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Mens of nummer?

Joanneke van der Nagel

'
Mens of nummer?

“Door een wijziging in de wet BIG zijn BIG-geregistreerde
zorgverleners per 1 april 2019 verplicht hun BIG-nummer
actief bekend te maken”, las ik eind februari tot mijn verbijs-
tering. Na de beruchte AGB code - die ik op handgeschreven
recepten bij huisbezoeken er nog steeds bij moet kalken, en
die blijkbaar het meest onmisbare deel van een verwijsbrief is
- nog een verplicht nummer in onze administratieve polka.

De hoop dat deze nieuwe #paarsekrokodil een misplaatste
1-april grap was, werd door de inhoudelijke reacties van
@minvws op social media snel de grond ingeboord. Niet
alleen op brieven en websites, maar ook op naambordjes,

Papier en/of digitaal?

Van dit nummer van het TAVG laten we een papieren
versie én een digitale versie maken. Aan jou de vraag:
hoe lees je liever? Online of offline? En vooral ook:
waarom? En hoe bevalt het online TAVG je?

De redenen om (mogelijk) over te gaan naar een
online versie zijn vooral financieel en milieutechnisch.
De wensen van de lezers kennen we nog niet.

Bij de digitale versie stellen we daarom bovenstaande
vragen ook. Je zou ons een groot plezier doen door
ze te beantwoorden. Een mail sturen naar:
secretariaat@nvavg.nl kan natuurlijk ook.

Je vindt het digitale TAVG via een nieuwsbericht op
de website. Als je je op het nieuws abonneert, dan
ontvang je vanzelf een mail met de link.

social media-uitingen, nee zelfs bij “alle communicatie als
arts” zou het nummer voortaan verplicht zijn. Dus ook op
social media, wellicht ook maar op recepten naast de AGB?
En ons dan voortaan ook voorstellen als bijvoorbeeld “BIG
nummer 19052615601, arts”? Ik zal 't maar bekennen, over
dit soort zaken kan ik me mateloos opwinden. Midden in
de #ontregeldezorg campagne worden zorgverleners weer
op hun nummer gezet. Waar gaat dit eindigen? Onder mijn
eigen naam (het is nog geen 1 april, dus het mag nog!),
twitterde ik me suf over deze #paarsekrokodil. Niet dat dat
helpt, maar wat moet je dan?

En dan zie je in de redactie bestanden de inhoud van

TAVG 2019-1. Met stukken over hulpmiddelen, ECG afwij-
kingen, constructieve samenwerking met ketenpartners,
psychofarmacologie, mondzorg, preventie van huiselijk
geweld, advance care planning... Wow, wat gebeurt er toch
veel moois in ons vakgebied! De stukken van onze auteurs
tonen telkens weer hun passie voor het werk, en vooral voor
de mensen om wie het gaat. Want dat is de essentie van ons
vak: mensen zien, en hen goede zorg leveren. Daarin willen
wij als zorgverleners ook gezien worden, ontregelen, en
meer zorgen. Want het gaat om mensen, niet om nummers.
Ik blijf dus stiekem toch hopen op een 1-april grap.

Bedankt en
welkom

Petra Noordhuis

De AVG’s van de Academische Werkplaats Sterker Op
Eigen Benen (Nijmegen) schrijven beurtelings een column
over hun ervaringen met patiéntenzorg, onderwijs en
nderzoek. In dit nummer trapt Mathilde Mastebroek af.
Zij volgt samen met haar collega’s onze vaste columnist
Henny Schrojenstein Lantman-de Valk op.

Namens de redactie én alle lezers willen we Henny
nogmaals hartelijk bedanken voor haar bijdragen en de
fijne samenwerking. En we heten haar opvolgers van
harte welkom! |
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Drs?

Mathilde Mastebroek

De AVG's van de Academische Werkplaats

Sterker Op Eigen Benen (Nijmegen) schrijven
beurtelings een column over hun ervaringen
met patiéntenzorg, onderwijs en onderzoek.

Vrijdagmiddag drie uur, het klassieke moment van de
week voor een crisis. Een gedragswetenschapper van de
naburige terreinlocatie roept mijn hulp in om een cliént te
bezoeken in de separatieruimte. Vlug verzamel ik her en
der wat informatie over de voor mij onbekende man.
Ook de gedragswetenschapper neemt slechts waar en
kent hem alleen van horen zeggen. Een bijzondere en
‘moeilijke’ cliént, moet ik begrijpen, wat nogal wat
betekent uit de mond van mijn collega. Op deze SGLVG
locatie, waar ik BOPZ-arts ben, klapper ook ik inmiddels
niet meer zo snel met mijn oren. Toch zal ik de
gebeurtenissen van deze dag niet snel vergeten.

Met moeite reconstrueren we de zaken die aanleiding
gaven tot de separatie van Tom. Mijn brein, al half in de
weekendstand, doet z'n uiterste best om te begrijpen wat
er in vredesnaam met hem aan de hand is. Een dishar-

monisch ontwikkelingsprofiel en ASS, lees ik, met als
bijzonder kenmerk dat hij een moeilijke relatie heeft
met een bepaalde set veel voorkomende woorden. In de
praktijk levert dit voor zijn begeleiders talloze praktische
struggles op. Voor je het weet heb je een verboden
woord gebruikt.

Toms dag begon al slecht vandaag, met een invaller die
hem een half uur later dan gepland op komt halen om
naar zijn dagbesteding te gaan. Een cascade van tegen-
vallers culmineert in een spanningsopbouw die hij
ontlaadt door zijn begeleiders te slaan, te schoppen en
hen de haren uit het hoofd te trekken. Op het video-
scherm zien we Tom zitten, zijn scheurjurk uitgetrokken,
bloot op de grond. Het raam van de deur heeft hij nauw-
gezet ingesmeerd met ontlasting. Het beeld raakt me en
ik wil niets liever dan dat deze separatie zo snel mogelijk
beéindigd wordt. Elk contactmoment leidde echter tot nu
toe tot heftige opwinding en het verwensen en aanvliegen
van de persoon aan de deur.

Via het etensluik probeer ook ik tevergeefs een gesprek
aan te knopen, ondertussen pogend de penetrante geur
van ontlasting te negeren. Mijn bezoek leidt op dat mo-
ment niet tot een betere situatie voor Tom. Hevig
gefrustreerd en met een gevoel van ontreddering en
armoe loop ik terug naar mijn auto. ‘Kan dit in vredes-
naam niet anders?’, zingt het door mijn hoofd.

Dan kom ik onderweg een andere cliént tegen. Hij kent
mij niet, maar vermoedt bij het zien van mijn artsentas dat
ik dokter ben. "Hee!”, roept hij, ‘ben jij psychiater, ben jij
huisarts?’. Ik antwoord ‘Nee, ik ben een andere dokter'.
‘Aha, een dokter-anders!’

Verrek, hij heeft gelijk! Doctorandus, dokter-anders,

zo logisch als wat. Ik vind het een prachttitel: laten we
vooral die dokter-anders zijn, de dokter die zich niet wil
neerleggen bij armoedige interventies als separatie, maar
samen met onze andere collega’s in de instelling ervoor
wil blijven vechten dat het ‘anders’ moet. Dat we ndg
beter begrijpen waarom iemand ‘anders’ doet. Met een
iets lichter gemoed stap ik in de auto, het weekend in.

Mathilde Mastebroek:
Mathilde.Mastebroek@radboudumc.n/ l



Toegang tot hulpmiddelen voor mensen
met een verstandelijke beperking;

welke factoren zijn van invloed?

Fleur Heleen Boot' >~

Maynooth, Ireland

Financiering

This research was supported by funding from the charity
RESPECT and the People Programme (Marie Curie Actions)
of the European Union’s Seventh Framework Programme
(FP7/2007-2013) under REA grant agreement no. PCO-
FUNDGA-2013-608728.

Samenvatting

Introductie

Slechts 10% van de wereldbevolking heeft daadwerkelijk
toegang tot de hulpmiddelen die men nodig heeft en

dit probleem is groter in ontwikkelingslanden’. De wereld-
gezondheidsorganisatie (Engels: World Health
Organization, WHO) startte in 2014 met het programma
‘Global Cooperation on Assistive Technology’ (GATE), als
een initiatief naar aanleiding van het verdrag gelijke rech-
ten voor mensen met een beperking van de Verenigde
Naties'?. Het doel van het GATE programma is om
toegang tot hulpmiddelen wereldwijd te verbeteren.
Hulpmiddelen zijn die producten, instrumenten, tech-
nologieén, of software welke het functioneren van een
persoon behouden of verbeteren en daarmee het welzijn
van de persoon beinvlioeden®. Als een eerste stap heeft
het GATE programma een lijst ontwikkeld met hierop 50
hulpmiddelen die de hoogste prioriteit hebben en waar
iedere persoon toegang toe zou moeten kunnen heb-
ben®. Deze lijst bestaat uit hulpmiddelen van low- tot
high-tech technologie en binnen domeinen voor het zien,
het gehoor, communicatie, mobiliteit, cognitie, omge-
ving en persoonlijke verzorging. Voorbeelden van deze
hulpmiddelen zijn brillen, gehoorapparaten, communicatie
software, rolstoelen, aangepast schoeisel, gesimplificeerde
mobieltjes, incontinentie materiaal en douchestoelen.
Figuur 1 laat een overzicht van de 50 hulpmiddelen van
de WHO's prioriteitenlijst zien.

Mensen met een verstandelijke beperking zijn een speci-
fieke groep die een grote behoefte hebben aan hulpmid-
delen. Hulpmiddelen om hen cognitief te ondersteunen en
welke gericht zijn op het verbeteren van zelfstandigheid,

' Assisting Living & Learning (ALL) Institute, Department of Psychology, Maynooth University,
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werkgelegenheid, educatie en sociale activiteiten®. Maar
ook hulpmiddelen om bijkomende comorbiditeit te
ondersteunen. Zo kan een communicatiehulpmiddel
worden ingezet voor spraak- en taalproblemen, of ge-
hoorapparaten voor slechthorendheid. Echter, onderzoek
toont aan dat mensen met een verstandelijke beperking
minder vaak een hulpmiddel gebruiken in vergelijking
tot behoevende leeftijdsgenoten zonder verstandelijke
beperking®®. Het is onbekend hoeveel mensen met een
verstandelijke beperking wereldwijd daadwerkelijk toe-
gang hebben tot hulpmiddelen en welke factoren hierop
van invloed zijn.

Deze samenvatting presenteert de resultaten van een
systematische review’ welke erop gericht was om de
volgende onderzoeksvraag te beantwoorden: Welke
belemmerende en bevorderende factoren beinvioeden de
toegang tot de 50 hulpmiddelen van de WHO's prioritei-
tenlijst voor mensen met een verstandelijke beperking?

Methode

Een electronische zoekopdracht in de literatuur werd
uitgevoerd volgens de ‘Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA)' richt-
lijnen'® om die belemmerende en bevorderende factoren
te identificeren welke van invloed zijn op toegang tot
hulpmiddelen voor mensen met een verstandelijke beper-
king. De electronische databases PubMed, Embase, ASSIA,
Web of Science, Medline, CINAHL complete, Psycinfo,
Scopus en ERIC werden hiervoor gebruikt. De zoekop-
dracht omvatte de zoektermen “Intellectual Disability” en
" Assistive Technology”. Hiermee werden in totaal 12.190
studies gevonden. Nadat alle duplicaten waren verwijderd,
en de studies waren gescreend op titel en samenvatting,
werden er 97 studies geselecteerd voor een ‘full text’ be-
oordeling. In totaal voldeden hiervan 27 artikelen aan de
inclusiecriteria. De inclusiecriteria waren met name gericht
op het doel van het artikel en niet zozeer op studie opzet
of methode. Alle studies die erop gericht waren toegang
tot hulpmiddelen te onderzoeken en waarbij mensen met
een verstandelijke beperking betrokken waren, werden
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geincludeerd; P (Populatie) = mensen met een verstan-
delijke beperking; van zwakbegaafd tot zeer ernstig; alle
leeftijden; die wel of geen hulpmiddelen gebruikten;

E (Exposure) = toegang tot (één van) de 50 hulpmiddelen
van de WHO prioriteitenlijst werd onderzocht; O (Outco-
me) = culturele, politieke, social en economische factoren
als uitkomstmaten welke van invloed zijn op toegang tot
hulpmiddelen (zie het originele artikel voor een uitgebrei-
de omschrijving van de inclusie en exclusie criteria’). Deze
27 artikelen werden vervolgens gescreend op kwaliteit en
relevantie tot het kunnen beantwoorden van de onder-
zoeksvraag, wat resulteerde in 22 kernartikelen®®"=°,

De De gevonden factoren, in deze 22 kernartikelen,
welke van invloed zijn op toegang tot hulpmiddelen
werden thematisch geidentifceerd en gecategorisserd in
belemmerende en bevorderende factoren.

Resultaten

Belemmerende factoren zijn die factoren welke personen
met een verstandelijke beperking limiteren of weerhou-
den om de hulpmiddelen te krijgen die ze nodig hebben.
Bevorderende factoren zijn die factoren welke potentieel
personen met een verstandelijke beperking in staat stellen
de hulpmiddelen te krijgen die ze nodig hebben. Van de
22 kernartikelen vonden 19 studies plaats in hoge
inkomenslanden, drie in midden inkomenslanden en
geen in laag inkomenslanden.

Belemmerende factoren

In de 22 artikelen werden 77 belemmerende factoren
geidentificeerd. De belemmerende factoren die het
vaakst werden beschreven waren gerelateerd aan beleid
& financiering, bewustwording, en het medisch onder-
zoek. Van de 23 belemmerende factoren welke onder
beleid & financiering werden gecategoriseerd, waren de
meesten een gebrek aan financiering of te hoge kosten
van het hulpmiddel. Onder bewustwording werden 17
factoren gecategoriseerd. Hierbij ging het met name om
een gebrek aan bewustzijn en kennis over de beschikbare
hulpmiddelen, gevolgd door het niet bewustzijn van de
behoefte van mensen met een verstandelijke beperking
aan hulpmiddelen. Een quote welke in het geincludeerde
artikel van Codling et al. (2013) werd beschreven was:

“’I have never had my eyes tested. My Mum said | don’t
need it"'°. Bij de belemmerende factoren onder medisch
onderzoek, ging het vaak om inadequate onderzoeken
welke niet werden aangepast of toegespitst op mensen
met een verstandelijke beperking. Overige belemmerende
factoren waren rondom organisatie van de zorg; transport
& toegankelijkheid; houding & gedrag; wetenschappelijk
onderzoek; en vertegenwoordiging van de cliént.

Bevorderende factoren
Wat betreft de bevorderende factoren werden er 56
potentiéle bevorderende factoren gevonden. Negentien

van deze factoren werden gecategoriseerd onder het
thema capaciteitsopbouw, waaronder het verbeteren van
kennis en bewustwording rondom hulpmiddelen,

en rondom het nut en de behoefte aan hulpmiddelen
voor mensen met een verstandelijke beperking. Twee
andere belangrijke thema’s waren beleid & financiering
en sytemen & organisatie, beiden met 13 factoren. Een
voorbeeld van een bevorderende factor werd omschreven
in de studie van Barnard and Beyer (2009), waar hulpmid-
delen als onderdeel van het persoonlijk plan van de cliént
werden gezien'. Overige bevorderende factoren vielen
onder medisch onderzoek en vertegenwoordiging van

de cliént.

Factoren specifiek voor mensen met een
verstandelijke beperking

De meerderheid van de gevonden factoren die van invloed
zijn op toegang tot hulpmiddelen gelden niet alleen voor
mensen met een verstandelijke beperking, maar weerspie-
gelen de algemene gezondheidszorg en zijn van toepas-
sing op iedereen met een vorm van een beperking. Deze
review presenteert met figuur 2 die factoren die specifiek
gerelateerd zijn aan mensen met een verstandelijke
beperking en die echt op deze doelgroep gericht zijn. In
figuur 2 worden ook mogelijke acties gekoppeld aan die
specifieke belemmerende en bevorderende factoren. Dit
zijn suggestieve acties, en meer onderzoek is nodig om
de meest effectieve en gerichte actie voor elke belemme-
rende en bevorderende factor vast te kunnen stellen.

Een voorbeeld van een gepresenteerde actie is het
benadrukken van het belang van hulpmiddelen binnen
self-advocacy groepen, zodat er een link wordt gelegd
tussen organisaties die hulpmiddelen leveren en mensen
met een verstandelijke beperking en zij hun stem kunnen
uitbrengen. Of het opzetten van educatie en training
programma’s omtrent verstandelijke beperking, gezond-
heid en hun behoefte aan hulpmiddelen. Dit is van belang
voor zowel mensen met een verstandelijke beperking zelf
en hun familie, als voor zorgverleners.

Discussie

Financiering is een veel voorkomende belemmerende
factor voor toegang tot hulpmiddelen. Politieke pro-
gramma’s spelen hierbij een belangrijke rol. In sommmige
hoge inkomenslanden bestaat er wel een nationaal beleid
omtrent hulpmiddelen en de voorziening hiervan, zoals
in Noorwegen®'. Echter de meeste landen zijn niet in
dezelfde financiéle positie om dit neer te bewerkstelligen.
Wel zouden hulpmiddelen onderdeel moeten worden van
de politieke agenda en de ongelijkheid in toegang tot
hulpmiddelen moeten worden aangekaart, ook in lage
inkomenslanden®?. Meer onderzoek is nodig om aan te
tonen hoe men betaalbare hulpmiddelen beschikbaar kan
maken in lage en midden inkomenslanden?.



Ook is er een tekort aan wetenschappelijk bewijs hoe men
toegang tot hulpmiddelen in afgelegen plattelandsgebie-
den kan verbeteren, er was maar één artikel binnen

deze review die dit onderzocht''. Deze zogenoemde

‘rural areas’ brengen de nodige uitdagingen met zich mee
wanneer het gaat om de voorziening van gezondheids-
zorg en hulpmiddelen, zeker voor mensen met een
verstandelijke beperking™.

Een beperking van deze systematische review was dat de
studies verschillende hulpmiddelen onderzochten en er
geen specifieke eigenschappen van de deelnemers met
een verstandelijke beperking werden beschreven, wat het
lastig maakt om de verschillende studies met elkaar te
vergelijken en eenduidige conclusies te kunnen trekken.
Ook vonden de meeste studies in de verenigde staten
plaats (11 van de 22) en geen in lage inkomenslanden.
Daarnaast beschreven de meeste studies de belemme-
rende factoren, maar werden er niet altijd oplossingen of
bevorderende factoren genoemd. Hierdoor is het beperkt
om met gegronde voorstellen tot acties te komen.

Conclusie

Mensen met een verstandelijke beperking worden steeds
ouder en de huidige maatschappij wordt zo ingericht dat
mensen met een verstandelijke beperking zoveel mogelijk
in de wijk wonen. Dit is dan met name de trend in hoge

inkomenslanden. We moeten hierbij stilstaan hoe we
ervoor kunnen zorgen dat hulpmiddelen toegankelijk en
beschikbaar zijn voor hen en de juiste ondersteuning hier-
bij wordt gegarandeerd. Ook is het belangrijk dat mensen
met een verstandelijke beperking zelf betrokken worden
bij de ontwikkeling van hulpmiddelen en het beleid voor
voorziening en distributie, zodat hun behoeften niet over
het hoofd worden gezien.

Als men via het GATE programma van de WHO de toe-
gang tot hulpmiddelen wil verbeteren, ook voor mensen
met een verstandelijke beperking, moeten we onder-
zoeken welke belemmerende factoren in welke context
precies een rol spelen en hoe we toegang tot hulpmidde-
len kunnen promoten voor deze doelgroep.

Deze systematische review is elders gepubliceerd: Boot FH,
Owuor J, Dinsmore J, MacLachlan M. Access to assistive
technology for people with intellectual disabilities: a syste-
matic review to identify barriers and facilitators. Journal of
Intellectual Disability Research. 2018 Oct; 62(10):900-921.
doi: 10.1111/jir.12532. Epub 2018 Jul 10.
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Dr. John Dinsmore, willen bedanken voor hun begeleiding
tijdens mijn fellowship en deze systematische review.

Fleur Boot: bootf@tcd.ie

Figuur 1: De lijst van 50 hulpmiddelen binnen het GATE programma welke als prioriteit worden gezien door de WHO.

1 Alarm signallers with light/sound/vibration 26 Personal digital assistant (PDA)

2 Audioplayers with DAISY capability 27 Personal emergency alarm systems

3 Braille displays (note takers) 28 Pill organizers

4 Braille writing equipment/braillers 29 Pressure relief cushions

5 Canes/sticks 30 Pressure relief mattresses

6 Chairs for shower/ bath/toilet 31 Prostheses, lower limb

7 Closed captioning displays 32 Ramps, portable

8 Club foot braces 33 Recorders

9 Communication boards/books/cards 34 Rollators

10 Communication software 35 Screen readers

1" Crutches, axillary/ elbow 36 Simplified mobile phones

12 Deafblind communicators 37 Spectacles; low vision, short distance, long distance, filters and protection
13 Fall detectors 38 Standing frames, adjustable

14 Gesture to voice technology 39 Therapeutic footwear; diabetic, neuropathic, orthopaedic
15 Global positioning system (GPS) locators 40 Time management products

16 Hand rails/grab bars 41 Travel aids, portable

17 Hearing aids (digital) and batteries 42 Tricycles

18 Hearing loops/FM systems 43 Video communication devices

19 Incontinence products, absorbent 44 Walking frames/ walkers

20 Keyboard and mouse emulation software 45 Wiatches, talking/ touching

21 Magnifiers, digital hand-held 46 Wheelchairs, manual for active use

22 Magnifiers, optical 47 Wheelchairs, manual assistant-controlled
23 Orthoses, lower limb 48 Wheelchairs, manual with postural support
24 Orthoses, spinal 24 49 Wheelchairs, electrically powered

25 Orthoses, upper limb 50 White canes
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Figuur 2:
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Automatische QT-tijd interpretatie
op ECG’s: (onge-)compliceerd?
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van Dichterbij

Inleiding

Artsen voor Verstandelijk Gehandicapten (AVG), huisart-
sen, artsen voor verstandelijk gehandicapten (AVG) en
uiteraard psychiaters schrijven regelmatig psychofarmaca
voor. Eén van de aanbevelingen van de meest recente
richtlijn (2016) ‘Voorschrijven van Psychofarmaca’ van de
Nederlandse Vereniging van Artsen voor Verstandelijke
Gehandicapten (NVAVG) luidt: ‘Bij het voorschrijven van
psychofarmaca, die geassocieerd zijn met QT tijd verlen-
ging, wordt ECG-monitoring aanbevolen bij aanwezigheid
van risicofactoren’’. Met risicofactoren worden hierbij
factoren bedoeld die de QT-tijd kunnen verlengen. Bij de
ECG-registratie wordt de QTc-tijd automatisch berekend.
Onderstaande casus laat zien tot welke complicaties dit
kan leiden.

