Aandachtspunten bij de zorg voor pijn bij verschillende subgroepen

Toelichting

S4iz

In dit document worden aandachtspunten beschreven bij de zorg voor pijn bij verschillende subgroepen binnen de groep volwassenen met een
verstandelijke beperking. Op drie manieren wordt aandacht besteed aan verschillende subgroepen:

¢ Tabel 1: Aandachtspunten bij verschillende niveaus van de verstandelijke beperking
e Tabel 2: Aandachtspunten bij verschillende oorzaken van de verstandelijke beperking
e Tabel 3: Aandachtspunten bij autisme in combinatie met een verstandelijke beperking

De inhoud van alle tabellen is niet uitputtend. De genoemde aandachtspunten zijn waar mogelijk gebaseerd op wetenschappelijk bewijs (zie
bronnen) en aangevuld met expert opinion van de werkgroep.

Tabel 1: Aandachtspunten bij verschillende niveaus van de verstandelijke beperking

Niveau van de
verstandelijke beperking

Aandachtspunten

Signalering

Diagnostiek

Behandeling

Bejegening / communicatie

Licht verstandelijke
beperking (LVB)

Combineer de door de cliént
aangegeven klacht met observaties
om de pijn goed te kunnen duiden;
pijn is in sommige gevallen een manier
om aan te geven dat er ongemak is op
welk vlak dan ook.

Denk aan de mogelijkheid tot
zelfrapportageschalen, denk
daarbij aan een begriptoets
(voorkom overschatting)® en de
lay-out vereisten?.

- Eris een risico op overschatting
van begrip door relatief sterke
verbale vaardigheden: houd taal
eenvoudig en ondubbelzinnnig
(zie specifieke tips?)

Er is een risico op
psychosomatiek door o.a.
complexe zorgvraag (verslaving/
psychosociale problematiek/
persoonlijkheidsproblematiek
etc.)

Er is een risico op een nocebo-
effect vanwege angst en stress

- Geef psycho-educatie aan zowel
de cliént als zijn/haar omgeving
vanaf de start om o.a.
duidelijkheid te bieden over de
keuze van het behandelbeleid en
het creéren van heldere
verwachtingen.

- Bij psycho-educatie dient
rekening te worden gehouden
met zowel het cognitieve als
sociaal-emotionele
ontwikkelingsniveau en de
belastbaarheid van de client
(bied alleen informatie die de
cliént kan begrijpen en
verwerken en die helpend is
voor het behandelproces)

- Bevraag de cliént zelf naar zijn/haar
pijnbeleving voor erkenning van de
klacht; van daaruit kan een
gezamenlijk vervolg worden bepaald.
Gebruik in een pijnmeting met een
zelfrapportageschaal niet meer dan
vijf antwoordopties bij
zwakbegaafdheid tot en met LVB?
Gebruik bij ja/nee vragen (= risico op
sociaal wenselijke antwoorden) open
vervolgvragen voor uitleg of
voorbeelden®

- Houd er rekening mee dat te veel
aandacht voor of vragen over pijn de
pijnbeleving kunnen versterken.

- Het semi-gestructureerd interviewen
van personen met VB vereist tijd
(vertraagde informatieverwerking) en
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door beperkt begrip van de
aandoening en door uitleg die
onvoldoende is afgestemd: heb
hier aandacht voor.

flexibiliteit (variatie in cognitief niveau
en taalvaardigheid) binnen kaders van
vragen.? Zie voor tips in taalgebruik.?

Matig verstandelijke
beperking (MVB)

Combineer de aangegeven klacht van
de cliént altijd met observaties om de
pijn goed te kunnen duiden: sommige
cliénten geven altijd aan dat ze
buikpijn hebben maar kunnen
daarmee ‘buikpijn’ ook gebruiken voor
andersoortige pijn.

Denk aan de mogelijkheid tot
zelfrapportage schalen, denk
daarbij aan een begriptoets
(voorkom overschatting)! en de
lay-out vereisten®

Er is een risico op overschatting
van begrip door relatief sterke
verbale vaardigheden: houd taal
eenvoudig en ondubbelzinnnig
(zie specifieke tips?)

Er is een risico op een nocebo-
effect vanwege angst en stress
door beperkt begrip van de
aandoening en door uitleg die
onvoldoende is afgestemd: heb
hier aandacht voor.

Geef psycho-educatie aan zowel
de cliént als zijn/haar omgeving
vanaf de start, waarbij de focus
meer komt te liggen bij de
omgeving.

Bij psycho-educatie dient extra
rekening te worden gehouden
met zowel het cognitieve als
sociaal-emotionele
ontwikkelingsniveau en de
belastbaarheid van de client
(bied alleen informatie aan die
de cliént kan begrijpen en
verwerken en die helpend is
voor het behandelproces).

Bevraag de cliént zelf naar zijn/haar
pijnbeleving voor erkenning van de
klacht; van daaruit kan een
gezamenlijk vervolg worden bepaald.
Bedenk dat de cliént vaak positief
beinvloedbaar is door de wijze
waarop de omgeving communiceert
over de pijn; ze zijn gevoelig voor
suggesties van anderen.

Gebruik in een pijnmeting met een
zelfrapportageschaal niet meer dan
drie antwoordopties bij LVB tot en
met MVB.

Het gebruik van een semi-
gestructureerd interview is mogelijk
en vergt nog meer vereenvoudiging
en het opvolgen van tips in
taalgebruik?.

Ernstig verstandelijke
beperking (EVB) / zeer
ernstig verstandelijke en
meervoudige beperking
(ZEVMB)

(Acute) pijn kan tijdens allerlei
dagelijkse zorgactiviteiten voorkomen,
wees alert®!

Neem pijnsignalen zeer serieus % het is
bij deze doelgroep mogelijk dat pijn
pas gesignaleerd wordt als deze al vrij
intens is.4

Er kan sprake zijn van verschillende of
atypische lichamelijke reacties op
ziekte; houd hier rekening mee®.

Er is vaker sprake van
gezondheidsproblemen met daardoor
een groter risico op chronische pijn®
Er is vaker sprake van verminderde
lichamelijke inspanning met daardoor
risico op chronische pijn.

De (onbehandelde) aanwezige
chronische pijn kan invloed hebben op
uitingen van acute pijn; wees hier alert
op.

Cliénten hebben weinig tot geen
begrip van taal: maak daarom
gebruik van observatie-
instrumenten®”,

Functionele beperkingen kunnen
de motorische activiteit
beinvloeden; dat kan van invioed
zijn op de beoordeling van items
van een observatie-instrument.
Een observatie-instrument komt
niet altijd tegemoet aan subtiele
signalen van motorische activiteit
die een indicatie voor pijn kunnen
zijn bij deze doelgroep.

De psychometrische
eigenschappen van veel
instrumenten is niet bekend bij
deze doelgroep’.

