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10. TAJEKOZTATO KIADVANY

Fajdalom az Ertelmi Fogyatékossaggal EI6 Személyekben:
Célkeresztben a Probléma és a Mérés Kihivasai

Az értelmi fogyatékossag definicidja és prevalenciaja

Az értelmi fogyatékossagot jelentds korlatozottsag jellemzi mind az intellektualis m(ikodés (pl.: érvelés,
tanulds, problémamegoldas) mind az adaptiv viselkedés terén szamos hétkdznapi szocialis és gyakorlati
készség tekintetében. Ez a fogyatékossag 18 éves kor el6tt kezdbdik [1]. Az értelmi fogyatékossag kdrokai a
teljesség igénye nélkil: cerebralis parézis, autizmus spektrum betegségek (ASD-k; autism spectrum
disorders), Down-szindroma, fragilis X-szindroma, magzati alkohol spektrumbetegség (FASD; fetal alcohol
spectrum disorder), neurofibromatdzis és Prader—Willi-szindroma. Az értelmi fogyatékossag
prevalenciaaranya hozzavetéleg 1%, mig magasabb ardnyok fordulnak elé az alacsony és kozepes
jovedelm orszdgokban [2].

A fajdalom problémadja értelmi fogyatékossagban

Az IASP fajdalomdefinicidja felismeri, hogy a verbalis kommunikaciora vald képtelenség nem zarja ki annak
a lehetGségét, hogy egy adott személy fajdalmat éljen at és szliksége legyen megfeleld fajdalomcsillapitd
kezelésre. Azonban mivel a fajdalom egy szubjektiv éimény, a jelent6s kognitiv és kommunikacids
nehézségekkel él6 személyek atipusos vagy szokatlan médokon fejezhetik ki azt. Az ilyen betegségekben,
mint amilyen a Down-szindréma is, valéjaban a fajdalom megélése is mas lehet [3]. Eppen ezért, a
fajdalom felismerése nem mindig kénnyd és alulkezeltté valhat [4]. Néhany kozlemény szerint az értelmi
fogyatékossaggal él6 személyek szamdra szignifikansan kevesebb fajdalomcsillapitd gydgyszert irnak fel,
mint a kognitiv szempontbdl intakt embertarsaiknak [5].

Mas beszamoldk olyan magasabb, potencialisan elkeriilhetd haldlozasi aranyokrdl szamolnak be, amely
haldlesetek megel6zhetGek lehettek volna, ha a fajdalmat megfelel6képpen monitorizaljak és id6ben
kezelik [6].

© Copyright 2019 Nemzetkozi Fajdalom Tarsasag. Minden jog fenntartva.

International Association for the Study of Pain

I A S P Az IASP azzal a céllal hoz 6ssze tuddsokat, klinikusokat, egészségiigyi ellatokat és torvényhozokat,
. hogy vilagszerte elémozditsa és tamogassa a fajdalommal kapcsolatos kutatasokat, és a

Working together for puinrelicf | hatékonyabb fajdalomkezelés érdekében atiiltesse a megszerzett tudast a klinikai gyakorlatba.

© Copyright 2019 Eurdpai Fajdalom Szoévetség (EFIC). Minden jog fenntartva.

E F C Az Eurdpai Fajdalom Szovetség (EFIC) egy a fajdalommal kapcsolatos kutatasokkal és gyogyitassal
CREERI PR LN foglalkozé multidiszciplinaris szakmai szervezet, amely az IASP 37 Eurdpai Tagszervezetébdl all.




A fajdalom prevalencidja az értelmi fogyatékossaggal é16 személyek korében

Szamos kiilonb6z6 tényezd noéveli mind az akut, mind a krdnikus fajdalom kockazatat értelmi
fogyatékossaggal él6 személyek esetében, beleértve a baleseti sériilés magasabb kockazatat, az
egészséggel kapcsolatos dontéshozatali folyamatba vald alacsonyabb mértékl bevondddst, a magasabb
szamu fizikalis tarsbetegséget (mint a mozgasszervi problémak olyan kérképekben, melyek értelmi
fogyatékossaggal is jarnak), a fajdalom kezelését célzo egészségligyi szolgaltatasok alacsonyabb mérték
haszndlatat, valamint az életkorral 6sszefliggd valtozasokat, melyek az értelmi fogyatékossaggal él6
személyeknek a korabbi évekhez képest magasabb varhaté élettartamaval vannak 6sszefliggésben [7]. A
krénikus fajdalom prevalencidjat ebben a populdcidban nehéz megbecsilni, mivel az dltaldban hasznalt
metddus az 6nbevalldson alapszik, amely itt nem mindig lehetséges vagy megbizhatd. A gondozdk
beszamoldira alapozva a fajdalom el6forduldsanak aranya minimum 13% az értelmi fogyatékossaggal él6
személyek koérében, csakugy, mint az atlagpopulacidban [8].

