalering, diagnostiek en behandeling

Respondenten gebruiken een verscheidenheid aan richt-
lijnen, handvatten en methodieken om pijn te signaleren
en vast te stellen (Appendix Tabellen 3 en 4). De richtlijn
Signaleren van pijn bij mensen met een verstandelijke be-
perking, de REPOS en de pijngedragsanalyse worden het
vaakst, en voor beide doeleinden, ingezet (25-56%). Spe-
cifiek voor het signaleren van pijn wordt het pijnsignale-
ringsplan door 29% van de respondenten gebruikt. Voor
diagnostiek gebruikt meer dan 10% van de respondenten
de volgende onderdelen: specifieke zelfrapportage-instru-
menten (zoals de VAS of FACES-scale: 26%), de Checklist
Pijngedrag (16%), de Pain Observation Scale for Adults
with Intellectual Disabilities (POSAID, 13%) en fysiologi-
sche metingen (12%). De NHG-Standaard pijn (41%) en
de WHO pijnladder (33%) worden het vaakst gebruikt bij
de behandeling van pijn (Appendix Tabel 5), gevolgd door
de Zorgstandaard Chronische Pijn (14%) en cognitieve ge-
dragstherapie (14%).

Implementatie en borging

Twee derde van de respondenten ervaart knelpunten bij
de implementatie en borging van methodieken in de zorg
voor pijn (Appendix Tabel 6). Het volledig ontbreken van
implementatie en borging en een gebrek aan aandacht
en prioriteit worden het vaakst aangehaald als knelpunt.

Qok ervaren zij een gebrek aan een vaste leidraad en re-
gelmatige wisselingen van methodiek. Tot slot geven zij
aan dat implementatie en borging bemoeilijkt wordt door
wisselingen in personeel, wat zorgt voor beperkte kennis
en ervaring en een verstoring van continuiteit.

Scholing

Een meerderheid van de respondenten ervaart knelpunten
of hiaten in de opleiding (63%) of nascholing (54%) van pro-
fessionals op het gebied van pijn (Appendix Tabellen 7 en
8). Een knelpunt dat telkens terugkeert is dat begeleiders
onvoldoende zijn opgeleid en/of onvoldoende kennis heb-
ben van pijn (medewerkers zijn vooral agogisch geschoold).
Daarnaast wordt een gebrek aan aanbod en aandacht aange-
stipt op het gebied van training en bij-/nascholing van pijn.
Met name op het gebied van pijnobservaties is er behoefte
aan specifieke training. Verder werd aangehaald dat er een
gebrek aan kennisoverdracht is in scholing van zorgmede-
werkers en dat het moeilijk is om draagvlak te creéren bin-
nen de organisatie voor scholing en training.

Werkproces

Methodisch werken

Een meerderheid van de respondenten (59%) ervaart
knelpunten op het gebied van methodisch werken bij
pijn (Appendix Tabel 9). Een groot deel geeft aan dat er
iberhaupt niet methodisch of cyclisch gewerkt wordt met
betrekking tot pijn. Daarnaast zijn werkinstructies soms
onduidelijk en is er geen duidelijk (methodisch) stap-
penplan. Op het gebied van evaluatie worden meerdere
knelpunten benoemd: de afwezigheid van periodieke eva-
luaties (0.a. doordat er te weinig artsen aanwezig zijn),
een gebrek aan evaluatie door incomplete rapportage en
een gebrek aan evaluatie over medicatie. Ook geven res-
pondenten aan dat pijnbehandeling moeilijk te volgen
is wanneer meerdere problemen spelen. Tot slot wordt
benoemd dat multidisciplinaire samenwerking niet altijd
goed op elkaar afgestemd is en dat er binnen een groep
begeleiders soms veel variatie zit in de eigen werkwijze.

Diversiteit in zorg

lets meer dan de helft van de respondenten geeft aan dat
er bij hun in de organisatie een verschil is in de zorg voor
pijn bij verschillende subgroepen (54%) en bij verschil-
lende types pijn (58%) (Appendix Tabellen 10 en 11). Het
niveau van beperking is vaak bepalend voor de wijze van
pijn meten en evalueren (bij lager niveau minder zelfrap-
portage, meer observaties), de mate van aandacht voor
pijn (bij mensen met een lichte VB wordt verwacht dat zij
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dit eerder zelf aangeven) en diagnostiek en behandelmo-
gelijkheden (bij mensen met een lichte VB zijn er meer
cognitieve strategieén mogelijk). Ook de informatie-uit-
wisseling (anamnese, pijneducatie) wordt aangepast op
het niveau van de cliént. Bij verschillen in type pijn wordt
voornamelijk aangestipt dat er andere keuzes in beleid
worden gemaakt (met name medicamenteuze verschillen)
en dat andere disciplines betrokken zijn.

Bij 63% van de respondenten wordt in de organisatie ge-
werkt met individuele pijnkenmerken (Appendix Tabel
12). Respondenten geven aan dat dit wel afhankelijk is
van de cliént (vooral bij een laag niveau) en welke deskun-
digen betrokken zijn. Manieren waarop zijn met name een
pijnsignaleringsplan (of pijnprotocol of persoonlijk pijn-
profiel) of door individuele pijnkenmerken op te nemen in
het dossier van de cliént (zorgplan, ondersteuningsplan,
basisinformatie elektronisch dossier).

Betrekken cliént en naasten

Bij 54% van de respondenten worden familieleden of ver-
wanten ingezet bij de zorg voor pijn (Appendix Tabel 13).
Respondenten geven aan dat zij een belangrijke rol spe-
len bij het signaleren en het helpen in kaart brengen van
de pijn (heteroanamnese). Zij kennen de cliént vaak het
beste en herkennen pijngedrag als zodanig. Familieleden
worden ook betrokken bij het opstellen van een persoon-
lijk pijnprofiel en nemen deel aan zorgplanbesprekingen
en multidisciplinaire overleggen. Respondenten geven
ook aan dat familieleden ingezet worden om afleidende
activiteiten met de cliént te ondernemen.

Een overgroot van de respondenten (72%) geeft aan dat
in hun organisatie cliénten zelf betrokken worden bij het
voorkomen, signaleren, vaststellen of behandelen van
pijn (Appendix Tabel 14). Wel altijd met de kanttekening
‘wanneer het niveau van de cliént het toelaat’. Waar mo-
gelijk wordt voorlichting en pijneducatie gegeven, zelfrap-
portage ingezet voor het in kaart brengen van pijn, worden
afspraken gemaakt over de behandeling en wordt cliénten
gevraagd zelf preventieve maatregelen in te zetten.

