FACULTEIT GEDRAGSWETENSCHAPPEN
VAKGROEP PCGR

Bachelorthesis

Spelen lichamelijke factoren een rol in
vier vermoeidheidspatronen bij

reumatoide artritis?

Enschede

28 oktober 20710

Alisa van Zonneveld
Studentnummer; s0151718

1¢ begeleider: dr. C. Bode
2¢ begeleider: S. Nikolaus, MSc

UNIVERSITEIT TWENTE. \7@2 Medisch Spectrum ATwente

Reumacentrum Twente



Samenvatting

Inleiding. Veel patiénten met reumatoide artritis klagen over vermoeidheid. Deze studie
onderzoekt of lichamelijke factoren een rol spelen in vier eerder gevonden
vermoeidheidspatronen.

Methode. Met behulp van de Q-sort zijn 30 van de patiénten van de reumatologie kliniek
van het Medisch Spectrum Twente die regelmatig een consult hebben verdeeld over vier
vermoeidheidpatronen. Om lichamelijke factoren te onderzoeken vulden de respondenten
de HAQ-II, de DAS 28 en een VAS over pijn, drie VAS’s over de ernst, het effect van en de
coping met de vermoeidheid in. Ook zijn de hemoglobinewaarden opgenomen. Alle
analyses zijn uitgevoerd met SPSS 16.0. Met Crosstabs werd onderzocht of de vier
groepen significant verschillend scoren op de afgenomen vragenlijsten. Vervolgens werd
met de Spearman Correlatie gekeken of de scores op de afgenomen vragenlijsten
samenhangen met de ernst, het effect van en de coping met de vermoeidheid. Ten slotte
worden de scores op de drie VAS’s van de vier groepen met elkaar vergeleken.

Resultaten. De gemiddelde hemoglobinewaarden van de vier groepen blijken significant
van elkaar te verschillen. Ook is er een significante negatieve correlatie gevonden tussen
pijn en coping met de vermoeidheid. De overige resultaten werden niet als significant
herkend maar laten tendenties zien tussen de vier vermoeidheidspatronen. Op basis van de
kleine steekproef is het niet mogelijk meer significante verschillen te vinden.

Conclusie. In dit onderzoek zijn er geen aanwijzingen gevonden voor verschillen in
lichamelijke factoren tussen de vier gevonden vermoeidheidspatronen. Er is meer
onderzoek nodig om de resultaten van dit onderzoek te kunnen generaliseren naar de
gehele populatie RA-patiénten en naar factoren die mogelijk samenhangen met de ernst en

de vorm van vermoeidheid bij reumapatiénten.
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Inleiding

Reumatoide Artritis (RA) is een auto-immuunziekte waarbij het afweersysteem
(immuunsysteem) zich keert tegen het eigen lichaam (‘reumatoideartritis.nl’, z.d.). Het
kraakbeen in de gewrichten wordt niet herkend als lichaamseigen en daardoor wordt het
afgebroken door het afweersysteem. Het kraakbeen, dat een soepele beweging van twee
botuiteinden mogelijk maakt en schokken opvangt, is bijna constant ontstoken. Bij een
gewrichtsontsteking wordt het slijmvlieslaagje dikker, maakt het extra slijmvocht en vormt
uitstulpingen. Dit proces leidt tot pijn, warmte en zwelling van het gewricht. Het kraakbeen
en zelfs het bot kunnen in een later stadium van de ziekte beschadigd raken.
Wetenschappers weten nog steeds niet wat RA veroorzaakt. Waarschijnlijk is het een
combinatie van genetische aanleg, omgevingsfactoren en mogelik een infectie
(‘reumatoideartritis.nl’, z.d.). Wel is duidelijk dat RA-patiénten een verstoord
immuunsysteem hebben en een te hoge concentratie ontstekingsstimulerende stofjes in
hun bloed hebben (Bongartz, Sutton, Sweeting, Buchan, Matteson & Montori, 2006). Eén
van die stofjes is Tumor Necrose Factor alfa (TNF-alfa), een ontstekingsproteine dat een
hogere kans op het ontwikkelen van meer ontstekingen over het gehele lichaam
veroorzaakt. Ongeveer 1% van de wereldbevolking leidt aan RA. De ziekte ontwikkelt zich
meestal pas na het 40°° levensjaar en de incidentie van RA is hoger bij vrouwen dan bij
mannen (Alamanos & Drosos, 2005). De sekse ratio’s variéren in de meeste studies tussen
2:1 tot ongeveer 3:1. Dit verschil suggereert dat reproductie en hormonale factoren een rol
spelen bij het voorkomen van de ziekte. Echter, de uitkomsten van verschillende studies
geven een tegenstrijdig beeld op dit punt. Op dit moment is het onduidelijk hoe het geslacht
de aanwezigheid van RA beinvioedt (Riise, Jacobsen & Gran, 2001; Gabriel, Crowson &
O'Fallon, 1999; Aho, Kaipiainen-Seppanen, Heliovaara & Klaukka, 1998). Tweeling- en