A fajdalom azonositasa értelmi fogyatékossaggal él6 személyekben

A fajdalom mérése értelmi fogyatékossaggal él6 személyekben kihivast jelent, mivel a fajdalom mérése
f6leg 6nbevalldson alapszik mint ,,arany standard”, és gyakran osztalyozo skdlak segitségével torténik.
Azonban az értelmi fogyatékossaggal él6 személyek szamara nehézséget jelenthet a fajdalmuk verbalis
kifejezésre juttatdsa az osztalyozd skalak alkalmazasakor illetve mar a sziikséges instrukciok megértése is.
Példaul a Down-szindrémas felnSttek képesek lehetnek felismerni a fajdalom helyének és a fajdalom
hatdsdnak reprezentacioéit, de kiiszkddnek a fajdalom intenzitasanak és a fajdalom minGségének
reprezentdcidival [9]. Az 6nbevallason alapuld skaldk megértésének és hasznalatdnak képessége a skala
tipusatodl és az értelmi fogyatékossag szintjétdl fliggben kilonboz6; a grafikus skalak (pl.: arcok és
piramisok) rendelkeznek a legjobb haszndlhatdsaggal [10,11,12]. Az ilyen skalak ravilagitottak arra, hogy
értelmi fogyatékossaggal él6 személyek nagyobb szamban szamoltak be fajdalomrdl a kontrollokhoz képest
egy fajdalmas eseményt kovetGen. Az 6nbevallas nehézségei miatt, kiilondsen a kdzepesen sulyos és sulyos
foku értelmi fogyatékossaggal é16 személyek esetében, szlikséges a helyettesité mddszerek alkalmazasa.

Az elmult id6ben szamos megfigyelésen alapuld mérési eszkozt fejlesztettek ki, amelyek esetében a
gondozoék figyelik meg és pontozzak a vélelmezett fajdalomindikatorokat, mint a vokalizaciok,
arckifejezések, érzelmi kifejezések és motoros viselkedésjegyek. Ezeket szamos hasznos 6sszefoglald
kozleményben leirtak [13,14], és némi evidencia tdmogatja az olyan eszk6zok hasznalatat is, mint a Nem
Kommunikalé Gyermekek Fajdalomellenérzé Listaja (Non-Communicating Children’s Pain Checklist) [15]. A
megfigyelésen alapuld eszk6zok haszndlataval gy talaltak, hogy az értelmi fogyatékossaggal él6 személyek
a kiindulasi allapothoz viszonyitva nagyobb foku fajdalomviselkedést produkaltak fajdalmas eseményt
kovetSen, amely kiindulasi allapot gyakran magasabb volt, mint a kontrolloké [11,16,17]. Kvantitativ
szenzoros teszten (QST; quantitative sensory testing) alapuld tanulmanyok arra utalnak, hogy fajdalomra
valo érzékenység nagyobb lehet értelmi fogyatékossaggal él6 személyekben, a pontos QST mddszertdl és
az értelmi fogyatékossag etiologiajatdl figgéen [18,19]. Tovabba a fajdalmas esemény kdzben észlelt
endokrin valaszok és agyi kivaltott valaszok tanulmdanyozasa felfedte, hogy az értelmi fogyatékossaggal él6
személyek kés6bb jelentkez6 mégis nagyobb valaszokat adnak a kontrollokhoz képest [20,21], ami
dsszecseng a viselkedésbeli jegyek vizsgalata sordn taldlt eltérésekkel. igy az értelmi fogyatékossaggal é16
személyek ugyanolyan mértékben vagy még kifejezettebb mértékben érzékenyek a fajdalomra, mint a
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kognitiv szempontbdl intakt tarsaik.
Konkluzié

A fajdalom legaldbb olyan gyakorisaggal fordul el értelmi fogyatékossaggal él6 emberekben, mint az atlag
populacidban. A fajdalom azonositasa és mérése értelmi fogyatékossaggal él6 személyekben egyértelmuen
nagyobb kihivast jelent, mint olyan személyek vizsgalata esetén, akik kognitiv szempontbdl intaktak, és
kozvetlen és kozbetett mddszereket egyardnt sziikségeltet.