Knelpunten bij specifieke onderdelen van zorg rondom pijn

Een ruime meerderheid van de respondenten ervaart het
knelpunt dat cliénten onvoldoende in staat zijn om pre-
ventieve maatregelen te treffen met betrekking tot pijn
(72%) en het knelpunt dat cliénten niet goed zelf kun-
nen aangeven dat zij pijn hebben (69-77%) (Tabel 4). Een
kwart tot 41% van de respondenten gaf aan dat preven-
tie, signalering of diagnostiek van pijn geen structureel
aandachtspunt is binnen het team of de organisatie. Een
tiende tot een kwart (9-26%) beoordeelt zich als onwetend
of onbekwaam in preventie, signaleren en diagnostiek (zie
ook Appendix Tabellen 15, 16, 17). Van de respondenten
geeft 10-13% geeft aan niet over de middelen (financieel
en/of materieel) te beschikken om pijn te kunnen voor-
komen, signaleren of diagnosticeren. Het meest ervaren
knelpunt op het gebied van behandeling van pijn (Appen-
dix Tabel 18 is dat er onvoldoende aandacht is voor niet-
medicamenteuze pijnbehandeling (38%), gevolgd door
een gebrek aan evaluatie met zowel de cliént (27%) als de
ouders/vertegenwoordigers (21%).

Discussie

Samenvatting van de bevindingen

De doelstelling van dit artikel was om bij professionals
gerelateerd aan de gehandicaptenzorg een introduc-
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tie te geven van de huidige knelpunten in de zorg en de
scholing rondom pijn bij mensen met een VB. De gein-
terviewde inhoudsdeskundigen verklaren het weinige ge-
bruik van de V&VN richtlijn door onvoldoende aandacht
voor diversiteit, het behandelproces en chronische pijn.
Overige knelpunten betreffen onder andere onvoldoende
erkenning van pijn (zoals door wisselend en hoofdzake-
lijk agogische cliéntbegeleiders), onvoldoende systemati-
sche monitoring van pijnlijke gezondheidsproblemen en
een onduidelijke rol van zowel gedragsdeskundigen als
‘pijnfunctionarissen’. Van de respondenten van de vra-
genlijst gebruikt bijna de helft geen richtlijnen over pijn
bij mensen met een VB, een derde vindt de richtlijnen
incompleet en meer dan de helft wijkt soms of vaak van
de huidige richtlijnen af. Daarnaast ervaart de meerder-
heid van de respondenten knelpunten in implementatie,
borging, scholing en methodisch werken. Een tiende tot
een kwart beoordeelt zich als onwetend of onbekwaam
in preventie, signaleren en diagnostiek en een derde er-
vaart onvoldoende aandacht voor niet-medicamenteuze
pijnbehandeling. Wel lijkt er bij meer dan de helft van
de respondenten zorg op maat te worden aangeboden
afgestemd op subgroepen, type pijn en het niveau van
beperking. Hoewel de meerderheid werkt met individuele
pijnkenmerken en cliénten zelf betrekt bij de zorg rondom
pijn, ervaart tevens een meerderheid dat cliénten onvol-
doende in staat zijn tot preventie en rapportage van pijn.
Bovendien worden cliénten en vertegenwoordigers volgens
een kwart van de respondenten niet betrokken bij behan-
delevaluaties, ondanks dat de meerderheid van de respon-
denten familieleden wel betrekt bij de zorg rondom pijn.

Beperkingen van de inventarisatie

De resultaten dienen voorzichtig geinterpreteerd te wor-
den ten gevolge van beperkingen in validiteit en genera-
lisatie. Ten eerste wordt de representativiteit van de vra-
genlijst steekproef vertekend door de methodologische
keuze om niet een compleet ingevulde vragenlijst per res-
pondent te forceren. Het aantal respondenten per vraag
varieert (zie Appendix) en is juist relatief hoog bij artsen.
Hoewel voor de vragen aan het begin meer informatie
is verzameld dat het geval zou zijn geweest bij forceren,
is tijdsintensieve vervolganalyse nodig om per vraag te
begrijpen in hoeverre de antwoorden representatief zijn
voor de steekproef kenmerken (uit Tabellen 1 en 2). Het
voordeel voor de validiteit is wel dat vragen overgesla-
gen konden worden die niet van toepassing waren voor
respondenten uit bijvoorbeeld onderwijs en ziekenhuizen
of door begeleiders die niet werken met diagnostische
instrumenten of behandelmethodieken. De representati-
viteit van vijf inhoudsdeskundigen is beperkt en de keuze
om de geluidsbestanden niet letterlijk uit te typen be-
perkt de transparantie van de resultaten.

Ten tweede is een vragenlijstinventarisatie beperkt voor
grondig inzicht in knelpunten, zeker voor een complex
onderwerp zoals pijn. De onduidelijke samenhang tussen
knelpunten onderling (zoals invloed van kennis op signa-
leren) en de psychosociale factoren die percepties over
pijn van verzorgenden mogelijk beinvloeden * kunnen de
validiteit van antwoorden hebben benadeeld. Bovendien
kunnen respondenten beinvloed zijn door de antwoor-
dopties en door de woordkeuze van de vragen. Door het
gebruik van een niet gevalideerde vragenlijst is onder
andere de mate van sociaal wenselijke antwoorden on-
bekend en de mate van onbekwaamheid in het uitvoeren



Tabel 4 Selectie van Meest Genoemde Knelpunten per Aandachtsgebied

Knelpunt Percentage
Preventie n=158
Cliénten zijn zelf onvoldoende in staat preventieve maatregelen te treffen m.b.t. pijn 72%
Preventie van pijn is geen structureel aandachtspunt binnen mijn team / onze organisatie 41%

Ik heb onvoldoende kennis 26%
Ik beschik niet over de middelen om pijn te kunnen voorkomen 12%
Signalering n=162
Cliénten kunnen zelf niet goed aangeven dat zij pijn ervaren 77%
Signaleren van pijn is geen structureel aandachtspunt binnen mijn team / onze organisatie 26%
Ik voel mij onvoldoende vaardig om pijn te signaleren 17%
Ik beschik niet over de middelen om pijn te kunnen signaleren 10%
Diagnostiek n=157
Cliénten kunnen zelf niet goed aangeven dat zij pijn ervaren 69%
Ik voel mij onvoldoende vaardig om pijn te diagnosticeren 25%
Diagnostiek van pijn is geen structureel aandachtspunt binnen mijn team / onze organisatie 25%
Ik heb onvoldoende kennis om pijn te diagnosticeren 20%
Ik beschik niet over de middelen om pijn te kunnen diagnosticeren 13%
Behandeling n=131
Er is onvoldoende aandacht voor niet-medicamenteuze pijnbehandeling 38%
Er vindt onvoldoende evaluatie plaats met de cliént 27%
Er vindt onvoldoende evaluatie plaats met ouders/vertegenwoordigers 21%
Ik heb onvoldoende kennis over niet-medicamenteuze pijnbehandeling 21%
Er is onvoldoende aandacht voor medicamenteuze pijnbehandeling 18%
Er wordt onvoldoende gecommuniceerd met de cliént 15%
Ik heb onvoldoende kennis over medicamenteuze pijnbehandeling 15%
Er ontbreekt een ondersteunings- of zorgplan 13%
Er wordt onvoldoende gecommuniceerd met de ouders/vertegenwoordigers 11%

Per aandachtsgebied zijn de vier meest gekozen knelpunten gerapporteerd, aangevuld met knelpunten die hoger scoorden dan 10%.

van zorg rondom pijn. Dit blijkt bijvoorbeeld uit gerap-
porteerde knelpunten door respondenten waar al wel een
oplossing voor is in de klinische praktijk (zoals het niet
beschikken over de middelen om pijn te signaleren, diag-
nosticeren of behandelen; zie tabel 4), maar die blijkbaar
niet bekend zijn of om andere reden niet ingezet worden.
Een sterk punt van de inventarisatie is dat er getracht is
om de practice-based basis voor het ontwerp van de vra-
genlijst eerste te toetsen en aanvullen aan hand van gein-
terviewde inhoudsdeskundigen.