Gebruik de APOS-PIMD?8 en/of
VOPS-MB"? als alternatief voor
de REPOS.

Richt psycho-educatie in voor
het systeem om de cliént heen.
Kijk bij dagelijks terugkerende
zorgactiviteiten preventief hoe
deze zo prettig mogelijk kunnen
verlopen.

Vaak is het bij het
behandelproces een kwestie van
proberen (trial & error) om op
die manier te ontdekken wat
helpend is voor de cliént®.

Bevraag de familie om cliént heen
naar hun beleving over de ervaren
pijn.

Bedenk dat de cliént vaak positief
beinvloedbaar is via het
cliéntsysteem; een positieve
benadering zonder overmatige
aandacht voor de klachten kan de
pijnbeleving verminderen.

Investeer in een goede relatie met de
persoon; dit helpt om de pijnsignalen
sneller en beter te interpreteren®.
Een mogelijk hulpmiddel om beter
aan te sluiten bij de client is de
aansluiten en stimuleren checklist:
Aansluiten & Stimuleren

Bij deze doelgroep komen
procedurele handelingen vaker voor:
heb hierbij aandacht voor een juiste
bejegening en een veilige,
comfortabele omgeving om te
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Gezichtsuitdrukkingen zoals
dichtgeknepen ogen, gespannen
gezicht en diepere neus-lipplooi zijn
belangrijke pijnindicatoren voor deze
doelgroep®®.

- Kreunen, jammeren, huilen en
schreeuwen zijn belangrijke non-
verbale vocale uitdrukkingen voor
deze doelgroep®®.

De EMB pijn app?®; die de
huidgeleiding meet als indicatie
voor pijn, is in ontwikkeling en
kan mogelijk in de toekomst
worden ingezet als
meetinstrument.

voorkomen dat deze handelingen als
traumatisch worden ervaren®.

a APOS-PIMD = Adult Pain Observation Scale for people with Profound Intellectual and Multiple Disabilities

b VOPS-MB = Vlaamse Observationele Pijn Schaal bij Meervoudige Beperkingen
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Tabel 2: Aandachtspunten bij oorzaken van de verstandelijke beperking

Genetisch syndroom /
oorzaak van de
verstandelijke
beperking

Cerebrale parese (CP)
Volgens het momenteel
meest recente review is bij
volwassenen met CP de
aanwezigheid van een VB
geen voorspellende factor
voor het optreden van pijn
vanwege tegenstrijdige
resultaten'!.

Aandachtspunten

Signalering (incl. verbale uiting)

Pijnuiting en pijncommunicatie

Voorzichtige conclusies o.b.v. kleine groepen CP met VB
versus gezonde controlegroep!?:

1) volwassenen met CP en VB reageren versterkt op pijn; 2)
betrouwbare maten voor pijnintensiteit bij volwassenen
met CP en VB zijn gezicht uitdrukkingen* en
zelfrapportages, maar niet fysiologie (0.a. hartslag en
huidgeleiding); 3) de piramideschaal is geschikt is voor
zelfrapportage** door volwassenen met CP en VB.

*Let op: door sterkere gezichtsuitdrukkingen in rust kan pijn
worden gemist, vooral bij een lagere pijnintensiteit. Echter,
een verstilde gezichtsuitdrukking (‘freezing’) tijdens pijn
komt ook relatief vaak voor.

**Volgens het momenteel meest recente review zijn er ook
volwassenen met CP meer mogelijkheden voor
zelfrapportage (numeriek, verbaal, gezichten, vragenlijsten)
maar hierbij is minimaal een mentale leeftijd van 4 jaar
vereist en de aanwezigheid van VB is onduidelijk**.

Pijnmeting

e Een computermodel wordt doorontwikkeld die met
kunstmatige intelligentie leert om gezicht uitdrukkingen
van pijn te herkennen bij CP2,

o Cliénten met mentale leeftijd van >4 jaar kunnen mogelijk
hun ervaren pijnintensiteit in verschillende situaties
rapporteren a.h.v. de Pain Assessment for Cerebral Palsy
(PAICP)*, hoewel de betrouwbaarheid van pijn
herinneringen onduidelijk is.

Diagnostiek (incl. schalen
voor uitvragen)

Veelvoorkomende achterliggende oorzaken voor

pijn%:

e \Volgens een recente meta-analyse met een grote
steekproef!® hebben volwassenen met CP vooral
beenpijn en hebben ook vaak nekpijn en armpijn.

o Cerebrale Parese Pijn Classificatie (0.b.v. ICD-11)":
Primaire pijn: migraine, spanningshoofdpijn, complex
regionaal pijnsyndroom. Secundaire pijn:
musculoskeletale pijn (o.a. spasme, contracturen),
viscerale pijn (o.a. obstipatie en reflux), andere
nociceptieve pijn (zweertjes op huid/in mond,
hoofdpijn, orofaciale pijn), perifere neuropathische
pijn (verdrukking of operatie van zenuwen), centrale
neuropathische pijn (hersenletsel op jonge leeftijd).

Nociceptieve pijn door spierspanning, sensitisatie van
het centrale zenuwstelsel en psychologische factoren
kunnen samen een chronische pijnconditie in stand
houden. Langdurige spasme en abnormale houdingen
kunnen resulteren in hyperalgesie. Dagelijkse
verzorging (o0.a. baden, aankleden) kan
overgevoeligheid en chronische pijn veroorzaken'”
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Behandeling (incl. pijn coping)

Pijnbehandeling algemeen

Volgens het momenteel meest recente review is er
slechts zeer lage tot lage zekerheid over de
effectiviteit van interventies om pijn te verminderen
bij volwassenen met CP!, Een actieve levensstijl en
sportinterventie verminderden met lage zekerheid
bij hen de pijn vergeleken met de gebruikelijke zorg.
Het is onduidelijk in hoeverre deze resultaten

gelden voor VB.

Pijnbehandeling niet-medicamenteus
Behandeling van musculoskeletale problemen kan
bestaan uit chirurgische procedures en pijnlijke
injecties of ingrepen. Ook niet-invasieve therapie
(0.a. reguliere fysiotherapie en stretching) kunnen
aanzienlijke pijnlijk zijn'é. Botox (botulinum toxin
type A) en shock wave therapie (gefocused of
radiale type) verminderen allebei (maar vooral
gecombineerd) aanzienlijk de zelf gerapporteerde
pijnintensiteit bij CP, ongeacht de leeftijd®.

Pijnmedicatie

Gabapentine (anti-epilepticum) kan zeer nuttig zijn
bij CP met spasticiteit en neuropathische pijn. Wel
is er systematisch onderzoek nodig naar de

werkzaamheid van de combinatie van

gabapentineen baclofen (spierverslapper) versus
baclofen alleen bij de behandeling van spasticiteit

en daarmee pijn%,

Pijncoping

Bij volwassenen met CP zijn pijn catastroferen,
steun zoeken en rust nemen door pijn gerelateerd
aan psychologisch welzijn (o0.a. depressieve
symptomen) en beperking/verstoring door pijn?-22,
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Downsyndroom (DS)

Prader Willi syndroom

Preventie
Poliklinieken voor volwassenen met DS screenen op
lichamelijke aandoeningen.!