Casus

Het betreft een 41-jarige man met een verstandelijke
beperking van onbekende etiologie. De SNP-array (2018)
liet een interstitiéle gain van 1.22 Mb aangetoond

in 11p12, maar de klinische relevantie hiervan is nog

? Psychiater voor mensen met een verstandelijke
beperking bij Trajectum en STEVIG, onderdeel
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onduidelijk. Het Sociaal-Emotioneel Ontwikkelingsniveau
(SEO) loopt van zes tot achttien maanden. De somatische
voorgeschiedenis vermeldt een intracranieel proces, een
epidermoidcyste in de brughoek die aan het licht kwam
door een toenemend hemibeeld rechts. Het intracranieel
proces kon operatief partieel worden verwijderd. Het
hemibeeld rechts en een ptosis links bleven bestaan. Naast
een Autisme Spectrum Stoornis (ASS) werd een bipolaire
stoornis vastgesteld: tijdens hypomane perioden vertoont
hij toegenomen alertheid, verminderde slaap en psycho-
tische waarnemingen; tijdens depressieve episoden is hij
verhoogd prikkelbaar en inactief. Hij kreeg van de AVG

en van psychiaters verschillende psychofarmaca voorge-
schreven, die alleen in de eerste weken een gunstig effect
vertoonden. Onduidelijk is of dit het gevolg is van placebo
effect bij patiént en/of de omgeving of dat er sprake was
van een uitdovend sedatief effect van de psychofarmaca.
Psychofarmaca bestonden destijds uit 1700 milligram
(mg) natriumvalproaat en 2 mg risperidon, met onvol-
doende therapeutisch effect. Als bijwerkingen werden
tandradfenomeen en een rigide looppatroon gezien. Deze
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motorische stoornissen werden geinterpreteerd als door
antipsychotica veroorzaakte ExtraPiramidale Symptomen
(EPS). Er is ook een toename van het pre-existente hemi-
beeld ten nadele van rechts. Natriumvalproaat werd van
één keer per dag zevenhonderd mg en één keer per dag
duizend mg verlaagd naar twee keer per dag vijfhonderd
mg in drie weken. Hierop daalde de plasmaspiegel van 98
mg/liter (1) naar 63 mg/l. Later werd risperidon verlaagd
van twee keer per dag één mg tot stop in vier weken.
Hierop verminderde zichtbaar de EPS. Twee maanden later
ontregelde zijn gedrag: er was sprake van motorische
onrust, dwanghandelingen waarbij patiént alles wilde
aanraken, ontlasting uit zijn broek haalde, meer prik-
kelbaarheid, schelden en overdreven lachen. Later kwam
daar nachtelijke onrust bij. Vanwege onvoldoende thera-
peutisch effect in het verleden op penfluridol en risperidon
en vanwege de motorische bijwerkingen, werd na overleg
met de psychiater clozapine voorgeschreven. In verband
met forse sufheid na de eerste dosis van 12,5 mg, werd
gekozen voor een rustiger opbouwschema, namelijk een
begindosis van 6,25 mg per dag die in zes dagen werd
verhoogd tot 25 mg en tien dagen later tot 37,5 mg.
Vanwege het gunstige effect op zijn gedrag, onrust, slaap
en psychotische symptomen werd de dosis van 37,5 mg/
dag gehandhaafd. De laboratoriumuitslag van de plasma-
spiegel luidde: < 250 microgram (mcg)/I.

Om meerdere redenen werd voorafgaande aan de instel-
ling op clozapine geen ECG gemaakt. Ten eerste was

een ECG enkele jaren eerder normaal geweest, daarmee
een erfelijke QT-tijd verlenging vrijwel uitsluitend. Andere
risicofactoren voor QT-tijd verlenging, zoals elektrolytstoor-
nissen, laag calcium (gecorrigeerd voor albumine), cardiale
aandoeningen, hypothyreoidie of diabetes mellitus, waren
evenmin aanwezig. Een mogelijke intracraniéle druk-
verhoging kon, gezien de eerder gediagnosticeerde en
behandelde epidermoidcyste, niet geheel worden uitge-
sloten, maar dit werd niet waarschijnlijk geacht. Conform
de richtlijn van de clozapine pluswerkgroep werd na zes
weken behandeling met clozapine een ECG gemaakt,
wat aanvankelijk door een vettige huid mislukte. Het

ECG van een week later gaf een QTc-verlenging van 478
milliseconden (ms) (normaal < 450 ms) te zien. Vanwege
de afwezigheid van risicofactoren voor verlengde QT-tijd
anders dan de clozapine, werd overlegd met de cardioloog
uit het regionaal ziekenhuis. Deze adviseerde na uitge-
breid overleg om, ondanks het gunstige therapeutische
effect, de clozapine te halveren of te stoppen. Na uitleg
en overleg met de wettelijk vertegenwoordiger werd met
name vanwege de angst voor acute hartdood besloten

de clozapine volledig te stoppen.

Een week na het staken van de clozapine recidiveerden de
boven beschreven gedragsproblemen. Op verschillende
controle ECG's die tijdens de geleidelijke dosisverlaging
van de clozapine werden gemaakt, nam het QTc-interval
niet af, maar toe tot 495 ms op vijfentwintig mg cloza-

pine. Een paradoxaal effect zonder duidelijke verklaring,
ook na overleg met de clozapine pluswerkgroep. Na het
volledig staken van de clozapine varieerden de QTc-tijden
tussen 417 msec tot 438 msec. Vanwege de achteruit-
gang van het beeld, de afwezigheid van onderbouwde
therapeutische alternatieven en de zwaarte van het
cardiologische advies, besloten we om de QTc-tijden niet
automatisch, maar handmatig te laten berekenen door
een daarin gespecialiseerde cardioloog. De uitkomsten
waren verrassend: de QTc-intervallen van alle uitgevoerde
ECG-registraties, inclusief die met het QTc-interval van
478 respectievelijk 495 msec, bleken normaal. Hierop
werd weer met de clozapine volgens het eerder beproefde
schema begonnen en gestabiliseerd op 37,5 mg. Ondanks
een verhuizing, is het daarna redelijk vergaan met patiént.
Momenteel loopt er een CCE traject om de zorg rondom
patiént optimaal te krijgen.

Beschouwing

Bovenstaande casus illustreert een aantal zaken. Ten eer-
ste en vooral dat ongeluk in een klein hoekje kan zitten,
mede door de onwetendheid over de fout gevoeligheid
van het ECG apparaat met betrekking tot QTc-tijden. Ten
tweede het gewicht van het oordeel van een somatisch
specialist, in dit geval de cardioloog, over de relatieve
cardiale contra-indicatie tegen clozapine, een voor de
behandeling cruciaal en effectief geneesmiddel. Een
vergelijkbare casus is beschreven door dr. M. Otter en

dr. D. Cohen waarbij risperidon bij een licht verstandelijk
beperkte adolescent met een therapieresistente psychose
werd gestopt op advies van de kindercardioloog in ver-
band met wisselend verlengde QT-tijden. Na stoppen van
de risperidon en ook na starten van de clozapine bleven
de ECG afwijkingen onveranderd.?

Ten derde de nog onvoldoende klinische ervaring van de
AIOS AVG met clozapine, waardoor het oordeel van de
cardioloog mogelijk zwaarder heeft gewogen.

De geconstateerde discrepantie tussen de automatische en
handmatig berekende QTc-tijd behoeft nadere toelichting
(zie onder), waarna we besluiten met adviezen voor de
dagelijkse praktijk.

Achtergrond

Basis beginselen QT- tijd en QTc-tijd

De QT-tijd is de tijd die de ventrikels nodig hebben om
achtereenvolgens te depolariseren (QRS-complex), de
isoélektrische ‘pauze’ tussen depolarisatie en repolarisatie
(ST-segment) en te repolariseren (T-golf). Depolarisatie
wordt veroorzaakt door influx van natrium- en calciumio-
nen via de specifieke kanalen in de hartspiercel. Bij repola-
risatie stromen de positieve ionen, met name kaliumionen,
de hartspiercel uit. De hartspiercellen kunnen hierna
herstellen.>* De repolarisatie en dus ook de QT-tijd is af-
hankelijk van de hartfrequentie. Een snelle hartfrequentie
geeft een kortere QT-tijd, een langzamere hartfrequentie



een langere QT-tijd.** Elke hartfrequentie heeft een eigen
QT-tijd. Om die reden wordt de QT-tijd gecorrigeerd voor
de hartfrequentie, de gecorrigeerde QT-tijd (QTc-tijd). Een
normale QTc-tijd voor vrouwen is < 460 milliseconden
(ms) en voor mannen < 450 ms.® De formule van Bazett
is in de kliniek en bij wetenschappelijke studies, de meest
gebruikte formule om de QTc-tijd te berekenen. De Bazett
formule is de eenvoudigste formule om de QT-tijd te
corrigeren voor hartfrequentie. QTc= QT interval/y/RR-
interval in seconden.5 Bij een hartfrequentie van
60/minuut is de QTc tijd gelijk aan de QT tijd.°

Een andere formule is die van Fridericia: QTc= QT interval
/A RR- interval in seconden. Beide formules zijn gevoelig
voor uitersten in hartfrequenties en wordt de QTc-tijd
overschat bij hogere hartfrequenties. De formule van
Bazett is hier gevoeliger voor en zou volgens studies alleen
gebruikt moeten worden bij een hartfrequentie van
tussen de zestig en tachtig slagen per minuut. Voor
hogere hartfrequenties kan de Fridericia formule beter
worden gebruikt, hoewel deze iets lastiger is dan de Ba-
zett formule.””* De meeste automatische ECG-apparaten
gebruiken standaard de Bazett-formule om de QTc-tijd te
berekenen. Maar de optie om de Fridericia formule in te
stellen is aanwezig.

De automatische berekening van de QTc-tijd door het
ECG-apparaat klopt vaak wel, mits de hartfrequentie en
QT-tijd juist zijn opgemeten door het apparaat. Er kunnen
fouten optreden in de volgende situaties: een artefact
(bijvoorbeeld bij spasmen) waardoor de basislijn moeilijker
te bepalen is, morfologie verschillen in de T-golf, U golf
en bij het samengaan van de T-golf en/of P-golf (waar-
door het begin van het QRS-complex en het einde van de
T-golf lastiger te bepalen is).” Aritmieén en atriumfibril-
leren veroorzaken eveneens een onbetrouwbare QTc-tijd.’
Indien dit het geval is, kan de QTc-tijd handmatig worden
nagerekend.

Het handmatig berekenen van de QTc tijd vergt oefening
en kost tijd: praktische adviezen (zie Figuur 1 hieronder).

- Hartfrequentie: bij voorkeur in verschillende hartslagen
en afleidingen.’

- De afleiding: het beste afleiding Il of V5.

- De basislijn, de lijn tussen de T-golf en de volgende
P-golf, wordt eerst bepaald.

- Daarna wordt een raaklijn getrokken langs het steilste
deel van de het einde van de T-golf. De kruising met de
basislijn geeft het einde van de QT-tijd weer.

- Vervolgens kan de QT-tijd in de formule van Bazett of
Fridericia worden ingevuld.*?

Verlengde QT-tijd en de risico’s

Het berekenen van de QT-tijd is van belang omdat een
verlengde QT-tijd risico’s met zich mee brengt. Verlengde
QT-tijd kan weliswaar het gevolg zijn van een verwijd QRS-
complex, maar wordt meestal veroorzaakt door vertraagde
repolarisatie.” In de algemene bevolking wordt een ver-
band gevonden tussen verlengde QT-tijd door vertraagde
repolarisatie en verhoogde mortaliteit.™

Bij een te trage repolarisatie van de ventrikels, is er een
grotere kans op ventriculaire aritmieén, waaronder de
potentieel letale Torsade de Pointes (TdP). TdP wordt
gedefinieerd als een ventriculair ritme van ten minste 100
slagen per minuut met daarbij een snelle variatie van de
QRS-complexen, die om de iso-elektrische lijn van het ECG
heen lijken te draaien. Episodes van TdP kunnen elkaar
kort in tijd opvolgen, overgaan in ventrikelfibrillatie en
lijden tot de dood."

De klinische symptomen van TdP zijn: palpitaties, syncope
en duizeligheid.® Door deze weinig specifieke symptomen
en het vaak self-limiting karakter van de TdP, is de diag-
nostiek in de klinische praktijk lastig. Bovendien valt ook
na overlijden door acute hartdood niet vast te stellen of
TdP de oorzaak is geweest of niet."” Mede hierdoor zijn de
incidentie- en prevalentiecijfers minder betrouwbaar. Dat
gezegd zijnde wordt de incidentie van TdP in de algemene
bevolking geschat op 0.5 per 10.000 levensjaren.'”

Een verlengde QT-tijd, TdP en acute hartdood worden
vaak samen in verband gebracht met medicatie en in het

Figuur 1: Handmatig berekenen van het QT-interval door het tekenen van een raaklijn langs het steilste deel van de T-golf.®
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bijzonder psychofarmaca. Antipsychotica binden aan een
specifiek kaliumkanaal in de myocardcellen (hERG-kanaal).
Dit vertraagd de uitstroom van kalium uit de cellen
waardoor de repolarisatie fase van het hart verlengd
WOth 8,10,13,14

QT-tijd wordt als ‘surrogaat marker’ gebruikt door bijvoor-
beeld de USA Federal Drug Administration (FDA) om de
veiligheid van psychofarmaca te duiden. Daarbij geldt, hoe
langer de QT-tijd wordt door het middel, des te groter is
het risico op acute hartdood.” "*'5 Maar de eerder veron-
derstelde duidelijke relatie tussen verlengde QT-tijd en TdP
wordt steeds meer betwijfeld. Uit het review artikel van
Wenzel-Seifert blijkt bijvoorbeeld dat er inconsequenties
bestaan over de relatie tussen medicamenteus geindu-
ceerde QT-tijd verlenging en registraties van TdP en acute
hartdood van deze middelen.? Wel is er een dosis-
afhankelijke relatie met QT-tijd verlenging voor zowel
typische als atypische antipsychotica.'* Bij toxische dosis
van deze middelen is er wel een duidelijke relatie met
QT-tijd verlenging.® "> "

Uit onderzoek is gebleken dat patiénten met schizofrenie
driemaal vaker aan acute hartdood sterven dan mensen
zonder schizofrenie.'” Maar zeer waarschijnlijk zijn hier
meer patiéntgebonden risicofactoren van invloed dan
enkel de psychofarmaca die patiénten met schizofrenie
gebruiken. Er is gekeken naar de relatie tussen stress en
angst als risicofactor voor cardiale aritmieén. Bij sympa-
thische activiteit door stress en angst blijkt er een grotere
QT-interval variatie te zijn op verschillende plaatsen in

de hartspier op hetzelfde tijdstip. Dit wordt dispersie
genoemd. Dit gebeurt ook bij gezonde proefpersonen.®
Mogelijk dat de dispersie een groter risico vormt voor
ventriculaire aritmieén dan enkel QT-tijd verlenging.’
Daarnaast bestaat er een scala aan niet-medicamenteuze
risicofactoren voor verlengde QT-tijd: hogere leeftijd,
vrouwelijk geslacht, hypertensie, elektrolytstoornis-

sen (hypokaliémie, hypomagnesiémie, hypocalciémie),
diabetes mellitus, hypoglycemie, verminderde lever- en/of
nierfunctie kan aanleiding zijn tot toxische plasmaspiegels
van medicamenten, hypothyreoidie, congenitaal verlengde
QT-tijd, CVA of cardiale pathologie (myocardinfarct,
cardiomyopathie) in de voorgeschiedenis of bradycardie
(< 50 slagen/min)." ¢

Ook van enkele syndromale aandoeningen wordt ver-
moed, dat deze samen kunnen gaan met een verlengde
QT-tijd. Bij het Williams syndroom bijvoorbeeld is bekend
dat de prevalentie van een verlengde QT-tijd hoger is.

De verlengde QT-tijd zou een oorzaak kunnen zijn van
plotselinge hartdood bij Williams syndroom. De data

zijn echter te beperkt om hier harde conclusies aan te
verbinden."” Ook is er het vermoeden van een verband
tussen het Rett syndroom en een verlengde QT-tijd."*"*
Een recente studie liet echter zien dat de prevalentie van
een verlengde QT-tijd bij Rett syndroom minder hoog is
dan eerder verwacht." Er is geen prevalentie onderzoek

gevonden over de relatie van een verlengde QT-tijd en het
syndroom van Down. Toch zou er mogelijk een verhoogde
kans zijn op een verlengde QT-tijd gezien de associatie van
Down syndroom met bijvoorbeeld andere risicofactoren
voor een verlengde QT-tijd, zoals hypothyreoidie.*

QT-tijd verlenging en acute hartdood bij clozapine
Dosisonafhankelijke sinustachycardie is een bekende
bijwerking van clozapine.'**!
Verhoogde hartfrequentie vergroot het risico op vroeg-
tijdig overlijden, zowel bij gezonde proefpersonen als bij
patiénten met cardiovasculaire risicofactoren.’®'?
Hier dienen twee kanttekeningen bij gemaakt te worden,
te weten de gevolgen van de wijze van bereken van de
QT-tijd en patiéntvariabelen.
1. Berekening van de QT-tijd vindt meestal plaats met be-
hulp van de Bazett formule. Deze formule kan, zeker bij
hogere hartfrequenties, makkelijk tot overschatting van de
QT-tijd leiden’®, ook wanneer de berekening automatisch
door het ECG apparaat wordt uitgevoerd. In de studies
naar het effect van clozapine op de QT-tijd, werd vrijwel
uitsluitend de Bazett formule gebruikt.™
2. Patiént afhankelijke factoren. Clozapine is geindiceerd
voor therapieresistente schizofrenie, d.w.z. nadat ten
minste 2 andere antipsychotica onvoldoende effect
sorteerden. Daardoor is er bij met clozapine behandelde
patiénten onvermijdelijk sprake van selectie van
ernstiger vormen van het ziektebeeld.
Hoewel er aanwijzingen bestaan voor een relatie tussen
clozapine en acute hartdood™, is de exacte rol van zowel
clozapine als van de (verlengde) QT-tijd niet eenduidig
vastgesteld.

Aanbevelingen

Onderstaand enkele aanbevelingen op basis van de
leerpunten uit deze casus en de literatuur.

1) Controle van QT-tijd bij automatische ECG registratie

a. Controleer de hartfrequentie. Bij een andere
hartfrequentie dan op het automatisch ECG
aangegeven, is de QTc-tijd waarschijnlijk ook onjuist
berekend.

b. De Bazett formule is het meest betrouwbaar bij
QTc-tijd berekeningen bij een hartfrequentie tussen
de zestig en tachtig slagen per minuut. Bij hogere
hartfrequenties kan beter de Fridericia formule
worden gebruikt. Maar ook hier kan een
overschatting van de QTc-tijd plaatsvinden.

c. Wees extra alert op fouten in de QT-tijd en
QTc-tijd berekeningen bij:

i. Een artefact waardoor de basislijn moeilijker te
bepalen is.

ii. Morfologie verschillen in de T-golf, U golf en het
samengaan van de T-golf en P-golf waardoor het
lastiger word om het begin van het QRS-complex
en het einde van de T-golf te bepalen.”



iii. Het voorkomen van aritmieén en atriumfibrilleren.
Omdat er nu een groter risico is op een onjuist berekende
QTc-tijd door het automatische ECG apparaat; overweeg
om de QTc-tijd handmatig na te rekenen of overleg met de
cardioloog uit het regionaal ziekenhuis.

2) De relatie tussen acute hartdood en antipsychotica
gebruik is dosisafthankelijk. Bij hogere dosis, is er een
groter risico. Andere medicamenteuze risicofactoren
voor een verlengde QT-tijd en waarbij daarom ECG
monitoring wordt aanbevolen zijn:

a. Combinatie van twee of meer QT-tijd verlengende
middelen.

b. Combinatie van een QT-tijd verlengend middel en

een middel dat het CYP3A4 metabolisme beinvioedt.
c. Combinatie van een QT-tijd verlengend middel en
een diureticum dat het extracellulaire kaliumgehalte

verlaagt.”

3) Wees bij het voorschrijven van psychofarmaca extra
alert op de volgende patiéntgebonden factoren, die
geassocieerd zijn met verlengde QT-tijd

a. hogere leeftijd

b. vrouwelijk geslacht

. hypertensie

d. elektrolytstoornissen (hypokaliémie, hypomagnesiémie,
hypocalciémie),

e. diabetes mellitus

f. hypoglycemie

Literatuurlijst
1

" Kuijper de G. Revisie NVAVG standaard: voorschrijven van psychofar-
maca. NVAVG. 2016. p. 78

* Otter M., Cohen D. Farmacotherapie bij een adolescent met een verstan-
delijke beperking, een cytogenetische afwijking en een therapieresistente
psychose: effectiviteit van clozapine. Psyfar 2011. 2: 34-37

* Prutkin. JM. ECG tutorial: Basic principles of ECG analysis. Up to Date.
2017 oct 17. https://www-uptodate-com.eur.idm.oclc.org/contents/ecg-
tutorial-basic-principles-of-ecg-analysis?search=QTC&source=search_resul
t&selectedTitle=3~150&usage_type=default&display_rank=3

 *. Geneesmiddelen en QT-intervalverlenging. Ge-Bu. 2014. Nr. 3, Pagina
27-33. Verkrijgbaar via: https://www.ge-bu.nl/artikel/geneesmiddelen-en-
qtintervalverlenging

* Noordam R., Berg van den ME., et al. Assessing Prolongation of the Heart
Rate Corrected QT Interval in Users of Tricyclic Antidepressants. Journal of
Clinical Psychopharmacology 2015; volume 35, 260-265.