Aanbevelingen voor onderzoek

Uit de beperkingen van de inventarisatie zelf volgen me-
thodologische aanbevelingen voor meer inzicht in de
knelpunten. Zie hiervoor de herziening van de richtlijn
in de aanbeveling voor de praktijk. Inhoudelijk gezien is
er meer onderzoek nodig naar de validiteit, betrouwbaar-
heid, haalbaarheid en toepasbaarheid van oplossingen
voor diagnostiek en behandeling van pijn voor mensen
met een VB. Voorbeelden van vernieuwingen die mo-

menteel worden doorontwikkeld zijn: een Smartphone
App voor zorgverleners op basis van unieke akoestische
kenmerken van vocale reacties gerelateerd aan pijn,°' het
gebruik van kleding voor het signaleren van vitale functies
gerelateerd aan pijn,°** de combinatie van beweging en
pijneducatie gebaseerd op hersenwetenschap als behan-
deling van chronische pijn,*® een universele pijn observa-
tielijst voor mensen met cognitieve stoornissen® en pijn
observatielijsten voor specifieke subgroepen met een
VB.»*% Mogelijk dat een toenemend gebruik van Virtual
Reality door mensen met een VB® de behandeling van
chronische pijn kan verbeteren.®” Daarnaast kunnen per-
soonlijke pijnprofielen worden doorontwikkeld wanneer
ervaringen van bijna een derde van de respondenten uit
de huidige knelpunteninventarisatie met het pijnsignale-
ringsplan worden uitgewisseld met onderzoekers die het
gebruik van gezondheidspaspoorten voor mensen met
een VB bepleiten.?*% Zorg op maat wordt ook dooront-
wikkeld op gebied van zelfverwondend gedrag bij mensen
met een VB: een recent evaluatierapport®™ van de CCE
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richtlijn biedt een mogelijk startpunt voor een effectivi-
teitsonderzoek.

Wellicht is het echter belangrijker om nationaal samen te
werken aan een overkoepelende oplossing voor het ge-
heel van de vele geinventariseerde knelpunten. De hui-
dige V&VN richtlijn over pijn bij volwassenen met een VB
alsmede de module over VB binnen de huidige richtlijn
over pijn bij kinderen vereisen na herziening een evalua-
tie van implementatiesucces en zorgverbetering. Hiervoor
is de hulp nodig van kennis- en expertisecentra over VB
(CCE, Associaties voor Academische Werkplaatsen voor
mensen met een VB, onderzoeksgroepen vanuit univer-
siteiten of hogescholen). In samenwerking met bijvoor-
beeld het Kennisnetwerk Pijn bij VB kunnen zij de natio-
nale slagkracht en internationale innovatie op het gebied
van pijn bij mensen met een VB sterk stimuleren. De fi-
nanciéle impuls hiervoor vereist aandacht voor het thema
pijn bij subsidiefondsen, de overheid en zorgkantoren.

Aanbevelingen voor de praktijk

De vele knelpunten bij de ruim 100 zorgprofessionals en
vijf inhoudsdeskundigen uit de huidige inventarisatie
impliceren de relevantie en urgentie van zorgverbete-
ring rondom pijn. Er wordt verwacht dat bijvoorbeeld het
professionaliseren van methodisch werken en de aanpak
van chronische pijn de kwaliteit van leven bij mensen
met een VB zal verbeteren. De hierboven gesuggereerde
herziening van richtlijnen voor volwassenen en kinderen
met een VB kan daarbij de knelpunten in een grotere con-
text plaatsen en inspelen op recente kennis uit praktijk
en wetenschap. Het perspectief van beroepsverenigingen,
cliénten en ouders zal hierbij betrokken moeten worden.
Bovendien kan een multidisciplinaire werkgroep tijdens
de herziening waar nodig de huidige vragenlijstresulta-
ten nationaal verifiéren en specificeren. Uit de herzien-
de richtlijn volgt beleid voor scholing en het werkproces
rondom pijn bij mensen met een VB: een praktisch im-
plementatieplan en evaluatie zijn daarbij essentieel. In
2023-2024 herziet SKILZ de richtlijn voor volwassenen en
herziet de Nederlandse Vereniging voor Kindergenees-
kunde (NVK) de richtlijn voor kinderen. Tot die tijd is het
vanuit een urgentie voor kwaliteit van leven aanbevolen
dat organisaties voor zorg, onderwijs, beleid en financie-
ring rondom mensen met een VB alvast aan de slag gaan
met de geinventariseerde knelpunten. Hoewel nationale
concrete aanbevelingen volgen uit de herziende richtlij-
nen, helpt het organisaties om middels een kleine SWOT
analyse alvast inzicht te krijgen in belemmerende en be-
vorderende factoren om bewustwording en zorg rondom
pijn op te nemen in het eigen aanbod. Dit geldt ook voor
aanbieders van relevante (vervolg)opleidingen, zoals voor
anesthesiologen/ pijnspecialisten en pijnconsulenten.
Een onderbelicht thema in de huidige knelpunteninven-
tarisatie is de samenwerking tussen sectoren van de ge-
zondheidszorg om meer grip te krijgen op pijn bij mensen
met een VB. Omdat de SKILZ herziening de langdurige
zorg betreft en de NVK herziening zich grotendeels richt
op de ziekenhuiszorg, verdient de kennisoverdracht tus-
sen de sectoren alertheid om de kwaliteit van zorg te
waarborgen. Er blijkt bijvoorbeeld uit een knelpuntenin-
ventarisatie rondom paniek en pijn tijdens bloedprikken
bij volwassenen met een VB werkafspraken nodig zijn
tussen zorginstellingen voor mensen met een VB en zie-
kenhuizen rondom bijvoorbeeld expertise en het betrek-
ken van ouders of begeleiders.”® Vanwege het hoge per-
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centage dat volgens de huidige inventarisatie werkt met
individuele pijnkenmerken, is voor de gehandicaptenzorg
kennis nodig vanuit ziekenhuizen over pijnkenmerken bij
mensen met VB en een genetisch syndroom en imple-
mentatiemogelijkheden van een pijnprofiel in een me-
disch paspoort. Tenslotte zijn samenwerkingsafspraken
nodig tussen huisartsenpraktijken en zorginstellingen
voor mensen met een VB over de brede implementatie
van een (herziende) richtlijn over pijn in deze doelgroep,
in lijn met Medisch Generalistische Zorg.