Pijnuiting:
Tragere verbale en motorische reactie op pijn?>?*. Meer
geneigd tot probleemgedrag dan klagen?. Bleek en

rusteloos bij menstruatiepijn, verbeteren na paracetamol?®.

Pijncommunicatie
Beperkingen in spraak en gehoor?” kunnen een gesprek
over pijn benadelen.

Pijnmeting:
43% begrip van cijferschaal?®, 51% begrip van

pictogrammen over type pijn? en 56% begrip van gezichten
pictogrammen?’ bij volwassenen met DS (mentale leeftijd

5.0 t/m 5.2 jaar).

Preventie

Veelvoorkomende achterliggende oorzaken voor

pijn®%:

o Hyperlaxiteit botten/ gewrichten (o.a. heup, knie,
nek)®?,

¢ Coeliakie®?,

¢ Obstipatie®?,

o Reflux®,

e Huidproblemen (o.a. steenpuisten)®,

¢ Oorontsteking®*®, Oogproblemen?,

e Scoliose®,

o Voetafwijkingen®,

e Fracturen in de rug®.

Let op: eerdere biologische veroudering.

Afwijkende pijnverwerking:

Vertraagde verwerking van pijnprikkel, maar
uiteindelijk verhoogde pijnbeleving®. Tragere
reactietijd op pijn dan zonder VB?*%’: onvermogen om
snel te reageren of verstoorde sensorische
verwerking?

Versterkte pijnbeleving?*?’: is nog enigszins
betwistbaar. Pijnsignaal komt versterkt binnen of
vertraagde/ inefficiénte remming? Suboptimale
lokalisatie van pijn?®

Let op: verhoogd risico op de ziekte van Alzheimer®®=
pijntolerantie omhoog?

Veelvoorkomende achterliggende oorzaken van

Pijnbehandeling niet-medicamenteus

Weinig is bekend voor DS. Een recente casus®
toont succes voor psycho-educatie bij chronische
musculoskeletale pijn in een volwassene met DS.

Pijnmedicatie

Aanbevelingen over pijnmedicatie (zoals morfine na
een hartoperatie) bij DS zijn vooral gericht op
pasgeborenen en kinderen. Hoewel er bij DS
mogelijk afwijkingen zijn in de opioide receptoren
van hersenen®’, beperken de bijbehorende casussen
zich tot kinderen en tieners*!. De waarschuwing
over slaap apneu bij DS is wel relevant voor
volwassenen: de combinatie van pijnmedicatie
(opiaten) en slaapmedicatie (0.a. benzodiazepine)
kan de ademhaling verstoren®?.

Pijncoping

Informatie over het omgaan met pijn is beperkt tot
kinderen met DS: het is onduidelijk of deze ook
geldt voor volwassenen.

Pijnbehandeling niet- medicamenteus*¢
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* Volwassenen met PWS ontvangen bij pijn o.a.
adviezen of interventies voor gewicht en
beweging (fysiotherapie etc). Sommigen krijgen
gedragsinterventies (afleiding, instructie etc).

pijn*3:

e Lage *spierspanning: dragen bij aan rug afwijkingen
zoals scoliose, mogelijk gerelateerd aan rugpijn en
borstpijn®,

Laagdrempelige controle op fractuur, infectie of afwijkingen
in de buik, 0.a. vanwege ontbrekende pijnuitingen*>**. Een
heteroanamnese voor het beschrijven van de unieke
pijnkenmerken wordt belangrijk geacht bij PWS*. Een PWS

(PWS)

polikliniek voor volwassenen is in het Erasmus MC.

Pijnuiting*®

* Volwassenen met PWS kunnen een combinatie van
pijngedrag uiten: o.a. praten (waaronder locatie en
oorzaak van pijn). Vergeleken met FXS en WS zijn er bij
PWS minder fysiologische pijnuitingen (tranen,
gezichtskleur etc).

e Soms observeren verzorgers in pijnsituaties (o.a. botbreuk)

een te snel herstel of afwezigheid van pijnuiting. Ook
komt het voor dat zij pijngedrag (o.a. huilen,

e Overgewicht*,

e Maag ruptuur t.g.v. binge eating®,
« Osteoporose/fractuur,
«Voetproblemen,

e Obstipatie, zelfverwonding

*In de jongere generatie minder risico t.g.v.
groeihormoon

Afwijkende pijnverwerking:
De mogelijk verhoogde pijndrempel“®-*° heeft een

gedragsverandering) observeren, maar de volwassene met | aantal mogelijke neurobiologische verklaringen* en
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* Verzorgers zelf handelen op de pijn van
volwassenen met PWS vooral door (para)medische
hulp te zoeken en/of paramedische behandeling te
geven (warmte/ kou, voeding, massage etc.).

Pijnmedicatie

¢ Na inname van pijnmedicatie observeren
verzorgers wisselende reacties bij volwassenen
met PWS (van kalmering tot en met geen effect)*,
waarschijnlijk beinvloed door factoren zoals type
medicijn en comorbiditeit.
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PWS geen/weinig/ onspecifieke klachten uit of niet om komt mogelijk vooral voor bij mUPD (‘maternal o Praktijkervaring suggereert dat volwassenen met

medicatie vraagt. uniparental disomy”>*. Het is onduidelijk of de PWS ongebruikelijk kunnen reageren op standaard
o \erzorgers vermoeden soms onderliggende redenen voor | zelfverwonding (vooral huid pulken en resulterende doseringen medicatie®: er is een risico op

zelfrapportage van pijn, vooral aandacht en (vergeleken ontstekingen) pijn veroorzaakt, het is eerder adembhalingsproblemen bij pijnmedicatie.

met FXS en WS vaker) medicatie innemen. waarschijnlijk dat het dwangmatige gedrag mogelijk is

door een verstoorde/verminderde pijnbeleving®2. Pijncoping

Pijncommunicatie Volwassenen met PWS reageren actief op pijn
Onvoldoende pijnuitdrukking kan verklaard worden door (vragen om geruststelling, pijnmedicatie etc), maar
cognitieve stoornissen in expressieve taal, zoals verhalend kunnen ook passief lijken (hulp verwachten, rusten,
vertellen®’. geen pijn aangeven etc)*.
Pijnmeting

Nog geen informatie bekend, publicatie over zelfrapportage
schalen en de REPOS bij volwassenen met PWS volgt via

