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

gerelateerd aan de gehandicaptenzorg
N. de Knegt,"** dr. A. Dutmer,*” L. Sneep,'* 1. Pol,'* K. van Kraanen"®

Samenvatting

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

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

Abstract

This article describes barriers in care and education regarding pain
in people with an intellectual disability (1D). Barriers were gathered
through interviews with content experts and a questionnaire distribu-
ted among professional associations and organizations related to care
for 1D. Questionnaire respondents (N=359 completed at least one
question, N=127 completed the entire questionnaire) were mainly
agogic and paramedical care professionals from mainly residential
facilities. Almost half (40%) do not use pain guidelines, 35% con-
sider existing guidelines incomplete, and 59% deviate sometimes/
often. Content experts (N=5) explain these results by insufficient
attention to diversity, treatment, and chronic pain. Furthermore,
54-66% of the respondents experience barriers in implementation,
securing, training, and working methodically, 9-26% feel ignorant
or incompetent in prevention, signalling and diagnostics, and 38%
miss attention to non-pharmacological pain treatment. Tailored care
is provided by 54-58%: tailored to subgroups, pain type and level of
disability. Although 63% work with individual pain characteristics
and 72% involve clients themselves in pain care, 69-77% feel that
clients are insufficiently able to prevent and report pain. Clients/re-
presentatives are not involved in treatment evaluations according to
28% of the respondents, while 54% do involve family members in

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

Keywords: pain, intellectual disability, barriers, guidelines

Introductie

Doelgroep beschrijving

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

Probleembeschrijving

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

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

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

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

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

Verder wordt de herkenning van pijn door zorgprofessio-
nals gecompliceerd door de vele verschillende pijnuitin-
gen bij mensen met een VB, waaronder atypische indi-
catoren zoals ‘hand in mond’ en zelfverwondend gedrag
(zie Tekstkader 1).2”?% Individuele verschillen worden ver-
oorzaakt door bijvoorbeeld de oorzaak van een VB. Bij
sommige genetische syndromen zoals Prader-Willi en
Rett zijn er biologische oorzaken voor een daadwerkelijk
hoge pijndrempel.?>*° Bij de ontwikkeling van instrumen-
ten voor pijnsignalering wordt er rekening gehouden met
individuele verschillen, zoals persoonlijke profielen met
pijnkenmerken, de Cerebral Palsy Pain Classification en
de Rotterdam Elderly Pain Observation scale (REPOS)
aangepast op zeer ernstige en meervoudige VB (zie voor
de items referentie ).2*?°31-* Desondanks is er een alge-
meen risico op ‘diagnostisch overschaduwen’: de misin-
terpretatie van pijnuiting als (probleem)gedrag behorend
bij het hebben van een VB.*

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

Zelfverwondend gedrag als multifactorieel
probleem rondom pijn

Zelfverwondend gedrag

De complexiteit van pijnbeleving en -uiting bij men-
sen met een VB wordt bijvoorbeeld zichtbaar in zelf-
verwondend gedrag. Er zijn aanwijzingen uit onder-
zoek dat zelfverwondend gedrag door mensen met
een VB overeenkomt met gedrag kenmerkend voor
pijn.*® Dit pleit volgens de onderzoekers tegen een
verminderde pijnbeleving. Een breed verklaringsmo-
del stelt dat een pijnlijke lichamelijke aandoening
zelfverwondend gedrag kan veroorzaken in mensen
met een ontwikkelingsachterstand.*” Zij kunnen vol-
gens het model zichzelf verwonden als een poging om
pijn te stoppen (door een overheersende sensatie) of
om de oorzaak van de pijn weg te nemen. Pijn kan
volgens het model ook interacteren met de omgeving
(situatie) of stemming van de persoon als oorzaak
van zelfverwondend gedrag. Tenslotte stelt het model
dat zelfverwondend gedrag in stand wordt gehouden
en/of verergerd door onvoldoende gedragsregulatie
bij de persoon met de ontwikkelingsachterstand.*”
Gerelateerd hieraan is de bevinding dat mensen met
een VB minder strategieén gebruiken om met pijn om
te gaan dan mensen zonder VB.?* Het gebruik van
actieve copingstrategieén (zoals cognitieve zelfin-
structie of heroriéntatie, probleemoplossing, infor-
matie zoeken) is gerelateerd aan een hogere mentale
leeftijd.?84°