Het Kennisnetwerk Pijn bij VB (https://www kennisplein-
gehandicaptensector.nl/thema-s/gezondheid/pijnbele-
ving/landelijk-kennisnetwerk-pijn-bij-verstandelijke-be-
perking) is een landelijk platform met activiteiten op
actuele behoeften met betrekking tot diagnostiek, behan-
deling, opleiding, beleid en onderzoek. De missie is om
actuele kennis over lichamelijke pijn bij mensen met een
verstandelijke beperking op een laagdrempelige manier
beschikbaar te stellen voor iedere zorgprofessional. Het
uiteindelijke doel is meer kennisuitwisseling, verbetering
van het diagnosticeren en behandelen van pijn en meer
bewustwording over pijn. Dit draagt bij aan een duurzame
ontwikkeling en verspreiding van kennis. Het kennisnet-
werk is actief betrokken bij de opzet van de huidige ken-
nisinventarisatie en de herziening van de V&VN richtlijn.

Wat is al bekend?

e Mensen met een verstandelijke beperking (VB) heb-
ben een verhoogd risico op ziekten en aandoeningen
die gepaard gaan met pijn. Zij kunnen echter vaak
pijn minder goed uiten of uiten dit anders.

e Verzorgers (begeleiders en naasten) hebben een
belangrijke rol bij het herkennen, beoordelen en
monitoren van pijn.

o Al eerder zijn in Nederland knelpunten rondom pijn
bij mensen met een VB geinventariseerd. Deze in-
ventarisaties beperkten zich echter tot specifieke
onderwerpen (oncologische pijn en bloedprikken)
en vroegen niet naar de ervaring van zorgprofessio-
nals met richtlijnen over pijn.

Wat voegt dit onderzoek toe?

e De huidige richtlijn Signaleren van pijn bij mensen met
een verstandelijke beperking wordt door minder dan de
helft (43%) van de bevraagde professionals uit de
gehandicaptensector gebruikt.

¢ Onvoldoende aandacht voor diversiteit, het behan-
delproces en chronische pijn lijken de voornaamste
redenen om de richtlijn niet te gebruiken of er van
af te wijken.

e Een meerderheid (54-66%) van de bevraagde pro-
fessionals ervaart knelpunten in implementatie,
borging, scholing en methodisch werken bij de zorg
rondom pijn bij mensen met een VB. Eén op de tien
tot een kwart voelt zich onwetend of onbekwaam in
preventie, signalering en diagnostiek.
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Are Improvements in Pain Neurophysiology Knowledge Following Pain
Science Education Associated With Improved Outcomes in People With

Chronic Pain?

: A Systematic Review and Meta-analysis.

Ram A, Booth J, Thom JM, Gibbs MT, Jones MD. Clin J Pain. 2023 Jan 1;39(1):41-52

Abstract original

Objective: This systematic review and meta-analysis aimed to determine the association between changes in patients’ pain
reatment outcomes in people with chronic pain.
Methods: Six electronic da(a[)a\a\ and 2 clinical trial registries were searc

science education (PSE) with tr

pants received PSE and /

knowledge after pain

ched from inception to September 15, 2021 for studies where partici-

d their pain knowledge and clinical outcomes assessed before and after PSE. Meta-analyses were performed for pain

intensity, kinesiophobia, Lmd pain catastrophizing. Physical function and quality of life outcomes were synthesized narratively. Risk of bias was
assessed using the Cochrane tool for nonrandomized studies and the quality of evidence was assessed using GRADE.

Results: Fourteen studies (n=1500 participants
wk) changes in pain

certainty), kinesiophobia (n=152, r=0.02, 95% CI

neurophysiology knowledge with changes in pain intensity (n=1075,

) were included. Metaanalyses revealed no significant associations between short-term ((<12
r=—0.01, 95% Cl =—0.14 to 0.13, very low
=—0.27 to 0.24, very low certainty) and pain catastrophizing (n=976, '770.03, 95%

Cl==0.18t0 0.11, low certainty). No significant associations were found between short-term changes in pain neurophysiology knowledge and

physical function or quality of life either.

Discussion: These findings do not support a short-term association between improvements
standing of how PSE works
s reconceptualize pain and promote engagement in active treatment strategies (eg, exercise).

ment outcomes in people with chronic pain. Increased unders
ans deliver more targeted education to help patients

Sinds het begin van deze eeuw is duidelijk geworden dat
biopsychosociale factoren invloed hebben op de pijn die
wij ervaren. Een van de belangrijkste aspecten daarvan
zijn pijn percepties. De sterke somatische focus die we
maatschappelijk hebben op pijn en het idee dat pijn een
signaal is van onderliggende somatische problematiek
(schade) beinvloed via activiteit in verschillende neurale
netwerken de pijnintensiteit. Echter, bij een grote groep
mensen met langdurige pijnklachten is er geen of niet vol-
doende sprake van somatisch onderliggend problematiek
wat verklarend is voor de pijnklachten. Deze langdurige
pijn, waarbij er een upregulatie in het centrale zenuws-
telsel plaatst vindt, is door de International Association
fort he Study of Pain benoemd als nociplastische pijn.
Patiénten met langdurige pijn worden vaak veelvuldig in
het medisch systeem gezien en regelmatig weggestuurd
zonder voldoende verklaring voor hun klachten. Pijnedu-
catie, waarin uitleg gegeven wordt over de neurofysiolo-
gie van nociplastische pijn en de invloed van biopsycho-
sociale factoren op dat systeem, is een belangrijke eerste
stap voor deze patiéntencategorie. Middels pijneducatie
kan elke zorgprofessional deze patiénten uitleggen hoe
pijn verklaard kan worden zonder somatisch problematiek
of substraat. Pijneducatie wordt gezien als een brug naar
een meer bio-psycho-sociale visie op pijn en behandeling
die zich richt op deze factoren en niet op het symptoom
pijn.

In de review van Ram et al. wordt de onderzoeksvraag
gesteld of veranderingen in de kennis van patiénten over
pijn-neurofysiologie na pijneducatie gerelateerd zijn aan
veranderingen in verschillende aan gezondheid gerela-
teerde effectmaten. De volgende effectmaten zijn hier-
in meegenomen: kwaliteit van leven, pijn catastroferen,
fysiek functioneren, pijn intensiteit en kinesiofobie. Er
is een systematische review en meta analyse uitgevoerd
over uiteindelijk 14 studies. Echter, was er alleen voldo-

in pain neurophysiology knowledge and better treat-
, as well as better ways to measure it, may help clinici-

ende data aanwezig om de korte termijn effecten (<12
weken) in de meta analyse mee te nemen voor pijn inten-
siteit, pijn catastroferen en kinesiofobie.