Kennisnetwerk Pijn bij VB.
Rett syndroom (RS): Preventie Veelvoorkomende achterliggende oorzaken van Pijnbehandeling niet-medicamenteus
Voornamelijk beperkt tot Het Erasmus MC en biedt multidisciplinaire zorg voor pijn®0ot: Beperkt tot acupunctuur bij gezichtspijn t.g.v.
wetenschappelijk onderzoek volwassenen met RS. Het expertisecentrum voor RS biedt | eScoliose, tandenknarsen door kinderen met RS
naar kinderen/jeugdigen advies over volwassenen. e Dystonie en spasticiteit,
e Contracturen (o.a. spitsvoeten), Pijnmedicatie
Pijnuiting e Tandvleesontsteking, Geen informatie is bekend.
e Quders ervaren stress door onduidelijke pijnsignalering®. e Tandenknarsen.
¢ \olgens ouders is de gevoeligheid zwak bij externe pijn o Gastro-intestinale problemen (0.a. obstipatie en Pijncoping
(injecties, vallen, brandwonden, etc)®>, maar sterk bij reflux) Geen informatie is bekend, maar het begripsniveau
interne pijn (buikpijn, hoofdpijn, griep, etc). e Fracturen, is waarschijnlijk afhankelijk van het niveau VB.
* Volgen ouders reageren mensen met RS tijdens o Epilepsie (gerelateerd aan pijn)
vermoedelijke pijnsituaties atypisch (lachen)®¢ of typisch
(0.a. gezicht, geluid, stemming, interactie)®¢->8. Afwijkende pijnverwerking:
* Vertraagde pijnreactie®>>’, Verminderde pijngevoeligheid wordt mogelijk
verklaard door mutatie in MeCP2 gen op X
Pijncommunicatie chromosoom, vooral bij 3 genetische subtypes RS*®.

Mogelijk belemmeringen bij pijnuiting: 0.a. motorische en Een perceptie over pijnongevoeligheid belemmert

communicatieve beperking (0.a. apraxie)>*%¢-58.3 echter de (h)erkenning van pijn bij RS, terwijl pijn even
vaak kan optreden als bij CP en ook chronische pijn

Pijnmeting veel wordt benoemd door ouders®+%,

Gebruikte pijnobservatielijsten bij RS zijn de PADS (tijdens

lichamelijk onderzoek)*® en de (aangepaste) PAINAD>,

Fragiele x syndroom Preventie Veelvoorkomende achterliggende oorzaken van Pijnbehandeling niet- medicamenteus

(FXS) Ouders van volwassen met FXS vertellen te vrezen dat door | pijn*%46>; e Ouders van volwassenen met FXS waarschuwen
Voornamelijk beperkt tot abnormale pijnervaring en -uiting verwondingen of ziektes | eScoliose dat pijn veel stress en angst kan veroorzaken®2,
wetenschappelijk onderzoek e Abcessen
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met zeer kleine steekproef  onopgemerkt blijven. Deze ouders uiten hun behoefte aan | e Zelfverwonding Het is belangrijk om deze risicofactoren van
(N =25) regelmatige medische controles uit angst dat artsen e Oorontstekingen chronische pijn te behandelen.
onvoldoende grondige controles zouden uitvoeren t.g.v. e Gastro-intestinale problemen * Volwassenen met FXS ontvangen o.a.
minimale klachten®2. De FXS volwassenenpoli richt zich o.a. paramedische hulpmiddelen en behandeling voor
op screening. De polikliniek genetische syndromen biedt Afwijkende pijnverwerking: gastro-intestinale pijn (laxeermiddel etc).
onderzoek en advies. Expertisecentrum ENCORE biedt Verhoogde pijnbeleving door sensorische Sommigen krijgen gedragsinterventies (afleiding,
hoog specialistische zorg, diagnostiek en wetenschappelijk | overgevoeligheid®? instructie etc)*.
onderzoek. Of verlaagde pijnbeleving en verlate gevoeligheid (bij | * Verzorgers zelf handelen op de pijn van
zenuwschade)®”¢8? Let op: autisme, wat zonder VB en | Vvolwassenen met FXS vooral door (para)medische
Pijnuiting*® genetisch syndroom gerelateerd is aan zowel hulp te zoeken en/of paramedische behandeling te
#Volwassenen met FXS kunnen een combinatie van verminderde?s, even sterke?® als sterkere®® pijnuiting. = 8even (warmte/ kou, voeding, massage etc.)*.
pijngedrag uiten: o.a. praten (vooral synoniem/
beschrijving i.p.v. ‘pijn’, weinig locaties of oorzaken van Pijnmedicatie
pijn) en fysiologische uitingen (tranen, gezichtskleur etc). ¢ Na inname van pijnmedicatie observeren
Vergeleken met PWS en WS is beweging vaak een verzorgers wisselende reacties bij volwassenen
pijnuiting (wiegen etc). met FXS (van kalmering en verbeterde
e Soms observeren verzorgers in pijnsituaties (o.a. botbreuk) stemming/gedrag tot en met geen effect)*,
een te snel herstel of afwezigheid van pijnuiting. Ook waarschijnlijk beinvloed door factoren zoals type
komt het voor dat zij pijngedrag (o.a. huilen, medicijn en comorbiditeit.
gedragsverandering) observeren, maar de volwassene met * Praktijkervaring suggereert dat volwassenen met
PWS geen/weinig/ onspecifieke klachten uit. Kenmerkend FXS een hogere dosering van bepaalde
is dat volwassenen met FXS alleen (tijdig) reageren op antidepressiva behoeven (SSRI), wat invloed kan
zichtbare i.p.v. interne verwondingen. hebben op behandeling van neuropathische pijn®’.
o \erzorgers vermoeden soms onderliggende redenen voor
zelfrapportage van pijn, vooral aandacht. Vergeleken met Pijncoping*®
PWS en WS verwarren volwassenen met FXS mogelijk Volwassenen met FXS reageren soms actief op pijn
pijn met andere gevoelens (angst, stress, etc). (zichzelf of de pijn toespreken), maar meestal
passief (rusten, pijn verbergen uit angst voor
Pijncommunicatie dokter/ziekenhuis).

Cognitieve beperkingen in expressieve spraak® kunnen een
duidelijke zelfrapportage van pijn door mensen met
FXS belemmeren.