" ECGpedia.org part of cardionetworks.org [internet]. Verkrijgbaar via:
https://nl.ecgpedia.org/wiki/Hoofdpagina.

" Beeck Calkoen R., Bergisch H., Kroft S., Evenhuis H. QTc prolongation in
persons with intellectual disability and antipsychotic drug use PRAQTID.
p. 16 [internet]. Verkrijgbaar via: https://www.erasmusmc.nl/huge/51023/
177434/184523/5395323

© Wenzel-Seifert K. QTc Prolongation by Psychotropic Drugs and the Risk of
Torsade de Pointes. Dtsch Arztebl Int. 2011. 108(41): 687-93.

% Prutkin JM. ECG tutorial: ST and T wave changes. Up to Date. 2018 juni
26. https://www-uptodate-com.eur.idm.oclc.org/contents/ecg-tutorial-st-
and-t-wave-changes?sectionName=Prolonged%20Q-%20T%20interval&
topicRef=1053&anchor=H108&source=see_link#H10

1% Moleman P Psychofarmaca en het QT-interval. Psyfar 2012, 3: 10-17.

“Berul Cl. Acquired long QT syndrome: Definitions, causes, and pathop-
hysiologie. Up to Date. 2018 jan 3. https://www-uptodate-com.eur.idm.
oclc.org/contents/acquired-long-qt-syndrome-definitions-causes-and-
pathophysiology?search=torsades%_20de%20pointes&source=search_res
ult&selectedTitle=1~150&usage_type=default&display_rank=1#H2

g. verminderde lever- en/of nierfunctie (cave: toxische
plasmaspiegels)

h. hypothyreoidie

i. aangeboren of verworven lange QT-tijd syndroom

j. familiair verlengd QT-tijd is een groot risico." "

k. CVA of cardiale pathologie (MI, cardiomyopathie) in de
voorgeschiedenis
bradycardie (< 50 slagen/min)"*'®

. alcoholisme

. veranderde voeding (anorexia nervosa)

. zwaarlijvigheid

. onverklaarde syncopes in eigen of familiaire
voorgeschiedenis

Daarnaast wordt in navolging van de NVAVG richtlijn

aanbevolen om bij alle mensen met één of meerdere

risicofactoren voor een verlengde QT-tijd een ECG te

maken véor aanvang van het psychofarmacon.’
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Conclusie

Zoals uit bovenstaande blijkt, is niet alleen verantwoord
voorschrijven van psychofarmaca geen sinecure, maar
geldt ditzelfde ook nog eens voor ECG-registratie. Met
bovenstaande hopen we de praktiserende AVG een hand-
reiking te geven om de prescriptie en de ECG controle op
verantwoord wijze uit te voeren.
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Samenwerken voor cliénten met

een lichte verstandel

ke beperking

en psychiatrische problemen

Een regionale zoektocht naar kansen voor
de samenwerking tussen de LVB-zorg en

de GGZ

Dineke Vallenga (gedragswetenschapper) en Sandra Goren (AVG), 's Heeren Loo Ermelo

Samenvatting

Mensen met de combinatie van een LVB en psychiatrische
problemen verdienen zorg van twee specialismen:
LVB-zorg en GGZ. Om deze specialismen bij elkaar te
brengen zijn twee zorgverleners (opnieuw) gaan samen-
werken. Kwalitatief onderzoek, waarin 17 interviews zijn
gehouden en geanalyseerd, laat zien hoe de samenwer-
king tussen twee zorgorganisaties verloopt en welke
kansen het biedt. Het leidt tot het herkennen van de
specifieke zorgvraag van deze groep cliénten; tot het
uitwisselen van kennis en ervaring en de droom van een
gezamenlijk expertisecentrum. Samenwerking gedijt bij
voldoende tijd en belangstelling; korte lijnen; de cliént-
vraag vooropstellen en praktische problemen als een
uitdaging zien.

Inleiding

Begeleiders en behandelaren in de zorg voor mensen met
een lichte verstandelijke beperking (LVB-zorg) en in de
geestelijke gezondheidszorg (GGZ) worden geconfron-
teerd met cliénten met de combinatie van een LVB en
psychiatrische problemen. Ze ervaren dat diagnostiek en
behandeling van deze cliénten vraagt om specifieke kennis
van zowel psychiatrische stoornissen, als van de verstan-
delijke beperking.

Participeren in de maatschappij is ingewikkeld voor
mensen met een LVB, omdat zij minder cognitieve en
adaptieve vaardigheden hebben dan mensen zonder deze
beperking. Ervaren zij geen steun van hun omgeving,

dan is de kans op het ontwikkelen van een stoornis groot
(Didden e.a., 2016). De prevalentie van psychiatrische
stoornissen wordt geschat op 30 tot 50% ten opzichte
van 10% bij normaal begaafden (Dosen, 2014). Alle psy-
chiatrische stoornissen kunnen 66k bij mensen met een (L)
VB voorkomen (Wieland e.a., 2014; Dosen, 2014).
Mensen met een LVB en een psychiatrische stoornis

komen meestal terecht in de reguliere GGZ, maar worden
niet altijd als zodanig opgemerkt en/of als specifieke
doelgroep beschouwd. (Wieland et al., 2010, 2014).
Volgens Didden e.a. (2016) is deze groep oververtegen-
woordigd in de (forensische) psychiatrie, verslavingszorg
en maatschappelijke opvang. Ook in de LVB-zorg wordt
de psychiatrische stoornis steeds vaker gezien en kan
risicovol gedrag reden zijn voor verwijzing naar de GGZ
(Didden e.a. 2016). In beide sectoren draagt de combina-
tie van een LVB en een psychiatrisch ziektebeeld bij aan de
complexiteit van de zorgverlening. Vaak lukt het niet om
aan te sluiten op de wensen en behoeften van de cliént
en blijven gedragsproblemen op de voorgrond staan.

Een gewoon leven waarbij mensen met een LVB zoveel
mogelijk participeren in de maatschappij blijft dan een stip
aan de horizon.

Mensen met de combinatie van een verstandelijke
beperking en psychiatrische problemen verdienen zorg
van beide specialismen: LVB-zorg en GGZ. Samenwerking
tussen zorgverleners uit beide sectoren is noodzakelijk
om deze groep de juiste zorg te kunnen bieden en te
voorkomen dat zij tussen wal en schip vallen. Niet alleen
inhoudelijk is het belangrijk om samen te werken. Ook
een goede organisatorische samenwerking tussen zorg-
aanbieders is onontbeerlijk. Kennis van elkaars zorgaan-
bod op regionaal en lokaal niveau is een vereiste om de
inhoudelijke zorg vorm te kunnen geven.

's Heeren Loo regio Ermelo en GGz Centraal regio Veluwe
en Veluwe Vallei (locatie Ermelo) werken al jaren in wisse-
lende gremia samen. Aanvankelijk was vooral uitwisseling
van kennis en ervaring het doel. In 2014 is, op instigatie
van de zorgverzekeraar, de samenwerking geintensiveerd
en in 2015 is deze vastgelegd in een convenant, onder-
tekend door de beide raden van bestuur.

In dit artikel bespreken we het resultaat van een
kwalitatief onderzoek. Waarin gezocht is naar hoe deze



samenwerking in de dagelijkse praktijk vorm krijgt, hoe
er gebruik gemaakt wordt van elkaars kennis, ervaring en
zorgaanbod en hoe dat verbeterd kan worden.

Methode

Er zijn bij 17 stakeholders uit beide organisaties semige-
structureerde interviews afgenomen. Geinterviewd zijn
artsen voor verstandelijk gehandicapten (AVG's),
psychiaters, gedragswetenschappers, managers, verpleeg-
kundig specialisten en begeleiders. Er is gevraagd naar

de gebieden waarop door professionals van beide organi-
saties wordt samengewerkt, naar de tevredenheid hierover
en naar de behoefte aan uitbreiding, intensivering of
verbetering. De interviews zijn opgenomen en uitgewerkt
in verslagen die door de geinterviewden zijn geaccor-
deerd. Deze verslagen zijn geanalyseerd door een tweede
onderzoeker. Tekstfragmenten zijn gecodeerd en thema-
tisch geordend. Vervolgens is er gezocht naar verbanden
en zijn de volgende thema’s geformuleerd: samenwerking
in historisch perspectief; achtergrond van de samenwer-
king; expertise en voorzieningen; zorgverlening en visie;
financiering; en belemmerende en bevorderende factoren.
In dit artikel bespreken we de bevindingen aan de hand
van deze thema’s. Waar de tekst wordt ondersteund

met casuistiek of citaten, zijn de persoonsgegevens
geanonimiseerd.

Resultaten

Verloop van de samenwerking

Dat beide instellingen in Ermelo praktisch naast

elkaar gelegen zijn, heeft in het verleden al vaker geleid
tot samenwerking. Er was samenwerking op medisch
organisatorisch vlak: cliénten van ‘s Heeren Loo gingen
naar landgoed Veldwijk (nu onderdeel van GGz Centraal)
voor EEG’s, rontgenfoto’s of een consult van de internist.
Secties na overlijden werden gezamenlijk gedaan. Deze
organisatorische samenwerking betekende echter niet dat
er op cliéntniveau werd samengewerkt. Dat veranderde
geleidelijk.

“Samenwerking met GGz
Centraal is tot nu toe heel vaak
vastgelopen door het
institutionele denken.”

(geinterviewde van 's Heeren Loo)

In 2012 hebben de managers van de afdeling voor
kinder- en jeugdpsychiatrie van GGz Centraal en experti-
secentrum Advisium van ‘s Heeren Loo de samenwerking
versterkt. Dit resulteerde in een vast consulentschap van
een psychiater voor ‘s Heeren Loo. Niet veel later is een

groep behandelaren gestart met casuistiekbesprekingen.
De mening over de kwaliteit van deze besprekingen
verschilt van ‘intensief en zinvol’ tot ‘teleurstellend’. Feit
is dat deze manier van samenwerking niet is voortgezet
en dat concrete resultaten niet (meer) zichtbaar zijn. Het
vastlopen van samenwerkingsinitiatieven in het verle-
den, zou volgens de geinterviewden samenhangen met
een gebrek aan overzicht op de verschillende afspraken,
beperkte motivatie, tijdgebrek en strubbelingen binnen de
eigen organisaties.

Sinds 2014 wordt er opnieuw vormgegeven aan samen-
werking. Continuiteit van psychiatrische zorg is verbeterd
door intensivering van de consultaties door een kinder-

en jeugdpsychiater en door het zoeken naar verbinding
tussen professionals van ‘s Heeren Loo en de psychiatrie
voor volwassenen van GGz Centraal (waaronder het
FACT-team). Er is een zeswekelijks overleg, waarin
ontwikkelingen in de zorg en hoe deze vorm (gaan)
krijgen in en tussen de organisaties, aandacht krijgen. In
casus-besprekingen verkent men de grenzen van de zorg-
verlening binnen de organisaties en de samenwerking. Dit
heeft de overlappende problematiek en de hiaten in de
eigen expertise in beeld gebracht. In de werkgroep is het
initiatief genomen om een gezamenlijke scholing te ont-
wikkelen. Dit heeft geresulteerd in een lesprogramma voor
medewerkers van GGz Centraal en van 's Heeren Loo.
Doel is kennis delen en samenwerking bevorderen. Een
groot aantal begeleiders, verpleegkundigen en paramedici
van 's Heeren Loo en medewerkers van de FACT-teams

is inmiddels geschoold. Daarnaast is de procedure voor
intakes bij ‘s Heeren Loo aangescherpt ten aanzien van
psychiatrische problematiek.

Achtergrond van de samenwerking

Casus: Magda was 44 toen ze kwam wonen bij 's Heeren
Loo, in een woning specifiek voor mensen met een LVB
en psychiatrische problematiek. Magda was als jonge
vrouw meerdere keren opgenomen in de GGZ, maar na
haar huwelijk was ze stabiel. Na de geboorte van haar
jongste kind werd ze toenemend onrustig en dwangma-
tig. Opnieuw volgde opname in de GGZ. Daarna lukte
het haar niet om rust te vinden. Ze verwondde zichzelf
en deed meerdere suicidepogingen. In het laatste half
Jjaar voor de verhuizing werd ze minstens een keer per
week opgenomen op de PAAZ in haar woonplaats. Pas
kort voor de verhuizing naar s Heeren Loo toonde intel-
ligentieonderzoek een LVB aan. Opname in de LVB-zorg is
voor Magda moeilijk te accepteren. Ze vindt zichzelf niet
verstandelijk beperkt en wil naar huis om voor haar gezin
te zorgen. Onrust, zelfverwonding en suicidepogingen
blijven frequent voorkomen. Handelingsverlegenheid bij
behandelaar en begeleiders leidde tot samenwerking
met het FACT-team. Dit zorgde voor meer inzicht in en
begrip voor de problemen van Magda bij begeleiders en
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behandelaar. Trauma behandeling bleek noodzakelijk. De
therapeut van s Heeren Loo voelde zich, door onvoldoen-
de ervaring met psychiatrie, niet bekwaam om Magda te
behandelen en zocht samenwerking met een therapeut
van GGz Centraal. Dit leidde tot supervisie, waardoor
Magda behandeling kreeg.

In de voorzieningen voor (L)VB-zorg, woont een toene-
mend aantal cliénten dat jarenlang in GGZ- instellingen
opgenomen is geweest. Na opname in de (L)VB-zorg lijken
psychotische ontregeling en zelfverwonding af te nemen,
vermoedelijk omdat er minder sprake is van overvraging.
Dit is helaas niet altijd het geval. De ervaring leert dat
deze dubbelproblematiek binnen de (L)VB-zorg tot
handelingsverlegenheid kan leiden, net zoals in daarvoor
de GGZ. Samenwerking tussen beide disciplines lijkt dan
onvermijdelijk.

Het gebeurt dat cliénten met een 1Q <70 vanwege hun
lage intelligentie worden afgewezen door de GGZ. Tege-
lijkertijd vinden alle stakeholders dat ook deze mensen
recht hebben op goede psychiatrische zorg. Daarnaast zijn
weinig GGZ-zorgverleners zich ervan bewust dat een deel
van hun cliénten een lage intelligentie heeft en dat zij een
andere vorm van benadering vragen dan normaalbegaaf-
den. "We zijn onbewust onbekwaam” zegt een van de
geinterviewden van GGz Centraal.

Veel behandellocaties voor langdurige zorg in de GGZ
zijn gesloten, waardoor juist de mensen met een LVB en
psychiatrische problemen tussen de wal en het schip val-
len. De zorg die zij nodig hebben door hun verstandelijke
beperking wordt niet of te laat gesignaleerd. Door het
wegvallen van de steun van de beschermende omge-
ving, brengt de complexiteit van de samenleving hen in
de problemen. Gespecialiseerde behandelcentra hebben
lange wachtlijsten, waardoor mensen die langdurig in de
GGZ waren opgenomen soms via een achterdeur in de (L)
VB-zorg terechtkomen. Zij hebben het in de maatschappij
niet gered.

Eris in de laatste jaren een snelle ontwikkeling van de
FACT (Flexible Assertive Community Treatment), gespeci-
aliseerd in de zorg aan cliénten met een LVB (Neijmeijer,
2015). Deze specialistische zorg is in GGz Centraal niet
beschikbaar. Wel zien geinterviewden werkzaam in het
FACT en de EPA (Ernstige Psychiatrische Aandoeningen)
binnen hun doelgroepen veel cliénten met een LVB. Zij
ervaren een gemis aan kennis om deze groep adequate
zorg te bieden.

Psychodiagnostiek wordt niet standaard verricht binnen de
GGZ. Wanneer dit wel gebeurt, is het pas laat in het diag-
nostisch proces. Slechts zelden wordt, naast het cognitieve
niveau, ook het sociaal-emotionele niveau onderzocht.

Dit wordt als een gemis ervaren, want zodra vooral het
lage emotionele niveau van functioneren wordt herkend,
ontdekt men waar de (gedrags-)problemen uit
voortkomen.

Bovenstaande toont dat zowel in de GGZ als in de
LVB-zorg de problematiek van mensen met een LVB en
psychiatrische stoornissen, steeds meer wordt gezien en
dat de omvang van de groep in beeld komt. Tegelijkertijd
blijkt hoe ingewikkeld het is om aan deze groep zorg te
verlenen, wanneer kennis ontbreekt van psychiatrische
stoornissen of van de gevolgen van een LVB.

Expertise en voorzieningen

Casus: Yacinta, 36 jaar, woont bij 's Heeren Loo. Ze liet
begeleiders niet meer toe in haar appartement. Een

paar weken eerder was ze gestopt met het innemen van
medicijnen die ze in verband met psychoses gebruikte.

In haar appartement bleven de gordijnen gesloten. Af en
toe zagen begeleiders Yacinta in het dorp lopen. Schaars
gekleed, leek ze op weg om geld voor drugs te bemach-
tigen. Aanspreekbaar was ze niet. Na weken gingen
begeleiders zonder toestemming het appartement binnen.
De chaos was enorm. Vuile vaat, vuile kleren en overal
lag glas. Begeleiders weten de situatie aan Yacinta’s lichte
verstandelijke beperking en drugsgebruik. Bij opname in
de GGZ bleek dat Yacinta geen drugs gebruikte, maar
aan een psychose leed.

Dit voorbeeld toont de gevolgen van een tekort aan ken-
nis en ervaring, maar laat ook hiaten in beleid zien. Beide
organisaties erkennen tekortkomingen in de zorgverlening
aan cliénten met een LVB en psychiatrische problematiek.
Bij 's Heeren Loo mist men een goed crisisbeleid, waarbij
proactief crisisplannen worden opgesteld voor mensen

die risico lopen om psychiatrisch te ontregelen. Behalve
aan crisisbeleid is er behoefte aan een ‘crisisunit’, waar
mensen buiten hun eigen woning tot rust kunnen komen.
GGz Centraal zegt de zorg voor mensen met een LVB niet
goed in de vingers te hebben en dat het lage cogni-

tieve en emotionele niveau van cliénten niet altijd wordt
herkend. Psychiaters vinden RM-beoordelingen lastig als
er sprake is van een LVB. Ze zeggen kennis te missen en
geven aan dat er in hun opleiding meer aandacht zou
kunnen zijn voor de gevolgen van een LVB. Organisaties
zouden dus specifieke diensten aan elkaar kunnen bieden.
's Heeren Loo zou psychodiagnostisch onderzoek kunnen
uitvoeren en adviseren rondom de benadering en dagpro-
gramma’s van cliénten die zorg ontvangen van of in GGz
Centraal. GGz Centraal zou 's Heeren Loo kunnen helpen
bij psychiatrische diagnostiek, vroegsignalering en advise-
ren rondom het maken van crisisplannen en opschalings-
systemen. Dit zou vorm kunnen krijgen in een gezamenlijk
expertisecentrum of consulententeam dat diagnosticeert
en helpt bij het vormgeven van behandelplannen.



Zorgverlening en visie

In de LVB-zorg staat (woon-)begeleiding in het dagelijks
leven centraal. Keuzevrijheid en eigen regie voor de cliént
zijn daarbij belangrijke uitgangspunten. Begeleiders
streven ernaar dat de cliént het gewone leven ervaart.

Dit ‘ervaren van het gewone leven’ vindt men in de GGz
Centraal ingewikkeld. Men vraagt zich af hoe dit zich ver-
houdt tot de behandeling van psychiatrische stoornissen.
In de GGZ is herstelondersteunende zorg het uitgangs-
punt. De visie dat mensen niet te lang klinisch moeten
worden behandeld, heeft geresulteerd in sluiting van de
afdelingen voor langdurige zorgverlening. Het gevolg

is dat een aantal cliénten vastloopt in de maatschappij,
waaronder vele met een LVB.

“Bij 's Heeren Loo wordt
‘schelden’ of ‘niet naar het werk
willen” als probleemgedrag
gezien. Ondertussen worden
symptomen, zoals slecht slapen,
slecht eten, obstipatie of
andere lichamelijke klachten
niet opgemerkt.”

(geinterviewde van GGz Centraal)

's Heeren Loo heeft geen afzonderingsruimtes (meer).
Hierdoor kan het lastig zijn om cliénten, bij crises, uit de
situatie te halen, terwijl dit nodig is om rust te creéren.
Het komt voor dat deze cliénten elders, vaak ver van huis,
alsnog in een afzonderingsruimte of separeer terecht
komen. Om in acute situaties grenzen en veiligheid te
bieden, is het wenselijk om in samenwerking met de GGz
Centraal een plek te creéren waar cliénten tot rust kunnen
komen. Begeleiding, diagnostiek en behandeling kunnen
dan door vertrouwde zorgverleners geboden worden,
ondersteund door ervaring vanuit GGZ. Deze gedachte
botst overigens niet met de ambitie van GGz Centraal om
in 2020 separeervrij te zijn. Zij zoeken het alternatief in
zogenaamde comfortkamers: schone, rustige kamers met
prettige kleuren, waarin mensen tot rust kunnen komen.

In de ogen van VB-zorgverleners is men in de GGZ meer
gericht op medicatie als interventie dan op begeleiding.
Men lijkt aan de kracht van begeleiding als interventie
voorbij te gaan. Genoemd worden het afstemmen van de
communicatie op de verstandelijke beperking of op een
laag emotioneel niveau van functioneren. In de VB-zorg is
het afbouwen of niet voorschrijven van psychofarmaca de
kijkrichting. Het is echter goed voorstelbaar dat deze kijk-
richting ook kan leiden tot onderbehandeling in het geval

van crises en psychiatrische ziektebeelden. Hierin zouden
psychiaters en AVG's van elkaar kunnen leren.