familiestudies geven een sterke aanwijzing dat het risico op RA onder familieleden van een
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RA-patiént wordt beinvioed door gedeelde
genetische factoren. Ook bij de ziekte-ernst en -
uitkomsten lijken genen een rol te spelen
(Weyand, Hicok, Conn & Goronzy, 1992. In het

model van Alamanos en Drossos (2005) is te zien

Disease expression

welke factoren waarschijnlijk een rol spelen in de

ontwikkeling van RA (zie figuur 1). Er is geen Figuur 1: Factoren die een rol spelen

genezing mogelijk van RA en elk lichaam bij de ontwikkeling van RA (Drossos et al., 2005)

reageert anders op de aanwezige medicijnen. NSAID’s (Non-Steroid Anti Inflammatory
Drugs), DMARD’s (Disease Modifying Anti Rheumatic Drugs) of biologicals zoals
adalimumab en infliximab bestrijden de symptomen door zich te binden aan de TNF-alpha
receptoren en de werking ervan te blokkeren.

Uit verschillende studies blijkt dat veel RA-patiénten vermoeidheid (Engelse term:
fatigue), na pijn, het meest verontrustende en storende symptoom van hun ziekte vinden
(Tack, 1990; Wolfe, Hawley & Wilson, 1996; Repping, de Hullu & Barrera, 2003). Uit
onderzoek blijkt dat 40 tot 93% van de RA-patiénten last heeft van vermoeidheid (Tack,
1990; Wolfe et al., 1996; Redburn, 1975). Er is geen internationaal geaccepteerde definitie
van fatigue, maar het wordt veelal omschreven als ‘an extreme and persistent tiredness,
weakness or exhaustion — mental, physical or both” (Weyand et al., 1992 p.157). Door
patiénten wordt de vermoeidheid beschreven als een dagelijkse lichamelijke klacht die
varieert in duur en intensiteit. Het feit dat de vermoeidheid plotseling opkomt en de
uitputtende natuur ervan frustreert patiénten en kan boosheid bij patiénten oproepen. Naar
de impact van de vermoeidheid op het dagelijks leven bij RA is nog niet veel onderzoek
gedaan. Vermoeidheid bij kanker patiénten is wel onderzocht. De impact en consequenties

van de vermoeidheid op het dagelijks leven en vrijetijdsbesteding is enorm. Het kan leiden
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tot een reductie van kwaliteit en kwantiteit van productiviteit op het werk en gaat gepaard
met een toenemend verlies van bruikbare tijd. Het vermogen deel te nemen aan belangrijke
persoonlijke en sociale activiteiten vermindert en de vermoeidheid heeft belangrijke
gevolgen op het gebied van werk, keuzemogelijkheden bij medische behandelingen en het
gebruik van gezondheidszorg (Cella, Davis, Breitbart & Curt 2001; Irvine, Vincent, Graydon,
Bubela & Thompson, 1994; Nail & Winninghamm, 1995; Winningham, Nail & Burke, 1994,
Curt, Breitbart & Cella, 2000; Vogelzang, Breitbart & Cella, 1997; Achbury, findlay,
Reynolds & McKerracher, 1998). Er wordt hier verwezen naar een aantal studies over
vermoeidheid bij kanker, omdat er geen studies beschikbaar zijn over de impact van
vermoeidheid bij RA. Hoewel kanker een hele andere ziekte is en de vermoeidheid die daar
bij hoort vaak het gevolg is van de behandeling, lijkt de impact van de vermoeidheid
vergelijkbaar. De impact op de kwaliteit van leven in RA is nog niet goed uitgezocht, maar
verschillende studies suggereren dat de vermoeidheid meer impact heeft dan zorgverleners
in eerste instantie dachten (Belza, 1995). Het feit dat de vermoeidheid geen belangrijke rol
speelt in afspraken bij de reumatologen en doktoren, maakt dat patiénten het gevoel
hebben dat ze er alleen voor staan. Repping-Wuts, Van Riel & Van Achterberg (2008)
bestudeerden de kennis, attitude en management van vermoeidheid onder reumatologen.
Zij vonden dat 95% van alle reumatologen er belang aan hechten met de patiént over de
vermoeidheid te communiceren. Echter, slechts 47% van de reumatologen besteedt
regelmatig aandacht aan het onderwerp tijdens een consult. Eén van de uitkomsten van de
studie was dat reumatologen de aan RA gerelateerde vermoeidheid onderschatten. 26%
van de respondenten schat het percentage RA patiénten dat aan vermoeidheid lijdt onder
de 40% terwijl gepubliceerde studies laten zien dat het percentage tussen 40% en 93% ligt.
En slechts 65% van de respondenten denkt dat vermoeidheid, na pijn, het meest storende