Pijnmeting
Nog geen informatie bekend, publicatie over zelfrapportage
schalen en de REPOS bij volwassenen met FXS volgt via

Kennisnetwerk Pijn bij VB.
Williams syndroom Preventie Veelvoorkomende achterliggende oorzaken van Pijnbehandeling niet- medicamenteus*¢
(WS) In het Erasmus MC is een polikliniek voor volwassenen met  pijn”% ¢ Volwassenen met WS ontvangen o.a. behandeling
Voornamelijk beperkt tot WS. e Reflux voor gastro-intestinale pijn (laxeermiddel etc).
wetenschappelijk onderzoek o Diverticulitis Sommigen krijgen gedragsinterventies (afleiding,
met kleine steekproef (N =  Piinuiting® o Te hoog calciumgehalte in het bloed (-> buikpijn, instructie etc).
53) e \Volwassenen met WS kunnen een combinatie van obstipatie, spierkramp)

pijngedrag uiten: o.a. praten (waaronder locatie en

Bijlage bij de SKILZ richtlijn Pijn bij mensen met een verstandelijke beperking (www.richtlijnenlangdurigezorg.nl)
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https://www.erasmusmc.nl/nl-nl/patientenzorg/centra/centrum-voor-volwassenen-met-erfelijke-en-aangeboren-aandoeningen

Cornelia de Lange
syndroom (CDLS)

oorzaak van pijn) en fysiologische uitingen (tranen,
gezichtskleur etc). Vergeleken met PWS en FXS blijven bij
WS interacties en activiteiten onveranderd tijdens pijn.

e Soms observeren verzorgers in pijnsituaties (o.a. botbreuk)
een te snel herstel of afwezigheid van pijnuiting. Ook
komt het voor dat zij pijngedrag (o.a. huilen,
gedragsverandering) observeren, maar de volwassene met
WS geen/weinig/ onspecifieke klachten uit. Kenmerkend
is dat volwassenen met WS onduidelijk kunnen zijn in het
beschrijven van pijn (locatie, intensiteit etc).

o Verzorgers vermoeden soms onderliggende redenen voor
zelfrapportage van pijn, vooral aandacht en (vergeleken
met PWS en FXS vaker) vermijden om iets te doen (werk,
brace etc).

Pijncommunicatie’®

Gehoorverlies en zwakte in relationeel woordenschat (o.a.
begrip van tijd en schaalgrootte) beperken mogelijk een
gesprek over pijn, andere taalaspecten zijn relatief sterk”*.

Pijnmeting

Nog geen informatie bekend, publicatie over zelfrapportage
schalen en de REPOS bij volwassenen met FXS volgt via
Kennisnetwerk Pijn bij VB.

Preventie

Een zorgvuldige medische evaluatie is vereist, aangezien
zelfverwonding geassocieerd wordt met veelvoorkomende
pijnlijke aandoeningen (GERD, middenoorontsteking,
obstipatie, tandziekte of heupproblemen)’®. Het Centrum
voor Volwassenen met Erfelijke en Aangeboren
Aandoeningen biedt hoog specialistische zorg, diagnostiek
en wetenschappelijk onderzoek rondom CDLS.

Pijnuiting

Bij gedragsstoornissen, met name bij agressie en
zelfverwonding, moet altijd gedacht worden aan
onderliggend medisch lijden’®: pijn kan leiden tot gedrag
problemen’®. Het is belangrijk alert te zijn op tekenen van
darmverstopping: o.a. acute ernstige buikpijn’*. De
vermeende hoge pijngrens wordt mogelijk deels verklaard
door beperkte communicatieve vaardigheden (en daardoor
moeilijke pijnsignalering door de omgeving)’374.

e Spasme/hoge spierspanning Rugafwijkingen (o.a.
scoliose)
e Hyperlaxiteit of juist contracturen van gewrichten

Afwijkende pijnverwerking:

Het is onduidelijk in hoeverre de verlaagde pijngrens
voor geluid bij kinderen’? nog aanwezig is bij
volwassenen met WS (vanwege et gehoorverlies)”°.

Veelvoorkomende achterliggende oorzaken van

pijn73‘75:

e Reflux van maagzuur

e Heupafwijkingen

e Structurele gastro-intestinale afwijkingen (o.a.
verdraaide darm)

o Gebitsproblemen (o.a. ziekte van tanden en mond),
tandenknarsen

e Blaas/oor/holte ontsteking

¢ Obstipatie (met eventueel buikpijn)

Afwijkende pijnverwerking:

Zelfverwonding komt voor bij 56% (vaker bij
NIPBLmutaties dan bij SMC1A mutaties). Er zijn
enkele beschreven gevallen van tolerantie voor pijn
door perifere neuropathie, mogelijk gerelateerd aan
zelfverwondend gedrag”®.

Bijlage bij de SKILZ richtlijn Pijn bij mensen met een verstandelijke beperking (www.richtlijnenlangdurigezorg.nl)

e Verzorgers zelf adviseren volwassenen met WS bij
pijn vooral over slaap, rust, ademhaling en/of
mindfulness.

Pijnmedicatie*®

Na inname van pijnmedicatie observeren verzorgers
bij volwassenen met WS vooral kalmering (o.a.
gedrag, gezichtsuitdrukking).

Pijncoping*

Volwassenen met WS reageren vooral passief op
pijn (o.a. hulp van anderen verwachten,
klagen/kreunen).

Pijnbehandeling niet-medicamenteus
Geen informatie is bekend.

Pijnmedicatie
Geen informatie is bekend.

Pijncoping

Een grote voorkeur voor routine en aandringen op
gelijkheid zijn adaptieve copingstrategieén voor
sommige personen met CdLS om met angst om te
gaan in een onvoorspelbaardere situatie’®. Het is
mogelijk dat dit ook gebeurt bij pijn, maar dat is
onbekend.
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Pijncommunicatie

De spraak blijft sterk achter bij het taalbegrip. De
problemen in sociale interactie’ en gehoor”® versterken de
communicatieve problemen. Ouders zijn experts in het
begrijpen van de communicatieve signalen van hun kind.

Pijnmeting
Om pijn te identificeren wordt o.a. de FLACC observatielijst
geadviseerd”®.

Tuberous Sclerosis Preventie Veelvoorkomende achterliggende oorzaken van Pijnbehandeling niet-medicamenteus
Complex (TSC) De polikliniek genetische syndromen biedt onderzoek en  pijn’”-7?: Geen informatie is bekend.
advies bij TSC. Expertisecentrum ENCORE en het Centrum e Bloedende zwellingen in de nieren
voor Volwassenen met Erfelijke en Aangeboren (angiomyolipomen) Pijnmedicatie
Aandoeningen bieden hoog specialistische zorg, o Cysten in de longen (borstpijn) Het gebruik van anti-epileptica (i.v.m. zeer hoge
diagnostiek en wetenschappelijk onderzoek rondom TSC. | e Obstipatie (door psychofarmaca, anti-epilepticaen  prevalentie van epilepsie)’” kan interacteren met
leefstijl problemen) pijnmedicatie voor nociceptieve pijn*?, maar kan
Pijnuiting «Ontstekingen van het mondslijmvlies (door chronisch ' neuropathische pijn verzachten®.
Hoge prevalentie van autisme spectrum stoornis (repetitief = gebruik van mTOR
gedrag etc)”” bemoeilijkt mogelijk de pijnsignalering door o Nekpijn door hydrocefalus (zeldzaam) Pijncoping
zorgprofessionals. o Langdurig gebruik van medicijnen tegen hoge Geen informatie is bekend, maar waarschijnlijk
bloeddruk (i.v.m. zwellingen in de nieren) verhoogt | afhankelijk van het niveau VB en aanwezigheid van
Pijncommunicatie de kwetsbaarheid voor chronische pijn autisme.
Hoge prevalentie van autisme spectrum stoornis’”
bemoeilijkt mogelijk het gesprek over pijn. Afwijkende pijnverwerking:

Geen informatie is bekend.
Pijnmeting
Geen informatie is bekend, maar het begripsniveau is
waarschijnlijk afhankelijk van het niveau VB en
aanwezigheid van autisme.

