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Pijngerichte benadering kan ziektebeeld CRPS-1 in stand gehouden hebben

Als het brein de pijn
veroorzaakt

Als een clustering van bepaalde klachten een naam
krijgt, zoals bij CRPS-1, heeft dit vergaande gevolgen.
Patiénten voelen zich erkend en artsen zoeken naarstig
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Geen belangenverstrengeling
gemeld.

Herstellen de patiénten

dankzij of

ondanks de behandeling?

naar behandelingen. Nu de Macedonische methode blijkt

te werken, zegt dit wellicht iets over het ziektebeeld.

uim acht jaar geleden introduceerden
Rwe in Hoogeveen een op de functie

gerichte benadering bij complex
regionaal pijnsyndroom type 1 (CRPS-1, ook
wel posttraumatische dystrofie). De behande-
ling hadden we afgekeken bij een therapeute in
Macedonié. Na enige aanpassingen gingen we
de behandeling toepassen op de revalidatieaf-
deling van Ziekenhuis Bethesda in Hoogeveen.
In Medisch Contact deden we verslag van onze
eerste opmerkelijke bevindingen bij patiénten
die naar Macedonié waren geweest en een
groep van zes patiénten met wie wij Macedonié
bezochten om te bestuderen wat de therapeute
daar deed (MC 11/2004: 401). Kenmerkend voor
haar benadering was dat ze de pijn negeerde
en zich richtte op functie-
herstel. Dit was tegenge-
steld aan de gebruikelijke
benadering in die tijd.
De reacties op het artikel
in Medisch Contact liepen
uiteen van enthousiast en
herkenbaar tot afkeurend
en er werd zelfs gesproken van kwakzalverij.
Zoals de genezing van de patiénten ons ver-
baasde, zo verbaasde de afkeurende reactie van
sommige wetenschappelijke centra ons ook. Er
was veel geschreven over diagnose, oorzaak en
behandeling van CRPS-1, maar er kon weinig
met zekerheid gezegd worden. In een dergelij-
ke context kan casuistiek aanleiding geven tot
het inslaan van wegen die succesvoller zijn dan
die tot dan toe bewandeld zijn. Verwondering,
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nieuwsgierigheid en natuurlijk een kritische
houding zijn dan nodig om verder te komen.

Amputatie

Als patiénten met chronische CRPS-1 gedeelte-
lijk of geheel hersteld terugkomen uit Mace-
donié is dit verbazingwekkend en leidt dit tot
verschillende vragen: Is de diagnose wel goed
gesteld? Is de behandeling in Nederland niet
goed? Wat zegt dit over het ziektebeeld?

De diagnose werd destijds gesteld met de
IASP-criteria (International Association for the
Study of Pain) en de correspondentie van de
patiénten werd opgevraagd om te kijken hoe en
waar de diagnose gesteld was.! Wat opvalt is dat
bij het zoeken in de literatuur naar de criteria
voor CRPS-1, de criteria regelmatig worden
aangepast en de definitie van het ziektebeeld
evolueert in de tijd, zonder dat dit leidt tot een
succesvollere behandeling of meer inzichtin de
oorzaak.

De behandeling was in 2003 gericht op de
ontstekingsreactie in de periferie en als er fysio-
therapie gegeven werd, was die pijncontingent.
Voor de toegepaste behandelingen was weinig
tot geen bewijs.2-* Het natuurlijke beloop van
CRPS-1is over het algemeen gunstig, soms
ontstaat een chronisch ziektebeeld.5 Dit kan
gepaard gaan met invaliditeit en in sommige
gevallen zelfs amputatie. Gezien de onduide-
lijkheid die er is over de diagnose en het ge-
ringe succes van verschillende behandelingen,
is de vraag of patiénten herstellen dankzij of
ondanks de behandeling gerechtvaardigd.



Er kwamen steeds meer

aanwijzingen dat de oorsprong
van CRPS-1 in het centrale
zenuwstelsel ligt.

beeld: Getty Images

Opvallende resultaten

Eind 2009 verscheen een artikel in Clinical
Rehabilitation met de resultaten van de eerste
106 door ons behandelde patiénten.® De resul-
taten waren zo opvallend dat we ons afvroegen
of er nog wel verder onderzoek nodig was. Het
ging om patiénten die gemiddeld 55 maanden
CRPS-1hadden, van wie de meeste drie of meer
behandelingen hadden gehad. Het natuurlijke
beloop had zijn kans gehad en geen van de
behandelingen tot nu toe was effectief geweest.
Meer dan 9o procent van de patiénten herstelde
gedeeltelijk of geheel met de op de functie
gerichte benadering.

