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Het jaar 2024 is alweer ten einde. Ongelooflijk hoe snel de tijd vliegt! Dit jaar is er weer veel energie
gestoken in het verbeteren van de zorg voor pijn. Helaas blijkt dat het aantal mensen met chroni-
sche pijn is gestegen; momenteel lijdt ongeveer 1 op de 4 Nederlanders eraan. Dit zorgwekkende
nieuws haalde zelfs het NOS-journaal, maar lijkt geen indruk te maken op politici en beleidsmakers,
die vooral spreken over het afschaffen van behandelingen of verdere bezuinigingen. Ook de plannen
voor bezuinigingen op onderwijs en onderzoek van het huidige kabinet geven reden tot zorg.

Het is dus cruciaal om het probleem van chronische pijn breed onder de aandacht te brengen bij po-
litici, beleidsmakers, zorgprofessionals, patiénten en de algemene bevolking. Meer kennis en inzicht
over het probleem en mogelijke oplossingen zijn essentieel om het beleid te veranderen. Tijdens het
IASP-congres in Amsterdam dit jaar is er al een initiatief geweest gericht op Amsterdam en omge-
ving met diverse projecten (zie het speciale nummer van augustus dit jaar). In dit nummer geeft Loes
Swaan en collega’s een impressie van een van de activiteiten van IMPACT PAIN met als titel 'Humor
als pijnstiller’. Een titel die uitnodigt tot lezen!

Het breder bekendmaken van dit probleem is ook een belangrijk aandachtspunt voor de Pijn Alliantie
in Nederland en staat prominent op de agenda voor 2025. Echter, daar is geld voor nodig. We doen
daarom een oproep aan iedereen om mee te denken over hoe we de benodigde financiéle middelen
kunnen verzamelen.

Maar laten we optimistisch blijven! Mogelijk brengt de leidraad Chronische pijn, die op het punt staat
te worden goedgekeurd, in 2025 verandering. In dit nummer geven we alvast een kort overzicht van
de kansen en uvitdagingen voor de implementatie van de Leidraad Chronische Pijn.

Verder in dit nummer vind je een bijdrage van Rachelle Moll en Elsemarie de Boer, die voor hun mas-
terthesis tot psychosomatisch fysiotherapeut een onderzoek hebben gedaan naar de betekenis en
toepassing van zingeving bij de behandeling van aanhoudende pijn. Ook is er een bijdrage van Go-
dard de Ruiter, neurochirurg in Haoaglanden Medisch Centrum, over de behandeling van traumati-
sche neuronen. Daarnaast geven Loes Swaan en collega’s een overzicht van het Netwerk Pijnrevali-
datie Nederland, met onder andere een verslag van hun congres.

De Bonica award van de  American Society of Regional Anesthesia and Pain werd dit jaar uvitgereikt
aan prof. dr. Jan van Zundert. Een vertaling van eeninterview na de uvitreiking is in dit nummer te lezen.

Tot slot geeft de jonge doctor Kuni Vergauwen een uitgebreid overzicht van haar bevindingen van
haar promotieonderzoek, getiteld ‘Fysieke activiteit, participatie en gezondheidsgerelateerde levens-
kwaliteit bij chronische vermoeidheidssyndroom en multiple osteochondromen’.

Dit jaar zijn we als tijdschrift bij wijze van proef digitaal gegaan, na jarenlang een papieren versie
per post te hebben verspreid. We zijn erg benieuwd hoe het digitale tijdschrift u bevalt. We delen de
inhoud nu ook veel meer via sociale media, wat volgens ons de verspreiding alleen maar ten goede
komt. We horen graag uw mening! Stuur deze naar info@pijnalliantieinnederland.nl.

Voor u ligt nu het derde nummer, een extra dik kerstnummer, om de komende dagen al lezend door te
komen. Rest ons u prettige feestdagen te wensen en een mooi 2025!
Veel leesplezier

Albere Koke
Namens de Redactie
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https://www.linkedin.com/company/p-a-i-n/

Pauline Mens, Trees Juurlink, Nina Zipfel, Han Anema

Amsterdam UMC, locatie VUmc - afdeling Public & Occupational Health, in opdracht van Zorginstituut Nederland

Chronische pijn heeft een enorme impact op de
levenskwaliteit van meer dan drie miljoen men-
senin Nederland. Het zorgpad voor deze patién-
ten wordt vaak belemmerd door de complexiteit
van de aandoening en een gefragmenteerde or-
ganisatie van de pijnzorg. Om hierin verbetering
te brengen, is de Conceptleidraad Chronische
Pijn ontwikkeld. In dit onderzoek zijn de bevor-
derende en belemmerende factoren rondom de
implementatie van deze leidraad geidentificeerd
en bieden de inzichten vanuit het onderzoek
praktische aanbevelingen voor het vooruitbren-
gen van genetwerkte pijnzorg.

Tijdens interviews en groepsgesprekken met
zorgprofessionals en implementatiedeskundi-
gen kwamen de volgende belangrijke thema's
naar voren:

1. Belemmeringen in het systeem: Chronische
pijn wordt vaak onderschat in de
maatschappij. Publiekscampagnes en
cultuursensitieve zorg kunnen bijdragen
aan meer erkenning en betere ondersteuning
van diverse patiénten populaties. Een
biopsychosociale benadering ondersteunt
een meer holistische aanpak van de zorg
rondom chronische pijn.

2. Netwerkzorg: Succesvolle implementatie
vraagt om regionale samenwerking. Het
opstellen van sociale kaarten om inzicht
te krijgen in de verschillende betrokkenen
professionals in een regio, inzetten van
digitale communicatietools, en het
organiseren van juridisch en financieel
ondersteunde anderhalveliinszorg zijn
belangrijke stappen hierin. Daarnaast wordt
benadrukt dat een nationaal platform regie
en structuur kan bieden voor de organisatie
van netwerkzorg.

3. Codrdinatie van zorg: Een zorgcodrdinator
kan de samenwerking tussen de eerste en
tweede lijn verbeteren en ervoor zorgen dat
patiénten niet vastlopen in het systeem.

Hoewel huisartsen een centrale rol blijven
spelen hierin, is aanvullende ondersteuning
via bijvoorbeeld pratkijkondersteuners of
physician assistants nodig.

. Scholing zorprofessionals: Gezamenlijke

interprofessionele scholing bevordert

een uniforme aanpak en versterkt de
samenwerking. Het is van belang dat
huisartsen en eerstelijnszorgverleners kennis
opdoen over pijneducatie en psychologische
factoren, met een focus op vroegtijdige
herkenning en interventie.

. De Conceptleidraad in de praktijk: Door

de omvang en complexiteit van de leidraad

is het raadzaam om praktische handleidingen
te ontwikkelen. Het creéren van een

breed draagvlak en het formuleren van een
gezamenlijk doel zijn essentieel voor
succesvolle implementatie.

Aanbevelingen

Publieksbewustzijn vergroten: Start
grootschalige campagnes om het bewustzijn
rond chronische pijn te verbeteren en
patiénten realistische verwachtingen te
bieden.

Regionale netwerken versterken: Gebruik
bestaande netwerken en digitale oplossingen
om samenwerking te bevorderen.

Duurzame ondersteuning: Zorgdragen

voor structurele financiering en een nationaal
platform dat regie en structuur kan bieden
aan regionale netwerken om netwerkzorg
effectief te maken.

Praktische tools ontwikkelen: Maak

de Conceptleidraad toegankelijker door
samenvattingen en praktische handleidingen.

De implementatie van de Conceptleidraad
Chronische Pijn biedt een kans om de zorg voor

deze complexe patiéntengroep aanzienlijk te
verbeteren. Dit vraag om gezamenlijke inspan-
ning van zorgprofessionals, beleidsmakers en de

maatschappij als geheel.
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De betekenis en toepassing van zingeving in de

behandeling van mensen met aanhoudende pijn,

volgens de psychosomatisch fysiotherapeut;

een kwalitatief onderzoek naar meningen,

ervaringen en werkwijze.
Rachelle Moll, MSc, Elsemarie de Boer, MSc.

Samenvatting

Inleiding: Ongeveer 18-20% van de Nederlan-
ders lijdt aan aanhoudende pijn, wat vaak ingrij-
pende gevolgen heeft voor hun zingeving en le-
venskwaliteit. Gerichte aandacht voor zingeving
in de behandeling van mensen met aanhouden-
de pijn kan de kwaliteit van leven en het welbe-
vinden verhogen. Het doel van dit onderzoek is
om meer (in)zicht te krijgen in de betekenis en de
toepassing van het begrip zingeving binnen de
behandeling van mensen met aanhoudende pijn
door de psychosomatisch fysiotherapeut.

Methode

Er is exploratief kwalitatief onderzoek uitge-
voerd, waarbij semigestructureerde interviews
ziin afgenomen bij Nederlandse psychosoma-
tisch fysiotherapeuten. Data is verzameld in de
periode januari - april 2024. De interviews zijn
gecodeerd en geanalyseerd door twee onder-
zoekers.

Resultaten

De betekenis van zingeving volgens de psychoso-
matisch fysiotherapeuten, in de behandeling van
aanhoudende pijn, bestaat uit vier elementen: 1)
ik; 2) motivatie; 3) ervaring; en 4) verbinding. Per
thema zijn twee tot drie subelementen geidentifi-
ceerd: onder ik: identiteit, autonomie en waarde.
Onder motivatie: drijffveer en waardevolle doe-
len. Onder ervaring: emotie en activiteit. Onder
verbinding: de ander, omgeving en betrokken-
heid. Er zijn drie thema's geidentificeerd met be-
trekking tot de toepassing van zingeving:

1) inventariseren zingevingsbehoeften:
persoonlijke zingeving laagdrempelig uitvragen

en waardevolle behandeldoelen opstellen; 2)
cognitieve-gedragsmatige interventies: positieve
gezondheid, ACT en gesprekstechnieken; en 3)
lichaamsgerichte- en bewegingsgerichte inter-
venties: lichamelijk voelen en omgang met acti-
viteiten.

Conclusie

Dit onderzoek verduidelijkt de rol van zingeving
in de behandeling van mensen met aanhouden-
de pijn door psychosomatisch fysiotherapeu-
ten. Hoewel in de eerste fase aandacht wordt
besteed aan zingeving, verdwijnt dit onderwerp
vaak naar de achtergrond in de behandelfase.
Aanbevolen wordt om zingeving verder te on-
derzoeken met diverse methoden en groepen,
zodat er een gedragen conceptualisatie ontstaat
voor implementatie in de praktijk.

Abstract

Intfroduction: Approximately 18-20% of the
Dutch population suffers from persistent pain,
which often has profound effects on their sense
of meaning and quality of life. Focused attention
on meaning-making in the treatment of persis-
tent pain can improve quality of life and well-
being. This study aims to gain further insight into
the meaning and application of meaning-ma-
king within the treatment of persistent pain by
psychosomatic physiotherapists.

Methods

Exploratory qualitative research was conducted
using semi-structured interviews with Dutch psy-
chosomatic physiotherapists. Data was collected
from January to April 2024, and the interviews
were coded and analyzed by two researchers.
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Results

Psychosomatic physiotherapists identified four
main elements of meaning-making in the tre-
atment of persistent pain: 1) I; 2) motivation; 3)
experience; and 4) connection. Within each the-
me, two to three sub-elements were identified:
within I: identity, autonomy and values. Within
motivation: drive and meaningful goals. Within
experience: emotion and activity. Within con-
nection: others, environment and involvement.
Three themes were identified for the application
of meaning-making: 1) assessing meaning-ma-
king needs: easily accessible questioning of
personal meaning and meaningful treatment
goals 2) cognitive-behavioral interventions: posi-
tive health, ACT (Acceptance and Commitment
Therapy) and conversation techniques; and 3)
body-oriented and movement-focused interven-
tions: physical awareness and activity engage-
ment.

Conclusion

This study clarifies the role of meaning-making
in the treatment of persistent pain by psychoso-
matic physiotherapists. Although meaning-ma-
king is initially addressed, it often fades into the
background during the treatment phase. Further
research is recommended, employing diverse
methods and populations, to develop a shared
conceptualization for practical implementation.

Inleiding

Aanhoudende of ook wel nociplastische pijn is
een groot probleem, in Nederland ligt het per-
centage van mensen dat lijdt aan aanhouden-
de pijn tussen de 18 en 20%'. Aanhoudende
pijn werd in 2019 erkend door de World Health
Organization (WHO) als een ziekte in de Inter-
national Statistical Classification of Diseases
and Related Health Problems-112. Pijn word ge-
definieerd als "een onplezierige sensorische en
emotionele ervaring, die gepaard gaat met fei-
telijke of mogelijke weefselbeschadiging of die
beschreven wordt in termen van een dergelijke
beschadiging" volgens de International Associa-
tion for the Study of Pain (IASP)3. Aanhoudende
pijn kenmerkt zich doordat deze minimaal drie
maanden aanwezig is, zowel intermitterend of
confinu®>.

Wanneer een persoon wordt geconfronteerd
met aanhoudende pijn kan dit grote impact heb-
ben op zijn of haar leven. De pijnervaring tast de
identiteit van een persoon aan en iemand moet
zich opnieuw verhouden tot zichzelf en de we-
reld®. Aanhoudende pijn wordt in de literatuur
opgevat als een existentiéle ervaring die direct
raakt aan de zin van het bestaan’'". Lennard
Voogt beschrijft in zijn onderzoek dat ‘aanhou-
dende pijn primair een existentiéle ervaring is
die mensen op zichzelf terugwerpt en hun wereld
vernietigt'’2. Deze ervaring kan leiden tot existen-
tiéle vragen, zoals: de vraag of de persoon met
aanhoudende pijn zo" wil en kan doorleven’.
Aanhoudende pijn kan vragen oproepen of het
leven ondanks de pijn, de moeite waard is'.
Aanhoudende pijn belemmerd mensen in hun
zingeving'2.

Zingeving is een belangrijk onderdeel binnen de
behandeling van aanhoudende pijn. Uit onder-
zoek blijkt dat wanneer mensen meer (spiritueel)
welzijin ervaren zoals het hebben van een doel
‘purpose’, betekenisgeving, vrede en vertrou-
wen en deze aspecten worden meegenomen in
de behandeling, mensen met aanhoudende pijn
beter met de pijn kunnen omgaan en de pijnin-
fensiteit vermindert’. Wanneer mensen nieuwe
manieren vinden om waardevolle activiteiten uit
te voeren, ervaren zij de activiteiten zelf én het
leven met aanhoudende pijn als beter hanteer-
baar’®'- Oog voor zingeving in de behandeling
van mensen met aanhoudende pijn heeft een
positieve invloed op de gezondheid van deze pa-
tiéntengroep. Uit de literatuur komt naar voren
dat de meerderheid van de mensen met aan-
houdende pijn zingeving graag terugziet binnen
de behandeling’®.

Zingeving is een dimensie van het positieve ge-
zondheidsmodel wat ook in het Integraal Zorg-
akkoord (IZA) wordt genoemd en bestaat uit de
volgende elementen: zinvol leven, levenslust, ide-
alen willen bereiken, vertrouwen hebben, accep-
teren, dankbaarheid en blijven leren'202' Naast
het positieve gezondheidsmodel bestaan er ook
er ook andere conceptuele kaders van zingeving.
Smit beschrijft een zingevingsprocesmodel be-
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staande uit de elementen: ervaren van verbon-
denheid, geven van betekenis en motivatie tot
handelen waarin een dynamisch proces tussen
handelen en ervaren tot stand komt 2223, ‘Ervaren
verbondenheid’ gaat over de mens die zich ver-
bonden voelt met anderen, zijn omgeving of een
groter geheel. Geven van betekenis betekent dat
de mens continu betekenis geeft aan de wereld
om zich heen, gebaseerd op het eigen wereld-
beeld en waarden. Motivatie tot handelen gaat
over de motivatie tot het leven zelf; dat waar ie-
mand voor leeft??.

Zingeving wordt benoemd in het beroepscom-
petentieprofiel van de psychosomatische fysio-
therapie als onderdeel van het bevorderen, be-
houden of herstel van lichamelijk functioneren ‘in
de breedste zin van het woord?*. Hoe zingeving
hier geinterpreteerd en ingevuld dient te worden,
is niet beschreven. In dit beroepscompetentie-
profiel wordt het positieve gezondheidsmodel
aangehaald als benadering voor preventie van
aanhoudende klachten of het verergeren van
klachten?*. Er is kritiek op dit model omdat door
de brede opvatting over gezondheid het lastig
is om onderscheid te maken tussen de verschil-
lende dimensies?’. Door deze brede interpretatie
van gezondheid, vervagen de grenzen tussen de
dimensies. Het onderscheid tussen bijvoorbeeld
kwaliteit van leven en zingeving en meedoen is
hierdoor niet duidelijk?*. Hierdoor bestaat het
risico op interpretatieproblemen en is het lastig
om zingeving te integreren in de psychosomati-
sche fysiotherapie?>.

De psychosomatisch fysiotherapeut is gespecia-
liseerdin hetin kaart brengen en behandelen van
contextuele en psychosociaal herstelbelemme-
rende of instandhoudende factoren bij lichame-
liike klachten?. De psychosomatisch fysiothera-
peut lijkt hierdoor de aangewezen zorgverlener
voor zingevingsvragen en behoeften bij mensen
met aanhoudende pijn. De betekenis van zinge-
ving en de toepassing ervan binnen de behande-
ling van mensen met aanhoudende pijn vanuit
de psychosomatische fysiotherapie is niet eerder
onderzocht. Het is nog niet duidelijk hoe zinge-
ving ingevuld en geinterpreteerd dient te worden
en hoe/of psychosomatisch fysiotherapeuten op

zingeving zouden moeten interveniéren binnen
de behandeling van aanhoudende pijn?3?4. Dit
leidt, gezien de wetenschappelijk onderbouwde
evidentie dat behandelingen die zich richten op
het bevorderen van zingeving en/of waardevolle
activiteiten, tot suboptimale zorg. Daarom is er
meer begrip nodig over de betekenis en de toe-
passing van zingeving in de beroepspraktijk zo-
dat de zorg rondom zingeving en aanhoudende
pijn verbeterd kan worden.

Het doel van dit onderzoek is om meer (in)zicht
te krijgen in de betekenis en de toepassing van
het begrip zingeving binnen de behandeling van
mensen met aanhoudende pijn in de eerste- en
tweedelijnszorg. Zodat er meer duidelijkheid is
over wat zingeving inhoudt en betekent en hoe
dit wordt toegepast binnen de behandeling van
aanhoudende pijn. Een helder beschreven be-
grip is nodig voor verdere implementatie in de
beroepspraktijk, zodat het werkveld in kan spe-
len op de vraag en behoefte van mensen met
aanhoudende pijn om zingeving een plaats te
geven in de eerstelijns en ook tweedelijns behan-
deling. De onderzoeksvragen zijn: "Wat houdt
het begrip zingeving in volgens psychosomati-
sche fysiotherapeuten binnen de behandeling
van mensen met aanhoudende pijn?” en "Hoe
wordt het begrip 'zingeving' toegepast door psy-
chosomatisch fysiotherapeuten binnen de be-
handeling van mensen met aanhoudende pijn?”

