





Chronische wijdverspreide pijn

Wat is het? Chronische wijdverspreide pijn (CWP) is pijn die diffuus aanwezig is
in ten minste 4 van de 5 lichaamsregio's en in ten minste 3 lichaamskwadranten
(boven-onder-links-rechts van het lichaam) en het axiale skelet (nek, rug, borst
en buik). Het wordt meestal gecategoriseerd onder musculoskeletale pijn.
Symptomen kunnen bestaan uit pijn die minstens drie maanden aanhoudt en
tekenen van functionele beperkingen of emotioneel leed. Een veelvoorkomend
voorbeeld hiervan is fibromyalgie, een ziekte die wordt gekenmerkt door
chronische wijdverspreide pijn, slaapproblemen (waaronder niet verkwikkende
slaap), lichamelijke uitputting en cognitieve problemen.

Prevalentie: De prevalentie van personen die symptomen van fibromyalgie
melden, ligt tussen de 2% en 4% in de algemene bevolking, maar het aantal
personen bij wie de diagnose wordt gesteld, is aanzienlijk lager. Dit komt
doordat het diagnostische label met betrekking tot chronische wijdverspreide
pijn hevig wordt betwist en er nog geen consensus bestaat over diagnostische
criteria en labels.

Behandelingsmogelijkheden: Behandelingen omvatten patiénteneducatie,
ondersteunende educatie, farmacotherapie, oefentherapie, psychologische
behandelingen, manuele therapie, thermotherapie, elektrotherapie, sociale en
werkbehandelingen.

Mogelijke comorbiditeiten: Het is moeilijk om de oorzaken van deze
aandoening vast te stellen, maar enkele factoren die kunnen bijdragen zijn
zwaarlijvigheid, diabetes, depressie, angst, hoofdpijn, prikkelbare darm
syndroom, chronisch vermoeidheidssyndroom, systemische lupus
erythematosus en reumatoide artritis.
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Getuigenis van een persoon die een pijnervaring heeft doorgemaakt

Naam: Tristan Vandeputten

Leeftijd: 27

Nationaliteit: Belgié

Naam aandoening/pijn: Fibromyalgie en dystonie

Hoe lang leeft u al met uw pijnstoornis en hoe is deze begonnen? 11 jaar. Het
begon met griep op een stressvol moment. Ik leef nog steeds met mijn
pijnaandoening. Dag in dag uit. Na 3 jaar en veel doktoren kreeg ik de diagnose
dystonie, chronische pijn.

Hoe zou u de pijnsensaties omschrijven die u ervaart bij uw pijnaandoening
(bijv. brandend, stekend, gevoelloosheid, pijnlijk, tintelend, stekend, enz.)? Alsof
ik voortdurend binnenstebuiten word getrokken.

Welke invioed heeft pijn op uw dagelijks leven? |k kan nauwelijks overleven, ik
heb een progressieve aandoening.

Hoe beheert en/of behandelt u uw pijn? Ik kan er niet goed mee omgaan. Muziek
draaien en gitaar spelen geven me wat verlichting. Bobath-therapie, ontspanning,
ademhalingstherapie, warme baden, wandelen, luisteren naar audioboeken,
infraroodcabine en medicijnen zoals een plaatselijke verdoving, opioiden en
antidepressiva.

Wat is de grootste uitdaging waarmee u wordt geconfronteerd als u met de
aandoening leeft? Eenvoudige dingen doen.

Welke invloed heeft pijn op uw stemming en geestelijke gezondheid? Ja,

isolement, geen normaal leven hebben en het gevoel hebben dat er geen
toekomst is, omdat er niet veel steun is door het gebrek aan onderzoek.
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Complexe regionale pijnsyndromen, type | en Il

Wat is het? Complex regionaal pijnsyndroom (CRPS) is een pijnlijke aandoening
van een ledemaat die gepaard gaat met sensorische, motorische, autonome,
huid- en botafwijkingen. De symptomen zullen bij verschillende mensen anders
zijn. Botafwijkingen zijn onder andere lokale osteoporose in delen van de
aangedane ledematen die meestal spontaan verdwijnt. Huidafwijkingen
omvatten omkeerbare veranderingen in de textuur of het uiterlijk van de huid,
de huid kan er bijvoorbeeld dun of glanzend uitzien. In bijna alle gevallen wordt
CRPS veroorzaakt door trauma aan een ledemaat. CRPS kan zelfs na zeer kleine
verwondingen ontstaan. In 7% van de gevallen is er geen letsel en ontstaat
CRPS spontaan. CRPS treft zowel mannen als vrouwen, maar vrouwen hebben
er vaker last van. Het kan mensen van elke leeftijdsgroep treffen, inclusief
kinderen; het treft meestal vrouwen of mannen ouder dan 40 jaar. Er kunnen
twee soorten van deze aandoening zijn, die er in eerste instantie hetzelfde
uitzien. (@) Ongeveer 80% van de patiénten heeft een goede prognose. Hun
toestand zal beter worden. Dit type CRPS kan worden veroorzaakt door
ontstekingen in het aangedane ledemaat. (b) Bij ongeveer 20% van de
patiénten zal de pijn aanhouden. Dit betekent dat hun pijn niet veel beter
wordt, wat wij/zij ook doen. Recent bewijs suggereert dat bij deze patiénten
een auto-immuunreactie de aandoening kan veroorzaken.