De kennis over pijnneurofysiologie werd meegenomen
als deze was gemeten middels de NPQ (Neurophysiolo-
gy Pain Questionnaire) of de aangepaste versie daarvan.
Dit is een vragenlijst waarin gedetailleerde kennis wordt
gevraagd over pijneneurofysiologie, ons zenuwstelsel en
hoe pijn werkt in ons zenuwstelsel.

Er zijn onderzoeken geincludeerd waar pijneducatie werd
gegeven vanuit onder andere het ‘explain pain boek en
gelieerde methoden. Deze interventie werd soms aan-
gevuld met cognitief gedragsmatige therapie, een bewee-
ginterventie of zelfstudie. De pijneducatie werd een op
een uitgevoerd, in een groep of via werkboeken. De opzet
van de verschillende studies was heterogeen, van cross
sectioneel, tot case series designs, non-randmized stud-
ies tot RCTs. De risk of bias van de studies werd beoor-
deeld als matig tot ernstig en de bewijslast werd geinter-
preteerd als laag tot zeer laag.

Meta analyses werden uitgevoerd op verschilscores
in kennis (NPQ) en pijn intensiteit (VAS of NRS score),
NPQ en kinesiofobie, en NPQ en pijn catastroferen. In
studie werden matige associaties gevonden tussen ver-
beteringen in kennis en pijncastroferen op lage termijn.
Een andere studie vond significante veranderingen op
self-efficacy, pijn intensiteit en pijn interferentie in de
lange termijn. Echter uit de meta analyses kwamen verder
geen associaties. Daarom concludeerden de auteurs dat
de biomedische kennis na educatie toeneemt, volgens de
NPQ, maar dat er geen positieve associaties zijn gevon-
den met toename op de genoemde uitkomst maten.

De auteurs van deze zorgvuldig uitgevoerde review heb-
ben gepoogd om de werkingsmechanismes van pijned-
ucatie te onderzoeken. Namelijk: als mensen met lang-
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durige pijnklachten meer kennis over pijn hebben zullen
zij wellicht minder catastroferen, bewegingsangstigs zijn,
meer bewegen en minder pijn ervaren. De mediatie van
kennis op uitkomstmaten. Dit is interessant, maar tegeli-
jkertijd ook een hele lastige hypothese. En wel om ver-
schillende redenen.

Ten eerste, was van de geincludeerde studies alleen de
studie van Lee et al gericht op mediatie analyses. Om in
een review mediaties te analyseren is het van belang dat
de geincludeerde artikelen in hun oorspronkelijke design
en methodiek daar rekening mee gehouden hebben. Dit is
ook te zien in de hoge risk of bias.

In de review zijn zowel de NPQ als de gereviseerde NPQ
meegenomen. Zoals genoemd door de auteurs van het
review moeten de interpretaties van de studies met de
orginele NPQ voorzichtig geinterpreteerd worden, gezien
de verbeterde psychometrische eigenschappen van de ge-
reviseerde NPQ gezien. Daarnaast wordt met name de bi-
ologische kennis over pijn getest met de NPQ. Daar waar
we met pijneducatie, naast kennis over pijn, juist veran-
deringen teweeg willen brengen in de (bio)psychosociale
aspecten van pijn.

We weten vanuit deze review heel erg weinig over hoe pi-
jneducatie is toegepast, alleen dat deze zeer heterogeen
was. Puur de neurofysiologische uitleg, of gebruik van het
‘explain pain’ boek lijkt in die zin ook niet een geschikte
methode om pijneducatie uit te voeren. (bv. zonder de
protectometer en te kijken naar factoren die in het bio-
psychosociale model). Het is van belang om pijneducatie
te zien als een psychoeducatie. Waarbij het uitgangspunt
is dat pijneducatie een continutim is van een brede bio-
psychosociale intake, een analyse, en educatiesessie 's
gericht op de uitlokkende en onderhoudende factoren.
De therapeutische alliantie is een belangrijke factor hier-
in, die niet meegenomen is in de oorspronkelijke studies.

Prof. dr. P. van Wilgen
psycholoog, fysiotherapeut, epidemioloog, Transcare Groningen
Vrije Universiteit Brussel, Pain in Motion

Dr. A. Wijma
Fysiotherapeute, onderzoeker Fysio de Tille en Transcare
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Complexe pijn. Wat je lichaam je vertellen wil.

Katrien Van Pamel & Eva Plasschaert. 2023. Antwerpen / ’s-Hertogenbosch. Gompel&Svacina.
Uitgevers ISBN 978-94-6371-428-0. Verkrijgbaar via https://gompel-svacina.eu/product/complexe-pijn/

@Gompel&Svacina

Het boek is geschreven door Katrien Van Pamel en de il-
lustraties werden gemaakt door Eva Plasschaert. Katrien
Van Pamel is kinesitherapeut/fysiotherapeut en gezond-
heidspromotor in wijkgezondheidscentrum Caleido te
Leuven. Eva Plasschaert is arts-specialist in opleiding
binnen de urgentiegeneeskunde. Ze behartigen beide het
belang van toegankelijke zorg, een holistische kijk op li-
chaam en geest, heldere communicatie en gelijkwaardig-
heid tussen zorgvrager en zorgverlener.

Het is een zeer zinvol boek, waarin de lezer wordt geleid
door een heldere, goed te begrijpen vorm van pijnedu-
catie. De inhoud wordt ondersteund door een set van 25
gespreksplaten. Het boek is een interactieve gids, waarin
op een eenvoudige manier uitleg wordt gegeven over het
complexe verhaal rond chronische pijn en ook andere
aanhoudende lichamelijke symptomen. Aan de hand van
laagdrempelige illustraties bouwen de gespreksplaten
een brug tussen de laatste wetenschappelijke evidentie
en de dagelijkse realiteit van de patiént, onafhankelijk
van taal, sociale of culturele achtergrond, zo beschrij-
ven de auteurs. Het boek met de illustraties richt zich op
mensen die chronisch lichamelijke symptomen ervaren,
en waarbij na adequaat medisch onderzoek geen aandoe-
ning werd gevonden die de klachten voldoende kan ver-
klaren. Er is sprake van centrale sensitisatie waarbij de

ervaren pijn en/of symptomen niet in verhouding staan
ten opzichte van de geobjectiveerde en actueel aanwe-
zige weefselschade. Het is geschikt als hulpmiddel voor
zorgverleners om met de patiént en eventuele naaste(n)
over de klachten in gesprek te gaan. Ook kan het door de
patiént zelf zelfstandig en, waar van toepassing, met zijn
of haar persoonlijk netwerk gebruikt worden.