Methode

Onderzoeksdesign

Dit is een exploratief kwalitatief onderzoek,
waarbij gebruik is gemaakt van een thematische
analyse. Dit onderzoek is een onderdeel van het
brancheproject Zingeving bij aanhoudende
pijn’, onder leiding van Lennard Voogt (LV) van-
uit het lectoraat ‘Complexe Pijn" aan de Hoge-
school Rotterdam. Dit onderzoek is gericht op de
betekenisgeving van het begrip zingeving, vol-
gens psychosomatisch fysiotherapeuten binnen
de behandeling van mensen met aanhoudende

pijn.
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Steekproef en werving

De participanten werden geworven middels
een a priori steekproeftrekking. De participan-
ten zijn psychosomatisch fysiotherapeuten die
werkzaam zijn in de eerstelijns- en tweedelijns-
zorg. De participanten werden geselecteerd aan
de hand van de volgende inclusiecriteria: 1) de
participant dient een door de Nederlandse Ver-
eniging voor Fysiotherapie volgens de Psychoso-
matiek (NFP) erkende opleiding op het gebied
van fysiotherapie volgens de psychosomatiek
gevolgd te hebben?¢) minstens twee tot drie pa-
fiénten met aanhoudende pijn per week in de
praktijk te behandelen, voor minstens twee jaar;
3) de Nederlandse taal spreken en begrijpen. Ze
werden benaderd via telefonisch contact, e-mail
en social media (LinkedIn). Hierbij werd gebruik
gemaakt van het forum van de NFP en contacten
vanuit de Hogeschool Utrecht.

Participanten werden schriftelijk geinformeerd
over het doel van het onderzoek en onderteken-
den voorafgaand aan het interview een toestem-
mingsformulier over deelname aan medisch-we-
tenschappelijk onderzoek. Het interview werd
door de onderzoeker EB of RM afgenomen, op
een voorkeurslocatie van de participant of via
Microsoft Teams?’. Informatiesaturatie werd be-
paald op het moment dat uit de laatste drie in-
terviews geen nieuwe inzichten meer naar voren
kwamen.

Dataverzameling

Er is een topiclijst en interviewguide opgesteld
door de onderzoekers EB en RM (zie bijlage 1:
Topiclijst en inferviewguide). De thema's zijn
voortgekomen uit peer debriefing met onder-
zoeker LV, het zingevingsprocesmodel van Smit
en het NFP Beroepsprofiel Psychosomatische
Fysiotherapie???*. De topiclijst is gebruikt als
leidraad voor de onderzoekers, de participant
heeft richting gegeven aan het interview door
ervaringen te delen. De onderwerpen ‘beteke-
nis van zingeving' en toepassing van zingeving’
zijn aan bod gekomen, waarbij de participanten
werden gevraagd om hun gedachten te illus-
treren met ervaringen uit de praktijk. Tijdens de
interviews werd een logboek bijgehouden voor
bijzonderheden.

Er zijn twee pilot-interviews uitgevoerd. Deze
interviews werden door onderzoeker LV geana-
lyseerd op reikwijdte en diepgang. Gedurende
de reeks interviews werden vragen van de topi-
clijst aangepast om focus en diepgang van de
interviews te versterken. Er werden geen nieuwe
gespreksonderwerpen toegevoegd. De semi-
gestructureerde interviews zijn uitgevoerd tussen
januari 2024 en april 2024 door de onderzoekers
(EB en RM). Deinterviews zijn audio-opgenomen
en getranscribeerd door de onderzoekers (EB en
RM).

Data-analyse

De transcripties uit de dataverzameling zijn
gebruikt voor de data-analyse. De codering is
parallel door twee onderzoekers (EB & RM) per
franscript verricht en is uitgevoerd volgens de
inductieve methode ?8. Hierbij is er onderscheid
gemaakt tussen (1) open coderen, (2) axiaal co-
deren en (3) selectief coderen. De onderzoekers
hebben de transcripten afzonderlijk gelezen en
herlezen om betekenisvolle woorden, zinnen of
paragrafen open te coderen. Middels axiaal co-
deren hebben ze hun wederzijdse interpretaties
besproken. Vervolgens hebben de onderzoekers
middels axiaal coderen wederzijdse interpreta-
ties besproken en vormden ze een gedeeld be-
grip vanuit de data. Daarna zochten ze middels
selectief coderen, analytisch en interpretatief
naar elementen die voortkwamen uit het or-
denen van de axiale codes. Het zingevingpro-
cesmodel van Smit en het NFP Beroepsprofiel
Psychosomatische Fysiotherapie zijn gebruikt als
theoretische lens 2224, Atlas.ti 23 is gebruikt voor
databeheer, organisatie en interpretatie van de
thema'’s en (sub)elementen?.

Kwaliteit

De principes van de COREQ-checklist werden
gebruikt om de methodologische kwaliteit van
dit onderzoek te waarborgen30. Dubbelzinnige
of niet-plaatsbare datapunten werden bespro-
ken met een onafhankelijke onderzoeker om
de juiste organisatie binnen de (sub)elemen-
ten te bepalen. Alle stappen van de inductieve
methode werden besproken met een ervaren
onderzoeker (LV) om het risico op aannames
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en verkeerde interpretaties te voorkomen. Er is
een audit trail bijgehouden door de onderzoe-
kers (EB en RM). Alle participanten hebben de
interpretaties geverifieerd als onderdeel van de
member-checking.

Resultaten

In de periode van januari 2024 tot april 2024
zijn er twintig participanten geworven, waarvan
15 vrouwen en vijif mannen, tussen de 25 en 64
jaar oud (gemiddelde leeftijd 44 jaar), dit waren
voornamelijk autochtonen. De participanten be-
handelden zowel patiénten met een westerse en
niet-westerse achtergrond. De interviews heb-
ben een duur van 21 tot 67 minuten (gemiddel-
de duur 50 minuten) gehad. Twee participanten
hebben als onderdeel van member-checking in-
formatie toegevoegd aan de resultaten.

Resultaten analyses

De betekenis van zingeving in de behandeling
van aanhoudende pijn bestaat volgens de ge-
interviewde psychosomatisch fysiotherapeuten,
uit vier elementen. De vier elementen zijn: 1) ik;
2) motivatie; 3) ervaring; en 4) verbinding. Deze
elementen zijn onderling met elkaar verbonden
en hebben interactie met elkaar. Per thema zijn
twee tot drie subelementen geidentificeerd: on-
der ik: identiteit, autonomie en waarde. Onder
motivatie: drijfveer en waardevolle doelen. On-
der ervaring: emotie en activiteit. Onder verbin-
ding: de ander, omgeving en betrokkenheid.

Er zijn drie thema's met twee tot drie elementen
geidentificeerd met betrekking tot de toepassing
van zingeving: 1) inventariseren zingevingsbe-
hoeften: persoonlijke zingeving laagdrempe-
lig uitvragen en waardevolle behandeldoelen
opstellen; 2) cognitieve-gedragsmatige inter-
venties: positieve gezondheid, ACT en gesprek-
stechnieken; en 3) lichaamsgerichte- en bewe-
gingsgerichte interventies: lichamelijk voelen en
omgang met activiteiten, zie figuur 1.

Met betrekking tot de betekenis van zingeving
wordt benoemd dat dit een universele erva-
ring is maar persoonlijk wordt ingevuld. De ik is
hierin het element wat in verbinding staat met
de andere elementen en deze vormgeeft, invult

en ervaart. De ik is ook het element dat direct in
verbinding staat met aanhoudende pijn omdat
deze de aanhoudende pijn ervaart. Participan-
ten benoemen het belang van zingeving in de
behandeling en vinden dit een belangrijk onder-
deel. Het bespreken/het belang van zingeving
komt aan de orde op het moment datiemand dit
niet of minder ervaart. Door aanhoudende pijn
kan er een verlies of verandering ontstaan in zin-
geving. Participanten vertellen dat ze vermoe-
den dat een verminderde zingeving kan leiden
tot het ontstaan van klachten en/of andersom.
Het is opvallend dat bijna alle participanten ele-
menten van zingeving benoemen maar achteraf
vertellen dat zij meer wisten dan zij vooraf had-
den gedacht. Wat betreft de toepassing, is zin-
geving met name zichtbaar in de eerste fase van
het behandelcontact, waar een expliciete orién-
tatie op zingeving in relatie tot het gezondheids-
probleem plaatsvindt. Het onderwerp lijkt echter
wat naar de achtergrond te verdwijnen tijdens de
behandelfase. Hierin wordt zingeving besproken
als iets wat weer kan ontstaan als onderliggende
(psycho)somatische stoornissen zijn verminderd.
Betekenisvolle uitspraken van de participanten
(P) illustreren elementen van de betekenis van
zingeving, en de toepassing van zingeving, in de
behandeling van psychosomatisch fysiothera-
peuten bij aanhoudende pijn.

Figuur 1: De betekenis en toepassing van zingeving in de behande-

ling van de psychosomatisch fysiotherapeut
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IK

De IK bestaat uit, identiteit, autonomie en waar-

de.

Identiteit

Dit gaat over wie je bent, zelfverwezenlijking en
over jezelf kunnen zijn. Om te weten wat voor
jou zingeving is, is het nodig om jezelf te kennen.
Aanhoudende pijn kan ervoor zorgen dat je je-
zelf kwijt raakt en niet meer weet wat zingeving
voor jou inhoudt. P06 “Wat ik wel heel erg zie bij
mij op mijn werk in de doelgroep chronische pijn,
is dat mensen eigenlijk dat helemaal kwijt zijn.
Ze weten eigenlijk zelf helemaal niet meer wie ze
zijn, wat ze willen, dus laat staan waar zij zinge-
ving uithalen.”

Hierin is het van belang dat het individu, in wie
hij/zij is, in verbinding staat met zijn omgeving en
hierin kan geven of bijdragen. Participanten be-
noemen dat aanhoudende pijn ervoor kan zor-
gen dat iemand dit kwijtraakt. P02 “We hebben
eigenlijk, altijd elkaar nodig zeg maar, en daar
kan je een soort van het voelen van ik draag bijen
dus als mensen bijvoorbeeld ziek zijn, en ze zitten
thuis alleen op de bank, dan hebben ze niet meer
dat gevoel, denk ik van: ‘ik draag bij hier aan een
groter geheel’ Dus je moet ook een stukje geven,
denk ik, van jezelf”

Autonomie

Volgens de participanten houdt autonomiein dat
patiénten eigen regie kunnen voeren en naar hun
eigen behoeftes mogen en kunnen handelen. Ze
maken de associatie met vertrouwen hebben in
zichzelf en over de vraag ‘wat wil IK. P18 “Tk denk
dat voor mij die zingeving heel erg gaat over leef
ik, zoals ik echt zou willen leven en wat wil ik dan
echt en daar bewust van worden.”

Autonomie wordt door de participanten ook als
onderdeel benoemd om bij zingeving te komen.
Wanneer iemand kiest voor wat die zelf wil kan
dit helpend zijn in de klachten die iemand er-
vaart. P18 “Als ik dat zeg, dan voelt het lichter
zowel in de nek, haar hoofd, maar ook in zichzelf
dus dat er een bepaalde last wegvalt op het mo-
ment dat je kiest voor ‘wat wil ik echt, door uit te
spreken wat je eigenlijk echt wil.”

Waarde

Waarde gaat volgens de participanten over het
individu die waarde en betekenis geeft aan de
wereld om hem heen, het gaat hierin over, ‘'wat
vind ik belangrijk’, ‘wat is betekenisvol' en 'hoe
geefikinvulling aan mijn leven' Wat voor iemand
als waardevol wordt ervaren is persoonlijk, cul-
tfuurgebonden en dit kan liggen in verschillende
thema's of activiteiten. P04 “Wat vind jij beteke-
nisvolin je leven? Wat geeft jou voldoening en wat
zijn nou eigenlijk echt jouw waarden?’ Zodat je ei-
genlijk je leven een diepere laag kan geven, nog
meer betekenis.”

Aanhoudende pijn kan ervoor zorgen dat je niet
meer doet of kan doen, wat voor jou van waarde
of belang is. Hierdoor kan een verlies of gemis
ontstaan in het ervaren van zingeving. Ook ver-
moedt een participant dat niet meer doen wat
voor jou van waarde is, de ontstaansfactor kan
zijn voor de pijnklachten. P06 “Zingeving is heel
erg belangrijk, omdat dat gaat over wie iemand
is en wat iemand dus belangrijk vindt in het leven.
En datis ook vaak een iets wat, als het ware, mis-
gaat bij mensen met aanhoudende pijnklachten.
Dat ze dat of niet meer weten, of dat ze een weg
zijn ingeslagen die waarschijnlijk niet helemaal bij
hun past en wat daardoor de in stand houdende
factor, soms de ontstaansfactor kan zijn voor de
pijnklachten.” Het tegenovergestelde wordt ook
benoemd door de participanten. Dat het han-
delen naar persoonlijke waarden kan bijdragen
aan het beter kunnen (ver)dragen van pijn. P18
“Ik denk dat als je naar je waarden leeft, dat het
dan ook meer zin heeft. Dat een stukje is wat je
meeneemt en dat het verdragen van iets makke-
lijker wordt op het moment het dat er dingen zijn
waar je voor wil leven, dus als de pijn, niet alleen
alles overheersend maken, maar andere dingen
eromheen zijn eh die er ook zijn. Dan is de pijn
minder aanwezig.”

Cognitief-gedragsmatige
interventies

Cognitief-gedragsmatige interventies die wor-
den toegepast zijn: positieve gezondheid, Ac-
ceptance & Commitment Therapy (ACT) en ge-
sprekstechnieken.
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Positieve gezondheid

Positieve gezondheid wordt door veel van de
participanten ingezet om patiénten met aanhou-
dende pijn op een andere manier naar gezond-
heid te laten kijken. Ze willen de patiént ervan
bewust maken dat het accent in de behandeling
niet ligt op de pijn, maar op de IK en op wat hun
leven betekenisvol maakt. Ze laten de positieve
gezondheidsvragenlijst door de patiént invullen
aan het begin van het behandelproces en enke-
len gebruiken het ook als evaluatief middel in de
behandeling. P17 “lk vraag dan van: ‘Ken je het
begrip positieve gezondheid?” Nou de meeste
kennen het niet: Je gezondheid positief?! Ik heb
alleen maar pijn!" Dan pak ik het spinnenweb
erbij en dan zeg ik: ‘Kijk er eens naar, er zijn ge-
woon heel veel aspecten die onderzocht zijn door
die mevrouw, die bepalend zijn voor gezondheid.
Dus gezondheid is niet alleen de afwezigheid van
pijn of het sociaal welbevinden, maar er is ook
nog een stuk aan toegevoegd vanuit die andere
domeinen, zoals zingeving, dat zin aan je leven

m

geeft.

Enkele participanten hebben kritiek op het toe-
passen van positieve gezondheid om inzicht te
geven in het belang van zingeving. Omdat deze
nog vijif andere dimensies bevat naast zingeving,
waarin de patiént misschien ook hulpbehoevend
is. P11 “Waarom ik het spinnenweb [van positieve
gezondheid] niet zo vaak gebruik is omdat zinge-
ving een onderdeeltje is in datin dat proces. In die
vragenlijst worden daar een aantal vragen over
gesteld en daar geeft hij een score op. Hij scoort
ook op andere gebieden en is het athankelijk van
de patiént of daar vraag ligt om daar iets mee te
doen.”

Acceptance & Commitment Therapy (ACT)
ACT is een derde generatie gedragstherapie
waar veel van de participanten zich in hebben
gespecialiseerd of verdiept. De participanten
vertellen dat zingeving een rol speelt in drie van
de zes processen/vaardigheden van ACT: ac-
ceptatie, waarden en toegewijd handelen. Als
patiénten de aanhoudende pijn leren accepteren
of aanvaarden, dan kunnen ze gaan ontdekken
wat ze echt waardevol vinden in het leven en hier
toegewijd naar handelen. PO5 "ACT kan dus rich-

ting, dus perspectief bieden binnen een situatie
waar je eigenlijk niet meer de focus moet hebben
op het probleem, maar juist heel erg op: ‘Wat doe
ik?" En als we het dan gaan hebben over gedrag
en gaan doen, dan is het wel fijn als je iets gaat
doen wat zingeving geeft, wat je dus ook heel be-
langrijk vindt. Dus dat het waarde gericht hande-
len daarin naar voren komt en ik denk dat dat de
essentie van ACT is, wat heel mooi werkt.”

De participanten verwoorden de wijze waarop
zij verschillende oefeningen van de ACT inzet-
ten tijdens de behandeling, om de patiénten de
vaardigheden waarden en toegewijd handelen
te leren. P04 “Het waardenkompas is wel een oe-
fening die ik vaak gebruik. Je gaat dan stilstaan
bij elk facet van: ‘Oké, welke waarde vind je be-
langrijk? Nou, hoeveel tijd besteed je eraan?’ Je
geeft ook een cijfer van nul tot 10, van: ‘Hoe be-
langrijk vind je het? Dan zie je toch vaak bij deze
cliénten dat het echt ver uit elkaar ligt. Het is een
hele makkelijke tool om echt over te praten en om
wat meer inzicht te geven in zingeving.”

Gesprekstechnieken

De participanten vertellen over de wijze waarop
zij gesprekstechnieken inzetten om de autono-
mie en intrinsieke motivatie van de patiénten te
vergroten, om hun waardevolle doelen te beha-
len en behouden. Ze noemen Motivational Inter-
viewing en oplossingsgerichte gespreksvoering.
PO1 “Dus als je het wil hebben over behoud van,
dan zijn waardes gewoon essentieel om richting
te geven. Je kan kijken naar hoe blijft iemand iets
doen en waarom blijft iemand iets doen vanuit
die motivatie. Je kan bijvoorbeeld bepaalde ge-
sprekstechnieken inzetten om dat boven tafel te
krijgen. Voor mij ziin dat de oplossingsgerichte
gespreksvoering en motiverende gespreksvoe-
ring. Dat zijn daarin helpende technieken om wat
meer richting te krijgen.”

Motivatie
Motivatie gaat over wat iemand drijft en toe-
komstperspectief.

Drijfveer
Een drijffveer gaat volgens de participanten over,
wdt iemand drijft, inspiratie, interesse, interne
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motivatie, hetgeen waarvoor iemand leeft of zijn
bed voor uitkomt. Dit staat in verbinding met ie-
mand zijn waarden en dit kan een motivatie zijn.
Er wordt benoemd dat het dragen van pijn beter
gaat wanneer iemand iets heeft om voor te le-
ven. P11 “Zingeving is geen doel op zich. Dat is
niet iets wat je gaat behalen, net zoals waardes.
Dat is iets wat iemand meer drijft, waar iemand
voor in beweging komt, wat mogelijk helpt om
motivatie te vinden om weer wat te gaan doen.”

Waardevolle doelen

Waardevolle doelen geven richting aan het ge-
drag van een patiént en staan in verband met
een betekenisvol leven. Aanhoudende pijn kan
hierin belemmerend zijn, de pijn kan alle ruimte
innemen waardoor iemand zich niet of minder
kan richten op de toekomst. PO7 “Toekomst is
dan zo'n belangrijk stuk daar ook in van... 'hé zie
je, zie je een bepaalde richting voor jezelf’ ‘Heb je
een stip op de horizon, werk je ergens naartoe?’
‘Heb je een bepaald vertrouwen in jezelf om be-
paalde dingen te kunnen, voel je vrijheid om din-
gen te kunnen bereiken?’ Ja, en als jij helemaal
ingesloten ben in die beperkingen en de pijn dan
ja, dus het hangt ook zo heel erg samen met je
stemming, denk ik.”

Inventariseren
zingevingsbehoeften

In de diagnostische fase van de behandeling
inventariseren de participanten de persoonlijke
zingevingsbehoeften van de patiént door hier
op een laagdrempelige manier naar te vragen.
Om vervolgens waardevolle behandeldoelen op
te stellen.