Het effect en het stabiele beeld voldoen aan de
eisen die Glasziou e.a.” stellen aan observati-
oneel onderzoek dat een randomized controlled
trial (RCT) onnodig of bijna onnodig maakt:

de behandeling duurt kort en heeft een hoog
succespercentage bij een groep met langdurig
bestaande ziekte zonder remissie of verbetering
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na verschillende therapieén. Bovendien kent
de behandeling geen bijwerkingen. De vraag is
of het wel ethisch is om in een dergelijk geval
een RCT te doen.

Inmiddels is er een follow-upstudie gedaan
waarin wordt aangetoond dat het effect na
meer dan vier jaar beklijft en over het geheel
genomen de patiénten verder verbeteren.8 Ook
is aangetoond dat de behandeling effectief en
veilig is bij korter bestaande CRPS-1.2

Fantoompijn

Wat zegt het over het zicktebeeld? In de eerste
plaats hebben we aangetoond dat het omkeer-
baar is en dat patiénten die de ziekte allang
hebben, kunnen genezen. Daarnaast lijkt het
erop dat de hypothese die ervan uitgaat dat de
oorsprong van de ziekte in de periferie ligt, niet
juist is. In 2003, toen wij met onze behande-
ling startten, en in de jaren daarna kwamen er
steeds meer aanwijzingen (klinisch onderzoek
en neuro-imaging studies) dat de oorsprong van
CRPS-1in het centrale zenuwstelsel ligt.10-15
Overigens waren er in de jaren negentig al
mensen die de vergelijking maakten tussen
fantoompijn en CRPS-1.16 Dat de oorsprong
waarschijnlijk in het brein ligt, verklaart ook
het falen van behandelingsstrategieén die op de
periferie zijn gericht.

De functie is belangrijk en niet de pijn. Door
ons op de pijn te richten hebben we het ziekte-
beeld jaren in stand gehouden. Het is bekend
dat immobilisatie van een lichaamsdeel leidt
tot symptomen die passen bij CRPS-1.17 18

Zou er bij het in stand houden van CRPS-1
eenzelfde mechanisme kunnen spelen als Wolfe
veronderstelde bij fibromyalgie en andere onver-
klaarde lichamelijke klachten219 Door aan een
clustering van symptomen een naam te geven,
krijgt dat cluster betekenis en gaan artsen en
patiénten zich ernaar gedragen. Een veronder-
stelde oorzaak leidt tot daarbij behorende be-
handelingen en onderzoek. Wolfe stelde dat bij
fibromyalgie verschillende factoren een rol kun-
nen spelen: artsen kunnen wat doen, patiénten
kunnen hun gedrag verantwoorden en krijgen
zo wellicht recht op een uitkering, onderzoekers
kunnen bronnen voor onderzoek aanboren en
vervolgens publiceren, patiéntenverenigingen
legitimeren zichzelf en verwerven aanzien en
farmaceuten zien een afzetmarkt en stimuleren
onderzoek. Of er bij CRPS-1sprake is van deze
mechanismen, valt niet direct te zeggen. Het is
wel van belang deze vragen te stellen.
Waarschijnlijk is er een iatrogene component.
Ochoa e.a. zeiden al: “There is a lot of iatrogenesis in
misdiagnosed chronic “neuropathic pain patients” (for
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SAMENVATTING

m Sinds 2003 wordt er
een nieuwe behandel-
methode voor complex
regionaal pijnsyndroom
type 1 toegepast.

m Met een op functie-
herstel gerichte
benadering genezen
CRPS-1-patiénten met
langdurige klachten.

m De resultaten duiden
er wellicht op dat de
oorsprong van de ziekte
niet in de periferie ligt,
maar in het centrale

zenuwstelsel.

We moeten het

onderscheid tussen psyche

en soma loslaten

De voetnoten en eerdere MC-
artikelen over dit onderwerp
en een verwijzing naar een
website met aanvullende infor-
matie vindt u bij dit artikel op
www.medischcontact.nl.

example: CRPS-1)’.20 Dit wil echter niet zeggen
dater geen sprake is van lijden. Net zoals een
virus, bacterie, gif of een ontspoord immuun-
systeem ziekten veroorzaakt, kunnen ook
verkeerde interpretaties in de hersenen leiden
tot symptomen.