In de inleiding wordt besproken wie tot de doelgroep
behoren, er wordt een opsomming gegeven van de mo-
gelijke symptomen van complexe pijn, alsmede een
opsomming van diagnoses waarbij onder andere cen-
trale sensitisatie mede een oorzaak kan zijn voor de
bijhorende aanhoudende lichamelijke klachten. In het
daaropvolgende hoofdstuk -LANGDURIGE PIJN? JE BENT
NIET ALLEEN-, wordt de epidemiologie besproken, als-
ook de reden waarom in het boek wordt gesproken over
complexe pijn en niet over chronische pijn. Vervolgens
wordt in het hoofdstuk -PIJN ALS BESCHERMINGSRE-
ACTIE- het werkingsmechanisme van pijn als belang-
rijke beschermer besproken en komen ook het over- en
onder-functioneren van het pijnsysteem aan de orde. In
dit hoofdstuk wordt de patiént bevraagd over dit onder-
werp en moet hij bijvoorbeeld voorbeelden bedenken
waarin het beschermingsmechanisme optreedt. In het
hoofdstuk -OVERGEVOELIG ALARMSYSTEEM- worden
de begrippen sensitisatie en nociplastische pijn uitgelegd
en wordt tevens het goede nieuws besproken, namelijk
dat deze overgevoeligheid ook weer af kan nemen. In de
hoofdstukken -PIJN # WEEFSELSCHADE, HOE WERKT
ONS ALARMSYSTEEM? WELKOM AAN BOORD!- en -OP
VERKENNING IN ONS TREINNETWERK- worden veelal
figuurlijke voorbeelden, metaforen gebruikt om uit te leg-
gen hoe het pijnsysteem werkt. Het lijkt belangrijk samen
met de patiént te kijken of dit voldoende duidelijk wordt.
Met behulp van opdrachten wordt dit ook inzichtelijk ge-
maakt. In het hoofdstuk -JOUW VERVORMDE LICHAAMS-
KAART- wordt besproken hoe door aanhoudende pijn die
kaart vervormd kan worden en wat dat kan betekenen en
hoe ook dit weer hersteld kan worden. Ook hier wordt dit
vervolgens door middel van doe-opdrachten weer duide-
lijk gemaakt voor de specifieke situatie van de patiént. In
-PIJN IS CONTEXTAFHANKELIJK- wordt uitgelegd dat de
context waarin iemand zich bevindt er mede voor kan zor-
gen dat je meer, minder, of zelfs helemaal geen pijn gaat
voelen. Ook hier worden in het interactieve deel patién-
ten bevraagd over eigen ervaringen. In -FACTOREN DIE JE
HERSENEN HELPEN BESLISSEN- wordt uitgelegd dat er
naast biologische en genetische factoren, nog vele andere
factoren zijn die invloed hebben op het functioneren van
het alarmsysteem. In dit hoofdstuk wordt bijvoorbeeld
ook de rol van zorgverleners hierin besproken (zoals pla-
cebo en nocebo effecten). Steeds weer wordt aan de pa-
tient gevraagd welke factoren van toepassing zijn en wat
mogelijk een negatief dan wel positief effect kan hebben.
In het deel -DE KRACHT VAN VERWACHTING- wordt aan
de hand van voorbeelden uitgelegd dat het verwachten
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van pijn het alarmsysteem gevoeliger afstelt. In -~ALARM-
SYSTEEM IS VERANDERLIJK- wordt uitleg gegeven over
de plasticiteit van het brein en dat er dus ook verbete-
ringen mogelijk kunnen zijn. Daarbij kan er sprake zijn
van een wisselend beloop en ook zal het tijd in beslag
nemen. In het hoofdstuk daarna, -IDEALE WERELD VER-
SUS REALITEIT-, wordt dit laatste eveneens besproken.
In het uitgebreidere hoofdstuk -HELPENDE SYSTEMEN-
besproken, te weten het ontspanningssysteem vs. stress-
systeem, het hormoonsysteem, het immuunsysteem en
als laatste het spiersysteem. Voor ieder systeem wordt
uitgelegd hoe de beinvloeding plaatsvindt. Daarvoor
worden diverse metaforen gebruikt en ook verschillende
biochemische processen beschreven. Ook hier lijkt het
belangrijk de patiént te ondersteunen om er zeker van te
zijn dat een en ander duidelijk is. In de opdrachten wordt
bijvoorbeeld aangegeven wat het ontspanningssysteem
kan activeren, evenals het hormoon en immuunsysteem.
Aan de hand van een aantal modellen wordt de invloed
van het spiersysteem besproken.

In het hoofdstuk - HOE GA JI] OM MET JE PIIN? - wor-
den verschillende (actieve versus passieve) coping stra-
tegieén besproken en ook hoe de patiént deze zelf kan
beinvloeden. Ook hier worden op interactieve wijze op-
drachten gegeven aan de patiént zodat hij bij zichzelf de
verschillende strategieén, die elkaar ook kunnen afwisse-
len, kan herkennen. In -VECHTEN TEGEN VS. OMARMEN
VS. VERMIIDEN VAN DE PIJN- worden de verschillende
patronen besproken en d.m.v. opdrachten leert de patiént
ze herkennen en ook een betere strategie toe te passen.
In -JOUW PLUKTUIN- wordt de metafoor pluktuin ge-
bruikt met een opdracht waarbij de patiént moet aange-
ven welke factoren een gunstige invloed hebben en welke
een ongunstige en bijvoorbeeld welke valkuilen er zijn.
Ten slotte worden in de laatste twee hoofdstukken, - HOP
NAAR DE TOP! - en - ER SAMEN TEGENAAN! - besproken
hoe met grenzen om te gaan in de opbouw van functione-
ren, het bepalen van de doelen en de begeleiding daarin
door bijvoorbeeld naasten. Ook hier worden opdrachten
gegeven, om het inzicht in de eigen persoonlijke omstan-
digheden te vergroten.
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Opvallend is dat het boek met name interactief is opge-
steld. Aan de hand van een eerste uitleg wordt steeds aan
de patiént gevraagd welke factoren in zijn of haar situatie
van toepassing kunnen zijn en aan welke eventuele stra-
tegieén of oplossingen kan worden gedacht. Er wordt veel
gebruikt gemaakt van figuurlijke taal, het is belangrijk te
toetsen of de patiént het voldoende begrijpt en het zich
eigen kan maken. Ook wordt wel een zeker voorstelling-
sniveau gevraagd en soms is de gebruikte taal wat meer
complex. Concrete vragen en oefeningen dagen de pa-
tiént uit zichzelf beter te leren kennen en het heft in eigen
handen te nemen. De materialen helpen de zorgverlener
om op een gelijkwaardige manier met de patiént in dia-
loog te treden. Het boek kan een belangrijke ondersteu-
ning vormen in de dagelijkse praktijk binnen de eerste,
tweede en derde lijn. Belangrijk is mijns inziens wel dit in
het kader van gepersonaliseerde zorg te doen en het niet
zonder verdere uitleg mee naar huis te geven. De insteek
van het boek is positief, hetgeen mijns inziens een erg
belangrijk gegeven is.