symptoom is. Het is belangrijk dat er verder onderzoek gedaan wordt bij RA-patiénten om
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meer inzicht te krijgen in de oorzaken van het niveau en de vormen van de vermoeidheid.
Patiénten hebben het idee dat ze er helemaal alleen voor staan, terwijl reumatologen weten
dat dit een belangrijk speerpunt is om de kwaliteit van leven van RA-patiénten te verhogen.
Het wordt door zowel de patiént als de arts, na pijn, als het meest storende symptoom
gezien (Wolfe, Hawley & Wilson, 1996; Hewlett, Cockshott & Byron, 2005; Minnock &
Bresnihan, 2004; Hewlett, Carr & Ryan, 2005). Toch krijgt vermoeidheid weinig aandacht in
de klinische zorg (Repping-Wuts, Uitterhoeve, van Riel & van Achterberg, 2008). Een reden
daarvoor kan zijn dat niet bekend is of en op welke manier de vermoeidheid behandeld
moet worden (Repping-Wuts, Franse, Achterberg, Bleijenberg & van Riel, 2007). Wel is
bekend dat er meerdere voorspellende factoren voor de vermoeidheid bestaan, waarbij niet
alleen lichamelijke, maar ook psychologische en sociale aspecten aan vermoeidheid
gerelateerd zijn. Meerdere onderzoeken lieten zien dat er een samenhang bestaat tussen
vermoeidheid en onder andere pijn (Wolfe et al., 1996; Belza, Henke, Yelin, Epstein & Gillis,
1993; Huyser, Parker, Thoreson, Smarr, Johnson & Hoffman, 1998; Riemsma, Rasker,
Taal, Griep, Wouters & Wiegman, 1998). Het kan zo zijn dat pijn aan de gewrichten zo veel
aandacht en energie vraagt dat de patiént daardoor vermoeid raakt. Ook is er een relatie
gevonden tussen vermoeidheid en lichamelijk beperkingen (Wolfe et al., 1996; Repping-
Wuts et al., 2007; Belza et al., 1993; Nikolaus, Bode, Taal & van der Laar, 2010). Het
moeilijk kunnen bewegen en de stijfheid en zwelling van de gewrichten zorgen ervoor dat
het veel langer duurt om normale dagelijkse taken uit te voeren. Waarschijnlijk vergt het ook
veel energie als je moet nadenken bij veel bewegingen en in moet schatten of je lichaam
het wel aankan of niet. Routineklusjes die bij andere mensen als vanzelf gaan worden een
groot obstakel in het leven van een reumapatiént. Het kan zo zijn dat (een deel van) de
vermoeidheid daardoor te verklaren is. Verder worden ook de algemene gezondheid en de

ziekteactiviteit in verband gebracht met vermoeidheid (Repping-Wuts et al., 2007). Het lijkt
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erop dat reumatologen en doktoren de vermoeidheid wijten aan een lichamelijke oorzaak.
Als de ziekteactiviteit hoog is, wordt de vermoeidheid daaraan verweten. Uit verschillende
onderzoeken blijkt echter dat de vermoeidheid niet altijd over gaat als de ziekteactiviteit
weer laag is. Dit roept vragen op met betrekking tot de oorzaken van de vermoeidheid. In
veel studies wordt alleen gekeken naar de ernst van de vermoeidheid. Het betreft dan
eendimensionaal onderzoek. Andere factoren die mogelijk een rol spelen bij vermoeidheid
worden dan niet onderzocht. Wanneer meerdere factoren worden onderzocht in het
onderzoek is het mogelijk een breder beeld te krijgen van de vermoeidheid. In een
kwalitatieve studie van Nikolaus et al. (2010) zijn met behulp van de Q-sort vier
verschillende patronen van vermoeidheid gevonden. Er zijn vaker kwalitatieve studies naar
vermoeidheid gedaan, zoals interviewstudies, maar daarin zijn geen patronen van
vermoeidheid onderzocht. In deze studie wordt met de indeling van Nikolaus gewerkt en
wordt er onderzocht of lichamelijke aspecten samenhangen met het optreden en de vorm
van de vermoeidheid. Deze studie onderzoekt of er verschillen te vinden zijn in pijn (VAS),
ziekteactiviteit (DAS-28), hemoglobinewaarden (HB), lichamelijke beperkingen (HAQ-II) en
ziekteduur tussen de vier verschillende patronen van vermoeidheid. Het doel van dit
onderzoek is meer inzicht te krijgen in de samenhangen tussen lichamelijke factoren en het
niveau en patroon van de vermoeidheid. Verwacht wordt dat het hemoglobinegehalte lager
is naarmate er een hogere ernst van de vermoeidheid wordt gerapporteerd. Ook wordt er
verwacht dat patiénten een hogere ziekteactiviteit, meer pijn en meer moeite met
lichamelijke activiteiten hebben wanneer de vermoeidheid ernstiger is. Ten slotte worden er

verschillen in lichamelijke factoren verwacht tussen de vier vermoeidheidspatronen.



Methode

Patiénten, werving en design

In maart 2009 zijn van 30 RA-patiénten gegevens verzameld. Het onderzoek werd in
samenwerking met de Patient Research Partners van het Reuma Centrum Twente
uitgevoerd. De respondenten waren allemaal poliklinische patiénten van de reumatologie
kliniek van het Medisch Spectrum Twente die regelmatig een consult hebben. De groep
respondenten bestond uit 13 mannen en 17 vrouwen. De leeftijden varieerden van 38 tot 82
jaar met een gemiddelde van 60 (SD=12,15). De gemiddelde ziekteduur bedroeg 9.7 jaar

(variérend tussen 2 en 26 jaar).