Malan syndroom (Ma$S) Preventie Veelvoorkomende achterliggende oorzaken van Pijnbehandeling niet-medicamenteus

Voornamelijk beperkt tot Artsen bij het Amsterdam UMC Expertisecentrum pijn®: Geen informatie is bekend.

wetenschappelijk onderzoek Ontwikkelingsstoornissen hebben speciale kennis en e Scoliose

met zeer kleine steekproef ~ ervaring met MaS. o Obstipatie Pijnmedicatie

(N=28) e Botbreuken Het gebruik van anti-epileptica (i.v.m. hoge
Pijnuiting® prevalentie van epilepsie)®! kan interacteren met
Uitingen van obstipatie kunnen lijken op slaap- of Afwijkende pijnverwerking: pijnmedicatie voor nociceptieve pijn*?, maar kan
gedragsproblemen. Kenmerken van MaS kunnen Gevoelloosheid, tintelingen of een pijnlijk gevoel in de | neuropathische pijn verzachten®.
pijnsignalering door zorgprofessionals bemoeilijken: spieren kunnen optreden®!. Gevoeligheid van tast lijkt
psycho-gedragsmatig (angst*, autisme, verstoord te zijn (onduidelijk hoe)®2. Pijncoping
stemmingswisselingen) en motorisch (co6rdinatie, Geen informatie is bekend, maar het begripsniveau
repetitieve bewegingen). De vermeende hoge pijngrens bij is waarschijnlijk afhankelijk van het niveau VB.

bijna de helft van de volwassenen met Ma$S wordt mogelijk
deels verklaard door moeilijke pijnsignalering.

Bijlage bij de SKILZ richtlijn Pijn bij mensen met een verstandelijke beperking (www.richtlijnenlangdurigezorg.nl)
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https://www.amsterdamumc.nl/nl/aeco/over.htm
https://www.amsterdamumc.nl/nl/aeco/over.htm

Pitt Hopkins syndroom
(PHS)

Deels beperkt tot
wetenschappelijk onderzoek
naar kinderen/jeugdigen

‘Angst komt niet altijd voor bij MaS®2,

Pijncommunicatie
VB en taalproblemen®! kunnen personen met Ma$S
beperken om te vertellen over pijn.

Pijnmeting

Geen informatie is bekend, maar het begripsniveau is
waarschijnlijk afhankelijk van het niveau VB, vertraagde
informatie verwerkingsnelheid® en aanwezigheid van
autisme.

Preventie

Artsen bij het Amsterdam UMC Expertisecentrum
Ontwikkelingsstoornissen hebben speciale kennis en
ervaring met PHS. Aandachtspunten bij regelmatig
controles zijn o.a. 1) obstipatie en 2) wervelkolom
vergroeiing®. Tandpijn kan moeilijk aan te geven zijn voor
een persoon met PTHS: bij onverklaarbare
gedragsveranderingen is een tandheelkundige controle
nodig®. Bij personen met beperkte mobiliteit is
fysiotherapie nodig om contracturen te voorkomen®*.
Urineweginfecties kunnen onopgemerkt blijven of zich
uiten als ongewone gedragsveranderingen bij
volwassenen®*,

Pijnuiting

Kenmerken van PHS (o0.a. autisme spectrum stoornis en
verstoorde temperatuur regulatie)®® kunnen pijnsignalering
door zorgprofessionals bemoeilijken. Angstig, onrustig of
agressief gedrag kan een pijnuiting zijn bij PHS®*. Kinderen
met PTHS kunnen meer last hebben van of gevoelig zijn
voor kleine pijnlijke gebeurtenissen (o.a. schaafwond, snee)
dan grote (0.a. na operatie). Mogelijk is dit gerelateerd aan
PHS-genetica bij innerlijke pijnsignalering: verstoorde
filtering en verwerking van zintuigelijke informatie (van
binnen en buiten het lichaam) zijn mogelijk te wijten aan

een verstoorde ‘poort’ functie van het ruggenmerg®*. Echter

treedt de aandacht voor zichtbare verwondingen en
late/moeizame rapportage van interne pijn vaker op bij
mensen met een VB (zoals FXS?), mogelijk deels verklaard
door de cognitieve en sociaal-emotionele
ontwikkelingsleeftijd.

Pijncommunicatie

Veelvoorkomende achterliggende oorzaken van
s 84,

pijn®*:

eScoliose

o Obstipatie

o Reflux van maagzuur

o Buikpijn door overmatig ademen

Afwijkende pijnverwerking:

Bij een jonge adolescent is hyperalgesia (pijn
overgevoeligheid) van ingewanden na een
darmverstopping beschreven®. Bij kinderen zijn de
ogenschijnlijk verminderde gevoeligheid voor interne
verwondingen (zie ‘Pijnuiting) en de zelfverwonding®
nog niet definitief verklaard vanuit abnormale
pijnverwerking: respectievelijk de
ontwikkelingsleeftijd en emotie/stress disregulatie
kunnen meespelen.

Bijlage bij de SKILZ richtlijn Pijn bij mensen met een verstandelijke beperking (www.richtlijnenlangdurigezorg.nl)

Pijnbehandeling niet-medicamenteus

Een warmtekussen is gebruikt bij hyperalgesie van
de buik®. Muziek kan helpen voor emotieregulatie
bij kinderen®, mogelijk ook bij pijn.

Pijnmedicatie

Zorg op maat is nodig bij complicaties zoals
hyperalgesia, een individueel pijn plan opgesteld
door een pijnspecialist kan dan effectief zijn
(bijvoorbeeld paracetamol, warmtekussen,
clonidine, levopepromazine en oxycodone met een
specifieke volgorde en tijdsduur)®®. Het gebruik van
anti-epileptica (i.v.m. middelmatige prevalentie van
epilepsie)®® kan interacteren met pijnmedicatie voor
nociceptieve pijn*2, maar kan neuropathische pijn
verzachten®.

Pijncoping

Geen informatie is bekend, maar het begripsniveau
is waarschijnlijk afhankelijk van het niveau VB en
coping is mogelijk benadeeld door
verwerkingsproblemen van zintuigelijke
informatie®.
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VB, taalachterstand en autisme spectrum stoornis*®
bemoeilijken mogelijk een gesprek over pijn®.