Dr. H.R. Schiphorst Preuper
Revalidatiearts

Afdeling Revalidatiegeneeskunde
UMCG
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FF Voorstellen Pijnpatiénten naar één stem

Wie zijn jullie?
Ilona Thomassen, voorzitter van Patiéntenvereniging CRPS en voorzitter van het Samenwer-
kingsverband Pijnpatiénten naar één stem. Eind jaren tachtig kreeg ik, naar later bleek, in
ernstige mate CRPS aan de rechterhand en na twee jaar zoeken voor een diagnose, en het
bekende verhaal van twee jaar langs diverse behandelaars, kreeg ik uiteindelijk de diagnose
CRPS en behandelingen. Het duurde echter nog jaren voordat de pijn en beperkingen verdwe-
/e nen. Sinds 1988 was er een patiéntenvereniging en daar werd ik lid van. Dat is de start geweest
y ' van mijn betrokkenheid bij pijnpatiénten en chronische pijn in het algemeen en was ik vanaf
llona Thomassen die tijd betrokken bij werkgroepen, richtlijnen, onderzoeken en projecten die te maken hadden
met chronische pijn.

Louk de Both, namens de whiplashstichting bestuurslid van het Samenwerkingsverband Pijn-
patiénten naar één stem. Toen Louk voorzitter was van de whiplashstichting werd hij gecon-
fronteerd met een ernstige bezuiniging op de subsidie van de overheid waardoor hij 5 van de
6 eigen mensen moest ontslaan die in 4 pijnprojecten zaten. Hij zelf is toen als vrijwilliger
in deze pijnprojecten gaan zitten en dat was zijn eerste kennismaking met (chronische) pijn.
Inmiddels is hij via diverse operaties ervaringsdeskundige geworden.

Het ontstaan van het Samenwerkingsverband Pijnpatiénten naar één stem
Het Samenwerkingsverband Pijnpatiénten naar één stem (SWP) is een vereniging waarbij in-
middels 15 patiéntenorganisaties zijn aangesloten die allen te maken hebben met chronische
pijn. Vanuit de Chronisch zieken en Gehandicapten Raad was er 2011 een oriéntatie of er
rondom het thema chronische pijn samengewerkt zou kunnen worden met diverse patiéntenorganisaties. Na wat maan-
den overleggen is die samenwerking met 5 organisaties gestart, zij het met enige reserve bij mij omdat ik met een aantal
patiéntenorganisaties 10 jaar deel had uitgemaakt van het Pijnplatform om samen met de NVBP, de voorganger van de
Dutch Pain Society, en een aantal patiéntenorganisaties de zorg en educatie voor de patiénten met pijn te verbeteren,
dat was geen succes.

In 2012 werd er een stuurgroep opgericht om vorm en inhoud te geven aan het samenwerkingsverband en in 2013 had
ter stimulans van samenwerking tussen patiéntenorganisaties, de overheid het vouchertraject ingesteld waar veel geld
voor vrij kwam.

We konden diverse projecten doen en dat gaf armslag om ook echt iets te kunnen ondernemen en betekenen. In 2018
is het samenwerkingsverband een formele vereniging geworden. Vanuit de Patiéntenvereniging CRPS ben ik afgevaar-
digde bij SWP en Louk de Both vanuit de Whiplash Stichting en zijn wij bestuursleden.

Wat willen we bereiken?

Chronische pijn ontregelt je leven omdat het invloed heeft op je gemoed, je slapen, sociale contacten en je eigen ont-
wikkeling, werk en activiteiten in je leven. Het is soms een eenzaam gevecht om de pijn het hoofd te bieden. En niet
alleen voor jezelf maar ook je partner, je gezin en allen waarmee je je leven deelt. Wij willen bijdragen aan een betere
zorg en hulp bieden met zelfmanagement om de pijn niet het leven te laten bepalen.

Onze doelstellingen zijn onder meer de zorg voor patiénten met chronische pijn te verbeteren vanuit patiéntenperspec-
tief, patiénten informatie te geven, veel aandacht voor zelfmanagement en samenwerken met behandelaars voor multi-
disciplinair behandelen. We willen graag dat de aandachtspunten die patiénten (741) aangeven in het wetenschappelijk
onderzoek Patiénttevredenheid bij chronische pijn (Voerman2015) worden verbeterd zoals; het bespreekbaar maken
van verschillende behandelopties en bespreekbaar maken van seksualiteit, een vast aanspreekpunt omdat blijkt dat er
matig overleg is tussen verschillende zorgverleners, meer aandacht aan klachten als angst, depressie, beperkingen in
het dagelijks leven en beperkte sociale steun, de mate waarin de pijnklachten serieus werden genomen, opgetreden
verbetering etc. Alle items scoren tussen de 4,42 en 6,23. De gemiddelde score voor hun pijnzorg is 5,7. Daar is nog
winst te behalen. Zorgverleners kunnen op grond van dit onderzoek nagaan waar voor hen verbeterpunten zitten in
de zorgverlening. We willen graag samenwerken met zorgverleners om de patiént op de juiste plaats, juiste diagnose,
juiste behandeling en tijdig de juiste zorg te geven. En natuurlijk willen we chronische pijn een actueel onderwerp is
voor publiek, patiénten en behandelaars.

Welke activiteiten hebben we gedaan?

Het bovenstaande ervaringsonderzoek hebben we gefinancierd en patiénten betrokken vanuit de achterban. We hebben
meegewerkt in de stuurgroep aan de Week van de Pijn die door Pim Giel (Pijn Samen) was opgezet en de film met een aan-
tal patiénten met chronische pijn in 2016. Op dat congres vond ook de aftrap plaats van de Health Deal Chronische Pijn.
Het speelde allang door ons hoofd dat er een richtlijn chronische pijn moest komen. Daarvoor werd extra subsidie
aangevraagd. Het mooie was dat de voorzitter van de Dutch Pain Society bij ons langs kwam om na te gaan of er enige
vorm van samenwerking zou kunnen komen tussen DPS en ons samenwerkingsverband. Die kwam er en wel in de vorm
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van het gezamenlijke oppakken om tot een richtlijn te komen. Er kwamen overleggen met het ZiN over het ontwikkelen
van een richtlijn chronische pijn. Een richtlijn moest het niet worden gaf het ZiN aan, maar wel een soort leidraad, een
soort standaard of zoiets. Hoe dat eruit moest gaan zien wist niemand. Dat was de start van een goede samenwerking
met de DPS.

We hebben mee gedacht, mee gepraat en mee geschreven aan de Zorgstandaard Chronische Pijn en daarna daarvan
een patiéntenversie laten schrijven, bij de Health Deal Chronische Pijn en de Leidraad. De Health Deal Chronische Pijn
had als doel om tot regionale multidisciplinaire netwerken te komen van behandelaars en waar patiénten ook inbreng
zouden hebben. Dat is niet gelukt. Er is meegeschreven aan de Oplegger chronische pijn om duidelijk te krijgen wan-
neer de Zorgstandaard Pijn NOLK en Zorgstandaard Chronische Pijn wordt gevolgd.

Het jaar 2017 is erg belangrijk geweest; de DPS ging over in PAIN, de Zorgstandaard Chronische Pijn was gereed en de
Health Deal Chronische Pijn ging in het land aan de slag voor netwerken in regio’s. Een vervolg op de zorgstandaard
werd de Leidraad om het zorgpad van de patiént beter te stroomlijnen zodat die eerder de juiste diagnose zou krijgen,
de juiste behandeling op de juiste plek, en vooral juist moment. Hierbij is van belang dat er multidisciplinair wordt
gewerkt.