Over de beste behandelplek voor LVB-cliénten met een
psychiatrische stoornis verschillen de meningen. Ener-
zijds zou een laag 1Q geen contra-indicatie voor de GGZ
moeten zijn. Anderzijds wordt gezegd dat de behandeling
in de GGZ om ‘enige intelligentie’ vraagt. Zorgverleners
zien dat de resultaten van behandeling, bijvoorbeeld bij
clienten met een borderlinepersoonlijkheid stoornis, beter
zijn bij cliénten met een hogere intelligentie. Wanneer de
psychiatrische problemen voortkomen uit de verstandelijke
beperking (bijvoorbeeld door overvraging), gaat de voor-
keur uit naar behandeling en (crisis)opvang in de eigen
omgeving (binnen de LVB-zorg). Wanneer er echter sprake
is van acute psychiatrische stoornissen, zullen cliénten
worden overvraagd als zij alles zelf mogen blijven beslissen
en regelen. Als er op die momenten wordt gestreefd naar
vrijwilligheid en ‘eigen regie’, krijgt de cliént niet wat hij
nodig heeft. Werken aan de juiste instelling op medicatie
en herstel van basale zaken zoals regelmatig eten, drin-
ken, slapen en activiteit, is dan aan de orde.

Financiering

De geinterviewden vragen zich af hoe de gezamenlijke
inspanning moet worden betaald. De VB-zorg en de GGZ
worden immers uit verschillende stelsels gefinancierd. Men
is het erover eens dat verbetering van de samenwerking
niet alleen om inhoudelijke verkenning vraagt, maar dat er
ook rekening moet worden gehouden met de verschillen-
de financieringssystemen. Momenteel worden intramurale
consultaties door de psychiater voor de VB-zorg betaald
vanuit de wet langdurige zorg (WLZ) en consultaties bij
ambulante zorg door de gemeente (WMO). Als een cliént
voor behandeling naar de GGZ wordt verwezen, ontstaat
een medisch behandelmodel in de GGZ. Er wordt dan
gewerkt met een Diagnose Behandel Combinatie (DBC),
vallend onder de zorgverzekeringswet. Dit geldt ook voor
begeleiding door de FACT-teams.

“Er is nog nooit iets
gestruikeld over geld. Als je
je dromen scherp hebt en helder
ziet wat je wilt bereiken,
dan liggen er kansen om dit
te ontwikkelen”

(geinterviewde ‘s Heeren Loo)

Binnen de GGZ is ervaring met het openen van twee
DBC's. Bijvoorbeeld, één voor begeleiding door het FACT-
team en één voor verslavingszorg. Zoiets zou ook mogelijk
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moeten zijn om mensen met een LVB vanuit de WLZ

te begeleiden én vanuit de zorgverzekeringswet goede
psychiatrische zorg te bieden. Een andere optie is het
inzetten van de GGZ vanuit de behandelcomponent van
de WLZ-vergoeding. Volwassen cliénten met een GGZ-
indicatie blijken overigens niet eenvoudig een VB-indicatie
te kunnen krijgen. Beleid is dat de verstandelijke handicap
voor het 18e levensjaar moet zijn vastgesteld. Als de LVB
niet tijdig is gediagnosticeerd, dan is het in de praktijk
vrijwel onmogelijk om de begeleiding over te laten nemen
door de LVB-zorg.

Ook kosten voor de cliént zelf hangen met de financiering
samen. Als de zorg vanuit de zorgverzekeringswet wordt
bekostigd, dan komt het eigen risico voor rekening van
de cliént. Bij zorg vanuit de WLZ of WMO is er een
inkomensafhankelijke bijdrage. Bij gezamenlijk verleende
zorg, loopt de cliént het risico een dubbele bijdrage te
moeten leveren.

Naast bovengenoemde speelt er en ander financieel
aspect. In de (L)VB-zorg zou men graag ervaren GGZ-zorg-
verleners willen aannemen. Voor werknemers in de GGZ
en in de (L)VB-zorg gelden verschillende CAQ’s, waardoor
de salarissen in de GGZ hoger liggen dan in de (L)VB-zorg.
Het is daardoor moeilijk om goed gekwalificeerd
GGZ-personeel te vinden voor de (L)VB-zorg.

Belemmerende en bevorderende factoren

In de interviews zijn factoren benoemd die de samen-
werking tussen de twee organisaties in positieve zin bein-
vloeden en factoren die juist belemmerend zijn. Duidelijk is
dat samenwerking door beide organisaties moet worden
gedragen om kunnen slagen. Het samenwerkingsconve-
nant tussen GGz Centraal en 's Heeren Loo zou een bevor-
derende factor kunnen zijn. Echter uit de interviews blijkt
dat slechts enkelen op de hoogte zijn van het bestaan
ervan. De organisaties lijken er onvoldoende in geslaagd
om er bekendheid aan te geven bij medewerkers.
Geinterviewden geven aan dat samenwerking met een
andere organisatie vraagt om het op orde hebben van de
samenwerking binnen de eigen organisatie, in en tussen
de disciplines. Ze wijzen op het belang van één regievoer-
der, als er door samenwerking nog meer zorgverleners
betrokken raken bij een cliént. De durf om buiten bekende
kaders te kijken wordt een bevorderende factor genoemd,
echter het meest bevorderend voor samenwerking zijn
concrete resultaten en verbetering van de zorg voor de
individuele cliént. De consulterend psychiater is zo'n
concrete vorm van samenwerking, leidend tot continuiteit
in de gezamenlijke behandeling van het individu.
Tijdgebrek is een belemmerende factor en initiatieven zijn
hierdoor al vaker doodgebloed. Het tekort aan psychiaters
speelt hierbij een rol. Psychiaters lijken minder snel voor de

chronische zorg en de FACT-teams te kiezen. Ook werkwij-
ze en dienstenstructuur kunnen van negatieve invloed zijn
op samenwerking. Medewerkers van de crisisdienst van
GGz Centraal vinden het bijvoorbeeld lastig dat zij buiten
kantooruren op ‘s Heeren Loo hulp moeten bieden, terwijl
de AVG's en gedragswetenschappers van ‘s Heeren Loo
buiten kantooruren alleen telefonisch bereikbaar zijn en
fysieke spoedzorg door de huisartsenpost geleverd wordt.

“We zouden er echt mee
geholpen zijn als we
laagdrempelig een psychiater
zouden kunnen bellen met korte
vragen. Als je in een ziekenhuis
wilt overleggen met een
specialist, krijg je altijd meteen
lemand aan de lijn. Dat lijkt bij
de psychiaters veel lastiger”.

(geinterviewde ‘s Heeren Loo)

Uit dit onderzoek blijkt de behoefte aan uitbreiding van
de samenwerking. Naast scholing, is het in de dagelijkse
praktijk uitruilen van kennis en vaardigheden door ver-
pleegkundigen en begeleiders nodig, zeker bij handelings-
verlegenheid of ingewikkelde dubbelproblematiek. Ook
AVG's en gedragswetenschappers van ‘s Heeren Loo
hebben behoefte aan ‘leren’ door rechtstreeks en laag-
drempelig contact met collega’s van GGz Centraal.

Niet iedere geinterviewde is zich bewust van de geschetste
problematiek of op de hoogte van de samenwerking van
de organisaties. Sommigen hechten minder waarde aan
versterking of uitbreiding ervan. Het inhuren van een
psychiater van GGz Centraal, die spreekuur houdt, is voor
sommige medewerkers van ‘s Heeren Loo voldoende. De
crisisdienst van GGz Centraal vindt samenwerking niet
nodig maar hecht waarde aan het snel kunnen doorverwij-
zen zodra er behoefte is aan LVB-zorg. Echter degenen die
de meerwaarde van samenwerking in de praktijk hebben
ervaren, dromen van een gezamenlijk expertisecentrum;
een samenwerkend consulententeam dat diagnosticeert
en helpt bij het vormgeven van behandelplannen.

Conclusie en discussie

Dit onderzoek is geinitieerd vanuit een sterk gevoelde
behoefte aan intensievere samenwerking tussen 's Heeren
Loo en GGz Centraal in Ermelo. De geinterviewden zijn
geselecteerd door in beide organisaties te vragen wie
stakeholders zijn op dit gebied. Er is dus zeker sprake van



selectiebias. Desondanks geeft dit onderzoek meer zicht
op de samenwerking tussen de organisaties en de belem-
merende en bevorderende factoren daarin. De grootste
kans om de samenwerking te verbeteren, ligt zonder
meer in het opdoen van persoonlijke relaties tussen
medewerkers van beide organisaties. Dit geeft korte lijnen
en begrip voor elkaars werkwijze. Het risico bestaat dat
samenwerkingsinitiatieven van professionals om redenen
van praktische aard, bijvoorbeeld tijdgebrek of veran-
dering van baan, ophouden te bestaan. Dit kan worden
voorkomen door structurering en duidelijke (financiéle)
afspraken vanuit het hoger management. Praktische
facilitering kan samenwerking bevorderen, in die zin

dat men elkaar snel kan bereiken en leert binnen de
andere organisatie de weg te vinden. Het zeswekelijkse
overleg en het gezamenlijk opzetten van en meedoen
aan scholing bieden hiervoor kansen. Dat binnen beide
grote organisaties lang niet alle stakeholders op de
hoogte zijn van deze initiatieven, is een duidelijk
belemmerende factor.

Vanuit de LVB-zorg worden kansen gezien in een
gezamenlijke aanpak van de crisisopvang en uitbreiding
van de consultatieve mogelijkheden van psychiaters en
behandelteams. Vanuit de GGZ worden kansen gezien in
het opdoen van kennis over dagelijkse (woon-)begeleiding
en betere diagnostiek op het gebied van verstandelijke
beperking. De wens bestaat om gezamenlijke casuistiek-
besprekingen te herstarten en om kennis te bundelen in
een expertisecentrum of consultatieteam.

Beide organisaties hebben intern mogelijkheden tot
verbetering. Bij 's Heeren Loo zijn dat de onderlinge
samenwerking tussen de verschillende behandeldiscipli-
nes en de fysieke bereikbaarheid in de avond, nacht en
weekenddiensten. Bij GGz Centraal is dit het groeiend
bewustzijn van en kennis over de LVB-problematiek.

De financiering van de zorg lijkt geen belemmerende
factor te hoeven zijn. Er worden diverse financieringsmo-
gelijkheden aangedragen, waarvoor echter overleg met
en medewerking van zorgverzekeraars en zorgkantoren
noodzakelijk is.

Er leven in beide sectoren verschillende visies op de zorg.
Hoewel dit in eerste instantie als belemmerend kan
worden beschouwd, valt op dat het vooral gezien wordt
als kans om van elkaar te leren en het goede van elkaar
over te nemen. Tijdgebrek en een tekort aan professio-
nals binnen de organisaties kunnen belemmerend zijn.
Dit geldt ook voor het werken vanuit een oude cultuur.
Kansen kunnen gecreéerd worden door succesverhalen te
delen, enthousiasme aan elkaar over te brengen en buiten
bestaande kaders te denken.

De resultaten van dit onderzoek zijn specifiek voor de
lokale situatie in Ermelo. Wel verwachten wij dat dit artikel
handvatten kan bieden voor samenwerkingsprocessen

in andere organisaties. Immers de cliént vraagt om

gespecialiseerde zorg waarbij kennis uit de LVB-zorg en de

GGZ samenkomt. Overbrug daarom de grens tussen de

sectoren door:

- Het faciliteren van samenwerking in tijd en door
belangstelling

- Verschillende visies en culturen als aanvullend te zien

- Bundeling en overdracht van kennis door gezamenlijk op
te leiden en te trainen

- Korte lijnen en waardering voor elkaars kennis en
ervaring

- Financiéle barriéres en praktische problemen als een
uitdaging te zien en niet als een belemmering

- De concrete vraag van de cliént vooropstellen en
successen delen.

Dineke Vallenga: dvallenga@hotmail.com
Sandra Goren: sandra.goren@sheerenloo.nl
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Handig!

/0'n (Epilepsie) Groei-wijzer!

Het praktijkonderzoek kwam tot stand in samenwerking met:

M. van Ool", S. Hilberink?, H. van der Stege?, M. van Vliet?, H. van Heiningen-Tousain®, A. de Louw', A. van Staa*
" Academisch Centrum voor Epileptologie Kempenhaeghe & Maastricht UMC+

2 Kenniscentrum Zorginnovatie Hogeschool Rotterdam
En medewerking van:

SEIN Stichting Epilepsie Instellingen Nederland: Anita Geertsema MANP

Epilepsie Vereniging Epilepsie

Het praktijkonderzoek werd gefinancierd door Fonds Nuts Ohra en het Epilepsiefonds

Hé, dat is handig, zo'n gesprekstool!

De (Epilepsie) Groei-wijzer biedt vaardigheden voor
zelfstandig(er) leven voor kinderen en jongeren met een
lichte verstandelijke beperking (LVB). Er is een versie voor
kinderen mét epilepsie en een versie voor kinderen zonder
epilepsie en een lichte verstandelijke beperking.

Ervaringen uit de praktijk

Thuis en in de spreekkamer komen items aan de orde over
hoe het kind/de jongere, daar waar mogelijk, leert zelf

Ter illustratie: vier pagina's uit de (Epilepsie) Groei-wijzer.

te denken aan medicatietijden of meehelpt het week-
medicijndoosje klaar te maken of alleen een boodschap
doet of zelfstandig de gymtas vult met sportkleren. De
Groei-wijzer (GW) is een tool die hiervoor gebruikt kan
worden. De itemlijsten kunnen thuis samen met het kind
worden ingevuld, waardoor ouders vaak verrassende
reacties horen van hun kind waar ze aan willen werken
om meer zelfstandig te worden. Ook de professional kan
tijdens een consult meer de vragen richten naar het kind
en niet alleen met de ouders in gesprek gaan. Het kind

Epilepsie Groei-wijzer LVB

14 - 21 jaar: Hier ben ik

Als je ouder wordt, verandert er veel voor jou en voor je ouders of verzor- ik
gers. Stap voor stap word je zelfstandiger. Je regelt de dingen zelf en je é\
krijgt eigen taken. Zo bereid je je voor op later. Soms is dit makkelijk, maar vl

soms ook moeilijk. De Epilepsie Groei-wijzer LVB' (licht verstandelijke ﬁ

beperking) helpt je om na te denken over wat je wilt leren als je ouder wordt
en welke stappen je kunt zetten. Dit kan gaan over je kamer opruimen,
boodschappen doen of met geld omgaan. Maar ook over hoe je met andere
mensen omgaat. En als je ouder wordt is het handig om te weten wat epi-
lepsie is en wat dit voor jou betekent.

De Epilepsie Groei-wijzer LVB

14-21jaar Epilepsie Groei-wijzer LVB: Hier ben ik

=Y.

1 Ik ben tevreden met mijzelf Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee o
2 Ik weet waar ik goed in ben Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee o
3 Ik kan aan anderen vertellen hoe ik me voel en

wat ik denk Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee o
4 Ik weet wat ik moet doen als ik hulp nodig heb Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee O
5 Ik kan nee zeggen als ik iets niet wil of kan doen Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee u]
6 Ik kan aan anderen vertellen dat ik moeite heb met

leren Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee o

De lijst ‘Hier ben ik’ is voor jongeren van 14-21 jaar. De lijst gaat over zorgen voor jezelf, denken aan je
gezondheid, wonen, vriendschap en relaties, school of werk of dagbesteding, vervoer, sport en wat je
doet in je vrije tijd. Vul deze lijst in en doe dat samen met je ouders of verzorgers. Praat met hen over
wat je al kunt en wat je zou willen leren. Maak samen een plan over de nieuwe dingen die je gaat doen.

Enke\e s HEEREEEE
* Vulin de Epilepsie Groei-wijzer LVB in wat je alkunt. Zet de datum erboven.

* Praat samen met je ouders over wat jij graag zou willen leren of een keer
wilt proberen. Misschien zijn dat wel een aantal dingen.

* Maak samen per onderwerp een plan hoe je dit gaat leren. Dit plan kan je
opschrijven aan het eind van de Lijst.

* Schrijf ook op wanneer je dit gaat leren, wanneer je ermee begint en op
welke dag.

* Nu ga je doen wat je van plan bent om te leren. Is het moeilijk of gemakkelijk?

* Kijk na een maand weer eens naar de lijst. Misschien heb jealiets geleerd of
wilje nu iets anders leren. Je kunt hier altijd hulp bij vragen.

~ 2 . «
/™ Academisch Centrum voor Epileptologie ﬁ\*' FNU

g penhaeghe & Masstricht UMCH OpEigen 'S
B. oo g gty 10

' De Epilepsie Groei-wijzer LVB is gebaseerd op de Groei-wijzer die door het UMCG, revalidatiecentrum Blixembosch, Mytylschool Eindhoven,
Erasmus MC en TransitieNet is ontwikkeld op basis van de Developing the Skills for Growing Up (Holland Bloorview Kids Rehabilitation
Hospital in Toronto, Canadal. De gebruikte icoontjes zijn ontwikkeld door Op Eigen Benen in samenwerking met TransitieNet

7 Ik weet bij wie ik terecht kan als mijn ouders er niet

zijn Ja/Nee
8 Ik kan aan anderen vertellen dat ik epilepsie heb Ja/Nee
9 Ik kan aan anderen vertellen wat ze moeten doen

als ik een epilepsieaanval krijg Ja/Nee

Ja/Nee  Ja/Nee [m]
Ja/Nee  Ja/Nee o

Ja/Nee  Ja/Nee o

zorg

‘B‘ 2org en gezondheid

 JL_J

klaar
]

1 Ik weet wat gezond en ongezond eten en drinken is Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee o
2 Ik weet dat roken, alcohol en drugs gevaarlijk zijn

voor mijn gezondheid Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee o
3 Ik praat zelf tijdens het spreekuur met de dokter Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee u]
4 Ik beslis mee over mijn eigen behandeling Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee [m]
5 Ik weet waarom ik medicijnen gebruik Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee [m]
6 |k denk er zelf aan om mijn medicijnen in te nemen Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee o
7 Ik weet dat ik voldoende slaap nodig heb voor mijn

epilepsie Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee o

1

kammen, tanden poetsen, naar de WC gaan) Ja/Nee
2 Ik kan zelf kiezen wat ik wil eten en drinken Ja/Nee
3 Ik doe wel eens een huishoudelijk klusje zoals tafel

dekken, kamer opruimen of meehelpen met koken Ja/Nee

Zelfstandigheid en wonen

Ik kan voor mijzelf zorgen (aankleden, douchen, haren

klaar
|

Ja/Nee  Ja/Nee o
Ja/Nee  Ja/Nee o

Ja/Nee  Ja/Nee [m)




voelt zich meer empowered en meer serieus genomen als
het zelf kan vertellen hoe het met hem/haar gaat en welke
stappen hij/zij wil nemen, samen met de ouders, op weg
naar meer autonomie. De itemlijsten kunnen de ouders
helpen meer inzicht te krijgen in wat het kind graag wil,
waar het mee bezig is en waar het kind in ondersteund
wil en kan worden en waar de ouders een stapje terug
kunnen zetten. Met een actieplan kunnen doelen gefor-
muleerd worden om stapjes te zetten naar meer zelfstan-
digheid of meer regie over het dagelijks leven. De profes-
sional kan hen hierin ondersteunen. Na een periode van
enkele maanden kan opnieuw de lijst ingevuld worden en
gekeken worden naar de groei.

Waarom een tool ontwikkelen?

Kinderen maken in het leven enorme ontwikkelingen door
en maken grote stappen wat betreft zelfstandigheid en
verantwoordelijkheid dragen. Als daar ook nog epilepsie
en/of een lichte verstandelijke beperking bij komt kijken
wordt het lastiger. In praktijk en in onderzoek is opge-
merkt dat het proces van zelfstandig worden voor kinde-
ren met epilepsie steeds om aanpassing vraagt van het
gezin en de directe omgeving. Bij kinderen met een lichte
verstandelijke beperking is dit nog minder vanzelfspre-

kend, laat staan als er sprake is van beiden. Het kan door
de intensieve begeleiding die kinderen nodig hebben voor
ouders moeilijk zijn om voldoende afstand te nemen om
te zien waar hun kind mogelijkheden heeft om zelfstandi-
ger te worden en meer verantwoordelijkheden kan dragen
voor zijn of haar leven. Soms ervaren deze kinderen en
jongeren minder drang om dingen zelf te willen doen.
Daarom kan het handig zijn om de passende vaardig-
heden voor zelfstandig leven op een rij aangeboden te
krijgen. Een hulpmiddel zoals de EGW LVB kan kind en
ouders helpen het gesprek hierover aan te gaan en con-
crete plannen te maken, zelfs al met kinderen van 7 jaar.

Ontstaan van de (E)GW

De Groei-wijzer (GW) is oorspronkelijk een Canadese
methodiek Skills for Growing up Ready (Holland Bloorview
Kids Rehabilitation Hospital, 2007). Deze is aangepast
naar de Nederlandse situatie voor de revalidatie (Maathuis
et al., 2012). Ook in de nier-zorg wordt een specifieke
GW gebruikt.