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

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

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

Al eerder zijn in Nederland knelpunten rondom licha-
melijke pijn bij mensen met een VB geinventariseerd
bij zorgprofessionals. Zorgprofessionals beschreven
daarin aanvullende belemmeringen naast het signale-
ren en behandelen, zoals onvoldoende scholing/kennis,
onvoldoende samenwerking tussen zorgprofessionals
en naasten en onvoldoende samenwerking tussen de
ziekenhuiszorg en de gehandicaptenzorg.®°%% Deze knel-
punteninventarisaties zijn echter op een aantal punten
ontoereikend gebleken. Ten eerste waren enkele inven-
tarisaties beperkt tot specifieke onderwerpen, namelijk
oncologische pijn en bloedprikken.’**8>° Ten tweede is er
geen inventarisatie gedaan naar de ervaring van zorgpro-
fessionals over de multidisciplinaire richtlijn ‘Signaleren
van pijn bij mensen met een verstandelijke beperking’ ¢
Hoe verloopt de implementatie en wat is de aansluiting
met de praktijk? Houdt deze richtlijn voldoende rekening
met de complexe, diverse doelgroep van mensen met een
VB? Biedt de richtlijn voldoende handvatten bij chroni-
sche pijn?

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

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

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

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

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

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



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

Methodiek

Onderzoeksontwerp

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

Materiaal en procedure

Interviews

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

Vragenlijst

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

Procedure van dataverzameling

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

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

Data-analyse

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

Resultaten

Interviews

Ervaring huidige richtlijn

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

Knelpunten (in willekeurige volgorde)

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

2. Eris meer aandacht nodig voor chronische pijn.

3. Uitingen van pijn kunnen individueel erg verschillend
zijn. Er zal daarom een individueel profiel van de cliént
nodig zijn om voor zorg/begeleiding te kunnen bepalen
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of iemand misschien pijn heeft. Het pijnprofiel en pijn-
signalering moeten opgenomen worden in ondersteu-
ningsplannen incl. monitoring in digitaal cliéntendos-
sier.

4. Er is weinig erkenning voor het probleem (“mensen

met een VB hebben toch zo'n hoge pijndrempel?”): er
komt waarschijnlijk nog veel onderdiagnostiek voor.

5. Het is nog altijd lastig om pijn te differentiéren van

andere vormen van spanning en ongemak.

6. Er kan meer systematisch gemonitord worden op

veelvoorkomende gezondheidsproblemen die pijn
kunnen veroorzaken en goed behandelbaar zijn (zoals
reflux, obstipatie, urineweginfectie, menstruatie).

7. Cliéntbegeleiders zijn onbekend met pijnsignalering

(zoals instrumenten). Er is veel discontinuiteit van be-
geleiders, waardoor ze soms cliénten niet goed kennen
(kunnen “lezen”). Bovendien zijn vele begeleiders on-
voldoende opgeleid op gebied van gezondheidsbewa-
king (zoals Sociaal Pedagogisch Werk/Hulpverlening).

8. Pijnsignaleringsinstrumenten zijn vaak door gedrags-

deskundigen ontwikkeld en gevalideerd, desondanks
zien zij pijnsignalering onvoldoende als hun taakge-
bied (zelfs niet in relatie tot gedrag). Dit is een ge-
miste kans om interdisciplinair naar pijn te kijken.

9. Het is onbekend wat de effectiviteit is van speciaal aan-

gestelde ‘pijnfunctionarissen’ binnen zorgorganisaties.

10. Door de tijd wisselen de inzichten en ook validi-
teit van pijnsignaleringsinstrumenten voor de (sub)
doelgroep(en).

Vragenlijst

Respondenten

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

Beleid: instrumenten en methodieken
Kwaliteitsinstrumenten

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

Tabel 1 Functie van de Respondenten

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

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

mensen met een verstandelijke beperking

Tabel 2 Werkplek Respondenten

Functie Percentage Percentage hele
minimaal 1 vraag vragenlijst ingevuld
(n=359) (n=127)
Woonvoorziening op het terrein van een instelling 33% 29%
Gezondheidscentrum / medische dienst 15% 16%
Woonvoorziening in de wijk 13% 14%
Observatie- en/of behandelcentrum 5% 6%
Polikliniek voor verstandelijk gehandicapten 5% 6%
Activiteitencentrum 8% 2%
Anders? 26% 30%

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

meerdere plekken
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Tabel 3 Gebruik Kwaliteitsinstrumenten

Kwaliteitsinstrument

Percentage (n = 288)

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

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

Anders?

