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Fact sheets

e FACT SHEET Nr. 9

Pijn bij personen met een verstandelijke beperking:
omvang van het probleem en beoordelingsproblemen

Definitie en prevalentie van verstandelijke beperking

Een verstandelijke beperking (VB) wordt gekarakteriseerd door significante beperkingen in zowel intel-
lectueel functioneren (bijvoorbeeld redeneren, leren, probleem oplossend vermogen) als in aangepast
gedrag in een spectrum van dagelijkse sociale en praktische vaardigheden. Deze beperkingen vinden
hun oorsprong voor de leeftijd van 18 jaar.! Tot de oorzaken van VB behoren onder meer Cerebral Palsy,
Autisme Spectrum Disorders, Down syndroom, Fragiel-X syndroom, Foetaal Alcohol Spectrum Disor-
der, neurofibromatose en het Prader-Willy Syndroom. De prevalentie van VB is rond 1% met hogere
cijfers in landen met lagere inkomens.?

Pijn bij mensen met een VB

In de definitie van pijn van de IASP wordt aangegeven dat het onvermogen om verbaal te communi-
ceren niet betekent dat een individu geen pijn ervaart en geen adequate pijnbehandeling nodig heeft.
Omdat pijn een subjectieve ervaring is, kan het op atypische of onbekende wijze uitgedrukt worden
door mensen met cognitieve en communicatieve problemen. Soms, zoals bij het Down syndroom, kan
pijn ook anders ervaren worden.? Dit kan tot gevolg hebben dat pijn niet gemakkelijk herkend wordt en
onderbehandeld blijft.* Enkele studies beschrijven dat mensen met een VB minder analgetische medi-
catie krijgen vergeleken met controlegroepen zonder VB.> Er wordt ook gerapporteerd over een groter
aantal en onnodige sterfgevallen, die voorkomen hadden kunnen worden met adequate monitoring en
behandeling van pijn.®

Prevalentie van pijn bij mensen met een VB

Veel verschillende factoren doen het risico op zowel acute als chronische pijn bij mensen met een VB
toenemen. Voorbeelden zijn een groter risico op ongevallen, beperkte betrokkenheid in het maken van
gezondheid gerelateerde beslissingen, meer voorkomen van co-morbiditeit (zoals aandoeningen van
het musculoskeletale systeem samenhangend met VB), beperkt bezoek van klinieken voor pijnbehan-
deling, en leeftijd gerelateerde veranderingen geassocieerd met een hogere levensverwachting van
mensen met een VB dan in het verleden het geval was.” De prevalentie van pijn is in deze populatie
moeilijk te bepalen omdat de gebruikelijke zelf-rapportage niet mogelijk of niet betrouwbaar is. Vol-
gens bestaande rapporten is pijn aanwezig bij minstens 13% van de mensen met een VB, vergelijkbaar
met de algemene populatie.®

Het identificeren van pijn bij mensen met een VB

Pijn assessment bij mensen met een VB is een uitdaging omdat de beoordelingsinstrumenten meestal
berusten op zelf-rapportage als gouden standaard en vaak worden pijn-schalen gebruikt. Echter men-
sen met een VB kunnen moeilijkheden hebben met het op deze wijze uitdrukken van pijn en het begrij-
pen van de instructies. Bijvoorbeeld mensen met een Down Syndroom konden afbeeldingen van pijnlo-
kalisaties en invloed van de pijn begrijpen, maar ze hadden moeite met afbeeldingen van pijnintensiteit
en aard van de pijn.° De mogelijkheid om zelf-rapportage schalen te begrijpen en te gebruiken varieert,
afhankelijk van het type schaal en de ernst van de VB. Grafische schalen (bijvoorbeeld gezichten en
piramides) zijn het meest geschikt.1®'12 Door het gebruik van dergelijke schalen werd duidelijk dat
pijn sterker wordt aangeven vergeleken met de gebruikelijke schalen door mensen met een VB. De
problemen met zelf-rapportage, vooral onder mensen met een matige en ernstige VB, benadrukken de
noodzaak van het gebruik van alternatieve methodes.

Een aantal beoordelingsinstrumenten zijn ontwikkeld, waarbij zorgverleners observeren en de aanwe-
zigheid van vermeende pijnindicatoren zoals het maken van geluiden, gezichtsuitdrukkingen, emotio-
nele expressies en motorisch gedrag registreren. Deze zijn beschreven in verschillende reviews,*** met
enig ondersteunend bewijs voor het gebruik van instrumenten zoals de Noncommunicating Children’s
Pain Checklist.> Gebaseerd op het gebruik van observatie instrumenten werd duidelijk dat mensen
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met een VB toegenomen pijngedrag lieten zien bij pijnprikkels vergeleken met baseline observaties en
dit pijngedrag was vaak sterker dan dat van een controlegroep.'!%1” Studies gebaseerd op quantitative
sensory testing laten zien dat de sensitiviteit voor pijn toegenomen kan zijn bij mensen met een VB,
afhankelijk van de gebruikte QST methode en de oorzaak van de VB.*®® Ook endocriene responses en
brain evoked potentials opgenomen tijdens pijnprikkels maken duidelijk dat mensen met VB verlate en
toegenomen reacties laten zien vergeleken met controlegroepen,?®?! en daarmee de bevindingen bij
observationele studies bevestigen. Concluderend zijn mensen met VB even sensitief of zelf gevoeliger
voor pijn vergeleken met cognitief niet beperkte mensen.

Conclusie

Pijn treedt bij mensen met een VB minstens even vaak op als in de algemene populatie. Het identifice-
ren en meten van pijn bij mensen met een VB is moeilijker dan bij mensen zonder VB, en er zijn zowel
directe als indirecte methodes nodig om dit uit te voeren. Gezien het risico van onderschatting en
onderbehandeling van pijn in deze populatie moeten mensen met een VB routinematig en zorgvuldig
gemonitord worden op veranderingen in hun gedrag en/of stemming die een indicatie kunnen vormen
voor de aanwezigheid van pijn. Dit kan een goede basis vormen voor een adequate behandeling en
voorkomen van onnodig lijden.
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