Samen met Hogeschool Rotterdam ontwikkelde Kempen-
haeghe een gesprekstool dat tot doel heeft de ontwik-
keling naar zelfstandigheid bij kinderen en jongeren met
epilepsie te ondersteunen. Met behulp van de Groei-wijzer
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14-21jaar Epilepsie Groei-wijzer LVB: Hier ben ik 14-21jaar Epilepsie Groei-wijzer LVB: Hier ben ik

d datum
Vervoer

vervoer

Zelfstandigheid en wonen

4 Ik beslis wat ik met mijn zakgeld doe Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee [m] 1 Ik kan zelf komen waar ik naartoe wil en vraag
5 Ik kan een boodschap doen bij een winkel in de buurt Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee a hulp als dit nodig is Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee [m]
6 Ik weet mijn adres Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee O 2 Ik weet dat epilepsie invloed kan hebben op het
7 Ik weet wat ik in noodsituatie moet doen Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee a fateniveniceniiibewiis da/Nee Ja/Nee Ja/Nee o
8 Ik praat wel eens met anderen over waar ik later

kan gaan wonen Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee o

-

Ik heb afspraken gemaakt over alleen thuis / in mijn
kamer zijn Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee a

datum datum datum

klaar
o

1 Ik beweeg graag Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee
B 2 Ik ben lid van een sportclub of sportschool Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee u]
Vriendschap en relaties - 3 |k weet dat sommige sporten gevaarlijk zijn vanwege
mijn epilepsie (zoals zwemmen zonder toezicht) Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee [m]
1 Ik breng tijd door met vrienden / vriendinnen
buiten school Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee o
2 Ik doe mee met activiteiten zonder dat mijn ouders
erbij zijn Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee [u]
3 Ik weet hoe ik veilig gebruik kan maken van een ije tijd cati catin i Ko
tablet of computer met internet Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee [u] veije ti - - -
4k weet dat ik iemand niet moet aanraken als hij of 1 kh h f 2it 1 N N N o
2i dat niet wil Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee o eb een hobby of zit op een ¢ ;Jb Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee
2 1k L it met vriend iendi
5 Ik weet hoe mensen kinderen krijgen Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee o [nf:rvsz setzzsfﬁlmmceaf‘é]r‘en enrendnnen Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee o
6 Ik weet wat seks is Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee O 3 Ik logeer wel eens een nacht zonder mijn ouders Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee 0O
7 Ik weet dat vrijen met voorbehoedmiddelen 4 Ik pak zelf mijn tas in als ik ga logeren Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee [u]
belangrijk is Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee O P ) gatog / / /
8 Ik weet dat ik de dokter vragen kan stellen over seks
en kinderen krijgen Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee [m]
datum datum klaar
datum [ datum Y datum [ klaar - '
‘i‘ 1 Ik vind mijn dagbesteding of werk leuk Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee o
L _ School
2 Ik denk na over een bijbaantje, vrijwilligerswerk
1 Ik weet hoe mijn dag eruit ziet [school, dagbesteding] ~ Ja/Nee  Ja/Nee  Ja/Nee o of werk JafNee  Ja/Nee Ja/Nee o
2 Ik neem de juiste spullen mee naar school of
dagbesteding Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee o
3 lkvraag om hulp als ik mijn huiswerk moeilijk vind of
iets niet goed gaat op school Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee o

~

Ik praat wel eens over wat ik in de toekomst wil doen
(school, werk, dagbesteding) Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee o
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vervoer

(GW) gaan kinderen, jongeren en ouders aan de slag
met zelfstandig worden binnen de 9 domeinen (ik, zorg,
relaties, studie, werk, wonen, vervoer, vrije tijd en sport).
Er kunnen concrete actiepunten worden geselecteerd en
doelen worden gesteld. Er is ook een handleiding voor
zorgverleners en een ontwikkelingsschema van 0-21 jaar
dat ouders en zorgverleners kunnen hanteren om de
‘normale’ zelfstandigheidsontwikkeling te bevorderen.
Het is niet de zoveelste ‘checklist’ voor professionals,
maar een instrument van jongeren en ouders zelf.

Naast de ‘reguliere’ Epilepsie Groei-wijzer is op partici-
patieve wijze een versie ontwikkeld voor kinderen en
jongeren met een licht verstandelijke beperking (EGW-
LVB). Om de inhoud te bepalen is gestart met een brede
expertmeeting. Aan deze meeting namen zeven externe
experts deel vanuit de epilepsiezorg of zorg aan kinderen
en jongeren met een verstandelijke beperking en vier
ervaringsdeskundigen (drie ouders en een jongere).
Hieruit ontstond een grote set aan items. Om de set items
te verkleinen en een goede selectie te maken zijn vervol-
gens digitale Delphi-rondes georganiseerd met meer dan
50 experts en ervaringsdeskundigen om te komen tot de
EGW LVB. Hierbij zijn ook de ouders en de jongeren

zelf betrokken. Kinderen en jongeren met LVB en hun
ouders hebben in de tweede fase van het project in
focusgroepen meegedacht over de inhoud van de GW en
hun mening gegeven over geschikte en minder geschikte
items (11 ouders en 7 kinderen/jongeren). Ook deze LVB-
versies zijn geévalueerd in focusgroepen met kinderen en
jongeren met LVB en hun ouders (6 ouders en 6 kinderen/
jongeren). Kinderen, jongeren en ouders waren positief
over het gebruik van de EGW LVB. Vanuit de EGW LVB

is ook een versie ontwikkeld voor kinderen en jongeren
met een licht verstandelijke beperking zonder epilepsie
door de epilepsie-specifieke items weg te laten (in de
EGW LVB itemlijsten zijn de epilepsie-gerelateerde items
blauw gearceerd).

Gebruiksmogelijkheden GW LVB

De gebruiksmogelijkheden van de GW LVB zijn groot.

Zo is er belangstelling voor kinderen en jongeren met een
verstandelijke beperking vanuit Downpoli's en tyltylscholen
en vanuit revalidatie-instellingen. Er wordt ook gedacht
over een aanpassing voor kinderen en jongeren met een
ernstig meervoudige beperking (EMB).

De GW helpt het proces van transitie, zelfstandigheid

en participatie voor jongeren en ouders te concretiseren.
Het is een zelfmanagement- en planningsinstrument dat
twee leeftijdsspecifieke lijsten bevat:

7-13 jaar (‘Klaar voor de start");

14-21+ jaar (‘"Hier ben ik').

De GW is behulpzaam om ervaren barriéres, ontwikkel-
doelen en toekomstwensen bespreekbaar te maken.

De GW ondersteunt dit proces op een gestructureerde,
gefaseerde manier waarbij de ‘normale’ zelfstandigheid-
ontwikkeling het vertrekpunt is. Dit biedt ouders en jonge-
ren houvast en uitdagingen. Uiteindelijk moet toepassing
van de GW leiden tot meer zelfstandigheid in de volwas-
senheid van jonge patiénten en betere participatie, daar
waar mogelijk.

De GW kan helpen om op zoek te gaan naar activiteiten
en vaardigheden die het kind of de jongere zelfstandig(er)
kan uitvoeren of kan leren meer zelfstandig te doen.
Eigenlijk gaat het erom dat kind en ouders met elkaar in
gesprek gaan over de genoemde items en een stappen-
plannetje maken over onderwerpen waaraan ze willen
werken. Desgewenst kan aan ouders en kind gevraagd
worden een (vervolg)afspraak te maken met een profes-
sional over de bevindingen.

De itemlijsten zijn te downloaden en een instructiefilmpje
is te zien op: www.opeigenbenen.nu/epilepsie en evenals
een Engelstalig instructiefilmpje en Engelstalige itemlijsten.
Voor kinderen en jongeren die in behandeling zijn op
Kempenhaeghe kan de EGW LVB ook digitaal aangeboden
worden en besproken met de verpleegkundig specialist of
andere betrokken zorgverlener.

Marion van Ool: oolm@kempenhaeghe.nl
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Abstract

Objective: To describe antipsychotic (AP) drug use
amongst adults with intellectual disability (ID) with and
without comorbid autism.

Study design: Cross-sectional study as part of the
‘Challenging Behaviour in adults with Intellectual
Disability’ (ChallBe-ID) study.

Methods: From 11 healthcare organisations for people
with ID across the Netherlands, 305 adults were included.
This group was further divided into two subgroups: an
autism ID group (n=86) and a non-autism ID group
(n=65). Demographic data, level of ID, the presence of

a comorbid diagnosis of autism or a psychotic related
disorder and the use of AP drugs was obtained from

the medical record and questionnaires. Scores from the
subscales irritability and stereotype behaviour were used
from the Aberrant Behavioral Checklist (ABC) to measure
challenging behaviour. Participant characteristics,
prevalence of AP use and off label prescribing was
described for the total study group and the two
subgroups. Within the autism group characteristics of
AP users and non-users were assessed and analysed.

Chi square tests were used for categorical variables and
independent t-tests for continuous variables.

Results: The prevalence of AP use in the total study
group (n=305) was 35.1% (n=107 ). AP use in the autism
ID group was significantly higher (54.7%) than in the
non-autism ID group (32.3%), X2 (1) = 6.591, p = 0.010.
Prevalence of off-label AP prescribing in the autism ID
group (83%) and the non-autism ID-group (76.2%) was
not significantly different. No significant differences were
found in the autism ID group between AP users and
non-users regarding sex, age, level of ID and the
irritability and stereotype behaviour subscales from the
ABC scoring scale.

Conclusion: This study confirmed that the prevalence of
AP use in people with ID is still high. In those diagnosed

with ID and comorbid autism the prevalence of AP use
was significantly higher compared to the non-autism ID
group. Off-label prescribing was high in both groups.
No significant differences were found within the autism
group between AP users and non-users on participant
characteristics and challenging behaviour.

Introduction

In people with intellectual disabilities (ID) the use of
psychotropic medication, and in particular antipsychotics
(AP), is highly prevalent. Since the last decades this has
been the topic of much research.”* Many people are
frequently treated with high doses of multiple
psychotropic medications for extended periods of time
with little or no data collected to determine treatment
efficacy.”

A recurrent finding is the high rate of off-label
prescriptions of AP drugs in ID. A recent Dutch study
among 3299 people with ID found off-label AP prescribing
in 95% of the participants.® This is in line with the study
of Sheehan et al. (2015) in the UK, who found that AP
use was disproportionate to the level of recorded mental
illnesses and was associated with the presence of chal-
lenging behaviour and autism." Spreat and Conroy (1998)
reported that more than 90% of AP prescriptions for
people with ID were issued for regulation of behaviour in
residential care settings.7 Use of AP drugs for challenging
behaviour is controversial, as placebo-controlled double
blind studies are few, often with a short duration and of
poor quality.” ®°

The high prevalence of off-label prescriptions is
concerning since AP drugs cause several adverse effects
that can impair the quality of life and lead to deleterious
health outcomes. Some side effects include physical
complications such as dry mouth, weight gain, sedation,
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constipation, and dizziness. More serious long term
changes involve neurological damage resulting in
extrapyramidal symptoms.™° It is generally known that
people with ID are more sensitive to AP drug side effects
and toxicity, possibly due to less neuronal substrate,
qualitative brain differences, or developmental stage."
Recently a large cohort study compared AP drug use

in adults with and without ID. It showed that AP users
with ID were more susceptible to movement side effects
including parkinsonism, acute dystonia’s and akathisia
than those without ID." This supports the view that use of
psychotropic medication for challenging behaviour

in people with ID should be discouraged and its
appropriateness should be reviewed on a regular basis.*'®

Unfortunately a lot of AP withdrawals fail.® > "7 Two
Dutch studies by De Kuijper et al. (2008, 2017) barely
found a difference in prevalence of AP use in 2008 and
2017 (respectively 32.2% versus 29.6%), in spite of nati-
onal and international increasing awareness and initiatives
of deprescribing and stimulation of appropriate AP use
during that period.* ' Even though two international
studies by Tsiouris (2013) and Paton et al. (2011) observed
an apparent shift away from prescribing AP drugs for
challenging behaviour, this tendency was not (yet) found
in the Dutch population.® ®?* Contributing factors to
unsuccessful withdrawal may include staff attitudes such
as apprehension or fear and environmental characteristics
(staff levels, adequate training for staff, living conditions
clients) as suggested by Ahmed et al. (2000).”" Occurrence
of withdrawal and rebound syndromes may be
misinterpreted as a recurrence of the original challenging
behaviour and therefore hinder a successful drug
reduction.”

De Kuijper et al. (2017, 2018) found that the presence

of autism spectrum disorder was an important reason for
off-label longstanding AP use not to be discontinued.®

As known, autism is a common coexisting condition in
the population with ID, with prevalence numbers of
21.7% in the population with ID versus 0.5% in the
general population.” When autism and ID coexist,
challenging behaviour is found to occur up to four times
more frequently than in patients with ID alone,” which
often results in prescribing AP medication." Tsakanikos et
al (2007) found that presence of an autism spectrum
disorder is the strongest predictor for the use of
psychotropic medication for problem behaviours in people
with ID.?* There is limited evidence that AP treatment
has positive outcomes on challenging behaviour in
autism. % 2731

As a starting point we have studied AP use in people
with ID with and without comorbid autism. Data were

extracted from the ‘Challenging Behaviour in adults with

Intellectual Disability (ChallBe-ID) study’. This study will

focus on the following questions:

1. What is the current prevalence of AP drug use in
people with ID?

2.What is the difference in prevalence of AP drug use in
people with ID with autism compared to people with ID
without autism?

3.What is the difference in prevalence of AP off-label drug
use in people with ID with autism compared people
with ID without autism?

4. Within the group diagnosed with autism, are there
differences in sex, age, level of ID and challenging
behaviour between the AP drug users and non-users?

Methods

Study design and participants

This study is a cross-sectional study and part of the
ChallBe-ID study. The ChallBe-ID study, an ongoing
observational cohort study, started in 2015 and is con-
ducted by the Erasmus MC, University Medical Centre
Rotterdam. Approval was granted by the medical ethical
committee of the Erasmus MC, University Medical Centre
Rotterdam (MET-2015-725). To be eligible for inclusion

in the study people had to receive care from one of the
11 participating care organisations providing specialised
care for people with ID, and had to be 18 years or over.
Initially 4798 people of the participating organisations
were eligible to participate of which a random selection of
932 participants were invited to participate. Of this group,
317 people with ID or their legal representatives provided
informed consent. However, 12 of the latter group either
did not consent in time for data collection or their data
were incomplete. Ultimately, the final study sample
consisted of 305 participants. This group was further
divided into two subgroups, depending whether a
diagnosis of autism was given (autism ID group, n=86) or
not (non-autism ID group, n=65). People were excluded
from further analyses when a diagnosis of autism was
suspected, but not confirmed (n=20), or when it was
unknown whether there was a diagnosis of autism
(n=134) (figure 1).

Procedures

Data was collected through questionnaires completed by
professional caregivers and behavioural experts involved
in the care of the participants. Additionally data were
retrieved from the medical records by the researchers,
who were all physicians following training to become
specialized in providing care for people with ID.

Measurements
Age, sex, and level of ID were obtained from the medical



records. For the level of ID the classification of ID as re-
ported in the medical records was used, based on IQ tests
or on clinical experience of the medical professionals. The
following five categories were distinguished: profound 1D
(1Q < 20), severe ID (IQ 20-34), moderate ID (IQ 35-49),
mild ID (IQ 50-69), borderline intellectual functioning (1Q
70-84).

Presence of the diagnosis autism and of a psychosis, past
or present, was collected from the medical records, and
categorised into yes, no, suspicion, or unknown. Other
AP drug use related conditions such as bipolar disorder,
schizophrenia and Gilles de la Tourette syndrome were
also recorded.

Data on current use of AP drugs was collected from

the medical files. The list of AP drugs of the Anatomical
Therapeutic Chemical Classification System, developed
by the WHO (ATC code NO5A) was used as a guide to
classify the psychotropic medication.** Lithium (ATC code
NO5AN) however, is not classified as an AP within the
Dutch formulary and was therefore not taken into account
in this study.

In this study we have considered AP prescribing as off-
label when it was prescribed for challenging behaviour

or when a diagnosis of a psychosis or a psychosis related
disorder was lacking in the medical files. AP prescribing
for comorbid conditions such as bipolar disorder, schizo-
phrenia and Gilles de la Tourette syndrome was not seen
as off-label use.

Challenging behaviour of each participant was assessed
with the Aberrant Behaviour Checklist (ABC). This is a 58-
item questionnaire for caregivers that originally was desig-
ned to monitor treatment effects in problem behaviour in
ID.*** It is also tested to assess the presence and severity

of various problem behaviours commonly observed in
people with ID.** An extensive psychometric assessment
of the ABC has indicated that the test has high internal
consistency, good reliability and validity.* *° The ABC has
five subscales; irritability, lethargy, stereotype behaviour,
hyperactivity and inadequate speech. As AP use in autism
could be related to irritability and/or stereotype behaviour,
the mean scores of these two subscales were used. The
checklist was completed by the professional caregiver of
the participant, and was based on the behaviour of the
client in the previous week.

Statistical Analyses

Firstly, a descriptive analysis of the demographic data

was carried out. This included age, sex, level of ID, the
presence of a psychotic disorder and the prevalence of AP
use of the total study group and of the subgroups autism
and non-autism. Also included were the mean scores of
the subscales irritability and stereotype behaviour. Subse-
quently we described the prevalence of off-label use of AP
drugs in the total study group and the two subgroups.

Chi square tests were used to identify whether there was
a difference between the autism and non-autism groups
in the prevalence of AP use and the prevalence of off-label
AP use. Within the group diagnosed with autism, dif-
ferences in age, sex, level of ID, and challenging behaviour
(subscales irritability and stereotype behaviour of the ABC
scale) were assessed between AP-users and non-users.

Chi square tests were used for categorical variables and
independent t-tests for continuous variables.

For the primary question regarding the difference in pre-
valence of AP drug use between people with autism and
people without autism a p-value of 0.05 was considered

Figure1. Procedure and participants. This enrolment flowchart demonstrates the decision making process for inclusion or exclusion

of participants of the study.
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to be statistically significant (two tailed). The Bonferroni
correction was used to reduce the chances of obtaining
false positive results by performing multiple tests in the
analysis for our sub questions: hence the p-value was
adjusted to 0.01 (0.05/5). SPSS version 25.0 was used for
all analyses.

Results

As shown in figure 1, the total study group consisted of
305 participants, of whom 86 (28.2%) had a diagnosis
of autism, and 65 (21.3%) had no autism. The remaining
group with a suspected or unconfirmed diagnosis of
autism (n=154, 50.5%) was excluded from further
analysis. (See figure 1 on page 25.)

Prevalence of AP drug use and differences between
the autism ID group and the non-autism ID group

As shown in table 1, the prevalence of AP use was 35.1%
in the total study group, 54.7% in the group with autism,
and 32.3% in the group without autism.

AP use in the autism ID group was significantly higher
(54.7%) than in the non-autism ID group (32.3%),

X2 (1) =6.591, p = 0.010. Off-label prescribing was as
high as 83.0% in the autism ID group and 76.2% in the
non-autism ID group. This difference was not significant
(X2(1)=0.105, p = 0.746). (See table 1 below.)

Comparison of the participant characteristics within
the autism-ID group

Amongst the participants with autism a comparison was
made between AP users (n=47) and non-users (n=39).
Findings are summarised in table 2. (See table 2 below.)

Although the percentage of males in the AP user group
(89.4%) was higher than in the non-user group (71.8%),
this difference was not significant (X3(1) = 3.261, p =
0.071). Also there were no significant differences in age
(t(84) =-1.273, p = 0.207) and the level of ID (X2 (3) =
5.149, p = 0.161).

An ABC score was not available for six patients in the
autism group (three in the AP user group and three in the
non-user group).The mean scores on the ABC-subscales
irritability and stereotype behaviour in the remaining AP
user group (n= 44) were compared with the correspon-

Table 1. Descriptives of the participant characteristics of the total study group and the subgroup with and without autism.

Values are numbers (percentages) unless stated otherwise.

Total study group (n= 305)

Autism ID group (n=86)

Non-autism ID group (n=65)

n (%) n (%) n (%)
Male sex 191 (62.6%) 70 (81.4%) 38 (58.5%)
Mean age in years 51.1(SD 17.1) 45.0 (SD 15.6) 54.2 (SD 16.0)
Borderline Intellect (1Q = 70-84) 1(0.3%) 0 0
Mild ID (IQ = 50-69) 53(17.4%) 17 (19.8%) 9(13.8%)

Moderate ID (IQ = 35-49) 87 (28.5%)

19 (22.1%)

17 (26.2%)

Severe ID (IQ = 20-34) 107 (35.1%) 39 (45.3%) 31 (47.7%)
Profound ID (IQ < 20) 55 (18%) 11 (12.8%) 8(12.3%)
ID unknown 2(0.7%) 0 0

Use of AP drugs 107 (35.1%) 47 (54.7%) 21(32.3%)

Off label AP use 85/107 (79.4%)

39/47 (83.0%)

16/21 (76.2%)

Table 2. Descriptives of the participant characteristics of the total autism group and the subgroup AP users and AP non users.

Values are numbers (percentages) unless stated otherwise.

Autism ID group n = 86
total (n=86) AP users (n=47) AP non users (n=39) p-value
n (%) n (%)

male sex 70 (81.4%) 42 (89.4%) 28 (71.8%) p=0.071
mean age in years 45.0 (SD 15.6) 46.9 (SD 15.1) 42.6 (SD 16.0) p=0.207
mild ID (IQ = 50-69) 17 (19.8%) 12 (25.5%)
moderate ID (IQ = 35-49) 19 (22.1%) 10(21.3%) 0=0.161
severe ID (IQ = 20-34) 39 (45.3%) 17 (36.2%) 22 (56.4%)
profound ID (IQ < 20) 11(12.8%) 8(17.0%)
mean score ABC irritability scale 8.1(SD 7.4) 8.6 (SD 7.6) 7.6(SD7.2) p=0.545
mean score ABC stereotype behaviour scale 2.7 (SD 2.8) 2.6 (SD 2.4) 2.8(SD 3.3) p=0.740




ding scores in the remaining non-user group (n=36). No
significant differences were found between the groups
regarding those two sub scales (irritability (1(78)=-0.608,
p=0.545); stereotype behaviour (t(78) = 0.333, p=0.740)).

Discussion

In this study, the prevalence of AP use in ID clients was
35.1% in the total study group.

The prevalence of AP drug use in the autism ID group was
significantly higher (54.7%) than in the non-autism ID
group (32.3%). Prevalence of off-label AP prescribing in
the autism ID group (83%) and the non-autism ID-group
(76.2%) was not significantly different. Within the autism
ID group no significant differences were found between
AP users and non- users in sex, age, level of ID and ABC
scores on the subscales irritability or stereotype behaviour.

AP have been reported to be the most common type of
psychotropic medication prescribed to people with ID."*
*The prevalence of AP drug use in our total study group
(35.1%) was even higher than that reported in earlier
Dutch studies by de Kuijper et al. in 2010 and 2017
(respectively 32.2% and 29.6%).% "

Within the ID population AP drugs are often prescribed
off-label to manage challenging behaviour. This was also
the case in our study: off-label prescribing was as high as
83.0% in the autism ID group and 76.2% in the non-
autism ID group.

High levels of off-label prescribing has also been found by
others such as Sheehan et al. (2015), Spreat and Conroy
(1998), de Kuijper et al (2017) and Matson and Neal
(2009). =67

Various ID studies, not necessarily with a focus on autism,
found higher rates of AP prescribing for males compared
to females.” ' However, in this study, we did not find a
difference in AP use between sexes within the autism
group. The expected association of increased AP use with
a more severe ID or increasing age (Sheehan 2015) was
again not replicated in the autism group of this study.