40%
21%
6%
15%

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

NHG = Nederlands huisartsen genootschap

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

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

Signalering, diagnostiek en behandeling

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

Implementatie en borging

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

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

Scholing

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

Werkproces

Methodisch werken

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

Diversiteit in zorg

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

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

Betrekken cliént en naasten

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

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

Knelpunten bij specifieke onderdelen van zorg rondom pijn

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

Discussie

Samenvatting van de bevindingen

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

Beperkingen van de inventarisatie

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

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



Tabel 4 Selectie van Meest Genoemde Knelpunten per Aandachtsgebied

Knelpunt Percentage
Preventie n=158
Cliénten zijn zelf onvoldoende in staat preventieve maatregelen te treffen m.b.t. pijn 72%
Preventie van pijn is geen structureel aandachtspunt binnen mijn team / onze organisatie 41%
Ik heb onvoldoende kennis 26%

Ik beschik niet over de middelen om pijn te kunnen voorkomen 12%
Signalering n=162
Cliénten kunnen zelf niet goed aangeven dat zij pijn ervaren 7%
Signaleren van pijn is geen structureel aandachtspunt binnen mijn team / onze organisatie 26%
Ik voel mij onvoldoende vaardig om pijn te signaleren 17%
Ik beschik niet over de middelen om pijn te kunnen signaleren 10%
Diagnostiek n=157
Cliénten kunnen zelf niet goed aangeven dat zij pijn ervaren 69%
Ik voel mij onvoldoende vaardig om pijn te diagnosticeren 25%
Diagnostiek van pijn is geen structureel aandachtspunt binnen mijn team / onze organisatie 25%
Ik heb onvoldoende kennis om pijn te diagnosticeren 20%
Ik beschik niet over de middelen om pijn te kunnen diagnosticeren 13%
Behandeling n=131
Er is onvoldoende aandacht voor niet-medicamenteuze pijnbehandeling 38%
Er vindt onvoldoende evaluatie plaats met de cliént 27%
Er vindt onvoldoende evaluatie plaats met ouders/vertegenwoordigers 21%
Ik heb onvoldoende kennis over niet-medicamenteuze pijnbehandeling 21%
Er is onvoldoende aandacht voor medicamenteuze pijnbehandeling 18%
Er wordt onvoldoende gecommuniceerd met de cliént 15%
Ik heb onvoldoende kennis over medicamenteuze pijnbehandeling 15%
Er ontbreekt een ondersteunings- of zorgplan 13%
Er wordt onvoldoende gecommuniceerd met de ouders/vertegenwoordigers 11%

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

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

Aanbevelingen voor onderzoek

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

menteel worden doorontwikkeld zijn: een Smartphone
App voor zorgverleners op basis van unieke akoestische
kenmerken van vocale reacties gerelateerd aan pijn,°' het
gebruik van kleding voor het signaleren van vitale functies
gerelateerd aan pijn,®'©? de combinatie van beweging en
pijneducatie gebaseerd op hersenwetenschap als behan-
deling van chronische pijn,®® een universele pijn observa-
tielijst voor mensen met cognitieve stoornissen® en pijn
observatielijsten voor specifieke subgroepen met een
VB.*% Mogelijk dat een toenemend gebruik van Virtual
Reality door mensen met een VB%* de behandeling van
chronische pijn kan verbeteren.®” Daarnaast kunnen per-
soonlijke pijnprofielen worden doorontwikkeld wanneer
ervaringen van bijna een derde van de respondenten uit
de huidige knelpunteninventarisatie met het pijnsignale-
ringsplan worden uitgewisseld met onderzoekers die het
gebruik van gezondheidspaspoorten voor mensen met
een VB bepleiten. 2% Zorg op maat wordt ook dooront-
wikkeld op gebied van zelfverwondend gedrag bij mensen
met een VB: een recent evaluatierapport®” van de CCE
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richtlijn biedt een mogelijk startpunt voor een effectivi-
teitsonderzoek.

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

Aanbevelingen voor de praktijk

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

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

Wat is al bekend?

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

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

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

Wat voegt dit onderzoek toe?

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

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

e Een meerderheid (54-66%) van de bevraagde pro-
fessionals ervaart knelpunten in implementatie,
borging, scholing en methodisch werken bij de zorg
rondom pijn bij mensen met een VB. Eén op de tien
tot een kwart voelt zich onwetend of onbekwaam in
preventie, signalering en diagnostiek.
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