Q-methodologie

De Q-sort is ontwikkeld door Stephenson (1953) als een alternatieve techniek voor reeds
bestaande schalen en tests in de psychologie. Deze methode word vaak gebruikt in Q-
methodologie, een techniek voor factoranalyse en kan gebruikt worden in elke situatie
waarin er sprake is van een subjectief onderwerp en het meten van attitude (Stephenson,
1953). Vooral dankzij het werk van Brown (1980) en McKeown & Thomas (1988), die de
methode en procedure van de Q-sort verder ontwikkelden, wordt de Q-sort methode
tegenwoordig gebruikt in een breed scala aan onderzoeksgebieden. Als eerste moesten de
onderzoekers (Nikolaus, Bode, Taal & van der Laar) 40 tot 60 stellingen ontwikkelen die in
de methode gebruikt gingen worden. De stellingen werden gebaseerd op items uit
verschillende vragenlijsten en eerder uitgevoerde interviews. Er werden items uit
verschillende fatigue-schalen gebruikt, waaronder de Multidimensional Assessment of
Fatigue scale (MAF) (Tack, 1991; Belza, 1995), de Functional Assessment of Chronic
lliness Therapy Fatigue Scale (FACIT-F) (Cella & Webster, 1997; Yellen, Cella, webster,

Blendowski & Kaplan, 1997), de Profile of Mood States (POMS) (McNair, Lorr &
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Droppelman, 1992) en de Short Form 36 (SF-36) (Ware & Sherbourne, 1992), die voor RA
allen een redelijke validiteit hebben. Ook werden items gebruikt uit de Checklist Individual
Strength (CIS) (Vercoulen, Swanink, Fennis, Galama, van der Meer & Bleijenberg, 1994;
van Hoogmoed, Fransen, Bleijenberg & van Riel, 2008) en de Bristol RA Fatigue Multi-
Dimensional Questionnaire (BRAF-MDQ) (Nicklin, Kirwan, Cramp, Urban & Hewlett, 2009),
die op dit moment voor RA-patiénten gevalideerd worden. In totaal leverde dit 200 stellingen
op. Dit aantal werd systematisch gereduceerd. Wanneer twee items overlap vertoonden,
werd het item gekozen uit de interviews of het item met de meest duidelijke formulering. De
overige items werden besproken en uiteindelijk bleven de items over die de meest relevante
categorieén bevatten, gebaseerd op de resultaten uit de interviews en relevante
wetenschappelijke literatuur. De 57 over gebleven stellingen behelzen in totaal 14
categorieén: negatieve emoties, consequenties, impact/betekenis, voordelen vinden,
verschillende vormen van fatigue, ernst, duur, frequentie, cognitie/concentratie, energie,
slaap, beschrijving, sociale steun en coping/management. De stellingen werden op kleine
kaartjes afgedrukt en moesten worden gesorteerd op een groot vel papier met de Q-sort
figuur er op (zie figuur 2).

De Q-methodologie werkt volgens een zogenaamd foced-choice methode; alle
kaartjes moeten worden gebruikt en op elk vakje mag slechts 1 kaartje liggen. De gebruikte
figuur bevat categorieén van ‘helemaal niet op mij van toepassing’ (-6) tot ‘helemaal op mij
van toepassing’ (6). De meeste vakjes bevonden zich onder de neutrale pilaar, de minste
onder de extremen 6 en -6. Uit een pilot van 2 patiénten bleek dat de methode als zeer
duidelijk werd ervaren en men de stellingen relevant en uitgebreid vond. Voor het invullen
van de Q-sort werden individuele afspraken met de pati€nten gemaakt. 2 van hen vulden de
Q-sort op de UT in, bij de rest van de respondenten werd de Q-sort ingevuld tijdens een

huisbezoek.
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Gedurende de afgelopen 7 dagen...

Helemaal niet van toepassing Helemaal van toepassing

Figuur 2: Q-sort worksheet

Eerst werd de respondenten gevraagd 3 globale groepen te maken van de stellingen: mee
oneens, neutraal, mee eens. Daarna konden de kaartjes op de figuur worden verdeeld.
Eerst de groep stellingen waar de respondent zich niet in kon vinden, daarna de groep mee
eens, en als laatste de neutrale groep. Als dit gedaan was, kon er nog geschoven worden
met de kaartjes tot de respondent helemaal tevreden was. Vervolgens werden de nummers
van de stellingen (die op de achterkant van de kaartjes waren geschreven) worden ingevuld
op een klein scoreformulier.

Voor de analyse werden de stellingen gecorreleerd, waarbij een hoge correlatie
betekende dat de participanten de stellingen op eenzelfde manier sorteerden. Een by-
person factor analyse werd gebruikt om de Q-sort correlatie matrix te analyseren. Deze
bevat factoren die groepen representeerden die een gedeelde opvatting hebben.