Reported prevalence rates from solely specialised ID care
settings (like our study group) may tend to enrol partici-
pants with more challenging behavioural or mental health
problems and thus lead to an overestimation of the use of
psychotropic drugs in people with ID. Community based
cohort studies as discussed by Sheehan et al. (2015) and
Bowring et al. (2017), reported significant lower
prevalences of AP use (respectively 21.0% and 21.9%)."

% In the last mentioned study of Bowring et al., prevalence
of AP drug use was found to be 29.5% in paid /congre-
gate care versus 21.4% in independent living and 11%
for those living with their family.

As part of the ChallBe-ID study, this cross sectional study

benefitted from a randomised selected large cohort of the
Dutch ID population derived from 11 specialised ID care
providers with representation across all levels of ID.

To the knowledge of the authors, this is the first Dutch
study that has quantified the high prevalence AP use in
ID clients with comorbid autism (54.7 %).

With the aim to gain further insight into possible
contributing factors about why reduction seems so
problematic in this group, AP-users and non-users within
the autism group were compared on sex, age, level of
intellectual disability and challenging behaviour (ABC
scores). No significance was found between these
variables. These results, therefore, have not clarified why
AP use is so high.

Limitations of this study are the relatively small numbers
in the various subgroups and the lack of availability of
the ABC scores prior to AP treatment. Both might have
contributed to the lack of significant outcomes between
the user and non- user group within the autism ID group.
As irritability or serious stereotypical behaviour are both
indications for using AP in autism,”* we expected that the
ABC scores would have shown differences between the
two groups. This, however, does not exclude the possi-
bility that people in the autism AP group might have
shown more problems (and different ABC scores) prior to
using AP, as AP may have muted behaviour.

Multiple professional caregivers and other health
professionals were involved in collecting data through
questionnaires with its inherent risk of more subjective
interpretation of e.g. challenging behaviours.

As discussed in previous research a lot of attempts fail to
reduce longstanding off-label AP use for challenging be-
haviour in the ID population.® " '* Our findings highlight
the need to understand underlying reasons for dispropor-
tionate AP use, especially for the ID group diagnosed with
comorbid autism - with the aim to optimising individually
tailored drug treatment and finding alternative approaches
for managing challenging behaviour.

Conclusion

In our study, the prevalence of AP use in people with

ID was high (35.1%). In those diagnosed with ID and
comorbid autism the prevalence was even higher (54.7%),
and significantly higher than AP use for people with ID but
without autism (32.3%). Prevalence of off-label AP pres-
cribing in the autism ID group (83%) and the non-autism
ID-group (76.2%) was not significantly different.

No significant differences in sex, age, level of ID and ABC
scores on the subscales irritability or stereotype behaviour
were found between AP users and non-users within the
autism group.
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Q-methodologische studie

Houding van begeleiders van
mensen met een matige
verstandelijke beperking ten
aanzien van de mondverzorging

Guusje Schipper, Aniek Eijsink, Erik Vermaire

Samenvatting

Achtergrond: De mondgezondheid van mensen met een
verstandelijke beperking (VB) is vaak minder goed dan die
van hun leeftijdsgenoten zonder VB. Om interventies van
het verbeteren van de mondgezondheid van mensen met
VB door begeleiders te ontwikkelen, is het noodzakelijk
alle door hen ingenomen standpunten ten opzichte van
de mondverzorging van hun cliénten in kaart te brengen.
Materiaal en methode: In dit onderzoek is gebruik
gemaakt van Q-methodologie. Het is uitgevoerd onder
40 begeleiders van zorgafhankelijke geinstitutionaliseerde
mensen met een matige VB. Met behulp van ‘by-person
factor analyse’ werden clusters (factoren) van begeleiders
vastgesteld op basis van hoe zij hun stellingen uit het
onderzoek gesorteerd hebben.

Resultaten: Op basis van de resultaten en de bijbeho-
rende interviews werd een 4-factor oplossing het meest
informatief bevonden. De gevonden factoren waren: 1.
verantwoordelijk en volhardend, 2. maatschappijgericht
en deskundig; 3. gemotiveerd, maar met beren op de weg
en 4. bezorgd en onzeker.

Conclusie: Q-methodologie is een geschikte methodiek
om de verschillende houdingen die begeleiders hebben
ten opzichte van de mondverzorging in kaart te brengen.
De ontwikkeling van een meetinstrument ter bepaling van
de voorkeursfactor van een begeleider, kan een volgende
stap zijn bij het geven van geindividualiseerde mondzorg-
instructies.

Keywords: Q-methodologie, mondgezondheid,
verstandelijke beperking, houding, begeleiders

Inleiding

De gezondheid van mensen met een verstandelijke
beperking (VB) is vaak minder goed dan die van hun leef-
tijdsgenoten zonder VB."* Hun afhankelijkheid van bege-
leiders en de problemen die deze begeleiders ondervinden
bij het verlenen van adequate zorg, vormen hierbij een
belangrijk punt van aandacht. Ook in onderzoeken met

betrekking tot de mondgezondheid worden slechtere ge-
zondheidsuitkomsten gerapporteerd bij mensen met een
VB, die woonachtig zijn in een instelling.” Een systemati-
sche review van 27 studies concludeerde dat mensen met
een VB niet alleen een slechtere mondhygiéne hebben,
maar ook vaker en ernstigere parodontale aandoeningen
(onstoken tandvlees) hebben dan de doorsnee bevolking.
Bovendien bleek de verhouding tussen behandelde en
onbehandelde cariesleasies in de groep van mensen met
een VB, lager dan in de groep zonder VB, hoewel het
totale cariésniveau vergelijkbaar is. Dit duidt op een hoger
aantal onbehandelde caviteiten in deze groep.”
Gebitsaandoeningen worden beschouwd als aan-
doeningen die grotendeels voorkomen kunnen worden
door het toepassen van een adequate mondhygiéne en
een voedingspatroon waarbij niet vaker dan 8 keer per
dag producten met fermenteerbare koolhydraten (uit
suikers en zetmelen) worden genuttigd. Daarom proberen
mondzorgprofessionals doorgaans de mondgezondheid te
verbeteren door dieetadviezen te geven en het niveau van
mondhygiéne te verhogen. Of deze interventies gericht
moeten zijn op de cliénten of op hun begeleiders, hangt
af van de motorische vaardigheden van de cliént en van
hun verstandelijke vermogens. Geinstitutionaliseerde men-
sen met een VB zijn voor het tandenpoetsen grotendeels
afhankelijk van derden, doorgaans hun begeleiders. Net
als in andere gebieden van de gezondheidszorg waar
gedrag een grote rol speelt, is een positieve houding van
de begeleiders ten opzichte van de mondverzorging van
vitaal belang voor het niveau van de geleverde mond-
zorg.“® Eerder onderzoek® toonde aan dat mensen die
positief waarderend zijn ten aanzien van de tandarts en
de tandheelkundige zorg, meer consulten bij de tandarts,
alsmede een lagere prevalentie van tandpijn, gevoelige
tanden en gingivitis rapporteerden dan mensen met een
negatieve houding inzake mondzorg.

Daarom zou het veranderen van iemands houding een
manier kunnen zijn om de kwaliteit van de geleverde
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mondzorg en mondhygiéne te verbeteren. Voor wat
betreft geinstitutionaliseerd wonende mensen met een

VB zou de houding van hun begeleiders ten op zichte van
tandenpoetsen dus een grote invloed kunnen hebben op
hun mondgezondheid.

Het in kaart brengen van alle standpunten van begeleiders
ten opzichte van de mondgezondheid en mondgezond-
heidsbevorderend gedrag, zou dus zinvolle informatie
kunnen geven over mogelijke aanknopingspunten voor
preventieve interventies. Mondzorgprofessionals kunnen
de betrokkenheid van begeleiders vervolgens op een meer
geindividualiseerde manier en wellicht daardoor effectie-
ver, vergroten.

Er is weinig gepubliceerd onderzoek bekend over de
houding van begeleiders van mensen met een VB ten
opzichte van mondgezondheid. Er is gemeld dat bege-
leiders het uitvoeren van mondzorg moeilijk vinden.™®
Genoemde mogelijke problemen zijn: twijfel over hun

rol in de mondzorg van hun cliénten, angst de autono-
mie van de cliénten te ondermijnen, tijdsdruk en gebrek
aan praktische vaardigheden. Daarnaast noemde een
ander onderzoek moeilijkheden die door de cliénten zelf
veroorzaakt werden, zoals het bijten op de tandenborstel,
de mond niet open te willen doen of anderszins weigeren
van mondzorg.'" Voor wat betreft educatieve interventies
voor begeleiders, vonden Fickert et al.’” dat deze de hou-
ding van de begeleiders ten opzichte van het verrichten
van mondzorg kunnen verbeteren. Dit komt overeen met
de resultaten van een mondzorgeducatieprogramma voor
het verpleegkundige team van een verzorgingshuis voor
ouderen, waaruit bleek dat de medewerkers met een laag
niveau van gezondheiszorgeducatie een grote positieve
ontwikkeling vertoonden.'* Het vervolgonderzoek onder
personeelsleden van het verpleeghuis toonde namelijk aan
dat het mondgezondheidseducatieprogramma goed ont-
vangen was en resulteerde in zowel een betere houding
ten opzichte van mondgezondheid als ook meer kennis
op dat gebied. Bovendien trad er ook een verbetering in
de mondverzorging zelf op wanneer kennis en houding
worden verbeterd.'* Deze bevindingen werden bevestigd
in een cluster-randomized intervention trial waarbij een
significante verbetering van de kennis van verzorgers / be-
geleiders over mondgezondheid werd aangetoond, nadat
hierover educatie was gegeven.'” De onderzoekers conclu-
deerden dat het scholen van begeleiders met betrekking
tot het verlenen van mondzorg of het hierbij ondersteu-
nen van cliénten essentieel is. Er werden echter niet alleen
positieve resultaten gevonden. Een recent onderzoek'®
vond onvoldoende bewijs voor een betekenisvol effect op
de mondgezondheid van bewoners na educatieve inter-
venties voor begeleiders. Voordat er gerichte interventies
voor begeleiders ontwikkeld kunnen worden, lijkt het dus
noodzakelijk om eerst inzicht te krijgen in eigen standpun-
ten over de mondgezondheid van hun clienten.

Het doel van dit onderzoek is dan ook om alle
voorkomende standpunten die begeleiders van
geinstitutionaliseerde mensen met een VB in Nederland
hebben ten opzichte van de mondgezondheid, in kaart
te brengen.

Materiaal en methode

In dit onderzoek werd gebruikgemaakt van
Q-methodologie. Dit is een hybride kwalitatieve en kwan-
titatieve onderzoeksmethode die in het laatste decennium
in toenemende mate in gezondheidsonderzoeken wordt
toegepast.'”** De doelgroep van dit onderzoek bestond
uit begeleiders van zorgafhankelijke geinstitutionaliseerde
mensen met een matige verstandelijke beperking (MVB;
IQ 40-55) in Nederland.

Procedure

Tussen mei 2014 en januari 2015 werden vertegenwoor-
digers van de doelgroep benaderd met de vraag om aan
dit onderzoek deel te nemen. Deze begeleiders waren
werkzaam in verschillende instellingen voor mensen met
een VB in verschillende delen van Nederland (zowel in ste-
den als op het platteland). Ze werden door de tandarts bij
wie hun cliénten onder tandheelkundige controle staan,
over het project geinformeerd. Wanneer de begeleiders
toestemden, volgde een telefonisch contact met een van
de onderzoekers (AE/GS) waarin aanvullende informatie
over het project werd gegeven en formeel toestemming
werd gevraagd voor deelname.

Aangezien zowel leeftijd als opleidingsniveau de houding
ten opzichte van de mondverzorging kunnen beinvloe-
den,?*** werden zes doelgroepen samengesteld op basis
van geslacht (mannelijk of vrouwelijk), opleidingsniveau
(laag, gemiddeld en hoog) en leeftijd (jonger dan 40/
ouder dan 40).

Een totaal van 40 begeleiders werd geincludeerd in dit
onderzoek. Deze steekproef, die in Q-methodologie

een P-set wordt genoemd, bestond uit dertien mannen
(32.5%) en zevenentwintig (67.5%) vrouwen. Achttien
van hen (45%) waren 40 jaar of jonger en tweeéntwintig
(55%) waren ouder dan 40. Vijf (12.5%) hadden een
laag, twintig (50%) een gemiddeld en vijftien (37.5%)
een hoog opleidingsniveau. Volgens recente (2014) cijfers
van de Vereniging Gehandicaptenzorg Nederland (VGN)
zijn 18% van de begeleiders in Nederland man en 82%
vrouw. Hun gemiddelde leeftijd is 41,8 jaar. Voor wat
betreft opleiding had 22% een laag, 53% een gemiddeld
en 25% een hoog niveau.

Ontwikkeling van de Q-set

Met behulp van een expertpanel (AVG’s, orthopedagogen,
tandartsen gehandicaptenzorg, begeleiders, mondhygié-
nisten, ouders) en via wetenschappelijke en populaire
literatuur en het internet (websites van diverse patién-



tenverenigingen, internetfora en social media) werden in
eerste instantie 92 stellingen met betrekking tot mond-
gezondheid en mondgezondheidsgerelateerd gedrag
verzameld.

Om de stellingen vervolgens te categoriseren, werd
gebruikt gemaakt van het Health Belief Model (HBM).
Het HBM is voor het eerst beschreven in 1988 en bevat
zeven dimensies of gezondheidsgedrag: waargenomen
vatbaarheid, waargenomen ernst, gezondheidsmotivatie,
waargenomen voordelen, waargenomen obstakels,
zelfwerkzaamheid en tekens voor actie.”®

Voor een werkbare set aan stellingen, de Q-sample of
Q-set, zijn elkaar tegensprekende en dubbele stellingen
verwijderd. Ook zijn, door het expertpanel irrelevant
bevonden, stellingen verworpen. De relevantie van de
stellingen werd bepaald door de frequentie waarin elke
stelling tijdens het verzamelen van de stellingen naar
voren kwam. Bovendien werd het expertpanel gevraagd
de meest relevante en meest irrelevante stellingen aan te
wijzen. De uiteindelijke Q-set bestond uit 44 stellingen,
die willekeurig werden genummerd en op aparte kaartjes
werden geprint. Alle deelnemers werden door een van
de onderzoekers (AE of GS) individueel bezocht op de
instelling waaraan zij op dat moment als medewerker
verbonden waren. Hen werd verzocht om eerst de kaartjes
met stellingen door te lezen en een onderscheid te maken
tussen stellingen waarmee ze het eens waren, waarmee
ze het oneens waren en waar ze neutraal tegenover
stonden en deze stellingen op drie stapeltjes te leggen.
Daarna werd hen gevraagd de kaartjes waarmee ze het
het meest oneens waren te selecteren en deze op het
scoreformulier (Figuur 1) te plaatsen in de linker kolom-
men (-4, -3, etc.) totdat alle kaartjes van de ‘oneens-
stapel’ waren gebruikt. Deze procedure werd herhaald
met de ‘eens-stapel’ en tenslotte met de ‘neutrale stapel’.
Dit sorteringsproces resulteerde in individuele Q-sort
tabellen of Q-sorts (Figuur 2).

Om de interpretatie van de resultaten na analyse te
vereenvoudigen, werden de deelnemers direct na het vol-
tooien van het sorteerproces kort geinterviewd. Zij gaven
daarin toelichting op de twee stellingen waarmee ze het
het meest eens waren en de twee stellingen waarmee ze
het het meest oneens waren. Dit interview bevatte ook
enkele vragen over de achtergrond van de deelnemer,
zodat deze in de juiste doelgroep kon worden geplaatst.

Statistische analyse

De statistische analyse werd uitgevoerd met behulp van
PQ method 2.11.%7

Door gebruik te maken van een ‘by-person’ factor analyse
(principle components met varimax rotatie), werden
clusters van deelnemers geidentificeerd op basis van

hoe hun stellingen waren gesorteerd, de zogenaamde
factoren of frames*****° Elke factor werd geinterpreteerd

en beschreven op basis van de stellingen die statistisch en
significant verschilden van de stellingen behorende bij de
andere factoren en op basis van de opmerkingen die de
deelnemers tijdens de interviews maakten. Tijdens een van
de interviews bleek dat de resultaten van de Q-sort van
een deelnemer door gebrek aan goede leesvaardigheid
niet in overeenstemming waren met zijn antwoorden op
interviewvragen. Deze Q-sort werd uitgesloten van verdere
analyse.

Resultaten

Een oplossing met vier factoren toonde de meeste
informatieve interpretatie van de resultaten van de
Q-sorts en de interviews. Alle factoren worden hieronder
beschreven door de identificerende en onderscheidende
stellingen te benoemen en geillustreerd met opmer-
kingen van de begeleiders zoals deze tijdens de interviews
gemaakt werden.

Factor 1: Verantwoordelijk en volhardend.
Begeleiders in factor 1 hebben een heel sterk verantwoor-
delijkheidsgevoel. Ze zijn het volledig eens met stelling 17:
'De begeleiding is verantwoordelijk voor de mondgezond-
heid,” want ze realiseren zich dat de meeste cliénten niet
in staat zijn om hun persoonlijke hygiéne zelfstandig op
peil te houden: “Onze cliénten zullen zelf geen initiatief
tonen om hun tanden te poetsen. Eigenlijk geeft de
gemiddelde cliént niks om douchen, deodorant of hoe ze
gekleed gaan.”

Naast deze afhankelijkheid, voelen begeleiders zich ver-
antwoordelijk voor de algehele gezondheid van cliénten
(stelling 24: "Een gezonde mond is belangrijk voor de
algehele gezondheid.”) “lk weet dat een slechte mond-
gezondheid kan leiden tot andere aandoeningen, zoals
hart- en vaatziekten en diabetes.” Bovendien zijn deze be-
geleiders van mening dat elke cliént tandenpoetsen nodig
heeft, ongeacht hun dieet. (stelling 5: ‘Een cliént die niet
hoeft te kauwen, behoeft ook geen mondverzorging.’)
“De mond moet gewoon schoon zijn. Ook maagzuur

kan problemen geven met je tanden. En zelfs als je geen
tanden hebt, kan je plekjes krijgen of ontsteking. Of een
heel slechte adem natuurlijk.” Ze zijn er zeker van dat ze
mondproblemen kunnen voorkomen door goede
mondhygiéne (stelling 21: “Als ik goed tandenpoets,
voorkom ik problemen aan het gebit’): “Als je gewoon
elke ochtend en avond tandenpoetst, zoals je bij je eigen
tanden ook doet, hebben cliénten waarschijnlijk minder
gaatjes of tandvleesontstekingen. Als je niet zou poetsen,
krijg je ongetwijfeld problemen.”

Anders dan begeleiders in factor 2 en 3, zijn ze het eens
met statement 19: ‘lk poets de tanden van een cliént net
zo goed als mijn eigen tanden’. Mensen in factor 4 zijn
het hier ook enigszins mee eens. Factor 1 is wat meer
uitgesproken: “Ik wil geen gaatjes krijgen en ik vind het
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niet leuk als mijn tandvlees ontstoken is, dus dat wil ik ook
niet voor mijn cliénten. Ik doe wat ik kan.”

Daarnaast accepteren ze geen smoesjes om het tanden-
poetsen over te slaan. Ze zijn het niet eens met stelling 28:
‘lk vind tandenpoetsen zielig voor de cliént’: “Het is veel
zieliger voor cliénten als je niet poetst,” en 37: 'Als een
cliént agressief is geweest, heb ik daarna geen zin om zijn
tanden te poetsen’: “Het is altijd mogelijk om te poetsen.
Zelfs als de cliént dichtbijt, is er altijd een manier om het
voor elkaar te krijgen.” Persoonlijke voorkeuren worden in
deze factor niet geaccepteerd. (stelling 44: ‘Affiniteit met
de cliént speelt een rol in de kwaliteit van het tandenpoet-
sen’): “lk vind het slechte zorg als je je laat leiden door
affiniteit. Dit zou geen invloed moeten hebben.”

“Ik poets iedereen even goed en even vaak. Het kan me
niet schelen of het een man of een vrouw is of iemand
met smerige tanden.”

Factor 2: Maatschappijgericht en deskundig.

De begeleiders in deze factor beschouwen persoonlijke
hygiéne als een topprioriteit, omdat ze zich verantwoor-
delijk voelen voor hoe hun cliénten door buitenstaanders
worden benaderd. Derhalve zijn ze bezorgd om het
uiterlijk van hun cliénten (statements 15: ‘Het uiterlijk van
cliénten is belangrijk’ en 25: "Een gezonde mond is be-
langrijk voor het uiterlijk’): “Ze hebben al een achterstand
waardoor mensen ze anders behandelen. Als ze er dan
ook nog vies uitzien, worden ze nog meer buitengesloten
uit de maatschappij.” “Hoe cliénten door de buitenwereld
worden benaderd is verbonden met hun uiterlijk en hun
geur. Anders worden ze misschien ontweken.”

“Het minste wat we kunnen doen is zorgen dat hun
tanden gepoetst zijn. Persoonlijk zou ik ook liever praten
met iemand met schone tanden.” Voorts zijn ze van
mening dat affiniteit met de cliént invloed heeft op de
mondverzorging (stelling 44: 'Affiniteit met de cliént
speelt een rol in de kwaliteit van het tandenpoetsen’).

“Je moet een bepaalde affiniteit hebben om met mensen
met een VB te werken. Als je meer affiniteit hebt, doe je
ook de luier beter om, je hebt meer focus op bepaalde
zaken."” Deze begeleiders zijn het erg oneens met stelling
8: 'lk weet niet wat de gevolgen van een slechte mond-
verzorging zijn" “lk denk dat ik de gevolgen wel weet.
Dat is mijn motivatie om het goed te doen” en stelling 5:
‘Een cliént die niet hoeft te kauwen, behoeft ook geen
mondverzorging’. “Als je het over ziektekiemen hebt,

is mondzorg een van de belangrijkste dingen. Cliénten
kunnen longontsteking krijgen, ongeacht de noodzaak
tot kauwen.” Ze zijn het ook oneens met stelling 11:

Ik poets niet, omdat het tandvlees gaat bloeden als er
gepoetst wordt' "Ik weet dat het geen pijn doet en dat
het een teken van ontsteking kan zijn. Dus natuurlijk moet
Jje voorzichtig zijn, maar ik poets wel gewoon.” “Bloedend
tandvlees is geen excuus om het poetsen over te slaan.