Persoonlijke zingeving laagdrempelig
uitvragen

Het exploreren van de zingevingsbehoeften van
de patiént begint tijdens het afnemen van de
anamnese. Op een laagdrempelige manier vra-
gen ze de zingevingsbehoeften van de patiént uit,
omdat zingeving voor de patiént een confronte-
rend en ingewikkeld onderwerp kan zijn. P11 “Als
we het dan hebben over aanhoudende pijn en
mogelijk uitzichtloosheid van het herstel, dan zou
je je kunnen afvragen of je dan direct zulk soort
vragen moet stellen. Je kan de vraag kleiner ma-

ken van: ‘Hé, wat maakt het nu dat je hier zit? Wat
maakt het dat je nu wel je bed uit bent gekomen?
Wat zijn de dingetjes op de dag waar je plezier uit
kan halen? Wat was dat in het verleden?’ Dus dat
je het heel dichtbij de persoon houdt”

De participanten vragen de zingevingsbehoef-
ten uit door te vragen naar wat mensen met aan-
houdende pijn belangrijk en waardevol vinden in
het leven, waar ze energie uit halen, wat ze blij
maakt, wat hobby's zijn, waar ze dankbaar voor
zijn en wat ze vroeger als kind leuk vonden om
te doen. Veel participanten stellen ‘de wonder-
vraag' ("Hoe zou je leven eruitzien als je klacht
door een wonder over nacht verdwenen was?")
om de aandacht van de patiént te richten op mo-
gelijke toekomstige oplossingen. P02 “Ik vraag
wel eens in de anamnese: ‘Wat zou je doen als je
morgen wakker wordt en je hebt geen pijn, hoe
zou je leven er dan uitzien?’ Maar ik vraag niet
wat de zingeving is voor jou. Maar misschien op
een andere manier ingekleed: 'Wat vind jij leuke
dingen, wat zijn je hobby's, waar krijg je energie
van?”

Waardevolle behandeldoelen

Zingeving speelt een rol in het opstellen van re-
alistische, waardevolle behandeldoelen. De
participanten vragen patiénten om een waar-
de te koppelen aan de hulpvraag en behandel-
doelstellingen of ze koppelen fysieke doelen aan
waarden. De behandeldoelen zijn niet specifiek
gericht op zingeving, maar ze zijn gericht op de
fysieke aspecten die nodig zijn voor de patiént
om zijn waarden in het leven te behouden of be-
reiken. PO3 "Als er iemand dus de waarde vrijheid
heeft. En uiteindelijk kom je in doelen uit op: Tk wil
meer naar buiten, ik heb behoefte aan tijd voor
mezelf. ‘Nou, dan kan je gaan kijken van hoe en
wat heb je dan nodig om dat dan te behalen en
dan kan je daar specifiek een meting op doen.
Wat je daarvoor nodig om te kunnen wandelen,
bijvoorbeeld, hé. Dan maak je een concreter en
kleiner.”

Ervaring
Zingeving kan ervaren worden in emoties en in
activiteiten die iemand vitvoert.
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Emoties

Volgens de participanten zijn emoties die passen
bij het ervaren van zingeving: blijdschap, geluk,
enthousiasme, voldoening, dankbaarheid, te-
vredenheid, nuttig voelen en het ervaren van
flow. Zingeving wordt deels onbewust ervaren,
er ontstaat ontevredenheid of gemis op het mo-
ment dat zingeving er niet of minder is. P02 YJaq,
daar kan je wel voldoening vithalen, maar dat is
een vrij stabiele emotie die je minder goed opvalt
of waarbij je denkt van ‘oh goh wat ervaar ik een
zingeving en een voldoening hieruit’ Het is meer
een soort gelaagdheid, een soort stabiel gevoel.
Als het er niet is, dan krijg je meer een soort van
ontevredenheid of ervaar je misschien meer men-
tale gezondheidsproblemen.”

Activiteiten

Mensen kunnen ook in activiteiten zingeving er-
varen volgens de participanten. Hierbij worden
activiteiten zoals hobby’s, zorgdragen en acti-
viteiten waarin je je talenten en kwaliteiten kunt
inzetten benoemd. Werk en religie kunnen ook
voor iemand als zingevend worden ervaren. Het
gaat om aandacht besteden aan activiteiten die
voor ‘'de IK' waarde hebben. P06 “Waardoor jij
kan zijn wie je bent. Voor sommige mensen is het
bijvoorbeeld werk daarin belangrijk en je daarin
kunnen ontwikkelen. Maar ik kan me ook voor-
stellen dat veel meer in vrije tijd dingen zit. Kun-
nen sporten, leuke dingen kunnen doen, sociale
activiteiten kunnen blijven ondernemen en daarin
juist veel meer die zingeving vinden.”

Aanhoudende pijn kan ervoor zorgen dat ie-
mand beperkt is in activiteiten die voor hem of
haar waardevol zijn. P18 "Als je altijd een migrai-
ne hebt op het moment dat je dochter een uitvoe-
ring heeft, dus niet mee kan naar die uitvoering.
Dan gaat het over een goede moeder zijn op be-
langrijk momenten. Dat gaat over zingeving.”

Lichaamsgerichte-en
bewegingsgerichte interventies
Lichaamsgerichte interventies worden toege-
past om patiénten met aanhoudende pijn inzicht
te geven in hun lichaamsgrenzen en deze te leren
aanvoelen. Bewegingsgerichte interventies wor-
den ingezet om het bewegend functioneren van
patiénten te verbeteren waardoor zij aan hun
zingevingsbehoeften kunnen voldoen.

Lichamelijk voelen

De participanten zetten verschillende lichaams-
gerichte inferventies in om patiénten hun li-
chaamsbewustzijn te vergroten: mindfulness,
spanningsregulatie methoden, communicatieve
massage en haptonomie. Dit zijn volgens hen
geen interventies die direct bijdragen aan de
zingeving, maar het vergroten van de aandacht
voor het lichaam is van belang voor de patiént
om lichamelijk te voelen wat zijn leven zin geeft.
P06 “Maar ik gebruik ook het lichaam voelen. Dat
is een voorwaarde om te snappen wat iemand
wil, want als je je lijf niet kan voelen en niet kan
voelen waar je dus blij van wordt, dan kan ik wel
met waarden aan de gang gaan, maar dan zit ik
alleen maar op het cognitieve stukje en ik wil juist
ook het lichaam meenemen.”

De participanten geven aan lichamelijk kunnen
voelen, voor de patiént voorwaardelijk is om keu-
zes te maken in het leven. Keuzes die bijdragen

“ur

aan de zingeving van de patiént. P09 “Wat ga je
voelen als je er dus niet blij van wordt?; dan gaan
mensen spanning voelen of wat dan ook. ‘En
waar word je wel blij van?, Nou dan voel ik vlin-
ders in mijn buik, dan wil ik ergens naartoe. Dus
dat kan wel een indicatie zijn, lichamelijk gezien,
wat dan weer helpt om je keuze te maken. Dus ik
probeer dat hoofd en lijf daarin wel echt samen
te brengen.” Een bijwerking van deze interventie
kan zijn dat de (aandacht voor de) pijn (tijdelijk)
toeneemt en/of dat er emoties, gevoelens of li-
chaamssensaties naar boven komen waarvan
patiénten van ontregeld kunnen raken.

Omgang met activiteiten

Bewegingsgerichte interventies worden ingezet
om patiénten te leren omgaan met dagelijkse
activiteiten. Deze interventies interveniéren niet
op zingeving, maar op gedragsverandering. Een
gedragsverandering die meestal nodig is om de
patiént een zinvol leven te laten leiden. P13 “lk
laat ze allemaal benoemen wat ze allemaal op
een dag moeten doen en voor elk ding wat ze
moeten doen, gooi ik een bal. Die bal symboli-
seert dan die activiteit. Op een gegeven moment
zitten ze dan echt met een hele stapel ballen en
houden ze dat helemaal niet meer vol om dat vast
te houden. Dan zeg ik van: ‘Maar als je nou echt
heel erg kritisch gaat kijken, wat zijn dan dingen
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die voor jou echt van waarde zijn, die jij echt be-
langrijk vindt?” Dan blijven vaak nog maar een
paar ballen over en dat verschil laat ik voelen van:
‘Wat doet tien ballen en wat doet drie ballen met
je liif?”" In de behandeling wordt het bewegend
functioneren van de patiénten vergroot middels
bewegingsgerichte interventies. Voor sommige
patiénten is dit van belang om zingevende acti-
viteiten te kunnen gaan of blijven uitvoeren. P19
“Om iets als vrijwilligerswerk te gaan doen, moest
mevrouw één keer per zoveel tijd een uur zitten en
dat was een probleem. Dus zijn we dat gradueel
gaan opbouwen. ‘Hoe lang kan je nu zitten? Van
daaruit ga je elke week drie minuten opbouwen
en dan merk je dat de pijn misschien niet min-
der zal worden, maar je lichaam kan misschien
wel wat langer die activiteit volhouden.” Dat is
gewoon Graded activity gecombineerd met een
activiteit die voor jou belangrijk is om iets te doen
wat jou betekenis geeft.”

Verbinding

Verbinding betekent dat het individu 'de IK, zich
verbind met de ander, zijn omgeving en zich hier-
bij betrokken voelt.

De ander

Verbinding met de ander gaat over de verbin-
ding tussen de IK met de ander. In dit contact wil
de IK zich gezien en gewaardeerd voelt. Het gaat
over je leven delen met anderen, anderen helpen,
bijdragen en geven. P03 “Een bijdrage he, of zin-
vol bezig zijn, vooral in het contact hebben, dat
je contact hebt met anderen, op een manier die
wat bijdraagt hé, aan aan het ook het leven van
anderen.”

Omgeving

Verbinding met de omgeving betekent dat je
een bijdrage levert aan het grotere geheel. Dat
je deelneemt aan de maatschappij en hiermee
je verbonden voelt. Door aanhoudende pijn wor-
den patiénten hierin belemmerd. P18 “De zinge-
ving aan hetleven is dat je meedoet met de maat-
schappij dat je het idee hebt dat je bijdraagt. Dat
zijn natuurlijk vaak heel veel belangrijke thema's
die bij aanhoudende pijn beperkend zijn.”

Betrokkenheid

Verbonden zijn met de omgeving en de ander
leidt tot betrokkenheid. Hiermee bedoelen de
participanten: erbij horen, omringd zijn en je
betrokken door anderen of tot iets wat groter is
dan jijzelf, zoals de maatschappij of een religie.
PO5 “lk mis zo ontzettend veel, maar ik weet even
niet hoe ik die zo moet benoemen. Zingeving is
ontzettend veel, maar vooral betrokkenheid bij
mensen in je omgeving en doen wat jij van belang
vindt.”

Discussie

Dit kwalitatieve onderzoek laat zien wat zinge-
ving volgens een steekproef onder psychosoma-
tisch fysiotherapeuten werkzaam in de eerste- en
tweedelijn in Nederland inhoudt en hoe dit wordt
toegepast. Er komt naar voren dat zingeving
binnen de behandeling van aanhoudende pijn
bestaat uit vier elementen: 1) ik; 2) motivatie; 3)
ervaring; en 4) verbinding, deze elementen zijn
onderling verbonden, waarbij de ik’ betekenis,
invulling en vorm geeft aan de andere drie ele-
menten. Aanhoudende pijn kan zorgen voor een
verminderde zingeving omdat er verlies of ver-
andering optreedt in de vier elementen. Dit is het
punt waar het bespreken van wat voor iemand
zingevend is, aan de orde komt. De toepassing
van zingeving kan onderverdeeld worden in drie
thema's: 1) inventariseren zingevingsbehoeften;
2) cognitieve-gedragsmatige interventies; en 3)
lichaamsgerichte- en bewegingsgerichte inter-
venties. De resultaten van dit onderzoek lijken te
suggereren dat zingeving verweven is in het be-
handelcontact. Dit is met name zichtbaar in de
eerste fase van het behandelcontact, waar een
expliciete oriéntatie op zingeving in relatie tot het
gezondheidsprobleem plaatsvindt. Er wordt ge-
inventariseerd naar de zingevingsbehoefte van
de patiént in de anamnese en vervolgens wordt
zingeving geoperationaliseerd in waardevolle
behandeldoelen. Er wordt een aantal expliciete
interventies gebruikt, zoals ACT, de positieve ge-
zondheidsvragenlijst en gesprekstechnieken om
te interveniéren op de dimensies van zingeving.

Het begrip zingeving
De resultaten van dit onderzoek laten grote over-
eenkomsten zien met de modellen uit de litera-

Nederlandstalig Tijdschrift Pijnbestrijding



16

tuur met betrekking tot de betekenisgeving van
zingeving. De resultaten vit dit onderzoek komen
overeen met de resultaten uit het literatuuron-
derzoek van Smit?%. Echter, er zijn ook verschil-
len. Het grootste verschil met deze resultaten en
het zingevingsprocesmodel van Smit is het on-
derdeel ‘geven van betekenis’ In dit onderzoek
werd dit door de participanten niet als element
van zingeving benoemd. Een verklaring hiervoor
zou kunnen zijn dat de participanten dit als ba-
sisgegeven zien, omdat zij te maken hebben met
de mens, die continu opzoek is naar het vinden
van betekenis van zaken in en om hem heen en
de psychosomatisch fysiotherapeut, in interactie
met de patiént hier actief mee bezig is. Hierdoor
zou het kunnen dat de participant dit meer als
een gegeven van de mens ziet en niet zozeer als
onderdeel van zingeving. Dit zou ook aanneme-
lijk zijn als je kijkt naar het verschil in onderzoeks-
design, het zingevingsprocesmodel van Smit
is gebaseerd op literatuuronderzoek en eigen
ervaring terwijl dit een kwalitatief onderzoek is
waarbij interviews zijn afgenomen.

Opvallend is dat de onderdelen van zingeving
uit het positieve gezondheidsmodel: zinvol leven,
levenslust, idealen willen bereiken, vertrouwen
hebben, accepteren, dankbaarheid en blijven le-
ren?!, terugkomen in dit onderzoek, behalve ac-
ceptatie en vertrouwen. Een reden hiervoor kan
zijn dat dit onderzoek enkel psychosomatisch fy-
siotherapeuten heeft geincludeerd terwijl in het
onderzoek van positieve gezondheid ook andere
zorgverleners werden geincludeerds’. Dit geeft
mogelijk een selectieve kijk op de betekenis van
zingeving. Ook is het interessant dat de elemen-
ten van zingeving in dit onderzoek onderdeel
zijn van grotere overkoepelende thema's terwijl
de elementen van zingeving in het positieve ge-
zondheidsmodel los van elkaar staan. Een mo-
gelijke verklaring hiervoor is dat het onderzoek,
positieve gezondheid zich richtte op betekenis-
geving van zes dimensies van gezondheid’, ter-
wijl dit onderzoek zich enkel richt op zingeving.

De toepassing van het begrip zingeving in
de behandeling

Er zijn verschillen gevonden tussen de resultaten
van dit onderzoek en de literatuur met betrekking

tot de wijze waarop zingeving wordt toegepast
in de behandeling. In dit onderzoek vindt er een
expliciete oriéntatie plaats in de eerste fase van
het behandelcontact en lijkt het onderwerp naar
de achtergrond te verdwijnen tijdens de behan-
delfase. Hierin lijkt zingeving een ‘effect’ te zijn
van het optimaliseren van het bewegend func-
tioneren en gedragsverandering. Als patiénten
hun arsenaal van bewegingsmogelijkheden ver-
groten, kunnen zij een zinvol leven leiden. Hoe dit
'‘bewegend functioneren’ zich precies verhoudt
tot zingeving, wordt niet verwoord door parti-
cipanten. Terwijl in de wetenschappelijke litera-
tuur dit wel concreet wordt uitgewerkt. Rise et al
32 beschrijven dat het vinden en stimuleren van
zinvolle, zelfgekozen, plezierige activiteiten, een
gevoel van waarde genereren en bijdragen aan
een gevoel van algehele betekenis en gezond-
heid3?. Het is ook een strategie om het leven met
aanhoudende pijn aan te kunnen'®*2, De partici-
panten in dit onderzoek spreken meer over een
instrumentele benadering van zingeving.

Opvallend is dat andere resultaten uit dit onder-
zoek met betrekking tot de toepassing van zinge-
ving in lijn zijn met kennis uit wetenschappelijke
literatuur. Rise et al *2 beschrijven dat bewust-
wording van waarden niet voldoende is om zin-
geving te bevorderen; dat vraagt om het formu-
leren van praktische doelen voor de toekomst en
strategieén hoe deze te bereiken2. Volgens Ay-
merich et al. *3 helpt het onderzoeken van waar-
den en doelen die samenhangen met beweging
en fysieke activiteiten patiénten om zich te rich-
ten op hun leven en dingen te doen die belangrijk
voor hen zijn naast de pijn®. Kallhed & Mértens-
son '¢ beschrijven dat als therapeuten patiénten
ondersteunen en bekrachtigen in het vinden van
nieuwe manieren om waardevolle activiteiten
uit te voeren, patiénten de activiteiten zelf én
het leven met chronische als beter hanteerbaar
ervaren'’. En Ahlsen et al. 3% beschrijven dat het
lichaam voor patiénten niet alleen de plek is van
de pijn, hetis ook een bron voor inzicht en de plek
waar nieuwe zingeving kan plaatsvinden®*. De
behandelaar dient als tolk tussen het lichaam en
het zelfconcept van de patiént** wat heel goed
past bij de kerntaak van een psychosomatisch
fysiotherapeut, namelijk het lichaamsbewustzijn
vergroten?4,
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Sterktes en zwaktes

Er zijn in dit onderzoek methodologische keuzes
gemaakt die de resultaten beinvloeden. De in-
terviews zijn afgenomen door twee verschillende
onderzoekers, hierdoor zijn onbewuste en indivi-
duele invloeden verminderd, wat bijdraagt aan
de interne betrouwbaarheid van dit onderzoek.
Er zijn semigestructureerde interviews afgeno-
men waarbij de topic lijst fungeerde als leidraad.
Door deze flexibele onderzoeksmethoden is let-
terlijke herhaling van de interviews niet mogelijk.
Dit kan een bedreiging vormen voor de externe
betrouwbaarheid van dit onderzoek. Daarte-
genover bevordert dit wel de interne validiteit
van dit onderzoek. Doordat de onderzoekers
zich hebben kunnen aanpassen aan de reactie
van de participanten hebben zij beter kunnen
waarnemen wat zij willen waarnemen. Er zijn
meer methodologische keuzes gemaakt die de
interne validiteit van het onderzoek bevorderen,
zoals member-checking. Participanten hebben
de resultaten na het interpreteren van de data,
kunnen verifiéren en incorrecte interpretaties
werden gecorrigeerd. Daarnaast werd er gein-
terviewd totdat de laatste drie interviews geen
nieuwe informatie opleverde. Hierdoor is the-
oretische of informatiesaturatie opgetreden®.
Daarbij lijkt de steekproef de algemene popu-
latie van psychosomatisch fysiotherapeuten te
vertegenwoordigen waardoor maximale varia-
tie dekking bereikt lijkt te zijn. Dit bevordert de
externe validiteit. Er waren ook bedreigingen
voor de interne validiteit. De onderzoekers zijn
zelf psychosomatisch fysiotherapeut. Dit kan bij-
dragen aan het proces van interpretatie en ach-
terhalen van betekenissen, echter kan dit ook de
open blik op de data verstoord hebben. Daarbij
was er een relatie tussen vier participanten en
de onderzoekers. Daarnaast waren de partici-
panten voornamelijk van autochtone/westerse
oorsprong, dit kan de data hebben gestuurd
op westerse waarden. Daarentegen was er wel
een variatie in westerse en niet westerse patién-
tengroepen die de participanten zagen dit kan
voor diepgaande en veelzijdige data hebben
gezorgd. Door de opzet van deze studie kan niet
benoemd worden of aandacht en interventies
omtrent zingeving daadwerkelijk bijdragen aan
betere zorg in de praktijk.