Mindazondltal figyelembe véve a fajdalom alulkezelésének kockazatat ebben a betegcsoportban, az
értelmi fogyatékossaggal él6 embereket gondosan és rutinszerten ellenérizni kell barmilyen olyan
viselkedésbeli és/vagy hangulati valtozas tekintetében, amely a fajdalom jelenlétére utalhat, annak
érdekében, hogy megfelel6 kezelést indithassunk és megel6zziik az elkeriilhet6 szenvedést.

IRODALOMIJEGYZEK

[1] http://aaidd.org/intellectual-disability/definition. Accessed 31 October, 2018.

[2] Maulik PK, Mascarenhas MN, Mathers CD, Dua T, Saxena S. Prevalence of intellectual disability: A meta-analysis of
population-based studies. Res Dev Disabil. 2011 Mar-Apr;32(2):419-36. doi: 10.1016/j.ridd.2010.12.018.

[3] McGuire BE, Defrin R. Pain perception in people with Down syndrome: A synthesis of clinical and experimental research. Front
Behav Neurosci 2015; 9:194.

[4] McGuire BE, Daly P, Smyth F. Chronic pain among people with an intellectual disability: Under-recognised and undertreated? J
Intellect Disabil Res 2010;54:240-245.

[5] Boerlage AA, Valkenburg AJ, Scherder EJ, Steenhof G, Effing P, Tibboel D, van Dijk M. Prevalence of pain in institutionalized
adults with intellectual disabilities: a cross-sectional approach. Res Dev Disabil 2013;34:2399-406.

[6] Mencap. Death by indifference. London: Mencap; 2013.
[7] McGuire BE, Kennedy S. Pain in people with an intellectual disability. Curr Opin Psych 2013;26:270-275.

[8] Walsh M, Morrison TM, McGuire BE. Chronic pain in adults with an intellectual disability: Prevalence, impact and health
service utilization based on caregiver report. Pain 2011;152;1951-1957.

[9] de Knegt NC, Lobbezoo F, Schuengel C, Evenhuis HM, Scherder EJA. Self-Reporting Tool On Pain in People with Intellectual
Disabilities (STOP-ID!): A usability study, Augment Alternat Communic. 2016;32:1-11.

[10] Defrin R, Lotan M, Pick CG. The evaluation of acute pain in individuals with cognitive impairment: A differential effect of
the level of impairment. Pain 2006;124:312-20.

[11] Benromano T, Pick CG, Merick R, Defrin R. Physiological and behavioral responses to calibrated noxious stimuli among
individuals with cerebral palsy and intellectual disability. Pain Med. 2017;18:441-453.

[12] de Knegt NC, Lobbezoo F, Schuengel C, Evenhuis HM, Scherder EJA. Self-reported presence and experience of pain in adults
with Down Syndrome. Pain Med 2017;18:1247-1263.

© Copyright 2019 Nemzetkozi Fajdalom Tarsasag. Minden jog fenntartva.

International Association for the Study of Pain

I A S P Az IASP azzal a céllal hoz 6ssze tuddsokat, klinikusokat, egészségiigyi ellatokat és torvényhozokat,
. hogy vilagszerte elémozditsa és tamogassa a fajdalommal kapcsolatos kutatasokat, és a

Working togother for pain relief hatékonyabb fajdalomkezelés érdekében atiiltesse a megszerzett tudast a klinikai gyakorlatba.

CREERI PR LN foglalkozé multidiszciplinaris szakmai szervezet, amely az IASP 37 Eurdpai Tagszervezetébdl all.

( © Copyright 2019 Eurdpai Fajdalom Szoévetség (EFIC). Minden jog fenntartva.
) E F C Az Eurdpai Fajdalom Szovetség (EFIC) egy a fajdalommal kapcsolatos kutatasokkal és gyogyitassal




[13] Herr K, Coyne PJ, McCaffery M, Manworren R, Merkel S. Pain assessment in the patient unable to self-report: Position
Statement with Clinical Practice Recommendations. Pain Manage Nurs 2011;12:230-250.

[14] De Knegt NC, Pieper MIC, Lobbezoo F, Schuengel C, Evenhuis HM, Passchier J, Scherder EJA. Behavioural pain indicators in
people with intellectual disabilities: A systematic review. J. Pain. 2013;14:885—-896.