Je moet juist poetsen om de oorzaak van het bloeden
weg te nemen”. Toch staan mensen uit factor 2 neutraal
tegenover stelling 21: “Als ik goed tandenpoets, voorkom
ik problemen aan het gebit’, waar begeleiders uit factors
1, 3 en 4 het eens zijn. Dit duidt erop dat ze andere
consequenties van niet tandenpoetsen belangrijker vinden
dan de gevolgen voor de tanden zelf.

Factor 3: Gemotiveerd, maar met beren op de weg.
Deze begeleiders zijn zich erg bewust van de obstakels
die ze tegenkomen bij het leveren van mondzorg aan
mensen met een VB. Ze zijn het volledig eens met stelling
33: 'Als er agressie/spanning binnen de groep is, schiet
tandenpoetsen erbij in: “Ik sla het tandenpoetsen bij deze
persoon misschien wel over om te voorkomen dat ik een
klap krijg.” “Dit gebeurt soms, het varieert van dag tot
dag. Een agressie-incident brengt ook een hoop admini-
stratieve rompslomp met zich mee.” De hoge werkdruk
heeft invloed op het tandenpoetsen (stelling 27: ‘Ik weet
dat tandenpoetsen belangrijk is, maar ik heb er geen tijd
voor'): “Vooral 's ochtends. 's Avonds is het wel te doen,
maar s ochtends schiet het er makkelijk bij in. Mensen
moeten naar dagbesteding, er komen zes mensen uit
hun bed rollen en je hebt tot 9:30 uur om ze gereed voor
vertrek te krijgen.” Toch zijn deze begeleiders zich bewust
van de noodzaak tot tandenpoetsen en ze voelen zich

er verantwoordelijk voor. Net als in factor 1 zijn ze het
volledig eens met stelling 17: ‘De begeleiding is verant-
woordelijk voor de mondgezondheid.” “Natuurlijk is dat
onze verantwoordelijkheid. Het is heel makkelijk: het is je
werk, daar word je voor betaald. De cliénten doen het zelf
niet, daar zijn ze niet toe in staat.” Daarnaast zijn ze het
eens met stelling 23: ‘Een gezonde mond is belangrijk om
te kunnen eten’. "Als je pijn in je mond hebt, kan je niet
meer eten. En dat is waar de eerste spijsvertering begint.”
Niettemin is factor 3 de enige factor die het eens is met
stelling 14: ‘lk poets bij mezelf ook maar 1x per dag.’ De
begeleiders binnen deze factor laten het bijtrisico niet

in de weg staan (stelling 30: ‘Ik ga niet met mijn vingers
in de mond van een cliént in verband met het risico op
bijten’). "Het belemmert het tandenpoetsen niet, maar ik
ben wel voorzichtig, want soms bijten cliénten expres.”
Anderen ervaren geen risico: “lk ben niet bang voor bijten.
Het is me nog nooit overkomen”. Onverschillige collega’s
worden ook niet als probleem gezien: (stelling 13: ‘Het
heeft geen zin om goed te poetsen als mijn collega’s het
niet doen’). “Als mijn collega zijn verantwoordeljjkheid
niet neemt, is er des te meer reden voor mij op heel goed
te poetsen.” “Ten eerste, ik vind dat mijn collega’s ook
moeten poetsen. Maar zelfs als ik de enige ben, worden
cliénten tenminste vijf keer per week gepoetst.”

Factor 4: Bezorgd en onzeker.
Begeleiders in deze factor zijn zich bewust van de



gevolgen van slechte mondzorg. Ze zijn het niet eens met
stelling 8: 'lk weet niet wat de gevolgen van een slechte
mondverzorging zijn." "k denk dat ik de gevolgen wel
weet: verrotte tanden, gaatjes, ontstekingen, geuren”.

En “lk denk dat ik de gevolgen wel weet. Dat is mijn
motivatie om het goed te doen”. Deze laatste stelling
wordt overigens ook in Factor 2 een significante stelling
genoemd. Bovendien zijn ze het eens met stelling 36:

‘lk weet goed genoeg hoe ik moet tandenpoetsen.’ "Ik
denk het wel, dat mag ik hopen. Dat heb ik geleerd van
de tandarts.” “Mlijn ouders en basisschoolleraren hebben
me geleerd mijn tanden te poetsen. Hoe ik de tanden van
cliénten moet poetsen, heb ik geleerd tijdens mijn
opleiding en in de praktijk.” Desondanks zijn ze onzeker
over hoe ze de tanden van hun cliénten poetsen. In
tegenstelling tot de andere factoren, is deze groep het
eens met stelling 35: ('lk vind het moeilijk om de tanden
van een ander te poetsen’) en 29 (‘lk ben bang dat ik de
cliént pijn doe bij het tandenpoetsen’). "Ik vind het erg
moeilijk om overal bij te komen. Het is bijna onmogelijk
om alles te zien.” “Ondanks dat ik mijn vingers in de
mond stop om de wangen zo goed mogelijk opzij te
houden, vind ik het nog best lastig en ik ben er niet zeker
van dat ik altijd zo goed poets als ik zou willen.”

Terwijl factoren 1, 2 en 3 neutraal zijn, is factor 4 het
oneens met stelling 40: ‘Ik doe mijn best, maar de
tandarts vindt het nooit goed genoeg.’ "Als ik mijn best
doe, zegt de tandarts dat ik het goed heb gedaan.
Sommige mensen zijn gewoon lastig te poetsen, dus het is
een feit dat niet ieders mond helemaal schoon is. Maar als
Jje er uithaalt wat erin zit, zal de tandarts dat wel merken.
En als je er met de pet naar gooit, ziet hij dat ook." Net
als de begeleiders in factor 1 zijn de mensen in factor 4
het enigszins eens met stelling 19: ‘lk poets de tanden
van een cliént net zo goed als mijn eigen tanden’. “Ja, dat
denk ik wel. Waarom zou ik het minder doen?”

Discussie

Dit onderzoek bracht de standpunten in kaart van
begeleiders van geinstitutionaliseerde mensen met

een matige verstandelijke beperking. Op basis van dit
onderzoek konden vier factoren geidentificeerd worden:
1. Verantwoordelijk en volhardend, 2. Maatschappijge-
richt en deskundig, 3. Gemotiveerd, maar met beren op
de weg, 4. Bezorgd en onzeker. Q-methodologie bleek
een geschikte methode om verschillende houdingen van
begeleiders van mensen met een MVB ten opzichte van
de mondzorg te definiéren. In tegenstelling tot Dougall
et al.” constateerden de onderzoekers geen onzekerheid
bij begeleiders over hun rol bij de mondverzorging. Ook
zijn begeleiders het oneens met de uitspraak dat tan-
denpoetsen de autonomie van de cliént ondermijnt. Een
overeenkomst met Dougalls onderzoek is dat men soms

problemen ondervindt bij het poetsen van iemand anders’
tanden. Vergeleken met de eerder beschreven resultaten
van Thole et al."", bevestigen de resultaten van deze studie
dat het obstakel van cliénten die hun mond niet openen,
het uitvoeren van dagelijkse mondzorg daadwerkelijk in
de weg staat. De bovengenoemde studies maakten echter
geen gebruik van Q-methodologie.

Er zijn met betrekking tot mensen met een VB diverse
onderzoeken op basis van de Q-methodologie uitgevoerd.
Geen van deze onderzoeken richtte zich echter op tand-
heelkunde. Toch toonde een studie®” naar de behoeften
van mensen met een ernstige VB aan dat fysiek welzijn
het belangrijkst was voor alle cliénten. Hoewel in dat on-
derzoek geen specifieke stellingen over mondzorg waren
opgenomen, draagt goede mondgezondheid wel bij aan
fysiek welzijn.

Het gebruik van Q-methodologie in de tandheelkunde

is beperkt. Naast het eerder verschenen onderzoek

van Vermaire et al.”> hebben Witton et al.*" een artikel
geschreven over de houding van tandartsen ten opzichte
van preventieve voorlichting. Een ander onderzoek focuste
op houdingen van medewerkers van een tandheelkundige
dienst ten aanzien van de ontwikkeling van een
tandenpoetsprogramma op scholen.*” Davis et al.** en
Prabakaran et al.** onderzochten de motivatie voor
orthodontische behandeling. Er zijn geen Q-methodolo-
gische onderzoeken uitgevoerd binnen de tandheelkunde
voor bijzondere zorggroepen. Desalniettemin kunnen er
overeenkomsten worden gevonden bij de vergelijking

van de resultaten van een soortgelijk onderzoek** naar

de houding van ouders ten opzichte van mondgezond-
heid en de tandzorg van hun kinderen: de meeste ouders
erkennen de verantwoordelijkheid voor de mondgezond-
heid van hun kinderen. Ze vinden ook dat gezonde tanden
belangrijk zijn voor iemands uiterlijk en daarmee voor hun
zelfvertrouwen. Aan de andere kant zijn sommigen er niet
gerust op dat hun inspanningen het gewenste effect
zullen hebben en ze benoemen drempels die ze ervaren.
Het huidige onderzoek heeft enkele beperkingen waar
rekening mee gehouden moet worden bij de interpreta-
tie van de resultaten. Ten eerste zijn er alleen meningen
geincludeerd van begeleiders van geinstitutionaliseerde
mensen met een matige verstandelijke beperking. Mensen
met een lichte of ernstige VB laten wellicht ander gedrag
zien richting de mondzorg. Dit kan effect hebben op

de houding van de begeleiders, waardoor de resultaten
moeilijk gegeneraliseerd kunnen worden naar begeleiders
van andere cliéntgroepen. Een andere beperking van dit
onderzoek is dat er een overrepresentatie van deelne-
mende mannelijke begeleiders is ten opzichte van de
totale populatie van begeleiders in Nederland. Bovendien
hebben meer mensen met een hoog opleidingsniveau
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deelgenomen vergeleken met het aantal laaggeschoolde
deelnemers. Dit kan de uitkomsten beinvloed hebben.
Tenslotte zou de externe validiteit van dit onderzoek, aan-
gezien het is uitgevoerd in Nederland, beperkt kunnen zijn
tot landen met een soortgelijk zorgsysteem voor mensen
met een VB.

Het doel van dit onderzoek was kennis te verkrijgen over
verschillende types begeleiders, zodat mondverzorgings-
adviezen gerichter kunnen worden gegeven. De mond-
zorgprofessional kan op basis van het begeleiderstype
meer inzicht krijgen in de reden, waarom adviezen niet
worden opgevolgd en is hiermee tevens in staat de
adviezen te personaliseren. Het is bijvoorbeeld onnodig
om begeleiders uit factor 3 (Gemotiveerd, maar met beren
op de weg) te motiveren. Waarschijnlijk wordt meer
bereikt als een mondzorgprofessional aangepaste
instructies geeft om ervaren obstakels te omzeilen.
Begeleiders uit factor 4 (Bezorgd en onzeker) zullen meer
profiteren van een positieve benadering, zoals deelname
aan opfriscursussen/trainingen dan van een overdosis
aan informatie.

Het onderzoeken of instructies van mondzorgprofessio-
nals inderdaad beter worden opgepakt wanneer ze zijn
aangepast aan de begeleiders’ specifieke factor, zou een

Elders gepubliceerd

Boot E, Bassett AS, Marras C. 22q11.2 Deletion Syndro-
me-Associated Parkinson’s Disease. Movement Disorders
Clinical Practice 2018. doi: 10.1002/mdc3.12687

BACKGROUND: 22q11.2 deletion syndrome (22q11.2DS)
is a multisystem condition associated with an increased
risk of early-onset Parkinson’s disease (PD).

METHODS: We review the clinical, neuroimaging, and
neuropathological observations, as well as diagnostic
challenges, of PD in 22g11.2DS. We conducted a search
of PubMed up until June 1, 2018 and personal files to
identify relevant publications.

RESULTS: 22g11.2DS-associated PD is responsible for
approximately 0.5% of early-onset PD. The hallmark
motor symptoms and neuropathology of PD, and typical
findings of reduced striatal dopamine transporter binding
with molecular imaging, are present in 22g11.2DS-
associated PD. Mean age at PD onset in 22q11.2DS is
relatively young (40 years). Patients with 22q11.2DS-
associated PD show a good response to levodopa.

volgende stap in verder onderzoek kunnen zijn. Vervolg-
onderzoek kan gericht worden op het ontwikkelen van
een meetinstrument ter bepaling van de begeleiderstype
met behulp van de in dit artikel beschreven factoren.

Verantwoording

Dit artikel is een bewerking van het eerder in het Journal
of Applied Research in Intellectual Disabilities verschenen
artikel: A Q-methodology study among caregivers of
people with moderate intellectual disabilities on their
clients” health care: an example in oral health. J Appl
Res intellect Disabil. 2018; 31: 915-926. https:/doi.
0rg/10.1111/jar.12451. Epub 2018 Apr 10.

G. (Guusje) Schipper (g.schipper@sbt.acta.nl)
A.M. (Aniek) Eijsink (a.eijsink@nwz.nl)
dr. J.H. (Erik) Vermaire (erik.vermaire@tno.nl)

De referenties, tabellen en figuren staan vanwege
de lengte van dit artikel op:
https://nvavg.nl/artikelen-tavg B

CONCLUSIONS: Further recognition of 22g11.2DS and
study of PD in people with 22q11.2DS could provide
insights into the mechanisms that cause PD in the general
population. 22g11.2DS may serve as an identifiable PD
model to study prodromal PD and disease-modifying
treatments. B

Petri J. C. M. Embregts PJCM, Negenman A, Habraken
JM, de Boer ME, Frederiks BIM, Hertogh CMPM.
Restraint interventions in people with moderate to
profound intellectual disabilities: Perspectives of support
staff and family members. J Appl Res Intellect Disabil.
2018 07 September https://doi.org/10.1111/jar.12519

BACKGROUND: Due to incompatibilities in communica-
tion, it is key that family members and support staff can
take the perspective of people with moderate to profound
intellectual disabilities (ID) whilst putting aside their own
perspectives.



METHOD: Ten vignettes describing types of restraint
interventions (RIs) were presented to 20 unique pairs of
support staff and family members related to individuals
with moderate to profound ID.

RESULTS: In taking their own perspective, more than half
of the support staff and family members perceived all Rls
as involuntary and severe. In contrast, when asked to put
themselves in the position of the client/family member,
only three Rls were considered involuntary by a majority of
support staff and family members.

CONCLUSIONS: These results indicate that support staff
and family members can take into account the perspective
of people with moderate to profound ID in the evaluation
and consideration of involuntary care. B

Hamers PCM, van Ool JS, Festen DAM, Hendriksen JGM,
Bindels PJE, Hermans H. Reliability and validity of the
Dutch Anxiety, Depression And Mood Scale in adults aged
<50 years with intellectual disabilities. J Appl Res

Intellect Disabil. 2018 Nov 20. doi: 10.1111/jar.12550.
[Epub ahead of print]

BACKGROUND: Reliable and valid screening instruments
for depression and anxiety are needed for adults with
intellectual disabilities.

METHODS: Internal consistency (n = 198), inter-rater
reliability (n = 41), test-retest reliability (n = 37) and
criterion validity (n = 43) were studied in adults aged
between 18 and 49 years. Internal consistency was also
studied in a sample with epilepsy (n = 98).

RESULTS: Internal consistencies of the Dutch ADAMS total
scale and subscales were satisfactory to good (a = 0.76-
0.92), as well as in the subgroup with epilepsy (o = 0.74-
0.88). Inter-rater reliability and test-retest reliability were
fair to excellent for the total scale (ICC's: 0.57-0.84) and
subscales (ICC's: 0.43-0.86). The criterion validity of the
Dutch ADAMS Depressive Mood subscale was good with
a sensitivity of 88% (95% Cl: 53%-98%) and a specificity
of 80% (95% Cl: 64%-90%).

CONCLUSIONS: Our study shows that the Dutch ADAMS
is a reliable and valid instrument for adults aged between
18 and 49 years with intellectual disabilities (and comorbid
epilepsy). B

Heutmekers M & Leusink GL. Mensen met een
verstandelijke beperking op huisartsenpost. Ned Tijdschr
Geneeskd. 2018,162:D2570

DOEL: Vergelijken van het zorggebruik en het
urgentieniveau van zorgcontacten op de huisartsenpost
(HAP) tussen mensen met een verstandelijke beperking die
beschermd wonen en de algemene populatie.

Opzet: Transversaal onderzoek.

METHODE: Wij onderzochten alle zorgcontacten in 2014
van 432.582 mensen die binnen het verzorgingsgebied
van de HAP in Nijmegen of Boxmeer woonden. Op basis
van adresgegevens van zorgorganisaties binnen de
verzorgingsgebieden van deze HAP’s konden wij 1448
mensen met een verstandelijke beperking die beschermd
wonen identificeren. We vergeleken de contactvorm en
-frequentie en het urgentieniveau tussen deze groep
mensen met een verstandelijke beperking en de algemene
populatie.

RESULTATEN: Van de mensen met een verstandelijke
beperking die beschermd wonen deed 30,9% (448/1448)
een beroep op de HAP, vergeleken met 18,4%
(79.206/431.134) van de algemene populatie (relatieve
risico (RR): 1,7; 95%-BI: 1,6-1,8). Ook verschilde de
verdeling naar contactvorm en -frequentie en
urgentieniveau tussen beide groepen. Zorgcontacten van
mensen met een verstandelijke beperking verliepen vaker
telefonisch (RR: 2,7; 95%-BI: 2,7-3,0) en waren doorgaans
minder urgent dan die in de algemene populatie.
CONCLUSIE: Mensen met een verstandelijke beperking die
beschermd wonen maken meer gebruik van de HAP en
hebben vaker laagurgente, telefonische consulten dan de
algemene populatie. Meer inzicht in de aard van de
zorgcontacten is nodig om de kwaliteit en de
toegankelijkheid van de zorg op de HAP te verbeteren
voor deze kwetsbare doelgroep. B

Huisman SA. Eerstelijnszorg bij verstandelijk beperking
kan beter. Ned Tijdschr Geneeskd. 2018 Jul 27;162. pii:
D2627. (Commentaar op Heutmekers M & Leusink GL.
Mensen met een verstandelijke beperking op huisartsen-
post. Ned Tijdschr Geneeskd. 2018;162:D2570)

Overbelaste huisartsenposten (HAP's) en een complexe
patiéntengroep: dat is voer voor discussie. Zeker als uit on-
derzoek blijkt dat er voor mensen met een verstandelijke
beperking die beschermd wonen veel vaker en met veel
minder urgente hulpvragen een beroep op de HAP wordt
gedaan.1 Daarom is het belangrijk om te zorgen dat
mensen met een verstandelijke beperking overdag optima-
le zorg krijgen van hun eigen huisarts en dat zij alleen een
beroep op de HAP doen voor spoedeisende problemen die
niet kunnen wachten tot de volgende dag. Uitwisseling
van gezondheidsinformatie met de eigen huisarts, die de
patiént en zijn omgeving kent, is immers een van de be-
langrijkste pijlers voor goede eerstelijnszorg voor mensen
met een verstandelijke beperking. H

m
o}
®
)
n

Q
D

o
c
=3
=
)
®
-
o




m
o
®
-
wn

Q
@D

©
c
o
=
D
®
-
o

Kuijken NMJ, Viot-van Anrooij K, van Schrojenstein
Lantman-de Valk HMJ, Leusink G, Naaldenberg J,
Nijhuis-van der Sanden MW. Stakeholder expectations,
roles and responsibilities in Dutch health promotion for
people with intellectual disabilities. Health Promot Int.
2018 Sep 7. doi: 10.1093/heapro/day059. [Epub ahead
of print]

This two-phase, qualitative study aims to obtain an
overview of stakeholders in the network of people with
intellectual disabilities (ID) and their perceived facilitating
and hindering factors, expectations, and perceived roles
and responsibilities with regard to health promotion.

In phase 1, four workshops were conducted to provide
insight into involved stakeholders. In phase 2, 29 semi-
structured interviews were conducted with stakeholders
regarding their views on health promotion. Data were
analysed using stakeholder matrices and a combination of
domain and thematic analysis. Daily caregivers were iden-
tified as the most important and influential stakeholders.
Interviewed stakeholders perceived barriers to a healthy
lifestyle as relating mainly to the person with ID and,
although they stated that people with ID need support

to be able to live healthily, there was ambiguity about
roles and responsibilities for providing this support. Daily
caregivers are not properly facilitated to support a healthy
lifestyle. Stakeholders expressed the need for a culture
change towards a greater health promotion ethos in care
for people with ID. A facilitating context is needed in
which the social network supports autonomy and offers
opportunities to adapt to physical, social and emotional
challenges. Stakeholders see the importance of, and are
willing to support, healthy behaviour. They are hindered
by a lack of a shared vision and united system in which all
stakeholders know their roles and responsibilities.
Promotion of a healthy lifestyle should be part of

every service provider employee's job and propagated
throughout the organization as part of its mission

and vision. l

de Kuijper GM, Hoekstra PJ. An open label discontinuation
trial of long-term used off-label antipsychotic drugs in
people with intellectual disability: The influence of staff-
related factors. J Appl Res Intellect Disabil. 2018 Sep 28.
doi: 10.1111/jar.12528. [Epub ahead of print]

BACKGROUND: Results of discontinuation of
antipsychotics in people with intellectual disability are
variable and may depend on staff factors.

METHOD: We attempted to taper off antipsychotics in
14 weeks after which participants were free to restart.
We investigated the influence of support professionals'
feelings towards challenging behaviour, their knowledge

of psychotropic drugs and clinicians' judgements of
participants' behavioural functioning on whether or not
antipsychotics were completely discontinued after 16,

28 and 40 weeks.