Idealiter is het aantal stellingen minimaal het dubbele van het aantal participanten.
Omdat er 57 stellingen gebruikt worden, is 30 het absoluut maximale aantal participanten

om de analyses op methodologisch correcte manier uit te voeren.
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De 4 patronen van vermoeidheid (Nikolaus, 2010)

Met behulp van een factoranalyse is gezocht naar de meest ideale verdeling van de RA-
patiénten in verschillende groepen. Uit de factoranalyse bleek dat de personen het beste in
4 groepen verdeeld konden worden. Deze verdeling is niet ideaal, maar op dit moment wel
het meest geschikt. De vier gevonden patronen van vermoeidheid worden nu beschreven.
Vervolgens worden de tests besproken die zijn afgenomen om de lichamelijke factoren te

meten.

Groep A: weinig impact van de vermoeidheid (n=5)

Deze groep beschreven dagen zonder enige vermoeidheid en zijn alleen vermoeid als ze te
veel doen. Verder vinden ze dat de vermoeidheid verdwijnt als ze rusten en hebben deze
patiénten veel energie. Deze groep bestond uit de oudere patiénten met de minste

dagelijkse rollen.

Groep B: Goede coping en slecht slapen (n=7)

Groep B rapporteerde verstoorde en niet verfrissende slaap. Er waren ook dagen waarin
geen vermoeidheid werd ervaren. Als ze vermoeid zijn laten ze dit niet merken en ze voelen
zich gehinderd door de vermoeidheid in het doen van lichamelijke activiteiten. In groep B
zitten meer vrouwen dan mannen en vergeleken bij de andere groepen, hebben de
patiénten een gemiddeld aantal dagelijkse rollen en slapen zij het kortst gedurende de
nacht. Vier van de vijf patiénten gaf aan niet regelmatig te rusten overdag. Geen van hen
heeft een aan vermoeidheid gerelateerde comorbiditeit. De patiénten in groep B vinden hun
algemene gezondheid beter en de impact van de ziekte op hun leven lager dan de

patiénten in andere groepen.
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Groep C: Zoekend naar balans (n=6)

De patiénten in groep C zijn ’s ochtends niet uitgerust, doen een middagdutje, zijn constant
op zoek naar de juiste balans tussen activiteit en gaan gewoon door als ze moe zijn. Ze zijn
alleen moe als ze te veel doen en vinden dat ze goed om kunnen gaan met de
vermoeidheid. Groep C bestaat uit de jongste patiénten die allemaal samenwonen met een
partner. De meeste patiénten in deze groep hebben betaald werk en de helft van hen heeft
thuis wonende kinderen. Het aantal dagelijkse rollen is in deze groep het hoogst. Daarnaast

sporten de meeste patiénten elke week.

Groep D: Zeer gefrustreerd (n=2)

Groep D is de kleinste groep met 2 patiénten. Zij vinden het moeilijk de vermoeidheid te
accepteren en zijn erg gefrustreerd als ze activiteiten niet kunnen ondernemen vanwege de
vermoeidheid. Zij hebben concentratieproblemen wanneer ze vermoeid zijn, zijn ’s nachts
vaak wakker en moeten alles plannen om rekening te houden met de vermoeidheid. Groep
D heeft de meeste comorbiditeit. Ook scoort de groep hoog op angst en depressie en is de
ziekteduur het laagst. Deze patiénten sporten niet regelmatig en hebben een lagere
algemene gezondheid. Van alle groepen rapporteert deze groep de meeste uren slaap per

nacht en regelmatig wordt er een middagdutje gedaan.

Visual Analogue Scale voor pijn en vermoeidheid

In deze studie werd gebruikt gemaakt van de Visual Analogue Scale (VAS) (Torrance,
Feeny & Furlong, 2001) om pijn, de impact van en de coping met de vermoeidheid en de
ernst van de vermoeidheid te meten. De VAS is een psychometrisch meetinstrument dat al
lang wordt gebruikt om de gezondheidstoestand (de Boer, van Lanschot & Stalmeier, 2004),

kwaliteit van leven (de Boer et al.,, 2004) en pijnbeleving te meten (Schwenk, Mall,
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Neudecker & Muller, 2002; Kemler, Barendse & van Kleef, 2000; Andren-Sandberg, Viste,
Horn, Hoem & Gislason, 1999). De test bestaat uit losse items waarbij de respondent zijn of
haar kwaliteit van leven moet aangeven op een lijn of schaal op een bepaald onderdeel
(Torrance et al., 2001). Aan beide uitersten van de lijn of schaal staan twee
tegenovergestelde beweringen (ankers) waartussen een punt moet worden gekozen. De
score wordt bij het gebruik van een lijn bepaald door de afstand tot de linkerkant van de
schaal in millimeters op te meten. In deze studie werd gebruik gemaakt van 10 categorieén.
Er werd gevraagd naar de ernst van de vermoeidheid (“Zet een streepje bij een getal om uw
mate van vermoeidheid, gemiddeld genomen over de laatste 7 dagen, weer te
geven’(ankers: geen vermoeidheid (1) - totaal uitgeput (10) )), impact (“Zet een streepje bij
een getal om het effect dat de vermoeidheid de laatste 7 dagen op uw leven heeft gehad
weer te geven’(ankers: geen effect (1) — heel veel effect (10) )), en coping (“Zet een
streepje bij een getal om aan te geven hoe goed u de laatste 7 dagen met de vermoeidheid
bent omgegaan” (ankers: helemaal niet goed (1) — zeer goed (10) )) (Nikolaus et al., 2010).
Deze VAS items zijn oorspronkelijk in Engeland opgesteld, en zijn vertaald naar het
Nederlands volgens de aanbevolen vertaalprocedure voor cross-culturele aanpassing
(Guillemin, Bombardier & Beaton, 1993). In dit onderzoek zijn drie VAS voor vermoeidheid

opgenomen en een VAS om pijn te meten.