Aanbevelingen voor vervolgonderzoek en
de praktijk

Zoals eerder benoemd is zingeving nog onvol-
doende uitgewerkt in het beroepscompetentie
profiel van de psychosomatisch fysiotherapeut.
De aanbeveling voor vervolgonderzoek is om
de betekenis van zingeving verder te exploreren
middels verschillende onderzoekstechnieken
en populaties, middels gevalideerde vragen-
lijsten, zodat er een gedragen conceptualisatie
van zingeving ontstaat en dit gebruikt kan wor-
den voor het implementeren van zingeving in
de beroepspraktijk. Wanneer vervolgonderzoek
wordt uitgevoerd met diverse populaties kan
dit onderzoek mogelijk ook een bijdrage leve-
ren voor andere disciplines. Met betrekking tot
de toepassing van zingeving door de psychoso-
matische fysiotherapeut in de behandeling van
mensen met aanhoudende pijn is het interes-
sant om de ervaring van de patiént te explore-
ren middels verschillende onderzoekstechnieken,
zodat deze, samen met de ervaring van de psy-
chosomatische fysiotherapeut, een perspectief
geven op hoe een psychosomatisch fysiothera-
peut zingeving daadwerkelijk toepast in de be-
handeling van patiénten met aanhoudende pijn.
Dit onderzoek kan een inspiratie zijn om zinge-
ving onderbouwd te implementeren in het NFP
Beroepsprofiel Psychosomatische Fysiotherapie
alsook te implementeren in het onderwijs van de
psychosomatische fysiotherapie en andere cur-
sussen en scholingen. Dit zou in lijn zijn met het
Integraal Zorgakkoord.
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Prof. Drx. Jan Van Zundert
Winnaar van de 2024 ASRA
Pain Medicine Bonica Award

Interview: Prof. Dr. Jan van Zundert

Met de onderscheiding wordt een persoon er-
kend die uvitmuntende bijdragen heeft geleverd
aan de ontwikkeling, het onderwijs en de praktijk
van de pijngeneeskunde in de traditie van John
J. Bonica, de baanbrekende anesthesioloog die
wordt beschouwd als de grondlegger van de
pijngeneeskunde. Jan van Zundert werd bekend
om zijn werk in de ontwikkeling en erkenning van
interventioneel piinmanagement als een multi-
disciplinaire aanpak voor chronische pijn in Bel-
gié en Nederland. Tijdens de 23e jaarlijkse Pain
Medicine Meeting van 21-23 november 2024 in
Las Vegas USA heeft Jan Van Zundert de lezing
‘Less is More' gehouden bij het in ontvangst ne-
men van de Bonica Award.

John J. Bonica pleitte voor de samenwerking van
specialisten uit meerdere disciplines bij de evalu-
atie en behandeling van patiénten met pijn. Hjj
schreef het eerste uitgebreide leerboek gewijd
aan pijnmanagement, begeleidde artsen en col-
lega's en richtte de International Association for
the Study of Pain op. Genomineerden voor deze
prijs belichamen de idealen van Dr. Bonica en
zijn passie voor pijngeneeskunde, zoals tot viting
komt in hun bijdragen in de vorm van onderzoek,
onderwijs en klinische praktijk.

Na afloop werd Jan van Zundert geinterviewd.
Hieronder volgt een vertaling van dit interview.

Vraag 1) Als u terugkijkt op uw indrukwekkende
carriere van anesthesioloog tot hoogleraar in de
pijngeneeskunde, wat waren dan de belangrijk-
ste leiderschapslessen die u tijdens deze reis hebt
geleerd?

Het belangrijkste dat ik heb geleerd is "less is
more". Als anesthesioloog en pijnarts werken we
altijd in een team, waarbij iedereen een belang-
rifke rol heeft en bijdraagt aan het resultaat. Voor
het behaalde behandelsucces en de tevreden-
heid van de patiént speelt iedereen zijn/haar rol.
Het emotionele quotiént is daarbij zelfs belang-
rifker dan het intelligente quotiént. Het is belang-
rijk dat er binnen het team vertrouwen en een
goede sfeer heerst. Net als in een voetbalteam
heeft iedereen zijn opdracht en daarom zijn ver-
schillende competenties nodig. Hou het simpel
en laat iedereen stralen, dit garandeert ook een
continuiteit in de patiéntenzorg en draagt bij aan
het succes van het hele team!

Vraag 2) Als prominent figuur in de ontwikkeling
van richtlijnen voor interventionele pijnbehande-
ling, hoe beoordeelt u de impact van deze richt-
liinen op de klinische praktijk wereldwijd?

Pijngeneeskunde is subjectief zonder duidelijke
afbakening van goed of slecht. We zijn geévo-
lueerd van een aantal specialisten die elk hun
eigen "favoriet" hebben zoals: radiofrequentie,
ruggenmergstimulatie, opioid-behandeling of
de biopsychosociale benadering, naar een meer
geintegreerde aanpak. Voor pijnbestrijding kun-
nen de richtliinen worden samengevat als minder
is meer. We moeten aandacht besteden aan de
(te) snelle introductie van nieuwe medicijnen of
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technieken, vaak gestimuleerd door de industrie.
De in eerste instantie snelle toepassing van die
'new kids on the block!, wordt vaak na enkele ja-
ren getemperd. Het doel van behandelrichtlijnen
is het bevorderen van een evidence-based mid-
denweg.

We hebben de ervaring dat onze richtlijnen wor-
den gelezen en dat er vaak noar wordt verwe-
zen. We zijn 20 joar geleden begonnen met de
richtlijnen met Maarten van Kleef en een groep
collega's uit Nederland en Belgié. De richtlijnen
zijn praktijkgericht en zijn bedoeld om collega's
te helpen bij het kiezen van een passende behan-
deling voor elke specifieke patiént "op basis van
de klinische diagnose". Onze richtliinen worden
intern uitgebreid beoordeeld door collega's van
over de hele wereld in samenwerking met Steven
Cohen voor deze update en Nagy Mekhail in de
vorige, die beiden geweldig werk hebben ge-
leverd en waarvan de waarde niet genoeg kan
worden benadrukt. Ik wil iedereen bedanken die
heeft meegeholpen met de verschillende publi-
caties!

Vraag 3) Met uw uitgebreide ervaring in het pio-
nieren van het gebruik van gepulseerde radiofre-
quentie voor pijnbehandeling, wat zijn volgens u
de toekomstige richtingen voor deze technolo-
gie?

Gepulseerde radiofrequentie is een minimaal in-
vasieve procedure die effectief is bij verschillende
soorten overwegend neuropathische pijn. Deze
procedure is 25 jaar geleden ontwikkeld door
mijn mentor en voorganger als wetenschappelijk
voorzitter van de afdeling Pijngeneeskunde van
de Universiteit van Maastricht Menno Sluijter. Tot
nu toe zijn er slechts zeer weinig bijwerkingen van
gepulseerde radiofrequentie gemeld. Voor een
succesvolle behandeling is het echter van groot
belang om de veiligheid in evenwicht te brengen
met de effectiviteit, een punt dat we ook in de
richtliinen hebben benadrukt. Sterker nog, "less
is more"l

Een verschilin de praktijk tussen de VS en Europa
komen we regelmatig tegen. In de VS wordt neu-
rostimulatie ruimer toegepast en wordt gepul-

seerde radiofrequentie zelden gebruikt vanwege
verschillen in vergoedingssystemen, hoewel ge-
pulseerde radiofrequentie veel goedkoper is en
meer wordt gebruikt in Europa.

Vraag 4) Gezien uw belangrijke rol in het World
Institute of Pain, hoe hebben uw bijdragen aan
dit internationale orgaan de pijnbestrijdings-
praktijken wereldwijd beinvlioed?

De oprichter en drijvende kracht achter het Wor-
|d Institute of Pain was wijlen Prithvi Raj. Hij over-
tuigde Gabor Racz, Serdar Erdine, Ricardo Ruiz
Lopez en David Niv om zijn ideeén over de nood-
zaak van een goede training in pijn en pijnbe-
strijding te ondersteunen en te verspreiden met
de nadruk op interventionele pijnbehandeling.
Deze groep volgde ook het voorbeeld van Boni-
ca, die de noodzaak inzag van een multidiscipli-
naire aanpak van chronische pijn.

Inderdaad, ik ben in de beginjaren lid geworden
van het World Institute of Pain, omdat ik geloofin
de missie om "interventioneel pijnmanagement"
te verbeteren door les te geven en te trainen in
een internationale groep! Het WIP-tijdschrift
Pain Practice biedt maandelijkse informatie over
klinische onderzoeken en reviews die zijn vitge-
voerd in interventionele pijngeneeskunde. Pain
Practice, Regional Anesthesia, Pain Medicine en
Neuromodulation zijn invloedrijke tijdschriften in
ons vakgebied. De meeste van onze publicaties
doen we in een van die tijdschriften. Een ande-
re belangrijke mijlpaal met betrekking tot WIP
is het FIPP-examen. Het is een zeer waardevol
hulpmiddel om de kennis van een kandidaat over
de (neuro)anatomie, de indicaties voor interven-
tionele pijntechnieken en zijn/haar vermogen
om procedures uit te voeren, te evalueren. Veel
artsen over de hele wereld hebben dit examen
met succes afgelegd, dit geeft het gevoel dat
interventionele pijnbestrijdingstechnieken op de
juiste indicatie worden toegepast en op een ade-
quate en veilige manier worden uitgevoerd.

Vraag 5) Hoe pakt u het begeleiden van de vol-
gende generatie pijnspecialisten aan, met name
in het complexe en evoluerende landschap van
pijngeneeskunde?
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Verschillende wetenschappelijke verenigingen
hebben een curriculum voor pijnspecialisten
uitgewerkt. Deze zijn meestal gebaseerd op de
principes van Bonica en Raj. Deze curricula moe-
ten de basis vormen voor de opleiding. Zoals u
aangeeft evolueert het landschap snel en is het
een enorme opgave om de publicaties in het veld
te volgen. Daarom is het uitwerken en regelmatig
updaten van richtlijnen belangrijk. De richtlijnen
zijn een adequate samenvatting van de meest
recente literatuur, we hopen dat behulpzaam zijn
voor de volgende generatie pijnartsen.

Vraag 6) Kunt u een voorbeeld geven waarbij uw
leiderschap de benadering van pijnbestrijding in
uw instelling of daarbuiten aanzienlijk heeft ver-
anderd?

In het begin van de jaren '90 moesten we naar
het buitenland voor een opleiding in pijngenees-
kunde. Daarna zijn we begonnen met de oplei-
ding in Belgié en hebben we meer dan 60 fellows
opgeleid, die nu allemaal gevestigde pijnspecia-
listen zijn en vaak hoofd zijn van het pijncentrum
in hun ziekenhuis.

Een ander voorbeeld is de introductie van de
"shared decision making" waarbij de pijnspecia-
list de mogelijke vitkomst van een bepaalde be-
handeling en de verschillende mogelijke bijwer-
kingen met de patiént moet bespreken. Op basis
van deze informatie kiest de patiént samen met
de pijnspecialist een behandeloptie. De interven-
tionele behandeling van trigeminusneuralgie is
in ons centrum bijvoorbeeld alleen gebaseerd op
gedeelde beslissingen, aangezien er verschillen-
de behandelingsopties zijn die allemaal voor- en
nadelen hebben.

Vraag 7) Welke uitdagingen bent tegen geko-
men bij het integreren van multidisciplinaire be-
naderingen binnen pijncentra, en hoe heeft u
deze aangepakt?

In het begin van mijn carriere werden pijncen-
tra opgestart onder de paraplu van de anes-
thesiologie. Anesthesiologen met een speciale
interesse in lokaal-regionale anesthesie pasten
injectietherapie, (gepulseerde) radiofrequen-

tiebehandeling, andere ablatietherapieén en
neuromodulatie toe. Het was de verwijzende arts
die om een bepaalde behandeling vroeg. We
hebben moeten vechten om duidelijk te maken
dat ons diagnostisch proces complexer was, en
dat we input nodig hadden van andere specia-
lismen zoals PMR, neurochirurgie, psychiatrie,
maar ook psychologie, fysiotherapie, ... Geleide-
liijk aan begonnen collega's de multidisciplinaire
discussies te waarderen en merkten ze dat de
uitkomst niet altijd "een interventionele behan-
deling" was, meer conservatieve behandelingen
konden worden gebruikt, cognitieve gedragsbe-
handeling zijn plaats vond en dat een operatie
alleen werd uitgevoerd na zorgvuldige evaluatie.
Er was voortdurend contact nodig met de ver-
schillende specialismen om tot een multidiscipli-
naire samenwerking te komen.

Vraag 8) Welk advies heeft u, gezien uw uitge-
breide betrokkenheid bij klinische onderzoeken,
voor toekomstige onderzoekers op het gebied
van pijngeneeskunde?

In de pijngeneeskunde blijkt het erg moeilijk om
een klinische studie uit te voeren die beantwoordt
aan de criteria van een gerandomiseerde ge-
controleerde studie, met voldoende patiénten en
een bevredigende follow-up. Ethische overwe-
gingen en blinderingsproblemen beperken het
gebruik van een vergelijking met een placebo.
Het is moeilijk om patiénten met een slecht be-
handelresultaat te motiveren om gedurende en-
kele maanden door te gaan en de selectiecriteria
zijn vaak zo streng dat het rekruteringspercenta-
ge extreem traag is. Bovendien hebben individu-
ele patiénten verschillende kenmerken, wat de
waarde van extrapolatie van de RCT-uitkomst
verzwakt.

In het n=1 model dient elke patiént als zijn/haar
eigen controle terwijl de behandelingsparame-
ters worden aangepast. Het resultaat wordt op
verschillende tijdstippen gemeten. De toewijzing
van behandelingen is gerandomiseerd. Geble-
ken is dat aantal ontbrekende gegevens bij n=1
studies lager is. In vergelijking met studies met
een grote populatie zijn de n=1 studies minder
veeleisend en tijdrovend. Het Oxford Centre for
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Evidence-Based Medicine bestempelde in 2071
de uitkomsten van een n=1 studie als bewijs-
kracht 1 (hoog niveau) voor interventie geba-
seerd onderzoek.

Een andere belangrijke richting in het pijnon-
derzoek zijn de "predictiemodellen". Ze kunnen
helpen in de evolutie naar gepersonaliseerde of
precisiegeneeskunde. Het maakt een nauwkeu-
rige(re) prognose mogelijk, maar ook voorspel-
ling van het succes van de behandeling! Het doel
van het predictiemodel is het inschatten van de
kans op een bepaalde uitkomst voor een indivi-
duele patiént (bijv. succes van de behandeling).
Er wordt gebruik gemaakt van een combinatie
van factoren zoals: demografische gegevens,
risicofactoren, prognostische factoren, klinische
observaties en testresultaten. Interventionele
pijngeneeskunde beweegt zich meer in de rich-
ting van gepersonaliseerde of precisiegenees-
kunde.

Vraag 9) Hoe bevordert u als leider innovatie
binnen uw teams en projecten?

Innovatie is noodzakelijk en welkom. Het moet
stapsgewijs worden gebruikt, waarbij in een eer-
ste fase de behandeling wordt getest in prekli-
nische onderzoeken. Daarna moeten het bij be-
paalde casussen worden geprobeerd, gevolgd
door klinische studies. Pas als de werkzaamheid
en veiligheid zijn vastgesteld, kan het worden in-
gezet in de klinische praktijk. Een innovatie kan
snel leiden tot een hype waarvan het gebruik
sterk gepromoot wordt. Maar ook voor innovatie
geldt "less is more"!

Vraag 10) Als je terugkijkt, op welke van uw pro-
fessionele prestaties bent u dan het meest trofts,
en waarom?

In Belgié zijn we het grootste opleidingscentrum,
ik ben bijzonder trots op alle mensen die we in
ons centrum hebben opgeleid en die nog steeds
actief zijn in pijnbestrijding. Geen van hen werd
tot nu toe geconfronteerd met ernstige compli-
caties!

Vraag 11) Hoe prioriteert en beheert u het brede
scala aan rollen en verantwoordelijkheden in uw
professionele leven?

ONMOGELIJK! Ik ervaar elke dag dat alles sa-
menkomt. Als manager moet je snel kunnen
schakelen, want de gebeurtenissen zijn niet te
voorzien. Men moet oplettend zijn om kansen op
te merken en te benutten. Maar het belangrijk-
ste is om de relatie tussen de teamleden zo goed
mogelijk te houden.

Vraag 12) Welke strategieén gebruikt u om er-
voor te zorgen dat onderzoeksresultaten worden
vertaald naar de klinische praktijk?

Het onderzoek moet geleidelijk worden uitge-
breid. Een nieuwe behandeling moet worden
getest in translationele dierproeven, om het wer-
kingsmechanisme te verduidelijken. Dit zou ook
de veiligheid en het effect bij dieren moeten vast-
stellen. De klinische studies moeten de effectivi-
teit en veiligheid bevestigen, maar ook het effect
op de lange termijn, omdat we voornamelijk te
maken hebben met patiénten met chronische

pijn.

Vraag 13) Hoe hebben uw internationale onder-
wijs- en spreekbeurten uw kijk op de wereldwijde
gezondheidszorg gevormd?

Het internationale contact illustreerde duide-
liik de verschillen tussen landen. De zorgstel-
sels kunnen variéren. Bijvoorbeeld verschillen in
vergoedingssystemen, en beschikbaarheid van
bepaalde behandelingen, en de wijze waarop
er reclame voor gemaakt wordt. Dankzij de in-
ternationale contacten werden we ons eerder
bewust van de gevaren van opioidengebruik. In
Europa zijn de voorschrijffgewoonten en de be-
schikbaarheid van deze producten anders waar-
door onbeperkt gebruik voorkomen kan wor-
den. De waarschuwingen voor de opioidencrisis
maakten Europese artsen alert. Op deze manier
kon het voorschrijven en het gebruik worden be-
perkt. Discussie met collega's uit het buitenland is
altijd verhelderend, omdat het probleem vanuit
een andere invalshoek wordt benaderd.
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Vraag 14) Welk advies zou u geven aan jonge
professionals die leiding willen geven in het com-
plexe veld van pijngeneeskunde?

Jonge professionals moeten zich realiseren dat
"less is more". Het heeft geen zin om invasieve
behandelingen te starten wanneer er nog mo-
gelijkheden voor conservatieve behandeling zijn.
Ze moeten deel uitmaken van een team en deel-
nemen aan gezamenlijk overleg en het opstellen
van behandelplannen. Onderzoek moet worden
geintegreerd in de klinische praktijk. Hun mening
geven over managementkwesties is van grote
waarde.

Het originele interview is te vinden op:
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Godard C.W. de Ruiter
Afdeling Neurochirurgie Haaglanden Medisch Centrum

Samenvatting

Traumatische neuromen kunnen ontstaan ten
gevolge van zenuwdoorsnijding, bijvoorbeeld
van kleinere sensibele zenuwen na orthopedische
ingrepen rond de enkel of van grotere gemengde
zenuwen na amputaties. Er zijn verscheidene chi-
rurgische behandelingen voor deze neuromen.
De keuze is afhankelijk van de beschikbaarheid
van de distale stomp en het interval tussen trau-
ma en presentatie. In het verleden werden met
name passieve behandelingen toegepast na
resectie van het neuroom, waarbij de proxima-
le zenuw in onderliggend spierweefsel werd be-
graven, maar met soms een recidief als gevolg.
Tegenwoordig wordt steeds vaker gekozen voor
een actieve behandeling, waarbij de proximale
zenuw wordt aangesloten op een andere distale
zenuw of een (stuk) gedenerveerde spier, zodat
axonen een doel hebben om naartoe te groeien.
Eris aangetoond in studies dat deze verschillen-
de behandelingen een significante vermindering
kunnen geven van zowel neuroom- als fantoom-
piin. Bij patiénten met neuromen ontfstaan zon-
der amputatie kan de continuiteit van de zenuw
worden hersteld m.b.v. een zenuwallograft, wan-
neer de afstand tussen de zenuwuiteinden klei-
ner is dan 3cm en het interval korter is dan een
jaar. Het is daarom belangrijk dat patiénten tij-
dig worden verwezen voor beoordeling. De ef-
fectiviteit van preventieve behandelingen, uitge-
voerd op het moment van amputatie, worden op
dit moment nog onderzocht.