Pijnmeting
Het gebruik van de FLACC bij kinderen met PTHS is
aanbevolen®, over volwassenen is niets bekend.

Preventie

Artsen bij het Amsterdam UMC Expertisecentrum
Ontwikkelingsstoornissen hebben speciale kennis en
ervaring met RTS.

Pijn (0.a. geuit in veranderd looppatroon) moet altijd
zorgvuldig worden geévalueerd bij kinderen met RTS zodat
problemen met gewrichten/botten en spieren/gewrichten
tijdig kunnen worden behandeld voér de volwassen leeftijd:
o.a. verplaatsing van knieschijf of heupkopje, scoliose en
heupontstekingen®. Alertheid door verzorgers voor subtiele
gedragsveranderingen bij volwassenen met RTS is
belangrijk voor tijdige signalering van verwonding (o.a.
botbreuk of brandwond) of ziekte (0.a. galstenen)®”.

Rubi Taybi syndroom
(RTS)

Pijnuiting

Pijnsignalering door zorgprofessionals wordt mogelijk
bemoeilijkt door de kenmerken van volwassenen met RTS:
vaak rigide, repetitieve en inflexibele gedragingen,
emotionele dysregulatie

(angst, agressie, frustratie en/of stemmingsstoornis) en
vermoeidheid (veel slaapproblemen)®”.

Pijncommunicatie

Gehoorverlies bij volwassenen® kan het gesprek over pijn
beperken. Non-verbale personen met RTS kunnen
profiteren van ondersteunende hoe

communicatie zoals gebaren, die hen helpen bij hun sociale
interacties?’. Het is onbekend hoe optimaal hiermee het
gesprek over pijn gaat met een zorgprofessional.

Pijnmeting

Bij het gebruik van zelfrapportage schalen moet rekening
gehouden worden met visuele problemen bij volwassenen
met RTS®,

Preventie
De polikliniek genetische syndromen biedt onderzoek en
advies (0,a. psychosociaal). Het Centrum voor Volwassenen

22q11.2 deletie
syndroom (22q11.2DS)

Veelvoorkomende achterliggende oorzaken van

pijn®é-88;

o Operaties en behandeling (o.a. injecties, compressie,
bestraling)

o Obstipatie

e Urineweginfecties

o Reflux van maagzuur*

eIngroeien/infectie van nagels*

o Bindweefsel overgroei (keloid)

* Pijn onduidelijk

Afwijkende pijnverwerking:

Een verhoogde pijndrempel komt voor bij vele
volwassenen met RTS volgens hun familieleden®”28,
Deze observationele indruk van een ontbrekende
pijnuiting na verwonding of ziekte is echter mogelijk
beinvloed door knelpunten in pijnsignalering®’.

Veelvoorkomende achterliggende oorzaken van
pijn®%:
o Artritis

Bijlage bij de SKILZ richtlijn Pijn bij mensen met een verstandelijke beperking (www.richtlijnenlangdurigezorg.nl)

Pijnbehandeling niet-medicamenteus
Geen informatie bekend.

Pijnmedicatie

Het gebruik van anti-epileptica, antidepressiva en
antipsychotica (i.v.m. lage prevalentie van epilepsie
en depressie bij volwassene met RTS maar hoge
prevalentie van externaliserende
gedragsproblemen)®”:%8 kan interacteren met
pijnmedicatie voor nociceptieve pijn*2. Anti-
epileptica en antidepressiva kunnen neuropathische
pijn verzachten®.

Pijncoping

Geen informatie is bekend, maar het begripsniveau
is waarschijnlijk afhankelijk van het niveau VB.
Coping bij RTS kan worden benadeeld door
vermoeidheid® en suboptimale emotieregulatie of
impulscontrole®?,

Pijnbehandeling niet-medicamenteus
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Deels beperkt tot met Erfelijke en Aangeboren Aandoeningen biedt hoog e Oorontsteking Ernstige afwijkingen van botten/gewrichten en
wetenschappelijk onderzoek specialistische zorg, diagnostiek en wetenschappelijk e Scoliose (soms operatie nodig*) pezen/spieren kunnen worden behandeld (o.a.
naar kinderen/jeugdigen onderzoek rondom 22q11.2DS. Het Maastricht UMC+ o Verplaatsing van de knieschijf* brace, operatie)”*.
biedt een expertisecentrum voor volwassenen met o Voetafwijkingen (bv klompvoet)*
22qg11.2DS. o Veel pijnklachten van benen/voeten (oorzaken o.a.  Pijnmedicatie
hypocalciemie, reuma, neurologisch) Het gebruik van anti-epileptica (i.v.m. prevalentie
Pijnuiting van epilepsie) kan interacteren met pijnmedicatie
Het verhoogde risico op angststoornis, schizofrenie en *Mogelijk pijnlijk wanneer suboptimaal behandeld voor nociceptieve pijn*2. Anti-epileptica kunnen
bewegingsproblematiek (ziekte van Parkinson)®? kan het t,g.v. groter risico op angststoornis en chirurgische neuropathische pijn verzachten®.
signaleren van pijn door zorgprofessional bemoeilijken. complicaties®’.
Pijncoping
Pijncommunicatie®° Afwijkende pijnverwerking: Proactieve coping bij 22q11.2DS kan worden
Bevorderlijk voor een gesprek over pijn lijken de relatief Geen informatie is bekend. benadeeld door vermoeidheid, impulsiviteit,
mild aangedane verbale en algemene intelligentie (meestal emotionele immaturiteit en een gebrekkig
zwakbegaafd niveau of LVB). Toch dient er rekening inschattingsvermogen®.
gehouden te worden met stoornissen in taalbegrip, spraak Personen met 22q11.2DS hebben vergeleken met
en gehoor. Bij kinderen wordt gebarentaal ingezet, het is anderen mogelijk minder veerkracht bij het omgaan
onduidelijk of en hoe dit nog nodig is bij volwassenen om te met dagelijkse stress, waaronder veranderingen.
praten over pijn. Echter gaan veel volwassenen beter om met grote
gebeurtenissen dan verwacht, vooral wanneer de
Pijnmeting gebruikelijke routines en ondersteuning behouden
Bij het gebruik van zelfrapportage schalen moet rekening blijven®'.
gehouden worden met eventuele visuele problemen bij
22q11.2DS®.
Smith-Magenis Preventie Veelvoorkomende achterliggende oorzaken van Pijnbehandeling niet-medicamenteus
syndroom (SMS) De polikliniek genetische syndromen biedt onderzoek en pijn®%: Geen informatie bekend.
advies. Het Centrum voor Volwassenen met Erfelijke en e Reflux
Aangeboren Aandoeningen biedt hoog specialistische zorg, e Scoliose Pijnmedicatie
diagnostiek en wetenschappelijk onderzoek rondom SMS. e Obstipatie Pijnstilling (medicatie?) is belangrijk om
Multidisciplinaire controles zijn belangrijk vanwege de vele e Terugkerende oorontsteking slaapproblemen te verminderen wanneer er pijn
afwijkingen. Vooral bij onverklaarbare koorts moet er e Contracturen (vooral verkorte hamstrings en wordt vermoed?®. Het gebruik van anti-epileptica
gezocht worden naar urineweg infectie, acute spitsvoeten) (i.v.m. prevalentie van epilepsie)’® kan interacteren
oorontsteking of infectie van de bovenste luchtwegen, ook e Risico op botbreuken met pijnmedicatie voor nociceptieve pijn*2. Anti-
wanneer de persoon met SMS niet klaagt®. epileptica kunnen neuropathische pijn verzachten®°.
0s Afwijkende pijnverwerking:
o Perifere neuropathie treedt op (38% tot 75% Pijncoping
Pijnuiting ) afhankelijk van leeftijd en genetica) en wordt Proactieve coping bij SMS kan worden benadeeld
Kenmerken van volwassenen met SMS (aandacht opeisen,  geassocieerd met een hoge pijngrens (verminderde door vermoeidheid en impulsiviteit (hyperactief,