Health Assessment Questionnaire Il

De Health Assessment Questionnaire 1l (HAQ-II) (Fries, Spitz & Young, 1982) is een
vragenlijst die is ontwikkeld om het fysiek functioneren van een persoon te meten. De HAQ-
Il is een verkorte versie van de HAQ-I. De HAQ-I, ontwikkeld door Fries et al. in 1980 (Fries
et al., 1982; Fries, Spitz, Kraines & Holman, 1980), wordt veel gebruikt in clinical trials en

observational outcome studies en is vertaald in de meeste westerse talen. Het is een
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geschikte vragenlijst in onderzoek bij RA en osteoarthritis (OA). De vragenlijst bestaat uit 10
items die gaan over het functioneren in het dagelijks leven. Voorbeelden van vragen zijn:
‘Kunt u op en van het toilet komen?’ of ‘Kunt u zware voorwerpen tillen?’. Er zijn dan
vervolgens vier antwoordmogelijk heden met scores van 0 — 3 (respectievelijk: zonder enige
moeite — met enige moeite — met veel moeite — onmogelijk uit te voeren). De totaalscore
wordt berekend door de scores van alle items bij elkaar op te tellen en vervolgens te delen
door 10. De uiteindelijke scores variéren dan van 0.0 tot 3.0. Hoe hoger de score wordt, hoe

meer moeite de patiént heeft met het uitvoeren van lichamelijke activiteiten.

DAS-28

De Disease Activity Scale 28 (DAS-28) (Prevoo, 't Hof, Kuper, van Leeuwen, van de Putte &
van Riel, 1995; Fuchs & Pincus, 1994) bestaat uit items die de ziekteactiviteit meten. Het
aantal gevoelige (TE28) en gezwollen (SW28) gewrichten wordt geteld, de bloedbezinking
(ESR) wordt onderzocht en patiénten moeten hun algemene gezondheid (GH) aangeven op
een 100-mm Visual Analogue Scale (VAS: 0 = best mogelijke algemene gezondheid, 100 =
slechtst mogelijke algemene gezondheid) (Prevoo et al., 1995; Fuchs et al.,1994). De score
op ziekteactiviteit wordt uitgerekend door de volgende formule te gebruiken: DAS-28 =
0.56V (TE28) + 0.28Y (SW28) + 0.7In(ESR) + 0.014 (GH). De scores, variérend van 0 tot
10, indiceren de huidige activiteit in RA. Een score boven 5.1 betekent een hoge
ziekteactiviteit; een score tussen 3.2 en 5.1 betekent een matige ziekteactiviteit en scores

onder de 3.2 staan voor een lage ziekteactiviteit.

Hemoglobine
Als het gaat over hemoglobine (Hb) (“bloedarmoede.org”, z.d.), dan heeft men het over de

stof die zich in de rode bloedcellen bevindt. Er kunnen zich afwijkingen bevinden in de bouw
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en functie van de rode bloedkleurstof in de rode bloedcellen. De waarde van de
hemoglobine in het bloed wordt vastgesteld door bloed te prikken. De normale waarden
voor mannen liggen tussen 8.5 en de 11.0 mmol/l en bij vrouwen gemiddeld tussen de 7.5
en de 10.0 mmol/l (“bloedarmoede.org”, z.d.). Als de hemoglobinewaarde te laag is, wordt
er gesproken van bloedarmoede. Als iemand bloedarmoede heeft, kan dit een aanwijzing

zijn voor een ontsteking (“bloedarmoede.org”, z.d.).

Data-analyse

Alle analyses worden uitgevoerd met SPSS 16.0. Ten eerste wordt met Kolmogorov-
Smirnov test van alle variabelen getoetst of deze normaal verdeeld zijn. Op basis daarvan
zal een parametrische dan wel non-parametrische test worden uitgevoerd. Er zal met
Kruskal-Wallistoets worden onderzocht of de vier groepen significant verschillend scoren op
pijn, de HAQ-II, de DAS 28 en hemoglobinewaarden. Vervolgens zal er met een Spearman
Correlatie gekeken worden hoe of de scores op de HAQ-II, de DAS 28, de pijnbeleving en
hemoglobine level samenhangen met de mate, effect van en coping met de vermoeidheid.
Ten slotte wordt de mediaan van elke VAS weergegeven voor de verschillende groepen en

wordt een Kruskal-Wallistoets uitgevoerd om de significantie van de verschillen te meten.