Voor de duidelijkheid, CRPS "Type 1" of "Type 2" in de literatuur verwijst naar
CRPS zonder beschadiging van een hoofdzenuw (Type 1) of met beschadiging
van een dergelijke zenuw (Type 2, dit is zeldzaam). Recent onderzoek heeft
aangetoond dat deze classificatie niet veel bijdraagt aan het wetenschappelijk
inzicht of de klinische praktijk, en het management van deze twee "typen" is vrij
gelijkaardig. Dit is anders dan de twee types (a) en (b) die hierboven zijn
besproken.

Prevalentie: In de algemene bevolking zullen jaarlijks 20 tot 26 op de 100.000
mensen CRPS ontwikkelen. De prevalentie van CRPS is moeilijk vast te stellen,
maar het komt acuut voor bij ongeveer 7% van de patiénten die lijden aan
fracturen van ledematen, operaties aan ledematen of andere gebeurtenissen
zoals verstuikingen en electieve chirurgie.

Behandelingsmogelijkheden: Behandelingsmogelijkheden omvatten
patiénteneducatie, ondersteunende voorlichting, farmacotherapie,
oefentherapie, psychologische therapie (bijv. gegradeerde motorische beelden,
"mirror box" therapie), interventionele behandeling, behandelingen om de
bloedstroom te verbeteren, waaronder thermotherapie en elektrotherapie,
werk- en sociale therapieén. Met name graduele oefeningen helpen i) de ernst
van CRPS te verminderen, ii)
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de duur van dit type CRPS te verkorten, iii) resterende problemen te
minimaliseren, en iv) wanneer het zeer vroeg na een trauma wordt toegepast,
het optreden van dit type CRPS kan voorkomen. Het kan nodig zijn om bewuste
aandacht voor de ledemaat aan te moedigen door te stimuleren om te kijken, te
denken, aan te raken en de ledemaat opnieuw aan te raken voor enige
beweging. Spiegels kunnen worden gebruikt om de bewegingscontrole te
benadrukken en te corrigeren.

Mogelijke comorbiditeiten: Emotionele factoren die verband houden met
CRPS kunnen een grotere invioed hebben op de pijnintensiteit dan bij niet-
CRPS pijnaandoeningen. Daarom is het belangrijk om rekening te houden met
de aanwezigheid van psychologische comorbiditeiten.
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Getuigenis van een persoon die een pijnervaring heeft doorgemaakt

Naam: Juergen Werner

Leeftijd: 56

Nationaliteit: Duits

Naam aandoening/pijn: Chronisch regionaal pijnsyndroom type II.

Hoe lang leeft u al met uw pijnstoornis en hoe is deze begonnen? Sinds 2021. Het
begon na een carpale tunneloperatie.

Hoe zou u de pijnsensaties omschrijven die u ervaart bij uw pijnaandoening
(bijv. brandend, stekend, gevoelloosheid, pijnlijk, tintelend, stekend, enz.)? |k
heb 24/7 een constante trilling in mijn pols en een brandende, stekende
elektrische stoot in mijn onderarm.

Welke invlioed heeft pijn op uw dagelijks leven? Het beperkt me elke dag, omdat
er geen pauze is en het is ook moeilijk om te mediteren of iets dergelijks, omdat
het altijd aanwezig is.

Hoe beheert en/of behandelt u uw pijn? Het is moeilijk om jezelf af te leiden. Je
leert een acteur te zijn en alles te verdoezelen. Maar op de lange termijn maakt het
je kapot.

Wat is de grootste uitdaging waarmee u wordt geconfronteerd als u met de
aandoening leeft? Het is moeilijk om met het dagelijks leven om te gaan. Langer
dan 30 minuten concentreren is vrijwel onmogelijk. Ook trekken mensen zich
terug uit grotere evenemente

Welke invioed heeft pijn op uw stemming en geestelijke gézférrlrd'h'e'i‘d?»He‘t is

moeilijk om je gedurende langere tijd te concentreren en als mens verlies je je
plezier en vergeet je hoe je moet lachen. Ik ben niet meer dezelfde persoon als O

voor deze ziekte. Je verliest de hoop, omdat je overal als patiént wordt behandeld
en uiteindelijk vertelt iedereen je dat de ziekte onontgonnen is.
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Conclusies en aanbevelingen

We hopen via deze voorbeelden van veel voorkomende pijntypes en getuigenissen,
inzicht te geven in de diversiteit en overeenkomsten binnen pijn. Voor de niet-
wetenschapper die pijn voor het eerst benadert, zal het onderzoeken van aandoeningen
zoals lage rugpijn, kankerpijn en postoperatieve pijn misschien licht werpen op wat
eerder werd genegeerd of verkeerd begrepen. Hoewel pijnaandoeningen verschillen in
hun pathologie en in de manier waarop ze worden ervaren, is er één factor die ze vaak
verenigt: het gebrek aan aandacht binnen het gezondheidszorgsysteem en binnen
beleidskaders. Het platform voor de maatschappelijke impact van pijn wil hier
verandering in brengen door het bewustzijn over pijn te vergroten en het pijnbeleid te
veranderen.