Summary

Traumatic neuroma can develop after ner-
ve tfransection, as for example of small sensory
nerves after orthopedic procedures around the
ankle or of larger mixed nerves after amputati-
on. There are several surgical treatments for the-
se neuromas. The choice depends on the availa-
bility of the distal stump and the interval between

the trauma and presentation. In the past prima-
rily passive treatments have been applied after
resection of the neuroma, such as burying of the
proximal end of the nerve into underlying muscle
tissue, but this technique sometimes leads to re-
currence of the neuroma. Nowadays more and
more active treatments are applied, in which the
proximal end is connected to a different nerve or
denervated muscle (segment), so the axons have
somewhere to regenerate to. Studies have shown
that these different treatments can give a signi-
ficant reduction of both neuroma and fantom
pain. In patients with neuromas without amputa-
tion, the conftinuity of the nerve can be restored
with an allograft, when the distance between the
nerve ends is less than 3cms or the interval shor-
ter than one year. Itisimportant to refer patients
in a timely manner for surgical evaluation. De
efficacy of preventive treatments, performed at
the moment of amputation, are currently being
investigated.

Inleiding

Een traumatisch neuroom is een pijnlijke verdik-
king aan het proximale uiteinde van een zenuw,
dat kan ontstaan wanneer een zenuw is door-
sneden, ofwel tg.wv. een trauma of iatrogeen.
Meestal ontstaat een neuroom in het geval dat
de zenuwuiteinden niet bij elkaar in de buurt lig-
gen (c.q. de afstand tussen de zenuwuiteinden
te groot is), waardoor de uitgroeiende zenuwve-
zels vanuit de proximale zenuw, het distale deel
niet bereiken. Dit is een natuurlijk herstelproces
dat in de Engelse literatuur “sprouting” wordt ge-
noemd. Uiteindelijk stoppen de zenuwvezels met
groeien, maar door organiseerde uitgroei kan er
een kluwen van zenuwvezels zijn ontstaan, een
neuroom wat zeer pijnlijk kan zijn. Traumatische
neuromen kunnen ontstaan na ongevallen of
operaties, waarbij veelal kleine sensibele zenu-
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wen worden doorsneden. Een andere belangrij-
ke oorzaak voor het optreden van tfraumatische
neuromen zijn amputaties. Het doel van dit ar-
tikel is om een overzicht te geven van (1) de pre-
valentie, (2) aandachtspunten bij anamnese,
lichamelijk en aanvullend onderzoek en (3) de
verschillende chirurgische behandelingen voor
piinlijke neuromen.

Prevalentie van traumatische neuromen
Traumatische neuromen kunnen optreden na
verschillende typen letsel, zowel na scherpe, pe-
netrerende, als na stompe letsels. Bij letsels van
grotere motorische of gemengde zenuwen treedt
neuroomvorming relatief weinig op, vooral om-
dat deze letsels meestal direct chirurgisch wor-
den behandeld. Bij letsels van kleinere, sensibele
zenuwen is er vaak een delay in de diagnostiek,
omdat patiénten zich pas na enige tijd presen-
teren wanneer de klachten al zijn ontstaan. Ook
iatrogene letsels van kleinere zenuwen, zoals bij-
voorbeeld zenuwen rond de enkel, beschadigd
tijdens bijvoorbeeld orthopedische ingrepen,
presenteren zich relatief laat. De exacte preva-
lentie van neuromen van kleinere sensibele ze-
nuwen is onbekend, maar een recente review
laat zien van welke zenuwen in de literatuur de
meeste neuromen zijn gerapporteerd, in afne-
mende aantallen: nervus (n) digitalis palmaris,
n. radialis superficialis, n. saphenus, n. peroneus
superficialis en n. suralis 1. Het gegeven dat
vaak kleinere, subcutaan gelegen zenuwen zijn
aangedaan kan voortkomen uit het feit dat deze
zenuwen gemakkelijker kunnen worden bescha-
digd, maar ook doordat de subcutane ligging
gemakkelijker symptomen geeft bij druk van
buitenaf.

De frequentie van neuroomvorming na ampu-
tatie is aanzienlijk hoger dan na het optreden
van zenuwletsels in zogenaamde non-ampu-
tees, zoals hierboven beschreven. Alleen al in de
Verenigde Staten zijn er 1,6 miljoen mensen met
een geamputeerd ledemaat ?, zogenaamde am-
putees, waarvan 60% chronische pijnklachten
heeft 3, 15% ten gevolge van neuroomvorming
4. Met name door een tfoename van de inciden-
tie van diabetes, met als gevolg in de Verenigde
Staten een verwacht aantal amputees van 3,6

miljoen in 2050, is dit een groeiend probleem
voor de gezondheidszorg %. In een recente sys-
tematische review komt naar voren dat 69% (Cl
53-86%) van de patiénten met een amputatie
van de onderste extremiteit fantoompijn heefts.
In een retrospectieve studie werd een incidentie
voor een symptomatisch neuroom van 4,17%
gevonden na amputaties van de onderste extre-
miteit ©.

Anamnese, lichamelijk en aanvullend
onderzoek

Bij de beoordeling van patiénten met een pijn-
klachten na zenuwdoorsnijding, bijvoorbeeld na
amputatie, is het allereerst belangrijk om onder-
scheid te maken tussen verschillende typen pijn;
nociceptieve- (stomp), neuroom- en fantoom-
pijn. Bij fantoompijn kan de patiént pijnklach-
ten ervaren op de plek waar het geamputeerde
ledemaat zich bevond, in het oorspronkelijke in-
nervatiegebied van de doorsneden zenuw(en).
Ook zonder amputatie kunnen deze pijnklachten
optreden en wordt deze pijn deafferentiatiepijn
genoemd. Fantoom ofwel deafferentiatiepijn
treedt vaak direct op na zenuwdoorsnijding.
Neuroompijn is een ander soort pijn, waarbij
de patiént lokale pijn ervaart ter plaatse van
de stomp, of in non-amputees waar de zenuw
doorsneden is. Neuroompijn kan m.n. in ampu-
tees invaliderend werken, doordat de prothe-
se niet verdragen wordt op de stomp bij lokale
drukverhoging na belasting. In non-amputees
kan bijvoorbeeld het dragen van schoenen soms
niet worden verdragen door lokale druk op het
neuroom bij zenuwletsels rond de enkel. Omdat
het vaak enige tijd (maanden tot jaren) kan du-
ren, voordat een traumatisch neuroom ontstaat,
treden pijnklachten t.g.v. van een neuroom later
op dan fantoompijn. Door dit interval tussen het
frauma en het ontstaan van het neuroom worden
de pijnklachten vaak niet direct gediagnosti-
seerd en kan er een aanzienlijke vertraging in de
verwijzing ontstaan. Bij het lichamelijk onderzoek
van een patiént met een verdenking op een neu-
room dient te worden gelet op een positief teken
van Tinel 7, waarbij de pijnklachten kunnen wor-
den uvitgelokt door uvitwendige lokale druk t.h.v.
het neuroom, hetgeen vitstraling geeft naar het
oorspronkelijke innervatie gebied van de aan-
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gedane zenuw. Bij amputees is dit vaak lastiger,
vanwege de diepere ligging van de neuromen,
vergeleken met de vaak opperviakkig gelegen
neuromen in non-amputees. Deze oppervlak-
kig gelegen neuromen van sensibele zenuwen
kunnen ook gemakkelijker worden aangetoond
m.b.v. echografie, terwijl dieper gelegen neuro-
men, zoals van de nervus tibialis en nervus pero-
neus na boven- en onderbeen amputaties, het
best kunnen worden afgebeeld met een MRI-
scan. Extra voordelen van echografisch onder-
zoek zijn dat tegelijkertijd echogeleid een injectie
kan worden gegeven met een lokaal anesthe-
ticum, dat lokale druk met de echokop ook de
kenmerkende klachten kan uitlokken (genaamd
sonopalpatie) en dat direct de afmetingenvan de
zenuw kunnen worden opgemeten voor eventue-
le reconstructie (zie chirurgische behandelingen
hieronder). Tenslotte is infiltratie met een lokaal
anestheticum en de daaropvolgende verlich-
fing van pijn, een belangrijk diagnosticum voor
tfraumatische neuromen. Hoewel er discussie is in
de literatuur over de voorspellende waarde van
een lokale blokkade, onder andere vanwege een
mogelijk placebo-effect, wordt het nog frequent
toegepast’. Meerwaarde bij patiénten met reeds
lang bestaande klachten (> 1 jaar) kan zijn dat bij
er een positieve blokkade iets meer ondersteu-
ning is voor de keuze voor een perifere benade-
ring van het probleem, terwijl er bijeen negatieve
blokkade een grotere kans is dat de pijnklachten
in tussentijd ook een centrale oorzaak hebben
gekregen (chronisch of nociplastisch zijn gewor-
den) en operatie dus mogelijk geen verlichting
zal geven van de pijnklachten. Dit is belangrijk
voor de preoperatieve voorlichting van de pati-
ent over te verwachtte kans van effect na chirur-
gische behandeling, maar zal veelal niet leiden
tot het afzien van operatie, gezien de belastende
aard van de klachten.

Chirurgische behandelingen

Bij het bepalen van de keuze voor een chirur-
gische behandeling is het allereerst belangrijk
om te weten of het distale uiteinde beschikbaar
is voor reconstructie of niet (figuur 1). Dit is vi-
teraard alleen het geval bij neuromen in zoge-
naamde non-amputees. Ook dit kan worden
onderzocht m.b.v. echografie. Bij dit onderzoek

is het ook van belang om de afstand tussen de
zenuwuiteinden te bepalen en de diameter van
de aangedane zenuw. Deze gegevens zijn nodig
om een zenuwallograft met de juiste afmetingen
te bestellen.

Figuur 1: In het geval van een eindstandig neuroom in non-ampu-
tees, waarbij het distale viteinde beschikbaar (en de afstand van
het defect kleiner is dan 3cm) is of er sprake is van een zogenaamd
neuroma-in-continuity, kan na resectie van het neuroom, de conti-
nuiteit worden hersteld ofwel met een zenuwbuis ofwel m.b.v. een

allograft.

Een dergelijk tfransplantaat is vooraf behandeld,
waarbij cellen en debris uit de graft zijn verwij-
derd, zodat alleen de extracellulaire matrix over-
blijft. Deze graft wordt op droogijs vanaf de plek
van opslag naar het ziekenhuis waar de patiént
behandeld wordt getransporteerd. In een recen-
te studie in het Haaglanden Medisch Centrum is
aangetoond dat reconstructie met een allograft
als interponaat niet alleen leidt tot afname van
de neuroompijn, maar ook tot volledig herstel
van sensibiliteit kan leiden, mits de afstand tus-
sen de uiteinden niet te grooft is (<3cm) en het
interval tussen optreden van het letsel en recon-
structie niet te lang (<1 jaar) 8 Deze techniek
kan ook worden toegepast bij patiénten met een
neuroma-in-continuity (NIC) . Eventueel kan bij
kleinere defecten (<0,5cm) ook een reconstruc-
tie worden verricht m.b.v. een biodegradeerbare
zenuwbuis. Deze zenuwbuizen zijn iets gemakke-
lijker in gebruik, doordat deze off-the-shelf be-
schikbaar zijn '° en dus niet vooraf besteld die-
nen te worden, zoals in het geval van gebruik van
een allograft. In de praktijk is het defect echter
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vaak groter dan 0,5cm.

Als het distale uiteinde bij echografisch onderzoek niet beschikbaar blijkt te zijn voor reconstructie,
maar ook dus na amputatie, zijn er meerdere chirurgische behandelingsmogelijkheden. In figuur 2
zijn de verschillende technieken weergegeven. Tot het begin van de 271¢ eeuw was de meest gangbare
methode om de proximale zenuw, na verwijdering van het neuroom, te begraven in onderliggend
spierweefsel. Hoewel voor deze procedure goede resultaten zijn beschreven ", leidde het in een groot
aantal gevallen (ongeveer 25%) toch tot recidief neuroomvorming.

Ook opbergen in andere weefsels (zoals bot en vetweefsel) of capping van het viteinde met een bio-

afbreekbare buis 2, werkt in sommige gevallen, maar leidt helaas toch in een aantal gevallen tot

recidief neuroomvorming 3. Deze technieken worden zogenaamde passieve technieken genoemd.

Als mogelijke verklaring voor het opnieuw vormen van een tfraumatisch neuroom is dat axonen geen
doel hebben om naar toe te groeien en zo dus
opnieuw een neuroom kunnen vormen.

Figuur 2: In het geval de afstand tussen de zenuwuiteinden groter
is dan 3cm of het distale uiteinde niet beschikbaar is voor recon-
structie, zoals in het geval van amputatie, kunnen verschillende
chirurgische behandelingen worden toegepast na resectie van
het neuroom. Deze technieken kunnen worden onderverdeeld in
‘passieve’ en ‘actieve’ behandelingen. Bij passieve behandelingen,
waaronder ‘het opbergen van het proximale zenuwuiteinde in de
spier’en 'het plaatsen van het zenuwuiteinde in een blind eindigen-
de zenuwbuis, wordt het proximale uiteinde van de zenuw bedekt.
Bij actieve behandelingen wordt het proximale uiteinde verbonden
met een andere zenuw of een (stuk) spier. Bij de centrocentrale
anastomose wordt een zenuwloop gemaakt m.b.v. een autograft,
een extra stuk zenuw dat wordt afgesneden van één van de twee

proximale delen. Andere voorbeelden van actieve behandelingen

zijn 'targeted muscle reinnervation (TMR)" en ‘regenerative perip-
heral nerve interfacet (RPNI). De verschillende opties worden in

meer detail beschreven in de tekst.

Naast bovengenoemde passieve methoden zijn er daarom zogenaamde actieve methoden ontwik-
keld, waarbij de proximale zenuw, na resectie van het neuroom, wordt verbonden met een andere
zenuw of een (stuk) gedenerveerde spier, waarin de axonen kunnen uitgroeien. Een voorbeeld van
een actieve methode is de centrocentrale anastomose (CCA) ™. Bij deze techniek worden twee zenu-
wen met elkaar verbonden, bij voorkeur m.b.v. een interponaat, een extra stuk zenuw afkomstig van
een van de twee zenuwen, een autograft. Op deze manier worden uitgroeiende axonen vanuit bei-
de zenuwen de tussenliggende graft ingelokt, een zogenaamde axonal trap '°. Idealiter zijn voor de
toepassing van deze techniek twee zenuwen nodig (alhoewel het ook mogelijk is om bij een neuroom
van een enkele zenuw, na resectie van het neuroom, de zenuw in de lengterichting te splitsen). Van-
daar dat de CCA techniek voornamelijk is toegepast na amputatie van vingers voor de connectie van
twee digitale zenuwen (aan weerszijde van de vinger) en de connectie van de nervus tibialis en nervus
peroneus na boven- en onderbeenamputaties. Alhoewel goede resultaten voor CCA zijn gerappor-
teerd ¢, zijn er in deze studies helaas geen autografts gebruikt, maar zijn de zenuwen direct met
elkaar verbonden, waarschijnlijk omdat dit een eenvoudigere procedure is. Experimenteel onderzoek
heeft echter aangetoond dat axonen vanuit weerszijden de graft ingroeien, de graft niet verlaten en
niet opnieuw een neuroom vormen '829, terwijl directe coaptatie op lange termijn toch weer kan lei-
den tot neuroomvorming 7. Vanwege deze discrepantie in gebruik van een graft in experimentele en
klinische studies wordt in het HMC een prospectief onderzoek opgestart naar het effect van CCA met
graft na boven- en onderbeenamputatie.
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Andere voorbeelden van actieve methoden zijn
targeted muscle reinnervation (TMR) en rege-
nerative peripheral nerve interface (RPNI). Deze
technieken worden steeds vaker toegepast bij de
behandeling van neuroomvorming na amputa-
tie en zullen hieronder apart worden behandeld.

TMR en RPNI

Beide methoden, TMR en RPN, zijn oorspronke-
liik ontwikkeld voor verbeterde aansturing van
myoelektrische prothesen 2?2 axonen, vanuit de
proximale stomp, groeien uit naar een (stuk) net
gedenerveerde spier en bij reinnervatie van deze
spier, kunnen de signalen door electrodes wor-
den opgevangen, die vervolgens kunnen worden
gebruikt voor de aansturing van de prothese.
Deze technieken bleken echter ook een reductie
te geven van neuroompijn, wat leidde tot de toe-
passing voor de indicatie van neuroombehande-

ling.

Bij TMR worden met name de grotere zenuwen
(de nervus tibialis en peroneus) aangesloten
op kleinere motorische takken die nog wel con-
nectie maken met een spier, maar die door de
amputatie a-functioneel zijn geworden . De
kleinere motorische zenuwtak wordt dichtbij de
spier doorgenomen en de grotere zenuw wordt,
na resectie van het neuroom, hierop aangeslo-
ten, waardoor axonen uitgroeien naar de net
gedenerveerde spier. Ofwel, zoals simpel uitge-
drukt door Souza et al.; TMR gives nerves some-
where to go and something to do ?*. Het is echter
wel de vraag hoeveel axonen hierbij de mogelijk-
heid hebben om de spier te reinnerveren, aange-
zien er een aanzienlijk kaliberverschil tussen de
zenuwen *. Recent is een gerandomiseerde stu-
dies uitgevoerd, waarin de resultaten van TMR
zijn vergeleken met begraven van de zenuwen
in onderliggend spierweefsel ?. Alhoewel de re-

sultaten een trend toonden naar een grotere af-
name van pijnscore 1 jaar na TMR, was deze re-
ductie alleen significant voor fantoompijn in een
longitudinale mixed-model analyse, terwijl het
werkingsmechanisme voor fantoompijn onbe-
kend is. Naast de toepassing voor behandeling
van neuromen na amputaties kan TMR ook wor-
den toegepast bij de behandeling van neuromen
van kleine sensibele zenuwen in non-amputees.
Voordeel van TMR voor deze indicaties, is dat het
kaliber vaak beter overeenkomt **, vergeleken
met de grote verschillen in amputees. Nadeel is
echter belangrijk dat normale spierfunctie wordt
opgeofferd voor de behandeling van het neu-
room, hetgeen zou kunnen leiden tot functiever-
lies 3. Patiénten met invaliderende pijnklachten
accepteren dit, maar andere technieken dienen
dus ook te worden overwogen en besproken.

Bij RPNI worden de zenuwuiteinden, na resectie
van het neuroom, gewikkeld in een stuk spier. Net
als bij TMR is het idee dat axonen de mogelijk-
heid wordt geboden om net gedenerveerde spier
te innerveren *°. Vanwege het bovenbeschreven
kaliberverschil van TMR in amputees wordt soms
RPNI aanvullend toegepast als wikkel rond de
coaptatie 3', met het idee dat axonen, waar geen
plek meer voor is in de distale stomp, kunnen uit-
groeien naar dit stuk gedenerveerde spier.

