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Verslag bijeenkomst over revalidatie en pijn

Auteur: Elly Holkema

Op zaterdag 11 maart 2023 organiseerde de regiowerkgroepen Oost, Midden, Rivierengebied en
Noord van Spierziekten Nederland een hybride bijeenkomst over revalidatie en pijn.

Ondanks de sneeuw is er toch een goede opkomst; er zijn 45 mensen afgekomen in de zaal van de kerk.
Daarnaast is er nog een grote groep kaderleden aanwezig voor hand- en spandiensten.

De twee sprekers, revalidatiearts Nicole Voet en psycholoog/ervaringsdeskundige Marnix van Bruggen waren er
ook. Er stond voor iedereen een kop koffie of thee klaar. Daarna werd de lunch met diverse belegde broodjes en
een warme hap op de tafels gezet. Ondertussen werd er volop met elkaar gepraat. Het was een gezellig
geroezemoes.

Om 13.30 uur begon dagvoorzitter Cees van Dalen de hybride bijeenkomst; deze was dus ook thuis via Zoom te
volgen. Daar zaten nog eens ruim 100 mensen om alles te beluisteren. ledereen werd welkom geheten, ook onze
twee sprekers.

In twee blokken wisselden revalidatiearts dr. Nicole Voet en psycholoog Marnix van Bruggen elkaar af. Eerst over
pijn en wat het is, daarna de relationele kant van pijn. Gevolgd door leven met pijn, behandeling van pijn en
gereedschap voor je relatie.
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Polls

ledereen in de zaal had gekleurde kaartjes gekregen om mee te doen met een aantal korte vragen (polls) over het
onderwerp. Voor de mensen thuis kwam de vraag via het scherm binnen om te beantwoorden. De uitslag werd
direct door Marnix gelezen op zijn laptop. Dit werkte allemaal prima. Zo werd de bijeenkomst interactief.

Op de eerste vraag in de poll: wie kijkt er (ik heb zelf een spierziekte, ik ben met iemand meegekomen, anders,
maar ik ben er wel) gaf ongeveer 85% van de mensen die deelnamen via Zoom aan zelf een spierziekte te
hebben. In de zaal was dat wat lager omdat er deels ook verwanten mee waren.
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Hoe vaak heb Jij pijn?
-Rood: ik heb nooit piin
-Groen: ik heb elke maang pijn

Geel: ik heb elke week pijn

| W |aekleur: ik heb elke dag pijn
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Op de volgende vraag ‘Hoe vaak heb jij pijn’ waren de antwoorden thuis voornamelijk blauw (ik heb elke dag pijn),
in de zaal blauw (ik heb elke dag pijn) en geel (ik heb elke week pijn).

Presentatie door dr. Nicole Voet, revalidatiearts

Dr. Voet presenteerde diverse sheets over pijn: waardoor komt het, waar komt het vandaan en je eraan kunt doen
door middel van medicatie pijnladder, balans zoeken, cognitieve gedragstherapie, coping en fysio/ergotherapie.
Weetjes zoals spieren zijn de nummer één veroorzaker van pijn.

Pijn is een beschermings- mechanisme van het lichaam en pijn geeft aan dat er bijvoorbeeld gevaar of dreiging is.
Ook vanuit de zenuw kunnen mensen pijn ervaren: tintelingen, branden of ’s nachts pijn in handen en voeten.
Daarnaast kan stress de gevoeligheid van de zenuw beinvioeden. Ook heb je nog neuropatische pijnen welke een
gevolg zijn van beschadiging of ziekte van het perifere of het centrale zenuwstelsel.

Allemaal zeer interessant en leerzaam om pijn beter te begrijpen.

Daarna behandelde dr. Voet een aantal vragen.

e Vanuit de zaal werd er medegedeeld dat in de 10 jaar dat diegene IBM heeft maar één keer is gevraagd hoe
het met het systeem ging.

e Hoe zit het met hoofdpijn als je hersenen geen pijn kunnen voelen? Dat kan bijvoorbeeld door secundaire pijn
te vertalen in hoofdpijn (door aanspanning).

e Vanuit Zoom werd gevraagd hoe het staat met de pijndrempel van iemand. Dr. Voet benoemt dat dit
afhankelijk is van hoe iemand zich voelt: bijvoorbeeld blij of depressief en of het chronische pijn is.

e Hoe zit het met pijn bij mitochondrische myopathie? Daar is het gebruik van lactaatzakjes of supplementen
mogelijk helpend.

e Kan CBD-olie werken? Ja, dat kan, maar je moet eerst wel de oorzaak van de pijn vinden. Dit wordt niet
verged.

e Hoe werkt een TENS-apparaat? Als je pijn hebt, dan geeft het apparaat signalen waardoor pijn minder wordt
gevoeld. De scherpe kantjes gaan eraf. Laat pijn niet je leven bepalen.



Presentatie door Marnix van Bruggen, psycholoog

Waar Marnix het vervolgens over had: een ziekte heb je nooit alleen, wat voor impact heeft pijn op het systeem.
Wat ook aangegeven werd was hoe belangrijk het systeem (mensen om je heen) is. Wordt er hen weleens
gevraagd hoe het met hen of het gezin eromheen is? Zij zien jou bewegen en moeite hebben met de dagelijkse
zaken.

Wat als de balans is verstoord, wat geeft de verstoring en wat is het gevolg. Persoonlijke tools kunnen zijn,
erkenning, zelfonthulling en een balansgesprek (samen inzicht krijgen op hoe de balansen zijn). Hierdoor hebben
de mensen in de zaal en in Zoom meer duidelijkheid gekregen hoe belangrijk relaties en omgeving zijn voor
degene met een spierziekte.
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Wie meer wil weten over de kijk van Marnix van Bruggen op relaties en het systeem bij het hebben van een
spierziekte, kan kijken op zijn blog: www.tussenikenjij.nl of bij bit.ly/Balansgesprek.

De middag werd afgesloten door de dagvoorzitter met een dankwoord aan de gasten, de leden thuis en in de zaal.
Ook een dankwoord aan de koster van de kerk voor de goede verzorging.
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