Ter bevordering van zelfmanagement is er een online module Omgaan met pijn in samenwerking met de Spierziekten
Nederland ontwikkeld omdat bij die organisatie niet zoveel bekend was over chronische pijn en bij ons wel. Er is een
cursus ontwikkeld ‘Sterk met pijn’ om patiénten een plek te geven om ervaringen te delen, informatie te krijgen en beter
is staat te zijn om om te gaan met hun pijn met 8 bijeenkomsten in het land door en voor patiénten. De website geeft
informatie over chronische pijn zoals filmpjes, boeken en brochures onder andere de Pijntoolkit waarvan we er 30.000
hebben laten drukken en uitgereikt hebben aan behandelaars en patiénten. Er zijn boekjes geschreven voor kinderen en
jongeren met chronische pijn. En verder participeren we in richtlijnontwikkeling, landelijke onderzoeken en projecten.
Het Pijnfonds Nederland is opgericht door vertegenwoordigers van SWP en PAIN, maar is een zelfstandige onafhanke-
lijke organisatie. Net als bij andere nieuwe initiatieven staat het nog in de kinderschoenen. We zoeken nog mensen met
kennis van zaken voor fondsenwerving, een goede onafhankelijk voorzitter die wel betrokkenheid heeft chronische pijn,
mensen met creatieve ideeén en financiéle kennis.

Samenwerking in PAIN

Toen de DPS in 2017 overging in PA!N zijn we daar deel van uit gaan maken. In feite is PAIN het enige Chapter van de
IASP waar patiénten in participeren. De doelstellingen van PAIN sluiten naadloos aan bij de doelstellingen van SWP.
Samen de pijnzorg verbeteren maakt PA!N ook sterker omdat met onze inbreng het patiéntenperspectief op alle ter-
reinen vanzelfsprekend wordt meegenomen. Dat is soms toch anders dan het perspectief van behandelaars. Er is veel
overleg, maar resultaten van projecten of werkgroepen zijn nog niet echt zichtbaar. Men weet elkaar wel gemakkelijker
te vinden voor samenwerking.

Hoe zichtbaar is PAIN?

We zijn er allen van overtuigd dat er in het land hard wordt gewerkt aan verbetering van de zorg. Dat gaat echter met
vallen en opstaan om dat te realiseren. De weg naar de praktijk duurt erg lang en veel is niet altijd zichtbaar, niet voor
behandelaars en niet voor patiénten. Wat doen jullie nu eigenlijk, is soms de vraag? Dat kun je je afvragen. Het gaat met
hele kleine stapjes die vooral zichtbaar zijn bij de deelnemers van SWP en PAIN, maar voor pijnpatiénten in het land
en wellicht ook behandelaars, is niet echt zichtbaar waar al die inzet toe leidt. Het zou wenselijk zijn als er een soort
nieuwsbrief komt van 2x per jaar zodat behandelaars en patiénten zien welke ontwikkelingen er zijn qua onderzoeken,
behandelingen, netwerken waarbij PA!N is betrokken zodat het meer gaat leven dat er zeker veel aandacht is om de zorg
voor de pijnpatiént te verbeteren, zodat we duidelijk maken dat ons bestaansrecht van groot belang is.

Toekomst

Het zou mooi zijn als gepersonaliseerde behandeling meer standaard wordt zodat die echt op de patiént is afgestemd.
Zeker hopen we dat de netwerken vleugels krijgen en behandelaars elkaar kunnen vinden voor consult of doorverwijzing
als dat nodig is voor andere expertise. Als wachtlijsten worden weggewerkt voor pijnbehandeling en revalidatie wordt
de zorg toegankelijker en veel sneller. Hiervoor zijn natuurlijk ook andere instanties nodig maar daar aan tafel zitten
vanuit PA!N zou goed zijn. De ervaringen van patiénten vanuit het onderzoek Patiénttevredenheid bij chronische pijn
meenemen in de verbetering van de zorg.

Het grootste en wellicht het belangrijkste project voor de komende jaren is te komen tot een Nationaal Programma
Chronische Pijn. Daarin zijn dan opgenomen; onderwijs, onderzoek, behandeling en educatie. Er is nog heel veel te
doen en daar is natuurlijk tijd voor nodig, maar het zou helpen als dit de richting is waar PA!N naartoe werkt.

https://www.pijnpatientennaarlstem.nl/
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PROGRAMMA PAIN-CONGRES
Maandag 18 december 2023, Van der Valk, Veenendaal

09.30-09.30 | - WELKOM & REGISTRATIE

09.30-09.35 . Opening congres
Lian Tjon Soei Len, leefstijlcoach van het jaar 2023 van de vereniging arts en
leefstijl, Anesthesioloog-pijnspecialist, Dijklander ziekenhuis
09.35-10.20 . Leefstijlgeneeskunde in de praktijk: hoe doe je dat?
« Prof. dr. Douwe Atsma, Hoogleraar Cardiologie LUMC, hoogleraar eHealth
TU Delft, CMIO LUMC, bestuurslid National eHealth Living Lab (NeLL) en
bestuurslid Vereniging Arts en Leefstijl

10.20-10.45 « PAUZE & BEZOEK STANDS

10.45-11.30 « Zelfmanagementondersteuning bij musculoskeletale pijn
Dr. Nathan Hutting, Fysiotherapeut, Hogeschool Arnhem & Nijmegen

11.30-12.15 « Netwerken van pijn
Prof. dr. Rinie Geenen, Psycholoog, Universiteit Utrecht, Utrecht

12.15-12.45 « Pitches Posterprijs

12.45-13.30 « LUNCH & BEZOEK STANDS

13.30-14.15 « Een leefstijl benadering bij langdurige pijn: klinisch redeneren voor
een gepersonaliseerde behandeling
Prof. dr. Jo Nijs, hoogleraar aan de Vrije Universiteit Brussel, kinesitherapeut in
het Universitair Ziekenhuis Brussel, Brussel Belgié

14.15-15.00 « Invloed van voeding op chronische pijn
Prof. dr. Max Nieuwdorp, internist-endocrinoloog, AmsterdamUMC, Amsterdam

15.00 -15.25 « PAUZE & BEZOEK STANDS

15.25-16.10 « Emotions and pain: A powerful relationship (online)
Dr. Howard Schubiner MD, Clinical Professor, Michigan State University
College of Human Medicine Practicing at Cormendihealth.com

16.10-16.40 « Posteruitreiking, stemmen voor publieksprijs
16.40-16.45 « Afsluiting congres

16.45-17.30 - AFSLUITENDE BORREL

CONGRESS & MEETING
SERVICES HOLLAND

Mw. Sanne van den Biggelaar-
van Wienen

Telefoon: 040 2132222
E-mail: info@congresservice.nl pijnalliantieinnederland.nl