Het platform voor de maatschappelijke impact van pijn (MIP) Platform roept EU en
nationale beleidsmakers op om:

De last en impact van pijn op samenlevingen en patiénten erkennen en de
prioriteit ervan binnen gezondheidszorgsystemen, financiering en
beleidsvorming verhogen.

ervan internationale  overeenstemming over het gebruik van
gestandaardiseerde diagnoses en instrumenten mogelijk maakt en het
terugvinden van gegevens voor zowel primair als secundair gebruik
verbetert.

Ervoor zorgen dat patiéntenregisters worden opgezet en vaak worden
gebruikt, omdat dit het begrip van pijn en pijnbestrijding en -behandeling
zal verbeteren.

Pijn als kwaliteitsindicator: Instrumenten ontwikkelen om de impact van pijn
te beoordelen.

Zorgen voor de effectieve implementatie van ICD-11, aangezien het gebruik }
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Onderzoek naar pijn: Meer investeren in onderzoek naar een beter begrip
van de oorzaken (pathofysiologie) van verschillende pijnaandoeningen, het
ontwikkelen van nieuwe pijnbehandelingen, het begrijpen en aanpakken van
comorbiditeit tussen pijn en psychische aandoeningen, het vergroten van de
ontwikkeling en het gebruik van door patiénten gerapporteerde
uitkomstmaten voor alle pijnaandoeningen, het vaststellen van een gouden
standaard voor zelfmanagementprogramma’s en het vergroten van de
toegang tot zorg van hoge kwaliteit.

Pijn tijdens het werk: Beleid initiéren dat de invloed van pijn op
werkgelegenheid en arbeidsproductiviteit aanpakt en pijn opnemen in
relevante bestaande initiatieven.

Pijneducatie: Prioriteit geven aan pijneducatie voor zorgverleners, patiénten,
beleidsmakers en het grote publiek.

Informatietechnologie voor pijn: Ontwikkeling van interoperabele digitale
gezondheidsecosystemen met toegankelijke digitale oplossingen voor
pijnevaluatie, -monitoring en -beheer (apps, online hulpmiddelen, enz.) en
wet- en regelgevingskaders voor het delen van gegevens.
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Over het maatschappelijke impact van pijn
(MIP)-platform

Het platform voor de maatschappelijke impact van pijn is een samenwerkingsverband
van meerdere belanghebbenden onder leiding van de Europese pijnfederatie EFIC en
Pain Alliance Europe (PAE), dat tot doel heeft het bewustzijn over pijn te vergroten
en het pijnbeleid te veranderen.

Het platform biedt mogelijkheden voor discussie voor professionals in de
gezondheidszorg, belangengroepen tegen pijn, politici, zorgverzekeraars,
vertegenwoordigers van gezondheidsautoriteiten, toezichthouders en
budgethouders.

Het  wetenschappelijke kader van het MIP-platform valt onder de
verantwoordelijkheid van EFIC en de strategische richting van het project wordt
bepaald door beide partners. De farmaceutische bedrijven Grinenthal GmbH en GSK
zijn de hoofdsponsors van het platform voor de maatschappelijke impact van pijn.
Voor meer informatie kunt u contact opnemen met:

Angela Cano Palomares, Project Manager, platform voor de maatschappelijke impact
van pijn (MIP) Europa, bij de Europese pijnfederatie EFIC -
angela.palomares@efic.org.

Deirdre Ryan, President, Pain Alliance Europe - president@pae-eu.eu.

Disclaimer

De maatschappelijke impact van pijn (MIP) onderschrijfft geen van de
behandelingsmogelijkheden die in dit document worden genoemd. De informatie is
niet bedoeld ter vervanging van een één-op-één-relatie met een gekwalificeerde
zorgverlener en is niet bedoeld als medisch advies. Het “Boek met bewijsmateriaal
over de last van pijn” biedt algemene informatie en discussies over pijn. De verstrekte
informatie en andere inhoud, of in gekoppelde materialen, zijn niet bedoeld als en
mogen niet worden opgevat als medisch advies, noch is de informatie een
vervanging voor professionele medische expertise of een behandeling.

De getuigenissen van patiénten in dit document zijn via e-mail verzameld door
contactpersonen van Pain Alliance Europe. Het zijn individuele ervaringen uit het
echte leven van degenen die ervoor gekozen hebben om input te leveren voor het
“Boek met bewijsmateriaal over de last van pijn”. De getuigenissen zijn niet
noodzakelijk representatief voor iedereen die pijn ervaart en er kunnen nog veel meer
ervaringen worden gegeven, ook al zijn ze niet in dit document verzameld.

De getoonde getuigenissen zijn woordelijk weergegeven, met uitzondering van
correctie van grammaticale of typefouten. Sommige zijn ingekort. Dit wordt alleen
gedaan als een getuigenis lang is, of als de hele getuigenis niet relevant leek voor het
publiek.
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