Preventie neuroomvorming

Op dit moment is in Nederland de standaard-
behandeling tijdens boven- en onderbeensam-
putaties om de takken van de nervus ischiadicus
scherp door te nemen 2. Bovenbeschreven tech-
nieken, zoals begraven in de spier, CCA, TMR
en RPNI, worden nog niet preventief toegepast.
Recent zijn echter enkele studies gepubliceerd
uit de Verenigde Staten die veelbelovende re-
sultaten laten zien voor TMR toegepast op het

* Na onderbeenamputaties (transtibiaal) wordt de relatief grote n. tibialis meestal aangesloten op de

zenuwtak naar de m. soleus en de n. peroneus op de tak naar het caput laterale van de m. gastrocne-

mius ?3. Na bovenbeenamputaties (transfemoraal) kunnen de n. tibialis en n peroneus worden aange-

sloten op takjes naar het caput longus van de m. biceps femoris en de m semimembranosus ?°. Daar-

naast worden soms ook de n. suralis en n. saphenus tijdens dezelfde procedure aangesloten op kleine

takken naar een spier. ** Voorbeelden hiervan zijn de n. radialis superficialis op tak(ken) naar de m.

supinator ¥, n. saphenus naar tak(ken) naar de m. vastus medialis of m. biceps femoris, n. peroneus

superficialis naar de m. peroneus longus % en n. suralis naar tak caput lateralis m gastrocnemius °.
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moment van amputatie, alhoewel de resultaten
niet zijn vergeleken met andere procedures 33 3.
In Nederland gaat daarom binnenkort de Pre-
ventPAP trial van start (uitgevoerd in het LUMC,
AMC, EMC, UMCU, Isala en HMC, www.preven-
tpaptrial.org), waarin TMR wordt vergeleken
met de huidige standaard van scherpe doorsnij-
ding. Alhoewel het aantrekkelijk lijkt om deze re-
latief nieuwe techniek direct toe te passen, is het
belangrijk te realiseren dat de patiént tijdens de
ingreep gedraaid dient te worden van rugligging
naar buikligging, er een extra incisie nodig is op
het achterbeen, de operatie langer duurt (onge-
veer een uur) met hierdoor mogelijk ook meer
kans op complicaties, zoals trombose, wondin-
fecties en persisterende operatiewond/slechte
wondgenezing, met name in de vasculaire pa-
tient. Dit alles dient zorgvuldig afgewogen te
worden tegen de meerwaarde van preventie van
neuromen in een relatief kleine groep patiénten.

Conclusies

Dit artikel geeft een overzicht van de mogelijkhe-
den voor behandeling van traumatische neuro-
men op dit moment. Vergeleken met een aantal
decennia geleden is het aantal opties fors toege-
nomen. Met name de mogelijkheid van recon-
structie van kleinere sensibele zenuwen na (iatro-
gene) doorsnijding m.b.v. een allograft laat zien
dat vroege detectie en verwijzing van deze pati-
enten van groot belangis. Ook de mogelijkheden
voor de behandeling van neuromen in patiénten
na amputatie zijn fors toegenomen, maar meer
onderzoek is nodig om de waarde van deze tech-
nieken, met name ook in de preventieve behan-
deling op het moment van amputatie zelf, goed
te kunnen beoordelen.
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Medisch-specialistische pijnrevalidatie is een ‘in-
terdisciplinaire behandeling voor patiénten met
aanhoudende pijn van het houdings- en bewe-
gingsapparaat onder eindverantwoordelijkheid
van een revalidatiearts door een multidisciplinair
team dat samenwerkt bij de diagnostiek en be-
handeling vanuit een gedeelde biopsychosoci-
ale visie en gedeelde doelstellingen. Deze doel-
stellingen zijn waarde gericht op het gebied van
zelfredzaamheid, eigen regie en participatie.
Deze definitie van pijnrevalidatie is een goed uit-
gangspunt voor verdere uitwerking van het hoe,
voor wie en wanneer van pijnrevalidatie.

Op 10 oktober 2024 was het eerste congres van
het Netwerk Pijnrevalidatie Nederland, kortweg
de NPN . Over het congres later meer, eerst iets
over de achtergronden van de NPN. Behande-
laars, patiénten, onderzoekers, verzekeraars, het
Zorginstituut, uitkeringsinstanties: de zorg voor
mensen met chronische pijn houdt iedereen be-
zig. Het aantal patiénten is groot; het aanbod
aan behandelingen eveneens, en de weg die pa-
fiénten moeten afleggen voordat ze de zorg krij-
gen die hen daadwerkelijk verder brengt lijkt op
een flipperkast. Juist dit lange traject van weinig
fot niet-effectieve behandelingen leidt tot hoge
directe en indirecte kosten waar instanties die
over de financiering gaan, terecht moeite mee
hebben. Discussies hierover leidden binnen het
vakgebied van de medisch-specialistische pijn-
revalidatie regelmatig tot onvrede en frustratie.
De energie die deze negatieve benadering kost-
te hebben we met enkele revalidatiecentra om-
gezet in een positieve stap: de oprichting van de
NPN op Tjanuari 2023. Aanvankelijk met vier re-
validatiecentra en inmiddels hebben vier andere
centra zich aangesloten. De acht centra liggen
verspreid over heel Nederland.

De vier oorspronkelijke centra (Adelante, Roes-
singh, Rijndam en UMC Groningen) waren in
het verleden al Ontwikkelcentra Pijnrevalidatie
(OPR) en daardoor gewend aan samenwerking.
Zo werd onder meer door een redactie bestaan-
de vit vertegenwoordigers van deze 4 centra in
2019 het 'Handboek Pijnrevalidatie’ geschre-
ven. De aanloop tot de formele oprichting was
een soms hobbelige weg waarbij de inhoudelij-
ke professionals en de bestuurders elkaar aan-
vulden. Wat we voor ogen hadden en hebben:
door wetenschappelijk onderzoek, kennisdeling
binnen en buiten de eigen sector, en door indica-
tiestelling en behandeling te harmoniseren, pati-
enten een effectieve en doelmatige behandeling
aan te bieden. We willen helpen oplossingen te
ontwikkelen voor regionale en landelijke vraag-
stukken op het gebied van pijnrevalidatie, en in-
strumenten voor verwijzing ontwikkelen.

In de NPN zijn twee commissies actief: de com-
missie Zorg en de Commissie Onderzoek en On-
derwijs, waarin alle acht leden vertegenwoor-
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digd zijn. Sommige centra zijn van huis uit meer
gericht op onderzoek; andere op onderwijs of op
zorgprocessen en dat geeft een mooie synergie.
Managers en bestuurders zijn betrokken om ook
de organisatorische en financiéle kant mee te
nemen. Lopende onderzoeken betreffen onder
meer het objectiveren van de complexiteit van
het pijnprobleem als ondersteuning voor het in-
diceren van passende zorg binnen het eigen vak-
gebied of doorverwijzing buiten het eigen vak-
gebied. Op 1 oktober is met subsidie van ZonMw
een implementatieonderzoek gestart naar de
al bewezen effectieve behandelvorm 'Exposure
in vivo. Onderwijs is onder andere ontwikkeld
voor huisartsen en voor collega-specialisten (in
opleiding). In de Commissie Zorg bleek dat we
allemaal iets anders verstaan onder 'screening),
‘observatie’ en onder behandelthema's. Er zijn
multidisciplinaire werkgroepen aan de slag ge-
gaan met verheldering, afstemming en consen-
sus. Als uitgangspunt hebben we gekozen voor
de (evidence based) methode Acceptance and
Commitment Therapy (ACT), waar de meeste
van onze patiénten het beste mee geholpen kun-
nen worden. Daarbinnen is de zorg vanzelfspre-
kend afgestemd op de individuele behoeften,
waarbij het doel is dat een patiént in Friesland
en een patiént in Amsterdam met hetzelfde pro-
bleem ook dezelfde behandeling aangeboden
krijgen. Dit vergemakkelijkt eveneens de com-
municatie met instanties en andere stakeholders.

Omdat regionale samenwerking van groot be-
lang is om passende zorg te indiceren was dit het
thema van het eerste congres: ‘Revalideren bij
pijn - wie doet wat in de Te lijn?’

Het begon met een voordracht van Pauline de
Heer, strategisch adviseur bij Zorginstituut Ne-
derland. In 2020 was zij een van de auteurs van
het rapport 'Samenwerken aan Passende zorg'
enin 2022 werkte ze mee aan het Kader Passen-
de Zorg . Haar voordracht plaatste de activitei-
ten van de NPN mooi in een breder perspectief.
Hierna volgde dr. Rita Schiphorst Preuper, recent
gepensioneerd revalidatiearts en universitair
docent bij de afdeling revalidatiegeneeskunde
van het UMC Groningen, over de ontwikkeling
van de Leidraad Chronische Pijn. Rita Schip-

horst Preuper is vicevoorzitter van de werkgroep
en heeft het hele proces daardoor van nabij
meegemaakt. In principe is de Leidraad die de
Zorgstandaard uit 2017 vervangt klaar voor im-
plementatie, bijna alle partijen hebben deze ge-
autoriseerd. Fysiotherapeut dr. Amarins Wijma
en voorzitter van het netwerk ‘Pijn in Beweging’
volgde met een presentatie over dit fysiothe-
rapeutische netwerk in Noord-Nederland. Een
voorbeeld voor andere regio's wat mij betreft.
Dr. Jasper Trietsch, praktijkhoudend huisarts in
een gezondheidscentrum in Kerkrade belichtte
het onderwerp vanuit de huisartspraktijk. Ook
vertelde hij over de samenwerking met NPN-lid
Adelante in een eerder project. Hij noemde als
eerste de term ‘pijngekkies’, een geuzennaam
wat mij betreft. Een groot gezondheidscentrum
heeft als voordeel dat de specifieke interesse en
deskundigheid gespreid is onder de huisartsen,
wat onderlinge consultatie vergemakkelijkt. We
vervolgden onze reis van Groningen via Fries-
land, Drenthe en Limburg naar Noord-Brabant,
naar Luc Boon die bij B-Fysic het multidisciplinai-
re revalidatietraject ‘Grip op pijn’ ontwikkelde in
de Telijn. Het programma wordt gedragen door
fysiotherapeuten, ergotherapeuten en psycho-
logen, en er wordt onder meer samengewerkt
met revalidatiecentrum Revant, een van de leden
van de NPN. Na de randen van Nederland was
nu Rotterdam aan de beurt, in een duopresen-
tatie door dr. Lennard Voogt, lector ‘Complexe
pijn’ van de Hogeschool Rotterdam en mij (Loes
Swaan), revalidatiearts bij NPN-lid Rijndam Re-
validatie). Rotterdam kampt met typische groot-
stedelijke kenmerken en problemen, wat invloed
heeft op regionale samenwerking. Na enkele
valse starts lijken we nu de goede weg gevonden
te hebben. Dr. Arno Engers, fysiotherapeut, be-
wegingswetenschapper en psycholoog, verenigt
in zichzelf al een heel netwerk. Hij pleitte voor
een grotere rol van psychologen in de eerste lijn
bij de behandeling van patiénten met chronische
pijn. De strikte scheiding tussen soma en psyche
zit hierbij in de weg, terwijl pijn bij uitstek een bio-
psychosociaal probleem is. Vanuit deze motiva-
tie werkt hij bij ‘Pijnprofessionals’ aan scholing
voor diverse disciplines over de behandeling van
patiénten met chronische pijn.
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De dag werd afgesloten met een discussie met
de deelnemers, geleid door ervaringsdeskundi-
ge Eugenie de Ruiter.

Veel thema's kwamen aan bod, waaronder (ont-
brekende) deskundigheid op het gebied van
chronische pijn bij zorgprofessionals. Het was
bijna jammer om af te sluiten, zo geanimeerd
verliep de discussie. De term 'pijngekkies’, gedre-
ven professionals die veel energie steken in diag-
nostiek en behandeling van patiénten met chro-
nische pijn, kwam weer voorbij en die houden we
erin wat mij betreft. Met veel dank voor de orga-

nisatoren dr. Albére Koke (codrdinator van de
NPN) en dr. Bernadette Wassink (psycholoog bij
Roessingh) en prof. dr. M. Reneman (beiden lid
van de commissie Onderzoek en Onderwijs van

de NPN).
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Met het wereld pijncongres van de International
Association for the Study of Pain (IASP) in Am-
sterdam als aanleiding, heeft de Pijn Alliantie
Nederland (PAIN) een programma ontwikkeld
voor meer aandacht en bewustwording voor de
epidemie van pijn. In dit kader werden tijdens het
congres activiteiten georganiseerd in de eerste
week van augustus. Van dansworkshops in het
Vondelpark tot comedy optredens in het thea-
ter, allemaal met pijn als thema. Er was ook een
mogelijkheid om een rondleiding ‘Pijn in de kunst’
in het Rijksmuseum te volgen, die na afloop van
het congres wekelijks op vrijdagmiddag werd
voortgezet tot eind december 2024. Dit was al-
lemaal bedoeld voor de Amsterdammers, van-
daar de samenwerking met | amsterdam (am-
sterdam&partners). Ook de congresgangers en
mensen uit andere delen van Nederland waren
hier van harte welkom.

Waarom aandacht voor kunst, dans, en humor
in relatie tot pijn? Het zijn allemaal aspecten die
pijn kunnen beinvloeden. Over de relatie tussen
humor en pijnis de laatste jaren al wat onderzoek
naar gedaan, meer dan hieronder genoemd. Zo
vonden Lapierre en collega’s een verschil in zo-
wel pijngevoeligheid en stemming na het kijken
naar een grappige film in vergelijking met het
kijken naar een saaie documentaire (Lapierre et
al 2019). In een ander onderzoek zag men dat
lachen in een sociale situatie de endorfinepro-
ductie stimuleerde (Manninen et al 2017). Ook
het effect van het luisteren naar favoriete muziek
is onderzocht (Timmerman 2023), en de conclu-
sie uit dit onderzoek was dat het luisteren naar
favoriete muziek tijdens pijnlijke stimuli leidt tot
hogere pijndrempels en lagere waargenomen
pijnscores in vergelijking met muziek die men niet
leuk vindt. Savas et al bevelen op grond van hun
onderzoek aan om ftijdens een pijnlijke behan-

deling patiénten naar een grappige film te laten
kijken (Savas et al 2024). Cici et al tot slot zagen
postoperatief minder bewegingsangst en pijn bij
patiénten die na een knie vervangende opera-
tie luisterden naar meditatieve muziek of keken
naar grappige films (Cici et al 2023).

Om ons project een daverend slot te geven heb-
ben we tijdens de museumnacht op 2 november
het publiek van NEMO in Amsterdam blootge-
steld aan pijnlijke drukprikkels, voor en na het
kijken naar een live stand-upcomedy. Een ge-
waagd experiment, pijnonderzoek onder men-
sen die komen voor een leuke avond en nacht in
een wetenschappelijk en technologisch museum.
De live comedy werd verzorgd door de Come-
dy Train. Door de opzet van de avond konden
we geen ‘zuiver wetenschappelijk experiment’
opzetten en uitvoeren. Het tekenen van het in-
formed consent, nauwkeurige selectie van de
proefpersonen, blindering, en het uitsluiten van
verstorende factoren was niet mogelijk. Echter,
het was ons doel om mensen individueel te laten
ervaren dat live comedy effect heeft op de erva-
ren pijn en de gemeten drukpijndrempels en om
meer ‘pain awareness’ te creéren.

De opzet: van 19.30 tot en met 23.00 uur was er
elk half uur een comedy show, met plaats voor
ruim 50 toeschouwers. Op weg naar de zaal
kwamen alle belangstellenden langs tafels waar
acht onderzoekers klaar stonden met een dru-
kalgometer en een kaartje met op de voorkant
ruimte voor de meetwaarden en op de achter-
kant enkele ‘pijnfeitjes’ (zie kader). Alle deelne-
mers kregen dezelfde instructies. Na een proef-
test met toenemende druk op een spierbuik van
de linkeronderarm net onder de elleboog, volg-
den drie metingen op de rechterarm. Het getal
dat werd genoteerd was het moment dat de
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deelnemer aangaf dat het gevoel van druk over-
gingin pijn, de drukpijndrempel. In ongeveer tien
minuten konden we op deze manier de deelne-
mers onderzoeken en enige uitleg geven over het
onderzoek. ledereen was zeer geinteresseerd en
van harte bereid om mee te werken. Na de show
van 10 minuten kwam iedereen op weg naar bui-
ten weer langs de onderzoekstafels. Doordat we
de instructies nu achterwege konden laten, was
er (kort) tijd om de resultaten te bespreken. le-
dereen kreeg het kaartje mee met de eigen mee-
tresultaten en de pijnfeitjes op de achterkant. In
totaal hebben we bij 344 mensen drukpijnmetin-
gen kunnen doen.

Wat ons opviel: de drukpijndrempels waren
enorm verschillend per persoon, variérend van
minder dan 20 Newton tot boven de 700 Newton.
De mensen die aangaven hard te hebben gela-
chen hadden na de show hadden vaak een ho-
gere pijndrempel bij de nameting. De invloed
van alcohol hebben we niet meegenomen in dit
experiment, maar leek wel een rol te spelen in de
ervaren pijn. De tijdsdruk, met elk half vur een
show, was van invloed op de nauwkeurigheid;
zo was het bijvoorbeeld logistiek niet mogelijk
om dezelfde onderzoeker zowel de voor- als de
nameting te laten doen met dezelfde drukalgo-
meter.

Al met al een gedenkwaardige avond, zowel
voor het publiek als voor de onderzoekers. Har-
de conclusies over de resultaten kunnen we niet
trekken, wel dat het met een goed team moge-
lijk is om op één avond bij meer dan 300 mensen
tweemaal een pijndrempelmeting te doen. De
gemaakte film is te bekijken op:

Met dank aan Jeffrey Buning, Sjoerd Kielstra,
Daniélle Moolenaar, Roland Reezigt, Tijne Schol-
ten, en Ben Sparenberg
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Samenvatting

Chronische vermoeidheid en pijn zijn veel voor-
komende symptomen zowel in de algemene
bevolking als bij personen met een chronische
aandoening. Onderzoek wijst uit dat het fysieke
activiteitenniveau en de gezondheidsgerelateer-
de levenskwaliteit bij deze patiénten vaak lager
zijn dan bij gezonde individuen. Een beter inzicht
in de factoren die deze uvitkomsten beinvloeden,
kan zorgprofessionals helpen bij het opstellen
van geindividualiseerde behandelplannen en
onderzoekers ondersteunen bij de ontwikkeling
van nieuwe, effectieve behandelstrategieén. Het
verbeteren of behouden van de gezondheidsge-
relateerde levenskwaliteit is immers één van de
belangrijkste doelstellingen in de gezondheids-
zorg. In dit proefschrift worden patiénten met het
chronisch vermoeidheidssyndroom (CVS) verge-
leken met patiénten met multiple osteochondro-
men (MO), twee patiéntengroepen die zowel
chronische vermoeidheid als pijn ervaren, met
als doel transdiagnostische en ziektespecifieke
determinanten van gezondheidsgerelateerde le-
venskwaliteit te identificeren.

In Hoofdstuk 2 en 3 werden systematische re-
views vitgevoerd om de meest geschikte meet-
instrumenten te identificeren voor het evalueren

van enerzijds activiteiten van het dagelijks leven
en participatie en anderzijds het fysieke activi-
teitenniveau- of patroon bij personen met het
chronisch vermoeidheidssyndroom. Hoofdstuk
4 onderzoekt of patiénten met CVS hun fysieke
activiteitenniveau nauwkeurig kunnen registre-
ren met een zelfrapportagevragenlijst met on-
middellijke registratie, waarbij het activiteiten-
dagboek wordt vergeleken met een objectieve
activiteitenmonitor.

Hoofdstuk 5 beschrijft een cross-sectionele stu-
die naar het fysieke activiteitenniveau en de
fysieke en mentale HRQOL van patiénten met
MO. Dit hoofdstuk identificeert ook de biopsy-
chosociale factoren die positief of negatief sa-
menhangen met het fysieke activiteitenniveau en
van deze patiénten. Hoofdstuk 6 bouwt hierop
voort door patiénten met CVS te vergelijken met
patiénten met MO, en onderzoekt de transdi-
agnostische en ziektespecifieke determinanten
van gezondheidsgerelateerde levenskwaliteit.
Vermoeidheid, pijn, pijncatastroferen, depres-
sie en fysiek activiteitenniveau worden geiden-
tificeerd als transdiagnostische determinanten
van gezondheidsgerelateerde levenskwaliteit.

Hoofdstuk 7 vat de belangrijkste resultaten van
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alle studies samen, bespreekt de sterktes en be-
perkingen van het proefschrift, en benoemt aan-
dachtspunten voor toekomstig onderzoek en de
wetenschappelijke en maatschappelijke impact.