Ontregeling

We moeten het onderscheid tussen psyche en
soma loslaten. Het brein is ook een orgaan en
kan naast het voortbrengen van proza, poézie
en goede interpretaties van stimuli uit de
omgeving ook ontsporen en bijvoorbeeld pijn,
maar ook stemmingsstoornissen en angststoor-
nissen voortbrengen. Hoe de ontregeling in het
brein bij CRPS-1 en andere chronische pijnsyn-
dromen tot stand komt, is onderwerp van veel
onderzoek. De ontregeling bij CRPS-1 wordt
versterkt door gedrag en uitspraken van de
therapeut. De neuromatrix die tot de sensatie
pijnleidt, is verkeerd afgesteld en dit wordt
bekrachtigd als de therapeut pijncontingent

en met op de periferie gerichte behandelstra-
tegieén reageert. In presentaties en artikelen
benadrukken we dan ook het belang van op de
functie gerichte communicatie en het negeren
van de pijn, zowel verbaal als non-verbaal. Op
het moment dat de therapeut terugtreke of het
gelaat betrekt bij pijnsignalen van de patiént, is
de kans op een goed resultaat kleiner.

Dat een iatrogene component een rol speelt, wil
niet zeggen dat de vorige benadering fout was.
Voortschrijdend inzicht leidt tot nieuwe kennis
en een andere benadering, die op dat moment
meer lijkt op te leveren dan de vorige. Als we de
term CRPS-1 afschaffen en de symptomen zien
als een normale reactie op
immobilisatie die van-

zelf overgaat als we het
aangedane ledemaat weer
gaan gebruiken, verwach-
ten we dat het ziektebeeld
verdwijnt of in ieder geval
minder vaak voorkomt. Als
we er dan een naam aan willen geven, laten we
het dan postimmobiliteitsyndroom (PIS) noe-
men. Deze naam draagt de mogelijke oorzaak
in zich en geeft richting aan de manier waarop
we ermee om moeten gaan. Catastroferende
cognities worden dan als vanzelf voorkomen.
Een open discussie is de meest geschikte weg
om verder te komen. Hiervoor is het wel nodig
niet al te dogmatisch te redeneren vanuit het
eigen bastion en alles wat daar niet in past te
veroordelen. Dat kan de vooruitgang in de

weg staan en tot onnodige schade leiden bij de
patiént.
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veldwerk

Dockje

In films wordt er dankbaar aan gerefe-
reerd met stereotypen en persiflages.
De psychiater als karikatuur van
zichzelf: van geringbaarde, oversekste
vieze man, tot onschuldige, gewillige,
langbenige beauty. Het vak veelal als
kwaadaardig werktuig om de buiten-
beentjes in de pas te laten lopen. Of
erger. Eén voorwerp lijkt het geheel het
best te symboliseren: de tissuebox.
Zorg-met-zakdoekjes. Bol van de sek-
suele symboliek. De tissuebox is een
waanzinnig cliché in elke behandel-
kamer. Of je nu wilt of niet. Zowel lief-
hebbers als bestrijders kunnen vroeg
of laat niet om de armzalige doos
heen. Patiénten vragen er zelfs naar.
Met alle vanzelfsprekendheid. Het
gebruik is kennelijk diep ingesleten.
Mijn eigen houding tegenover die lam-
lendige lapjes is ambivalent. |k ben
voor vanwege de empathie die eruit
kan spreken. En de ellende die het
kan absorberen. Het aanreiken van
een tissue kan veelzeggend zijn. Een
onmisbaar onderdeel van de kwaliteit
van de behandelrelatie.

Maar ik ben tegen vanwege het softe
karakter dat eruit spreekt. Soft als

in onvoldoende kritisch, onvoldoende
onderbouwd en meer van hetzelfde
geklets.

De truttigheid die spreekt uit een
tissuebox die midden op tafel staat.
Het aanreiken van losse tissues is
helemaal génant. Want meerdere
doekjes tegelijk? Dat illustreert de
ernst. Een genoegdoening voor de
verstrekker. Het maakt de patiént
daarentegen tot een hulpeloos en
lijdzaam persoon. En de strijdige bood-
schap die eruit spreekt: hou op met
janken. Minder trillende lucht. Minder
wolligheid. Minder gehannes.

Dat is wat ik de psychiatrie toewens.
Meer chirurgische daadkracht met
behoud van psychiatrische precisie. En
tijdig deppen.

Paul Dinant,
aios
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