[15] Breau LM, McGrath PJ, Camfield C, Rosmus C, Finley GA. Preliminary validation of an observational pain checklist for
persons with cognitive impairments and inability to communicate verbally. Devel Med Child Neurol 2000;42:609-616.

[16] Breau LM, Burkitt C. Assessing pain in children with intellectual disabilities. Pain Res Manag 2009;14:116-20.

[17] Shinde SK, Danov S, Chen CC, Clary J, Harper V, Bodfish JW, Symons FJ. Convergent validity evidence for the Pain and
Discomfort Scale (Pads) for pain assessment among adults with intellectual disability. Clin J Pain 2014;30:536-43.

[18] Defrin R, Pick CG, Peretz C, Carmeli E. A quantitative somatosensory testing of pain threshold in individuals with mental
retardation. Pain 2004;108:58-66.

[19] Valkenburg AJ, Tibboel D, van Dijk M. Pain sensitivity of children with Down syndrome and their siblings: quantitative
sensory testing versus parental reports. Develop Med Child Neurol 2015;57:1049-55.

[20] Aguilar Cordero MJ, Mur Villar N, Garcia Garcia |. Evaluation of pain in healthy newborns and in newborns with
developmental problems (down syndrome). Pain Manag Nurs 2015;16:267-72.

[21] Benromano T, Pick CG, Granovsky Y, Defrin R. Increased evoked potentials and behavioral indices in response to pain
among individuals with intellectual disability. Pain Med 2017;18:1715-1730

SZERZOK

Ruth Defrin, PhD
Fizikoterapias Részleg
Egészségiigyben Dolgozoi Kar
Tel Avivi Egyetem/Ramat-Aviv
Tel Aviv, Izrael

Brian E. McGuire, PhD
Pszicholdgiai Kar

irorszagi Nemzeti Egyetem
Galway, irorszag

© Copyright 2019 Nemzetkozi Fajdalom Tarsasag. Minden jog fenntartva.

International Association for the Study of Pain

I A S P Az IASP azzal a céllal hoz 6ssze tuddsokat, klinikusokat, egészségiigyi ellatokat és torvényhozokat,
. hogy vilagszerte elémozditsa és tamogassa a fajdalommal kapcsolatos kutatasokat, és a

Working together for puinrelicf | hatékonyabb fajdalomkezelés érdekében atiiltesse a megszerzett tudast a klinikai gyakorlatba.

CREERI PR LN foglalkozé multidiszciplinaris szakmai szervezet, amely az IASP 37 Eurdpai Tagszervezetébdl all.

( © Copyright 2019 Eurdpai Fajdalom Szoévetség (EFIC). Minden jog fenntartva.
) E F C Az Eurdpai Fajdalom Szovetség (EFIC) egy a fajdalommal kapcsolatos kutatasokkal és gyogyitassal




A Nemzetkozi Fajdalomtarsasagrol (IASP)®

Az IASP a vezets szakmai forum a fajdalommal kapcsolatos
tudomadny, orvosi gyakorlat és oktatds tekintetében. A tagsag
lehet6sége minden olyan szakember szdmadra nyitva all, aki a fajdalom
kutatdsaval, diagnosztikajaval vagy kezelésével foglalkozik. Az IASP
tagjainak szama meghaladja a 7000 f6t, akik 133 orszag, 90 nemzeti
szervezet és 22 specidlis érdekcsoport képvisel6i.

Az Eurdpai Fajdalom Szévetségrdl (EFIC)®

Az Eurdpai Fajdalom Szovetség (EFIC) egy a fajdalommal kapcsolatos
kutatasokkal és gyogyitassal foglalkozé multidiszciplindris szakmai szervezet,
amely a Nemzetkozi Fajdalomtarsasag (IASP) 37 Eurdpai Tagszervezetébdl all
és mintegy 20.000 orvost, apoldt, tudost, pszicholdgust, gydgytornaszt illetve
egyéb a fajdalomtudomanyban érintett egészségligyi szakembert reprezental.

A Nemzetkozi és Eurépai Ev a Legsériilékenyebbek Fajdalma Ellen program keretében az IASP és
az EFIC egy Tajékoztato Kiadvanyokbdl all6 sorozatot adott ki, amely a fajdalommal kapcsolatos
kiilonb6z6 témakorokkel foglalkozik. A dokumentumok szamos kiilénb6z6 nyelvre lettek

leforditva és ingyenesen let6lthet6k. Tovabbi informaciéért latogassa meg a GYAP és a EYAP
weboldalakat.
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