De resultaten van dit proefschrift leveren bewijs
dat vermoeidheid en pijn symptomen zijn die
vaak samen voorkomen en een negatieve re-
latie hebben met het fysieke activiteitenniveau
en de gezondheidsgerelateerde levenskwaliteit.
Deze symptomen mogen in de klinische praktijk
niet over het hoofd worden gezien. Daarnaast
hebben pijncatastroferen en depressie een ne-
gatieve relatie met gezondheidsgerelateerde
levenskwaliteit bij personen met CVS en MO,
wat het belang onderstreept van een tijdige en
systematische evaluatie van deze factoren. De
psychometrische eigenschappen van meetin-
strumenten die activiteiten van het dagelijks
leven en participatie en het fysieke activiteiten-
niveau- of patroon evalueren zijn onvoldoende
onderzocht bij personen met CVS, waardoor de
resultaten met voorzichtigheid moeten worden
geinterpreteerd. Het strekt tot de aanbeveling
om subjectieve en objectieve meetinstrumenten
complementair te gebruiken om een vollediger
beeld van de patiént te krijgen.

Summary

Chronic fatigue and pain are common symptoms
both inthe general population and among indivi-
duals with chronic conditions. Research indicates
that the physical activity level and health-rela-
ted quality of life of these patients are often lo-
wer than those of healthy individuals. A better
understanding of the factors influencing these
outcomes can assist healthcare professionals in
developing individualized treatment plans and
aid researchers in developing new, effective
freatment strategies. Improving or maintaining
health-related quality of life is one of the primary
goals in healthcare. This dissertation compares
patients with chronic fatigue syndrome (CFS) to
patients with multiple osteochondromas (MO),
two patient groups that both experience chronic
fatigue and pain, to identify transdiagnostic and
disease-specific determinants of health-related
quality of life.

In Chapters 2 and 3, systematic reviews were
conducted to identify the most suitable measu-
rement instruments for evaluating activities of
daily living and participation on the one hand,
and physical activity levels or patterns on the
other hand in individuals with CFS. Chapter 4
examines whether patients with CFS can accu-
rately record their physical activity levels using
a self-report questionnaire with immediate re-
gistration by comparing the activity diary to an
objective activity monitor.

Chapter 5 describes a cross-sectional study of
the physical activity levels and physical and men-
tal HRQOL of patients with MO. This chapter
also identifies the biopsychosocial factors that
are positively or negatively associated with the-
se patients' physical activity levels and HRQOL.
Chapter 6 builds on these results by comparing
patients with CFS to those with MO, exploring the
transdiagnostic and disease-specific determi-
nants of HRQOL. Fatigue, pain, pain catastrop-
hizing, depression, and the physical activity level
are identified as transdiagnostic determinants
of HRQOL. Chapter 7 summarizes the key fin-
dings of all the studies, discusses the strengths
and limitations of the dissertation, and highlights
points for future research and the scientific and
societal impact.

The findings of this dissertation provide evi-
dence that fatigue and pain are symptoms that
frequently co-occur and have a negative re-
lationship with the physical activity level and
HRQOL. Thus, these symptoms should not be
overlooked in clinical practice. Additionally, pain
catastrophizing and depression are negative-
ly related with HRQOL in individuals with CFS
and MO, emphasizing the need for timely and
systematic evaluation of these factors. The psy-
chometric properties of instruments that evalua-
te activities of daily living, participation, and the
physical activity level or patterns are insufficient-
ly evaluted in individuals with CFS, making it ne-
cessary to interpret their results with caution. It is
recommended to use both subjective and objec-
tive measurement instruments complementarily
to obtain a more comprehensive picture of the
patient.
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Inleiding

Naar schatting ervaart één op de vijff mensen
(20%) in de algemene populatie chronische ver-
moeidheid en pijn. Beide symptomen zijn slo-
pend van aard en ze komen vaak tezamen voor
bij verschillende chronische aandoeningen™. De
levenskwaliteit van personen die kampen met
één of beide symptomen is ook lager dan de
levenskwaliteit van personen die hier niet mee
geconfronteerd worden*. Dit resultaat kan niet
zomaar genegeerd worden, aangezien de ge-
zondheidsgerelateerde levenskwaliteit, of afge-
kort HRQOL, één van de belangrijkste uitkom-
sten is van onze gezondheidszorg en al zeker van
onze revalidatiegeneeskundige zorg 101

HRQOL is een breed concept dat beinvloed
wordt door verschillende factoren, waaronder
biologische, psychologische en sociale factoren,
waarbij we pijn en vermoeidheid onder biologi-
sche factoren rekenen %72 Waar chronische pijn
steeds meer aandacht krijgt in klinisch onder-
zoek, blijft vermoeidheid vaak onder de radar.
Erisin de klinische praktijk en klinisch onderzoek
onvoldoende aandacht voor deze klacht en de
impact van ernstige vermoeidheid op personen
hun welzijn wordt onderschat. Dit proefschrift
focust daarom op de impact van chronische ver-
moeidheid bij personen die ook chronische pijn
ervaren.

Vermoeidheid is, net zoals pijn, een complex
symptoom’'® 4 Het wordt gesuggereerd dat
vermoeidheid geen ziektespecifiek, maar een
transdiagnostisch symptoom zou zijn. Transdi-
agnostisch wordt bedoeld als een symptoom
dat aanwezig is bij verschillende diagnoses en
waarbij ook gelijkaardige mechanismen aan de
grondslag kunnenliggen?. De hypothese over het
transdiagnostische karakter van vermoeidheid
wordt in dit proefschrift verkend door twee ver-
schillende patiéntenpopulaties die zowel chroni-
sche vermoeidheid als pijn ervaren te includeren,
namelijk patiénten met het chronisch vermoeid-
heidssyndroom (CVS) en patiénten met multiple
osteochondromen (MO).

CVS is een aandoening die gekarakteriseerd
wordt door onverklaarbare, aanhoudende of te-
rugkerende vermoeidheid van nieuwe of duidelij-

ke aanvang, welke ten minste zes maanden aan-
wezig is. De vermoeidheid is niet het gevolg van
inspanning, wordt niet verlicht door rust en leidt
tot een significante vermindering van eerdere
niveaus van beroepsmatige, educatieve, sociale
en persoonlijke activiteiten. Bovendien moet de
vermoeidheid gepaard gaan minstens vier van
de volgende symptomen: verminderde korteter-
mijngeheugen of concentratie, keelpijn, gevoe-
lige cervicale of axillaire lymfeklieren, spierpijn,
pijn in meerdere gewrichten, hoofdpijn van een
nieuw type, patroon of ernst, niet-verfrissen-
de slaap of post-exertionele malaise die langer
dan 24 uvur aanhoudt™. Naar schatting komt
CVS voor bij 0.2% - 2.2% van de bevolking'¢8;
de totale prevalentie van CVS in Europa wordt
geschat op ongeveer 2 miljoen™. CVS komt zo'n
1.5 tot 2 keer vaker voor bij vrouwen dan bij man-
nen‘\é,‘ﬁ.

Hereditary Multiple Exostoses / Multiple Oste-
ochondromas (MO) is een aandoening die wordt
gekenmerkt door de ontwikkeling van talrijke
met kraakbeen bedekte goedaardige exostosen
20 De prevalentie wordt geschat op 1:50.000 in
Westerse landen met een gelijke verdeling tus-
sen mannen en vrouwen?® 21, Exostosen kunnen
zich ontwikkelen vanaf de geboorte tot in de
puberteit, maar stoppen met groeien wanneer
de groeischijven sluiten?! 22, De meeste perso-
nen met MO die ook familieleden hebben met
de aandoening zijn gediagnosticeerd tegen de
leeftijd van 12 jaar?.

Naast vermoeidheid en pijn speelt ook HRQOL
speelt een centrale rolin dit proefschrift. Er wordt
verkend welke ziektespecifieke en (mogelijke)
transdiagnostische bio-, psycho-, sociale facto-
ren een invloed hebben op de HRQOL van per-
sonen met chronische vermoeidheid en pijn. Er
is ook specifieke interesse naar de relatie tussen
fysieke activiteit en personen hun HRQOL, ge-
zien de positieve relatie die voldoende fysieke
activiteit heeft op gezondheid in de algemene
populatie?*?’. Figuur 1 geeft een overzicht van
potentiéle factoren die worden meegenomen in
dit proefschrift, ingedeeld volgens de Internati-
onal Classification of Functioning, Disability and
Health (ICF)28.
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Figuur 1: ICF-model met overzicht van a priori geselecteerde potentiéle ziekte-specifieke en transdiagnostische determinanten van het
fysieke activiteitenniveau en gezondheidsgerelateerde levenskwaliteit

*Factoren die alleen bij personen met multiple osteochondromen (MO) worden meegenomen als onafhankelijke variabele

Afkortingen: DN4, Douleur Neuropathique en 4 Questions; NRS, Numeric Rating Scale; CIS, Checklist Individual Strength; PDI, Pain Disabi-
lity Index; PCS, Pain Catastrophizing Scale; SF-36, Short Form — 36; BPAQ, Baecke Physical Activity Questionnaire; HADS, Hospital Anxiety

and Depression Scale; FABQ, Fear-Avoidance Beliefs Questionnaire
De doelstelling van dit promotieonderzoek was drieledig:

1. Het onderzoeken van HRQOL bij patiénten met CVS en MO;
2. Het onderzoeken van het fysieke activiteitenniveau bij patiénten met CVS en MO;
3. Het identificeren van transdiagnostische en ziektespecifieke determinanten van HRQOL.

Hoofdstukken
2.1 Hoofdstuk2 en 3

Om HRQOL en het fysieke activiteitenniveau bij personen met CVS en MO te onderzoeken, identifi-
ceren we in hoofdstuk 2 en 3 eerst welke meetinstrumenten het meest geschikt zijn om deze factoren
in kaart te brengen aan de hand van een systematische review. Beide systematische reviews werden
uitgevoerd over patiénten met CVS, een patiéntenpopulatie die chronische vermoeidheid als één van
zijn hoofdkenmerken heeft en daarbij gezien kan worden als een geschikte referentiegroep voor per-
sonen met chronische vermoeidheid.

2.1.1 Meetinstrumenten voor beperkingen in activiteiten en participatie

Hoofdstuk 2 gaat na welke meetinstrumenten geschikt zijn om beperkingen in activiteiten en partici-
patie te evalueren, dewelke gezien worden als meer objectief te meten componenten van HRQOL. In
deze systematische review worden drie vragen beantwoord: (1) Welke meetinstrumenten worden mo-

menteel gebruikt om beperkingen in activiteiten en participatie bij patiénten met CVS te evalueren?
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(2) Wat zijn de psychometrische eigenschappen
van deze meetinstrumenten bij patiénten met
CVS7? (3) Welke van deze meetinstrumenten zijn
geschikt voor gebruik bij patiénten met CVS?

Resultaten

Uit de review blijkt dat er maar liefst 38 unieke
meetinstrumenten worden gebruikt om activi-
teiten van het dagelijks leven en/of participatie
bij personen met CVS te meten. Echter, infor-
matie over de psychometrische eigenschappen
van deze meetinstrumenten is vaak beperkt.
Alleen de Chronic Fatigue Syndrome-Activities
and Participation Questionnaire (CFS-APQ)?
30 Work and Social Adjustment Scale (WSAS)?',
Eurogol Questionnaire (EQ-5D)%2, World Health
Organization Quality Of Life assessment instru-
ment (WHOQOL-100) 3% en Short-Form 36 (SF-
36)32 3435 hebben beschikbare psychometrische
gegevens.. Om de overige vragen te beantwoor-
den, wordt de beschikbare informatie van deze
vijf meetinstrumenten gescoord met de COSMIN
checklist en wordt er een synthese van de be-
schikbare evidentie gemaakt 3¢37. Op basis van
het beschikbare bewijs kan enkel geconcludeerd
worden dat de psychometrische eigenschappen
van meetinstrumenten die worden gebruiktin we-
tenschappelijk onderzoek onvoldoende geévalu-
eerd zijn bij personen met CVS. Het grote aantal
gevonden meetinstrumenten (n=38) benadrukt
de noodzaak om eerst de psychometrische ei-
genschappen van bestaande meetinstrumenten
te evalueren alvorens nieuwe meetinstrumenten
te ontwikkelen. Het gebruiken van een degelijke
methodologie en hanteren van een heldere rap-
portage is daarbijaangewezen. Een interessante
vaststelling is dat alle gevonden meetinstrumen-
ten zelfrapportage meetinstrumenten zijn. Een
kanttekening die hierbij gemaakt moet worden
is dat eerder onderzoek heeft aangetoond dat
patiénten met CVS hun functioneren slechter be-
oordelen dan het in werkelijkheid vaak het geval
is 32. Aangezien subjectieve meetinstrumenten
waardevolle informatie kunnen bieden over de
perceptie van een persoon, pleiten we voor het
complementair gebruik met objectieve metingen
zoals gedetailleerde evaluaties en observaties
uitgevoerd door professionals in de gezond-
heidszorg®2. Dit zorgt voor een completer beeld

van de beperkingen in activiteiten en participatie
bij personen met CVS.

Hoewel de resultaten van deze systematische
review geen uitsluiting geven over het meest
geschikte meetinstrument om beperkingen in
activiteiten en participatie in kaart te brengen
bij personen met chronische vermoeidheid, die-
nen ze wel geévalueerd te worden bij personen
met CVS. Het kunnen uitvoeren van dagelijkse
activiteiten en het kunnen deelnemen aan het
maatschappelijke leven vormen een belangrijk
onderdeel van iemand zijn gezondheidservaring
en beide verdienen bijgevolg een centrale plaats
binnen de gezondheidszorg?.

2 Meetinstrumenten voor het fysieke
iviteitenniveau en -patroon

Hoofdstuk 3 beschrijft net zoals hoofdstuk 2 de
resultaten van een systematische review, maar
ditmaal over meetinstrumenten om het fysieke
activiteitenniveau en -patroon te identificeren.
Dezelfde vragen als in hoofdstuk 2 worden
beantwoord: (1) Welke
worden momenteel gebruikt bij patiénten
met CVS? (2) Wat zijn de psychometrische
eigenschappen van deze meetinstrumenten
bij patiénten met CVS? (3) Welke van deze
meetinstrumenten zijn geschikt om te gebruiken
bij patiénten met CVS?

meetinstrumenten

Resultaten

Er worden 15 verschillende meetinstrumenten
gebruikt in onderzoek bij personen met CVS,
maar slechts drie hebben beschikbare psy-
chometrische gegevens: de Chronic Fatigue
Syndrome-Activity Questionnaire (CFS-AQ)38,
Activity Pattern Interview (API)%® en Internatio-
nal Physical Activity Questionnaire-Short-Form
(IPAQ-SF)®® 3. Op basis van deze resultaten
worden alle drie de meetinstrumenten als even
(niet-)valide beschouwd en wordt verder onder-
zoek naar de psychometrische eigenschappen
van bestaande meetinstrumenten aanbevolen.

Hoewel activiteitenmonitors worden vaak ge-
bruikt in wetenschappelijk onderzoek bij perso-
nen met CVS (n=29), zijn er geen studies die hun
psychometrische eigenschappen bij deze popu-
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latie onderzoeken. Activiteitenmonitors geven
waardevolle informatie en hun psychometrische
eigenschappen zijn positief bevonden in de al-
gemene populatie, maar door het gebrek aan
bewijskracht is het onduidelijk of ze ook valide en
betrouwbaar zijn bij personen met CVS. De vali-
diteit en betrouwbaarheid hangt namelijk af van
het gebruikte apparaat, de plaats van bevesti-
ging (bijvoorbeeld heup of pols), tijdsduur van
de meting, de gemeten populatie en het geme-
ten gedrag®”44.

De CFS-AQ, API en IPAQ-SF zijin zelfrapporta-
ge meetinstrumenten die de perceptie van de
patiént over zijn fysieke activiteitenniveau of
-patroon weergeven, maar dit blijkt vaak geen
correcte afspiegeling te zijn van het werkelijke fy-
sieke activiteitenniveau®” 40447 Dit gebrek aan
inzicht is problematisch, aangezien het bepalen
van een baseline en het vermijden van overschrij-
ding van de inspanningsgrens (pacing) cruciaal
zijn voor het managen van het activiteitenniveau
bij CVS. Daarom wordt aanbevolen om de psy-
chometrische eigenschappen van activiteiten-
monitors te evalueren bij patiénten met CVS.

Hoofdstuk 4

De resultaten van hoofdstuk 3 tonen aan dat
de psychometrische eigenschappen van zelf-
rapportage meetinstrumenten voor het in kaart
brengen van het fysieke activiteitenniveau bij
personen met CVS momenteel onvoldoende
onderzocht zijn. Toch bieden zelfrapportage
meetinstrumenten, en meer specifiek een acti-
viteitendagboek, waardevolle en meer gedetail-
leerde informatie, zoals het type, de context en
de betekenisvolheid van een activiteit, dan een
objectief meetinstrument 4% 4. Deze informatie
kan zorgprofessionals ondersteunen bij het op-
stellen van een geindividualiseerd behandelplan.
Hoofdstuk 4 onderzoekt daarom of een gede-
tailleerd zelfrapportage activiteitendagboek,
gebaseerd op onmiddellik registratie van ac-
tiviteiten om recall bias uit te sluiten 4% 30 het fy-
sieke acfiviteitenniveau nauwkeuring kan meten
bij vrouwelijke patiénten met CVS. Het activitei-
tendagboek wordt vergeleken met een objectief
meetinstrument, een activiteitenmonitor (Acti-

cal). Bijkomende doelstellingen van deze studie
zijn enerzijds het nagaan of er discrepanties zijn
tussen het activiteitendagboek en de activitei-
tenmonitor bij patiénten met CVS versus gezon-
de controlepersonen. Anderzijds, in het geval van
discrepanties tussen beide meetinstrumenten,
het onderzoeken of er factoren zijn, waaronder
ziektegerelateerde klachten, HRQOL-domeinen
of demografische factoren, die geassocieerd zijn
met deze discrepanties.

Resultaten

Vrouwelijke CVS-patiénten registreren hun fysie-
ke activiteitenniveau minder accuraat met een
activiteitendagboek dan gezonde controleper-
sonen. Bijbeide populaties onderschatten jonge-
re personen hun fysieke activiteitenniveau, terwijl
oudere personen zich overschatten. Bij beide po-
pulaties blijkt dat jongere personen hun fysieke
activiteitenniveau onderschatten, terwijl oudere
personen dit overschatten. Er werden geen an-
dere factoren gevonden die de discrepantie tus-
sen beide meetinstrumenten bij personen met
CVS verklaren. Hieruit concluderen we dat het
gedetailleerde zelfrapportage activiteitendag-
boek de activiteitenmonitor niet kan vervangen
voor het registreren van het fysieke activiteiten-
niveau bij patiénten met CVS. Desondanks biedt
het activiteitendagboek aanvullende informatie
over de uitgevoerde activiteiten, wat zorgprofes-
sionals kan ondersteunen bij het opstellen van
een geindividualiseerd behandelplan. Het wordt
echter afgeraden om het activiteitendagboek
als enig meetinstrument te gebruiken. Het com-
plementaire gebruik van een objectief (activitei-
tenmonitor) en subjectief (activiteitendagboek)
meetinstrument wordt aanbevolen. Daarnaast
zou meer inzicht in de redenen voor de discre-
pantie tussen beide meetinstrumenten bij perso-
nen met CVS kunnen leiden tot de ontwikkeling
of aanpassing van een zelfrapportage meetin-
strument, om de validiteit en betrouwbaarheid
te verhogen. De complementariteit van een ge-
schikt subjectief en objectief meetinstrument
zou ervoor zorgen dat behandelplannen beter
kunnen worden afgestemd op het dagelijks le-
ven, en de wensen en noden van de patiént. Dit
is een belangrijke uitkomst voor zowel patiénten
als zorgprofessionals.
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} Hoofdstuk 5

Hoofdstuk 5 van dit proefschrift richt zich op het
in kaart brengen van het fysieke activiteitenni-
veau en HRQOL bij patiénten met MO. Over het
fysieke activiteitenniveau en de HRQOL van deze
patiénten is momenteel nog weinig tot niets be-
kend 7>, Dit hoofdstuk bevat een exploratieve
studie met de volgende doelen: (1) het bepalen
van het fysieke activiteitenniveau en de HRQOL
van patiénten met MO en deze vergelijken met
referentiescores van de gezonde populatie, en
(2) vaststellen welke ziektegerelateerde symp-
tomen, sociodemografische of psychologische
factoren samenhangen met het fysieke activitei-
tenniveau en de fysieke en mentale HRQOL van
patienten.