Resultaten

Uit de Kolmogorov-Smirnov test blijkt dat slechts enkele variabelen normaal verdeeld zijn.
Omdat niet alle variabelen normaal verdeeld zijn wordt er verder getoetst met non-
parametrische tests. In Tabel 1 staan de uitkomsten van de Kruskal-Wallis toets en de
mediaan van de verschillende groepen op de afgenomen tests. In de tabel is te zien dat
alleen het hemoglobine level significant verschillend is tussen de vier patronen van

vermoeidheid. Groep A had de laagste hemoglobinegehaltes ten tijde van het onderzoek,
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groep B en D de hoogste. Groep D scoort twee tot drie keer zo hoog op pijn en ook op de
HAQ-II wordt in groep D hoger gescoord dan in andere groepen. Deze verschillen zijn
echter niet significant. Ook bij de scores op de DAS 28 zijn tendenties te zien. Groep A
scoort op de DAS 28 het hoger en groep B het lager dan de andere groepen. Ook deze

verschillen zijn niet significant.

Tabel 1: Kruskal-Wallistoets van de vier vermoeidheidspatronen en lichamelijke factoren

Groep A Groep B Groep C Groep D Sig.

(N=5) (N=7) (N=6) (N=2) (2-tailed)
Pijn
Mediaan 2.00 2.00 3.00 6.00 .100
HAQ-II
Mediaan 0.90 0.90 0.70 1.10 .686
DAS 28
Mediaan 3.33 1.96 2.40 2.52 .204
Hb level
Mediaan 7.70 9.30 8.50 9.20 .013*
*p =<0.05

In Tabel 2 zijn de correlaties te zien tussen de mate, het effect van en coping met
vermoeidheid ten opzichte van de scores op de vragenlijsten, pijnbeleving en hemoglobine
level. Aan de significantieniveaus is te zien dat alleen pijn en de gemiddelde coping met de
vermoeidheid met elkaar correleren. Toch zijn er redelijke andere correlaties te zien tussen
de VAS'’s en pijn. Ook de gemiddelde ernst van de vermoeidheid en de scores op de HAQ-II
lijken redelijk sterk samen te hangen. Verder is te zien dat de correlaties negatief worden

als er wordt gekeken naar de coping met de vermoeidheid.
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Tabel 2: Spearman correlatie van de drie VAS vermoeidheid en de lichamelijke factoren

Pijn HAQ-II DAS 28 Hb

Gemiddelde ernst

van de vermoeidheid .309 .376 -.074 170
Significantie (2-tailed) 185 102 A72 .488
Gemiddeld effect

van de vermoeidheid .346 .351 .035 .045
Significantie (2-tailed) 136 129 .891 .856
Gemiddelde coping

met de vermoeidheid -.493 -.134 .075 214
Significantie (2-tailed) .027* 572 .769 .380

*p =<0.05

In Tabel 3 staat weergegeven hoe de vier groepen scoren op de drie VAS vermoeidheid.
Groep D scoort duidelijk hoger op gemiddelde ernst en effect van de vermoeidheid. De
mediaan van de gemiddelde coping met de vermoeidheid is in de groepen A en B hetzelfde

en de scores van groep C en D liggen dicht bij elkaar.

Tabel 3: Kruskal-Wallistoets van de drie VAS vermoeidheid en de vier patronen

Groep A Groep B Groep C Groep D Sig.
(n=5) (n=7) (n=6) (n=2) (2-tailed)

Gemiddelde ernst
van de vermoeidheid
Mediaan 3.00 3.00 4.50 7.00 122

Gemiddeld effect
van de vermoeidheid
Mediaan 3.00 2.00 3.50 7.00 127

Gemiddelde coping
met de vermoeidheid
Mediaan 8.00 8.00 6.50 6.00 487
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Discussie

Het doel van deze studie was meer inzicht te krijgen in de lichamelijke factoren die
samenhangen met het niveau en patroon van de vermoeidheid. In dit onderzoek zijn geen
aanwijzingen gevonden dat er lichamelijke verschillen zin tussen de Vvier
vermoeidheidspatronen. Uit het literatuuronderzoek in de inleiding wordt al duidelijk dat er
veel onderzoek is gedaan naar de ernst van de vermoeidheid en de samenhang met
lichamelijke factoren. Er is echter nog niet eerder naar verschillende patronen van
vermoeidheid gekeken.

Er zal nu eerst besproken worden hoe de vier patronen van elkaar. Vervolgens
worden de vier groepen met elkaar vergeleken en wordt gekeken of de resultaten in
overeenstemming zijn met de huidige literatuur.

In Tabel 1 is te zien dat er in groep A relatief weinig pijn en lichamelijke beperkingen
worden ervaren. De ziekteactiviteit in groep A is matig en het gemiddelde
hemoglobinegehalte is significant lager dan in groep B en D, maar niet pathologisch
verlaagd. Tabel 3 laat zien dat de ernst en het effect van de vermoeidheid in groep A laag
zijn. Groep A bestaat uit de oudste patiénten. De hogere leeftijd lijkt echter niet in verband
te staan met langere ziekteduur. Het lage effect van en goede coping met de vermoeidheid
kan dus niet verklaard worden door langere ervaring met RA.