obsessief gedrag, angst, agressie, hyperactiviteit,
slaapproblemen, zelfverwonding)*kan de pijnsignalering
door zorgprofessionals belemmeren. De ogenschijnlijke
pijnongevoeligheid resulteert in een verlate diagnose van
interne en/of chronische pijn?2.

pijngevoeligheid)???3, Het is onduidelijk in hoeverre agressief).
die indruk wordt beinvioed door zelfverwonding®? (zie

Pijnuiting) en hoe het samenhangt met andere

symptomen van perifere neuropathie (0.a. rugpijn en

pijnkramp)?®.
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sop

Pijncommunicatie
Slechthorendheid bij volwassenen met SMS?2%3 kan het
gesprek over pijn belemmeren.

Pijnmeting

Het monitoren van het slaappatroon (om vaak ontwaken
door pijn te ontdekken) lijkt alleen zinvol wanneer er
deskundig rekening gehouden wordt met de vele factoren
in slaapproblemen bij SMS.
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Tabel 3: Aandachtspunten bij autismespectrumstoornissen in combinatie met een verstandelijke beperking

S4iz

Algemeen

Aandachtspunten

Signalering

Diagnostiek

Behandeling

Bejegening / communicatie

+  Chronische pijn komt vaker
voor bij autisme (zonder
VB)9495,96

- Veranderingen in
prikkelgevoeligheid komen
vaak voor bij autisme
(zonder VB)** 7

- Veranderingen in
lichaamsbeeld en
pijnbewustzijn zijn
mogelijk van invloed op de
pijnervaring”

- Veranderingen in het
centrale zenuwstelsel
kunnen zorgen voor een
veranderde verwerking van
pijn en een verminderde
(lichaamseigen) remming
van pijn?*

- Interactie tussen
neurofysiologie, uiting,
coping bepaalt de
pijnbeleving bij autisme®

- Onderdiagnose van pijn en
toegang tot
pijnbehandeling kunnen
ontstaan door de
misvatting dat afwijkend
gedrag ‘slechts onderdeel
zijn van autisme?®

- Coping strategieén zijn

minder efficiént of niet

adequaat?

Atypische pijnuiting bij autisme (zonder
VB) is mogelijk een oorzaak voor
ondersignalering™

De communicatieproblemen bij autisme
i.c.m. VB kunnen (onbewust) leiden tot
non-verbale pijnuitingen (o.a.
zelfverwondend gedrag, agressie,
prikkelbaarheid en verminderde
activiteit)”

Medische professionals kunnen tijdens
observatie geneigd zijn tot een
inschatting van lagere pijnintensiteit bij
volwassen met autisme en hogere
pijnintensiteit bij volwassenen met VB,
de combinatie is niet onderzocht®
Geef begeleiders voorlichting over
mogelijke verschillen in sociale
communicatie (o.a. minder vaak troost
zoeken) bij autisme i.c.m. VB om te
voorkomen dat pijn wordt onderschat
en onderbehandeld'®!. Geef ook
training over het in kaart brengen van
de specifieke pijnsignalen van het
individu zelf'°L,

Begrip van de atypische, specifieke
kenmerken van pijn beleving en uiting
in mensen met autisme i.c.m. VB moet
de misvatting van ongevoeligheid van
pijn doorbreken?®

Gedragsverandering kan een signaal zijn
van pijnbeleving en pijnmeting moet
dan prioriteit hebben %8

Zelfrapportage kan belemmerd
worden door abstractie van het
concept ‘pijn’ en emotie-
herkenning in gezichtenschaal*
Uitvragen van pijn kan indirect
door middel van concrete vragen
over acties en voorwerpen (0.a.
zalf, pleister)*

Pijnmeting moet
gepersonaliseerd zijn bij autisme
i.c.m. VB, rekening houdend met
probleemgedrag (frequentie,
intensiteit, tijdsduur, context,
gebeurtenissen)’®.

Het is van belang een evenwicht
te vinden tussen zelfregulatie en
co-regulatie, waarbij
zelfregulatie (eigen invloed)
meest wenselijk is*

Bewegen en proprioceptie
(lichaamssensatie zoals diepe
druk) kan worden ingezet voor
(zelf)regulatie en
pijnvermindering bij autisme©2,
Behandel de met pijn
samenhangende problemen,
(0.a. slaapproblemen, prikkelbare
stemming): deze kunnen het
vermogen van personen met
autisme i.c.m. VB benadelen om
met pijn om te gaan®.

Zorg voor voorspelbaarheid in
handelingen en dagprogramma: beter
's ochtends een mogelijk pijnlijke
situatie aankondigen (tandarts,
dokter, bloedprikken) ondanks de
mogelijke stress die deze boodschap
veroorzaakt dan zulke bezoeken niet
of op het laatste moment vertellen (=
onvoorspelbaar). Vermijd angst
veroorzakende woorden zoals ‘pijn’,
dit versterkt de pijnervaring*

Gebruik functionele communicatie
over pijn, gericht op voorwerpen en
acties*

Voorlopig onderzoek toont dat
educatiemateriaal en gedragsmatige
bekrachtiging kinderen met autisme
i.c.m. VB kan trainen om de pijn
locatie of intensiteit te communiceren
en pijnverlichting te vragen® . Hierbij
spelen begrip en lichaamsbesef een
rol.*

VB = verstandelijke beperking
*Practice-based aanbevelingen.

Referenties over autisme zonder VB zijn alleen gebruikt wanneer er geen betere bron is over autisme in combinatie met VB. Voor meer informatie over autisme en pijn (zonder verstandelijke beperking):

zie 0.a. e-learning pijn en autisme en de volgende bronnen 77:103-109 |
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