Methodologie

Dit onderzoek is een cross-sectionele studie ge-
baseerd op data verzameld via een digitale of
papieren survey. De survey omvat verschillende
vragenlijsten, waarbij de Baecke Physical Activi-
ty Questionnaire (BPAQ) wordt gebruikt voor het
meten van het fysieke activiteitenniveau®? en de
Short Form-36 (SF-36) voor het meten van fysie-
ke en mentale gezondheidsgerelateerde levens-
kwaliteit >35>, De SF-36 maakt het mogelijk om
zowel een fysieke als mentale componentenscore
te berekenen. Het gebruik van deze componen-
tenscores heeft verschillende voordelen: er zijn
minder analyses nodig (twee in plaats van acht
voor elke subschaal) en vlioer- en plafondeffec-
ten worden beperkt. Daarnaast zorgt de formule
voor de berekening van de componentenscores
ervoor dat subschaalscores worden afgezet te-
gen de gemiddelde score van de algemene be-
volking. Dit stelt ons in staat om de mentale of
fysieke HRQOL van een persoon te interpreteren
in vergelijking met die van de algemene bevol-
king *>%7. Er zijn landspecifieke referentiescores
beschikbaar voor de Nederlandse algemene be-
volking, waardoor besloten is om in deze studie
de fysieke en mentale componentenscores van
de SF-36 te gebruiken in plaats van de acht sub-
schaalscores 5.

Om te onderzoeken welke factoren samenhan-

gen van het fysieke activiteitenniveau en de fy-

sieke en mentale HRQOL, worden de volgende
meetinstrumenten gebruikt:

- sociodemografische data: leeftijd, geslacht,
lengte, gewicht, opleidingsniveau, burgerlijke
staat, arbeidsstatus, leeftijd van eerste opera
tie/diagnose, aantal operaties, familiege
schiedenis gerelateerd aan MO

« pijn: Numerieke Rating Schaal (NRS; pijninten

siteit) %8, Pain Disability Index (PDI; invloed van

pijn op het dagelijks functioneren) 5" en Dou
leur Neuropathique en 4 Questions (DN4; en

kel de vragenlijst voor neuropathische pijn) ¢?,
vermoeidheid: NRS (vermoeidheidsintensiteit)

63, Checklist Individual Strength (CIS; vier do

meinen van vermoeidheid) 465,

« psychologische factoren: Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS; angst- en depres
sieve klachten) ¢ ¢7, Pain Catastrophizing Sca
le (PCS; catastroferen) 6870 Fear Avoidance
Beliefs Questionnaire (FABQ: angstvermijden
de gedachten) 772,

Patiénten die behandeld worden in het polikliniek
van het nationale HME-MO expertisecentrum
(OLVG, Amsterdam) en leden van de Neder-
landse patiéntenvereniging HME-MO  Vereni-
ging Nederland’ werden uvitgenodigd om deel te
nemen. Patiénten hun scores op de BPAQ en SF-
36 werden vergeleken met referentiescores van
de Nederlandse populatie beschreven in eerder
onderzoek %33,

Resultaten

In totaal namen 342 volwassenen met MO deel
aan de survey. De resultaten bevestigden dat
patiénten met MO een significant lager fysiek
activiteitenniveau en lagere fysieke HRQOL heb-
ben vergeleken met referentiescores van gezon-
de controles. Er was echter geen verschil in men-
tale HRQOL (Tabel 1).
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Tabel 1: Vergelijking van gemiddelden (T-test) voor de Baecke Physical Activity Questionnaire (fysie-
ke activiteitenniveau) en Short Form - 36 (HRQOL) tussen referentiescores van de gezonde Neder-
landse bevolking en patiénten met MO

Variabelen n Referentie n MO (gem. £ SD) | 95% BI P-waarde
scores
(gemiddelde)
BPAQ werk? Man 139 [ 2.6 146 2.3(£0.9) 2.2-2.5 <.001
VIOUwW 167 | 2.9 196 2.4(+0.7) 2.3-2.5 <.001
BPAQ sport® Man 139 2.8 146 2.2(£0.9) 2.1-2.4 <.001
VIouw 167 | 2.4 196 2.1(+0.9) 2.0-2.2 <.001
BPAQ vrije tijd® | Man 139 2.8 146 2.6(£0.9) 2.5-2.8 .012
Vrouw 167 | 3.1 196 2.7 (0.9) 2.5-2.8 <.001
BPAQ totaal® Man 139 | 8.2 146 7.2 (£1.6) 6.9-7.5 <.001
Vrouw 167 | 8.4 196 7.1(£1.7) 6.9-7.4 <.001
SF-36 PCSP Man 976 |50.5 146 44.6 (+10.7) 42.8-46.3 <.001
Vrouw 766 | 49.3 196 39.6(+10.9) 38.1-41.1 <.001
SF-36 MCSP Man 976 |51.3 146 50.4 (x10.0) 48.7-52 254
Vrouw 766 | 48.4 196 48.2(£10.8) 46.7-49.7 .819

oReferentiescores van Baecke et al., 1982 (Nederland)
bReferentiescores van Aaronson et al., 1998 (Nederland)
Afkortingen: BPAQ, Baecke Physical Activity Questionnaire; SF-36, Short Form — 36; PCS, physical component score; MCS, mental

component score

Figuur 2-4 geven weer welke factoren positief of negatief gerelateerd waren met het fysieke activitei-
tenniveau (BPAQ), fysieke HRQOL en mentale HRQOL (SF-36).

Figuur 2: ICF-model van geassocieerde factoren met het fysieke activiteitenniveau (BPAQ) in patiénten met MO
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Figuur 3: ICF-model van geassocieerde factoren met fysieke HRQOL (PCS SF-36) in patiénten met MO

Figuur 4: ICF-model van geassocieerde factoren met mentale HRQOL (MCS SF-36) in patiénten met MO
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Tegen de verwachtingen in was er geen relatie
tussen het fysieke activiteitenniveau en fysieke
HRQOL. Dit roept de vraag op of het verhogen
van het fysieke activiteitenniveau noodzakelijk
is als het doel is om de fysieke HRQOL te verbe-
teren. Mogelijk heeft het kunnen uitvoeren van
persoonlijk relevante activiteiten een positiever
effect op iemands levenskwaliteit en dient hier
meer aandacht aan gegeven te worden in de kli-
nische praktijk. Daarnaast was er een positieve
relatie tussen een hoger opleidingsniveau en fy-
sieke HRQOL. Dit resultaat ondersteunt een eer-
dere hypothese dat een hoger opleidingsniveau
gerelateerd kan zijn aan een hogere zelfeffecti-
viteit, wat op zijn beurt weer positief gerelateerd
is aan HRQOL®. De negatieve relatie tussen ver-
moeidheid en zowel fysieke als mentale HRQOL
ondersteunt de hypothese dat vermoeidheid een
veelvoorkomend symptoom is bij patiénten met
chronische pijn en soms zelfs meer impact heeft
dan pijn. Dit resultaat benadrukt dat vermoeid-
heid de nodige aandacht verdient in de klinische
praktijk en dat er meer onderzoek nodig is naar
de onderliggende oorzaken en geschikte behan-
delstrategieén.

Een laatste interessant resultaat van deze stu-
die was dat betaald werk geassocieerd was met
een hoger fysiek activiteitenniveau en een ho-
gere mentale HRQOL. Het behoud of hervatten
van werk lijkt dus belangrijk te zijn voor perso-
nen met een chronische aandoening en verdient
aandacht binnen de (revalidatie)geneeskunde,
uiteraard rekening houdend met ieders persoon-
lijke situatie 7.

} Hoofdstuk 6
Hoofdstuk 6 bouwt voort op de bevindingen van
hoofdstuk 5 en heeft als doel transdiagnostische
en ziektespecifieke determinanten van HRQOL
te identificeren door patiénten met CVS met pa-
tiénten te vergelijken met patiénten met MO.

Methodologie

In deze cross-sectionele studie worden 103 pa-
fienten met CVS vergeleken met 342 patién-
ten met MO. De data voor de CVS-groep werd
verzameld voor 2011 via een gespecialiseerde
CVS-kliniek van de Vrije Universiteit Brussel 7>.

De SF-36 wordt gebruikt voor het meten van fy-
sieke en mentale gezondheidsgerelateerde le-
venskwaliteit 3>, Ondanks de eerder genoem-
de voordelen van het gebruik van de fysieke en
mentale componentenscore van de SF-36 (zoals
beschreven bij hoofdstuk 5), werden door het
ontbreken van referentiescores van de Belgische
algemene bevolking de acht subschaalscores
van de SF-36 gebruikt.

De volgende determinanten worden geanaly-

seerd om transdiagnostische en ziektespecifieke

determinanten van HRQOL te identificeren:

« sociodemografische data: leeftijd, geslacht,
diagnose, ziekteduur

* pijnintensiteit:

o MO: NRS %8,

o CVS: Visuele Analoge Schaal (VAS) %8
De VAS score van patiénten met CFS wordt ge-
converteerd naar een 0-10 schaal door de sco-
re te delen door 10 en gebruikt te maken van de
niet afgeronde waarden. Met betrekking tot con-
struct validiteit hebben de VAS pijn en NRS pijn
correlaties tussen 0.86 en 0.95 in patiénten met
reumatische en andere chronische pijnaandoe-
ningen 8.

« vermoeidheidsintensiteit:

o MO: NRS %8,

o CVS: Visuele Analoge Schaal (VAS) ¢3
De VAS score van patiénten met CFS wordt ge-
converteerd naar een 0-10 schaal door de score
te delen door 10 en gebruikt te maken van de niet
afgeronde waarden. VAS en NRS vermoeidheid
correleren sterk (rs= 0.78) in patiénten met reu-
matoide artritis 7¢.

« depressie:

o MO: HADS-Depressie Schaal ¢ ¢7,

o CVS: Beck Depression Inventory (BDI) 77
De HADS-D en BDI hebben correlaties tussen
062 en 0.73 (concurrente validiteit)bj ¢7. 78,

- catastroferen: PCS 6870

« fysieke activiteitenniveau: BPAQ >

HRQOL wordt vergeleken tussen beide patién-
tengroepen met een onafhankelijke t-test en
met normscores (gepaard op geslacht) met een
one-sample t-test.
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Aparte (backward) lineaire regressiemodellen worden uitgevoerd voor alle SF-36 subschalen als
onafhankelijke variabelen. De afhankelijke variabelen zijn: leeftijd, geslacht, ziekteduur, vermoeid-
heids- en pijnintensiteit, pijncatastroferen, fysiek activiteitenniveau, depressie en diagnose. Diagnose
wordt meegenomen als dichotome variabele met CVS als referentiecategorie. Interactie-effecten
tussen diagnose en aanpasbare determinanten (vermoedheids- en pijnintensiteit, pijncatastroferen,
fysiek activiteitenniveau, depressie) werden berekend om verschillen in de relatie met HRQOL tussen
CVS en MO te identificeren.

Resultaten

Patiénten met CVS rapporteerden gemiddeld een hogere vermoeidheids- en pijnintensiteit dan pa-
tiénten met MO. Daarenboven ervaarden patiénten met CVS vaker milde tot ernstige depressieve
klachten, hadden ze gemiddeld een hogere score op de PCS en een lagere fysiek activiteitenniveau
dan patiénten met MO. Dit toont aan dat patiénten met CVS een complexere interactie van sympto-
men en psychologische factoren ervaren dan patiénten met MO. Dit weerspiegelde zich ook in pati-
enten hun HRQOL, waarbij patiénten met CVS op alle subschalen een significant lagere score had-
den dan personen met MO en referentiescores van de algemene Nederlandse populatie (Tabel 2).

Tabel 2: Vergelijking van HRQOL tussen patiénten met CVS en MO en met normscores van de gezon-

de Nederlandse bevolking

Subschalen CvVs MO 242 Referentie- | p-waarden | p-waarde p-waarde
(n =100) (n=342) score CVSvs.MO | CVSvs. MO vs.
referentie- | referentie-
scores scores

SF-36

Fysiek Totaal 41.2+20.8 (0-90) | 64.9+24.8 (5-100) <0.001

functioneren | Vrouw 40.29 60.51 80.4 <0.001 <0.001
Man 46.43 70.86 85.4 <0.001 <0.001

Rol fysiek Totaal 12+27.4(0-100) | 58.3+42.4(0-100) <0.001

functioneren | Vrouw 12.00 58.26 73.8 <0.001 <0.001
Man 7.14 68.84 78.7 <0.001 0.003

Emotioneel Totaal 60.3+44.1(0-100) | 75.7+38.4 (0-100) <0.001

functioneren Vrouw 61.24 7211 78.5 <0.001 0.028
Man 54.76 80.59 85.5 0.033 0.092

Sociaal Totaal 41.5+24.9 (0-100) | 75.3+22.8 (0-100) <0.001

functioneren | Vrouw 40.70 72.00 86 <0.001 <0.001
Man 46.43 79.60 82 <0.001 0.207

Lichamelijke | Totaal 32.8+18.2(0-74) 60+23.3(0-100) <0.001

i Vrouw 32.02 55.29 71.9 <0.001 <0.001

P Man 37.79 66.32 77.3 <0.001 <0.001

Mentale Totaal 57.9+19.7(8-96) | 72.6x17.7 (8-100) <0.001

gezondheid Vrouw 57.49 70.84 73.7 <0.001 0.021
Man 60.29 74.88 79.3 <0.001 0.004

Vitaliteit Totaal 31.8415.5(5-70) | 57.8+20.1 (5-100) <0.001
Vrouw 31.16 53.62 64.3 <0.001 <0.001
Man 35.36 63.46 71.9 <0.001 <0.001

Algemene Totaal 21.9412.1(0-55) | 60.2+22.3(5-100) <0.001

gezondheid Vrouw 22.00 57.72 69.9 <0.001 <0.001
Man 21.43 63.49 71.6 <0.001 <0.001

9Referentiescores van Aaronson et al., 1998 (Nederland)

Subschaalscores per patiéntengroep zijn gemiddelde + SD (range) tenzij anders genoteerd

Afkortingen: SF-36, Short Form - 36
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Ondanks dat MO een chronische aandoening
is die aanwezig is vanaf de kindertijd, patiénten
vaack meerdere operaties moeten ondergaan
om exostosen te verwijderen wegens secundai-
re complicaties en ze gedurende levensloop het
risico lopen dat een exostose zich ontwikkelt tot
een kwaadaardige tumor (meestal chondrosar-
coom), ervaren patiénten met CVS een lagere
HRQOL. Dit benadrukt de ernst van de aandoe-
ning en de gevolgen die CVS met zich meebrengt,
en de noodzaak van verhoogde aandacht voor
deze aandoening.

De regressieanalyses tonen dat vermoeidheid,
piin, pijncatastroferen, depressieve gevoelens en
het fysieke activiteitenniveau beschouwd kunnen
worden als transdiagnostische determinanten
van HRQOL. Echter, de Echter, de relatie tussen
deze determinanten en HRQOL varieerde tus-
sen patiénten met CVS en MO. Een opvallend
resultaat dat ook al naar voor kwam in Hoofd-
stuk 5 was dat het fysieke activiteitenniveau een
sterkere positieve relatie had met de subschaal
‘algemene gezondheid' bij patiénten met MO in
vergelijking met CVS. De bevindingen suggere-
ren wederom dat alleen het verhogen van fysieke
activiteit mogelijk niet voldoende is voor een kli-
nisch relevante verbetering van HRQOL, vooral
bij patiénten met CVS. Hier is echter nog meer
onderzoek naar nodig.

Ondanks dat de geidentificeerde transdiagnos-
tische determinanten, namelijk vermoeidheid,
pijn, pijncatastroferen en depressieve gevoe-
lens, minder aanwezig of minder ernstig waren
bij patiénten met MO in vergelijking met CVS,
hadden ze eveneens een negatieve relatie met
verschillende HRQOL-domeinen. Een tijdige en
systematische evaluatie van vermoeidheid, pijn,
pijncatastroferen en depressieve gevoelens in de
klinische praktijk is essentieel voor een adequate
behandeling en verbetering van HRQOL bij zo-
wel CVS- als MO-patiénten.

3. Discussie

Dit proefschrift benadrukt dat vermoeidheid
en pijn vaak samen voorkomen en niet over het
hoofd mogen gezien worden bij patiénten met
chronische vermoeidheid of chronische pijn.

Deze symptomen moeten, samen met pijnca-
tastroferen en depressieve klachten, systema-
tisch worden geévalueerd, aangezien ze samen-
hangen met aanzienlijke verminderingen in het
fysieke activiteitenniveau en zowel de mentale
als fysieke HRQOL. Met name psychologische
factoren behoeven extra aandacht. Vroegtijdi-
ge herkenning van ontwikkelende symptomen
is essentieel om passende behandeling of door-
verwijzing naar gespecialiseerde hulp mogelijk
te maken en verergering te voorkomen. Het be-
vorderen van mentale gezondheidsvaardighe-
den draagt bij aan de preventie en vroegtijdige
herkenning van psychologische symptomen, wat
op zijn beurt het zelfmanagement van de patiént
kan verbeteren 7°.

Bij het verbeteren van HRQOL is het aanbevolen
om te onderzoeken of het verhogen van persoon-
lijk relevante activiteiten en de zelfeffectiviteit een
positievere impact heeft dan louter het verhogen
van het fysieke activiteitenniveau 882, Meer fy-
sieke activiteiten of van een hogere intensiteit be-
tekent niet noodzakelijk dat deze activiteiten voor
de persoon ook persoonlijk betekenisvol zijn en
bijdragen aan diens participatie, wat bijdraagt
aan een gevoel van betrokkenheid en betekenis-
volheid. Het starten vanuit de persoonlijke doe-
len van de patiént en het gezamenlijk opstellen
van behandeldoelen helpt zorgprofessionals een
geindividualiseerd behandelplan te ontwikkelen
dat afgestemd is op de noden en wensen van de
patiént 882 Gezien de hoeveelheid en diversiteit
van de betrokken factoren, verdient een multidis-
ciplinaire aanpak de voorkeur boven een mono-
disciplinaire aanpak. Echter, het is belangrijk om
te benadrukken dat de conclusies gebaseerd zijn
op resultaten van cross-sectionele studies, waar-
door er geen uitspraken kunnen worden gedaan
over causale relaties.

Een belangrijk aandachtspunt voor toekomstig
onderzoek is het onderzoeken van de psychome-
trische eigenschappen van meetinstrumenten
voor het evalueren van beperkingen in activitei-
ten en participatie, evenals het fysieke activitei-
tenniveau of -patroon bij patiénten met chroni-
sche vermoeidheid. Momenteel kunnen op basis
van de systematische reviews (hoofdstuk 2 en 3)
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geen specifieke meetinstrumenten worden aan-
bevolen. Het complementair gebruik van objec-
tieve en zelfrapportage meetinstrumenten lijkt
echter het meest volledige beeld te geven voor
zorgprofessionals. Tot er meer duidelijkheid is
over de psychometrische eigenschappen, moe-
ten de resultaten van de huidige meetinstrumen-
ten met voorzichtigheid worden geinterpreteerd
en gebruikt.

Referenties zijn in te zien op website van de
Pijn Alliantie https://pijnalliantieinnederland.
nl/voor-professionals/nederlandstalig-tijd-
schrift-voor-pijn-en-pijnbestrijding
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