Ook groep B rapporteert net als groep A relatief weinig pijn en lichamelijke
beperkingen. Groep B had de hoogste hemoglobinegehaltes ten tijde van het onderzoek en
de laagste ziekteactiviteit. Het hemoglobinegehalte wordt vaak in verband gebracht met de
mate van ontsteking en de ziekteactiviteit. Deze resultaten lijken dit niet te bevestigen. De
ernst en het effect van de vermoeidheid in groep B zijn redelijk laag en de coping met de
vermoeidheid redelijk hoog. Groep B rapporteerde verstoorde en niet verfrissende slaap. De

patiénten in groep B ervaren ook dagen zonder slaap en sporten wekelijks. Deze groep
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heeft gemiddeld de langste ziekteduur. De goede coping in groep B zou verklaard kunnen
worden door de langere ervaring met de ziekte en lage ernst van de vermoeidheid.

Groep C rapporteerde de minste lichamelijke beperkingen en redelijk weinig pijn.
Vergeleken met de groepen A, B en D zijn de hemoglobinegehaltes en ziekteactiviteit in
groep B gemiddeld. De ernst en het effect van de vermoeidheid zijn in groep C hoger dan in
de groepen A en B, maar lager dan in groep D. Groep C bestaat uit de jongste patiénten
met de meeste dagelijkse rollen. Hoe ouder men wordt, hoe meer lichamelijk beperkingen
optreden. Dat groep C het beste fysiek functioneert is dus niet onverwachts. Deze patiénten
zijn op zoek naar een goede balans tussen het vervullen van plichten en ontspannende
activiteiten en rust. Uit een eerdere interviewstudie bleek dat de impact van de
vermoeidheid het hoogst is bij jonge vrouwen met veel dagelijkse rollen (Nikolaus, Bode,
Taal & van der Laar, 2010). De resultaten van dit onderzoek zijn in lijn met deze eerdere
bevindingen.

Groep D rapporteerde de meeste pijn en de meeste lichamelijke beperkingen. De
Ziekteactiviteit in groep D was niet hoog genoeg om ‘matig’ te noemen en gemiddeld als
deze wordt vergeleken met de andere groepen. De hemoglobinegehalte is redelijk hoog in
groep D als wordt vergeleken met de andere groepen, maar niet pathologisch verhoogd.
Groep D rapporteerde de meest ernstige vermoeidheid en ook het effect van de
vermoeidheid was in deze groep het hoogst. Verder kan groep D het minst goed met de
vermoeidheid omgaan. De hoge lichamelijke en psychische stress is waarschijnlijk
gerelateerd aan het feit dat deze groep de vermoeidheid slecht kan accepteren.

Tabel 2 laat zien dat patiénten beter met de vermoeidheid om kunnen gaan als deze
minder ernstig is en minder effect heeft. Ook pijn speelt daarbij en rol. Wanneer een patiént
meer pijn heeft, kan hij/zij slechter met de vermoeidheid omgaan. De ernst en het effect van

de vermoeidheid zijn ook groter naarmate een patiént meer pijn heeft. Ook zijn er redelijke
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positieve correlaties te zien tussen lichamelike en de ernst en het effect van de
vermoeidheid.

Ondanks de kleine steekproeven en het feit dat er weinig significante resultaten zijn
gevonden, zijn de uitkomsten wel in overeenkomst met de verwachtingen. Patiénten kunnen
significant slechter met de vermoeidheid omgaan naarmate ze meer pijn hebben. Ook de
relatie tussen pijn en de ernst en het effect van de vermoeidheid is redelijk duidelijk. In
eerder onderzoek is de relatie tussen lichamelijke beperkingen en de ernst van de
vermoeidheid onderzocht (Belza et al., 1993; Wolfe et al., 1996; Mancuso et al., 2006;
Repping-Wuts et al., 2007). De resultaten uit dit onderzoek lijken in lijn met deze eerdere
bevindingen. Er is in dit onderzoek echter geen aanwijzing gevonden dat de vermoeidheid
samenhangt met de ziekteactiviteit. Ook het hemoglobinegehalte lijkt niet gerelateerd te zijn
aan de ernst van de vermoeidheid.

Er werd in deze studie niet alleen gekeken naar de ernst van de vermoeidheid, maar
ook naar vier eerder gevonden patronen van vermoeidheid. Om deze patronen te
ontdekken is de Q-methodologie gebruikt. Het nadeel van deze methode is dat het aantal
respondenten dat kan worden gebruikt afhangt van het aantal stellingen dat wordt gebruikt.
Er zijn 57 stellingen ontwikkeld en dat houdt in dat 30 respondenten het maximale aantal is.
Er zijn vier patronen ontdekt op basis van 20 van de respondenten. De andere 10
respondenten pasten niet binnen één van de vier gevonden patronen, of konden in
meerdere patronen geplaatst worden. Dit maakt de groepen erg klein (5, 7, 6 en 2
respectievelijk in groep A, B, C en D) en benadrukt de complexiteit van vermoeidheid in RA.
Er zijn verschillen waar te nemen tussen de scores van de verschillende groepen, maar het

is bijna niet mogelijk om significante verschillen te vinden vanwege de kleine N in elke

groep.
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