RESULTS: Of the 129 participants, 61% achieved
discontinuation at 16 weeks; at 28 and 40 weeks, 46%
and 40% were completely discontinued. Staff's feelings
of Depression/Anger towards their client's behaviour, less
knowledge about psychotropic medication and clinicians'
judgements of behavioural worsening were negatively
associated with achievement of discontinuation.
CONCLUSIONS: To enhance discontinuation off-label drug
use, staff's feelings should be explored, their knowledge
of psychotropic drugs improved and reasons for
clinicians' judgements of participants' behavioural
worsening investigated. W

Mensch SM, Echteld MA, Lemmens R, Oppewal A,
Evenhuis HM, Rameckers EAA. The relationship between
motor abilities and quality of life in children with severe
multiple disabilities. J Intellect Disabil Res. 2018 Sep 2. doi:
10.1111/jir. 12546. [Epub ahead of print]

BACKGROUND: This study aimed to determine the
relationship between motor abilities and quality of life in
children with severe multiple disabilities.

METHODS: In this cross-sectional study, motor abilities of
29 children (mean age 9.8 years; 45% girls) with severe
multiple disabilities [IQ < 25; Gross Motor Function Motor
Classification System level V] were measured with the
MOtor eVAluation in Kids with Intellectual and Complex
disabilities (Movakic) questionnaire (completed by the
child's physical therapist). Quality of life was measured
with the Quality of Life-Profound Multiple Disabilities
(QoL-PMD) questionnaire (completed by the child's
parents).

RESULTS: A significantly moderate to high correlation
was found between the total scores on the Movakic and
the QoL-PMD (r = 0.40, P = 0.03), indicating that higher
scores in motor abilities are associated with a higher level
of quality of life. Furthermore, significantly moderate to
high correlations were found between the total score on
the Movakic and the dimension Physical Well-Being,
Development and Activities of the Qol-PMD. In multiple
linear regression models, all significant bivariate relation-
ships between the Movakic total scores and QoL-PMD
dimensions remained significant after controlling for the
Gross Motor Function Motor Classification System level.
CONCLUSIONS: In these children with severe multiple
disabilities, motor abilities (as measured by Movakic) are
moderately related to quality of life (as measured by the
QoL-PMD). B



van Ool JS, Snoeijen-Schouwenaars FM, Tan 1Y, Jurgen
Schelhaas H, Aldenkamp AR Hendriksen JGM. Challenging
behavior in adults with epilepsy and intellectual disability:
An analysis of epilepsy characteristics. Epilepsy Behav.
2018 Sep;86:72-78. doi: 10.1016/j.yebeh.2018.06.028.
Epub 2018 Jul 6.

PURPOSE: The study aimed to describe the frequency and
severity of self-injurious, stereotyped, and aggressive/
destructive behavior in adults with both epilepsy and
intellectual disability (ID) who reside at a tertiary epilepsy
center and to investigate the associations between
challenging behavior and epilepsy and ID characteristics.
METHOD: The frequency and severity of self-injurious,
(motoric) stereotyped, and aggressive/destructive behavior
among 189 patients was assessed using the Behavior
Problem Inventory. Comparisons were made with an adult
reference population with ID, based on gender, to deter-
mine whether the behavior was clinically deviant. Epilepsy
characteristics, including age at onset, epilepsy type,
seizure types, seizure frequency, and use of antiepileptic
drugs (AEDs), were retrieved from patient files. The level
of ID was classified using the Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders - Fifth Edition (DSM-5) and
an ID domain discrepancy was allocated if there was a
substantial difference between two domains of adaptive
behavior within a subject.

RESULTS: Self-injurious behavior was present in 35% of
subjects, stereotyped behavior in 60%, and aggressive/
destructive behavior in 63%. The behavior exceeded
clinical norms in 7%, 18%, and 12%, respectively.
Aggression was the behavior evaluated most often as
being problematic, despite its reported frequency being
the lowest. When adjusting for level of ID and use of
psychotropic medication, logistic regression analyses
showed that self-injurious behavior was significantly
associated with a lower number of AEDs (odds ratio

(OR) = 0.4); that stereotyped behavior was significantly
associated with a higher number of seizure types

(OR = 1.4) and a lower number of AEDs (OR = 0.4); and
that aggression was significantly associated with the
presence of an ID domain discrepancy (OR = 3.1).
CONCLUSION: Challenging behavior is a serious issue
among adults with epilepsy and ID. Although some of
the epilepsy and ID characteristics seemed to contribute
independently to these types of challenging behavior, the
effects of epilepsy-related characteristics are modest when
compared with ID. &

Oppewal A, Hilgenkamp TIM, Schéfer Elinder L, Freiberger
E, Rintala P Guerra-Balic M, Giné-Garriga M, Cuesta-
Vargas A, Oviedo GR, Sansano-Nadal O, Izquierdo-Gémez
R, Einarsson I, Teittinen A, Melville CA. Correlates of
Sedentary Behaviour in Adults with Intellectual Disabilities-
A Systematic Review. Int J Environ Res Public Health. 2018
Oct 17;15(10). pii: E2274. doi: 10.3390/ijerph15102274.

Individuals with intellectual disabilities (ID) are at high risk
for high levels of sedentary behaviour. To inform the
development of programmes to reduce sedentary
behaviour, insight into the correlates is needed. There-
fore, the aim of this study is to review the evidence on
correlates of sedentary behaviour in adults with ID. We
performed a systematic literature search in Ovid Medline,
Ovid Embase, Web of Science and Google Scholar up

to 19 January 2018, resulting in nine included studies
that were published from 2011 to 2018. Correlates were
categorized according to the ecological model. Studies
predominantly focused on individual level correlates. Of
those correlates studied in more than one study, having
epilepsy was associated with less sedentary behaviour and
inconsistent results were found for sex, genetic syndro-
mes, weight status, physical health, mobility, level of ID,
and mental health. Of the few interpersonal and envi-
ronmental factors studied, only living arrangements were
studied in more than one study, with inconsistent results.
To date, we have limited and inconclusive evidence about
correlates of sedentary behaviour in adults with ID. Only
when future studies unravel correlates and determinants,
across all domains of the ecological model, will the poten-
tial opportunities to improve health by reducing sedentary
behaviour come within reach. B

Ramerman L, de Kuijper G, Scheers T, Vink M, Vrijmoeth

R Hoekstra PJ. Is risperidone effective in reducing
challenging behaviours in individuals with intellectual disa-
bilities after 1 year or longer use? A placebo-controlled,
randomised, double-blind discontinuation study. J Intellect
Disabil Res. 2019 Jan 4. doi: 10.1111/jir.12584. [Epub
ahead of print]

BACKGROUND: Many people with intellectual disabilities
use risperidone long term for the management of
challenging behaviours, despite its limited proof of
effectiveness and its clear association with adverse events.
Therefore, this study aimed to investigate the effectiveness
of ongoing treatment with risperidone in reducing
challenging behaviours versus controlled discontinuation
on behaviour and health parameters.

METHOD: This was a placebo-controlled, double-blind,
randomised discontinuation trial of risperidone. In the
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discontinuation group, risperidone was gradually
replaced by a placebo over 14 weeks, while the control
group maintained their existing dosage. Eight weeks after
discontinuation, behaviour (as measured by the 'Aberrant
Behavior Checklist') and health parameters (dyskinesia,
akathisia, parkinsonism, weight, waist circumference,
sedation and laboratory outcomes) were compared in
both groups.

RESULTS: A total of 25 participants were included in

the trial, of which 11 were randomised into the dis-
continuation group and 14 were randomised into the
continued treatment group. In the discontinuation group,
82% completely withdrew from risperidone. There was no
significant change in irritability, compared with the
continuation group, although there was a Group*Time
effects on stereotypical behaviour in favour of the
continuation group. Significant Group*Time effects were
also found for weight, waist, body mass index, prolactin
levels and testosterone levels, with beneficial effects for
the discontinuation group.

CONCLUSION: Discontinuation of long-term risperidone
for reducing challenging behaviours is possible, without
an increase in irritability. Discontinuation of risperidone
may have beneficial effects on weight, waist circum-
ference, prolactin levels and testosterone levels. The study
suffered from difficulties in achieving the required sample
size, which affected study power and generalizability. B

Stoffelen JMT, Schaafsma D, Kok G, Curfs LMG. Women
Who Love: An Explorative Study on Experiences of Lesbian
and Bisexual Women with a Mild Intellectual Disability in
The Netherlands. Sex Disabil. 2018;36(3):249-264. doi:
10.1007/s11195-018-9519-y. Epub 2018 Feb 1.

Empirical research that addresses sexual orientation in
people with an intellectual disability (ID) is limited, and
very little is known regarding the personal experiences of
lesbian and bisexual women with ID. This study set out to
answer the question: What are the experiences of lesbian
and bisexual women with a mild intellectual disability in
the Netherlands? Ten lesbian and bisexual women
(average age of 33 years) with a mild intellectual disability
took part in our study comprising of semi-structured
interviews. Participants reported that they had found it
hard to talk to others about sensitive subjects such as
their sexuality, and had been left to figure out informa-
tion regarding their sexual orientation without support or
guidance. Our results point to a lack of information, sexual
education and role models when it comes to lesbian sex
and women with an intellectual disability. Social contact
was often limited, and participants experienced difficulties
finding a partner. Furthermore, participants often had to
cope with mental health problems and had struggled with

loneliness, depression and addiction. Last but not least,
our participants reported that they had been discriminated
against. Coming out (revealing your sexual orientation) is
not easy when you have an intellectual disability. To enable
women with ID who have lesbian or bisexual feelings to
understand and secure their sexual rights in their daily lives
is important. Therefore, it is necessary to provide support
in the following domains: sexual education and training,
social contact and assertiveness. l

Wouters M, Evenhuis HM, Hilgenkamp TIM. Physical
activity levels of children and adolescents with
moderate-to-severe intellectual disability. J Appl Res
Intellect Disabil. 2018 Jul 11. doi: 10.1111/jar.12515.
[Epub ahead of print]

BACKGROUND: Regular participation of children and
adolescents with intellectual disabilites in physical activity
is important to maintain good health and to acquire motor
skills. The aim of this study was to investigate the habitual
physical activity in these children.

METHODS: Sixty-eight children and adolescents (2-18
years) with a moderate-to-severe intellectual disability
were included in the analyses. They wore an
accelerometer on eight consecutive days. Data was
analysed by use of descriptive statistics and multiple linear
regression analyses.

RESULTS: The participants took on average 6,677 = 2,600
steps per day, with intensity of 1,040 £ 431 counts per
minute. In total, 47% of the participants were meeting
physical activity recommendations. Low motor
development was associated with low physical activity.
CONCLUSIONS: As more than half of the participants
were not meeting the recommendations, family and
caregivers of these children should focus on supporting
and motivating them to explore and expand their physical
activities.



Advance Care Planning
Begin er op tijd mee

Petra Noordhuis

Yvonne van Ingen is specialist ouderengenees-
kunde en kaderarts palliatieve zorg. Ze werkt in
een hospice, is palliatief consulent, consulent van
het expertiseteam bij de Levenseindekliniek, docent
en SCEN-arts. Daarnaast is ze spreker, ook op de
NVAVG-studiedag op 12 april van dit jaar.

Samen met de zus van een cliént vertelt ze daar
over Advance Care Planning (ACP) in de praktijk.

Yvonne van Ingen.

Waarom is het zo belangrijk dat jullie verhaal
gehoord wordt?

Yvonne: 'De dood kan minder verdrietig zijn, zowel voor
de patiént en zijn naasten als voor de professionals. Als je
op tijd anticipeert, dan is het voor alle partijen minder in-
grijpend, omdat de begeleiding dan beter is. Veel mensen
zien palliatieve zorg als de zorg in de laatste drie maanden
van het leven, maar ACP moet al veel eerder starten. ACP
is aan de orde zodra er sprake is van een ziekte waarvan
de patiént niet geneest. Dat kan kanker zijn, maar ook
bepaalde hart- en longziekten of dementie. Als consulent
bij de Levenseindekliniek zie ik regelmatig dat mensen
aangemeld worden voor euthanasie, maar dat niemand
nog met ze gesproken heeft over niet reanimeren of geen
verdere ziekenhuisbehandeling.’

Hoe kan dat?
Yvonne: 'Die vraag stel ik mezelf dan ook en ik vind
hem erg lastig te beantwoorden.’

Zou het kunnen dat patiénten en hun familie (en
misschien de artsen ook wel) gericht zijn op het
benutten van elke mogelijke behandeling en dat
kiezen voor niet behandelen not done is? Al is het
alleen maar omdat je dan niet aan het cliché van
vechten en strijden voldoet?

Yvonne: 'Dat zijn inderdaad vreselijke termen. Maar-
ten van der Weijden verwoordde het mooi. Hij zei: ‘Als
mensen zeggen dat ik de ziekte heb overwonnen, dan
doet me dat pijn. Want ze suggereren daarmee ook dat
anderen hebben verloren. Het is geen spel, ik heb gewoon
geluk gehad, that's it.’

‘Artsen moeten met terminale patiénten vaker en
eerder over het naderende levenseinde praten.
Doorbehandelen neemt nog te vaak de plaats in van
een goed gesprek’, zegt arts en filosoof Bert Keizer.
‘Alleen maar omdat we een rolberoerte krijgen van
die andere benadering. Die van: ga eens zitten, geef
me je hand, kijk me in de ogen, weet dat je gaat
sterven.'

Bron: Medisch Contact

Yvonne: 'De medisch inhoudelijke beslissingen vinden
vaak in het ziekenhuis plaats. Neem het voorbeeld van een
patiént met een verstandelijke beperking én kanker. De
oncoloog heeft in dat geval verstand van de kanker, maar
niet van AVG-problematiek. Idealiter gaat de AVG (binnen
een multidisciplinair team) dan het gesprek aan over ACP.

Wat als de patiént en zijn wettelijk
vertegenwoordiger verschillend over verdere
behandeling denken?

Yvonne: 'Wilsbekwaamheid staat altijd in relatie tot een
bepaald aspect van het leven. Ik pleit ervoor om de exper-
tise die er binnen de sector is, in te zetten om een patiént
te helpen om zijn eigen keuzes te maken. In de casus die
we op de studiedag bespreken is er geen overeenstem-
ming over de behandeling tussen de patiént en wettelijk
vertegenwoordiger enerzijds en het behandelteam ander-
zijds. Het team had het besluit genomen om een sonde
te plaatsen, maar deze optie was niet vanuit meerdere
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kanten belicht richting de wettelijke vertegenwoordiger.
Het besluit was al genomen en meegedeeld aan de wet-
telijke vertegenwoordiger. Zij trapte vervolgens op de rem.
Dat was een moeilijk dilemma, want de wettelijk verte-
genwoordiger was haar zus. En de vertegenwoordiger
gunt haar zus het allerbeste. Dat kan ook het niet plaatsen
van een sonde zijn. Zeker als de patiént dat zelf ook wil,
zoals in dit geval.

Soms verschillen de patiént en zijn naasten van mening.
lk deed een consult bij een ernstig zieke man die elke
behandeling wil aangrijpen, terwijl zijn vrouw er helemaal
doorheen zit. Zij tankt elke dag de auto af, zodat ze ieder
moment kunnen vertrekken als er calamiteiten zijn. En
die zijn er regelmatig. Maar de man vindt het gedrag van
zijn echtgenote overdreven. In die situatie zou de huisarts
moeten begeleiden. Er moet een neutraal iemand zijn die
de situatie van alle kanten belicht.

Uiteindelijk gaat het in alle situaties om de patiént zelf.
Die moet zeggen wat hij wil. En dat gaat soms tegen de
wil in van de familie. Dan moeten we ook weleens
uitleggen dat het niet om hén gaat, maar om wat de
patiént écht wil en vindt. Soms wil een patiént euthanasie
omdat een ernstig zieke ouder zo lastig voor de kinderen
of de partner is. Zodra we dat merken, zoeken we naar
andere oplossingen, want dat mag natuurlijk geen reden
zijn voor euthanasie.’

Zijn mensen zich voldoende bewust dat ze
kunnen kiezen voor niet behandelen?

‘De term niet behandelen is eigenlijk niet juist.
Ik pleit voor wel behandelen, maar met een ander doel.

Palliatieve Thuiszorg (PaTz)

Momenteel zijn er bijna 200 PaTz groepen in Nederland.

De doelen van PaTz

e Tijdig: het vroegtijdig identificeren van mensen met palliatieve zorgbehoeften door middel van ACP en
proactieve zorgplanning met behulp van een palliatief zorgregister.

e Deskundig: het vergroten van deskundigheid door gezamenlijke bespreking van de casus onder begeleiding van
een consulent palliatieve zorg en het evalueren van geboden zorg.

e Samen: het verbeteren van de samenwerking in de eerste lijn, elkaar kennen, korte lijnen en onderlinge steun bij

emotioneel beladen casuistiek.

De uitgangspunten van PaTz

Veel mensen zeggen: ‘lk ben uitbehandeld in het zieken-
huis’. Ze druipen dan met de staart tussen de benen af.
Maar het ligt anders: de medisch specialist in het zieken-
huis stopt met de behandeling omdat je beter af bent bij
de huisarts of bij de AVG. Die doet dan het lastigste stuk
van de behandeling: het met zijn allen de dood onder
ogen zien. Dat vereist specifieke kennis en multidiscipli-
naire zorg en daarin is het team van de huisarts of AVG
meestal beter dan het ziekenhuisteam.

“Misschien is het
gesprek voeren wel moeilijker
dan een medische
behandeling inzetten.”

(Yvonne van Ingen)

Ik zie soms schrijnende situaties. Laatst ontstond er een
pathologische fractuur bij een patiént die al in gesprek
was over euthanasie. Hij werd ingestuurd naar het
ziekenhuis, waar de discussie over een operatie ont-
stond. Uiteindelijk werd hij niet geopereerd. Hij kreeg een
pijnblok en dezelfde avond volgde zijn euthanasie. In zijn
geval was het zoveel beter geweest om thuis te blijven en
morfine tegen de pijn te krijgen. Vervolgens zou hij verder
met zijn huisarts in gesprek kunnen over hoe verder. Maar
dan moeten mensen wel wéten dat er een keuze is. In dit
geval belden ze in paniek 112, waarna het balletje ging
rollen. De kosten die vervolgens gemaakt werden, hebben
niets aan zijn situatie toegevoegd. Die hadden dus beter in
levenseindezorg gestoken kunnen worden.’

¢ De PaTz-groep bestaat uit huisartsen en wijkverpleegkundigen en komt zes keer per jaar bij elkaar.

e Een consulent palliatieve zorg begeleidt de groep.

¢ De PaTz-groep neemt deel aan een monitoring ten behoeve van de evaluatie door Expertisecentrum Palliatieve

Zorg VUmc.

Meer informatie: www.patz.nu




Het expertisecentrum van de levenseindekliniek

De Levenseindekliniek is in 2012 opgericht met als doel onderzoek te doen naar de euthanasiewens van mensen

die daarvoor geen gehoor vinden bij hun behandelend arts.

Vanaf 2014 onderzoekt de Stichting Levenseindekliniek hoe die opgebouwde expertise ingezet kan worden
om artsen te voorzien van voldoende inzicht en praktijkkennis om zelf reguliere euthanasievragen aan te kunnen
nemen, te beoordelen en zo mogelijk uit te kunnen voeren. De Levenseindekliniek constateerde namelijk dat in een

groot aantal gevallen de weigering van huisartsen om in te gaan op een euthanasievraag vooral gebaseerd is op
gebrek aan kennis en ervaring.

Het expertisecentrum richt zich niet alleen op het ontwikkelen van nascholingsmodules, maar biedt ook raad en
daad begeleiding in de vorm van de consulent euthanasie en de buddy. Het doel blijft dat het euthanasieverzoek bij
de eigen arts blijft. Het middel om dat te bereiken is kennis en expertise.

Meer informatie: www.levenseindekliniek.nl

Nu worden beslissingen genomen door de patiént,
zijn vertegenwoordigers en het multidisciplinaire
team. Hoe lang duurt het nog dat de verzekerings-
maatschappijen daarin een rol krijgen?

‘Die discussie speelt natuurlijk wel, maar ik
bespreek ACP het liefst op inhoud. Niet op geld. Persoon-
lijk vind ik dat iemand van 90 jaar net zoveel recht heeft
op (door)behandeling als een jonge moeder. Ik snap dat
mensen zich makkelijker kunnen identificeren met de
jonge moeder en dat we eerder bereid zijn om haar
behandeling te financieren, maar het is ethisch niet zuiver.
We moeten met zijn allen bepalen hoeveel geld we in
de zorg willen stoppen en hoe we dat geld verdelen. lk
denk wel dat die verdeling beter kan en dat kwalitatief
goede zorg gebaat is bij meer aandacht voor de laatste
levensfase.’

Hoe kun je ACP proactiever inzetten?

‘lk ben palliatief consulent en inhoudsdeskun-
dige bij PaTz'-groepen. In die groepen zitten wijkverpleeg-
kundigen en huisartsen, maar AVG's kunnen daar ook bij
aansluiten. We werken met surprise questions, waarbij we
ons afvragen: zou je verbaasd zijn als deze patiént er over

een jaar niet meer is? De mensen bij wie het antwoord
nee is, komen in het PaTz-register. De huisarts en de
wijkverpleegkundige maken vervolgens een proactief plan
over mogelijke toekomstige situaties en acties. Bijvoor-
beeld: wanneer leg je een katheter aan en wat doe je als
er hematurie ontstaat? Dat verhoogt de werkefficiéntie bij
de verpleegkundige én bij de arts en het wordt de patiént
ook duidelijk wat er aan de hand is en wat er mogelijk
nog gaat gebeuren. Dan kunnen ze tijdig beslissingen ne-
men. Nu zie ik regelmatig mensen die vanuit het hospice
nog naar de notaris willen. Zo'n gesprek is eigenlijk niet
goed meer te voeren als iemand morfine krijgt. Dan zou
dus eerder moeten. En daarom is het belangrijk om alle
belangrijke zaken tijdig te bespreken en te benoemen.’

Heb je nog tips voor de AVG?

‘De AVG lijkt veel juridisch te duiden. Dat ken
ik persoonlijk niet vanuit het specialisme ouderengenees-
kunde. Ik ben wel benieuwd wat maakt dat AVG’s in
voorkomende situaties vrij gemakkelijk en snel een jurist
benaderen. Van een juriste die ik ken begreep ik dat zij
regelmatig door AVG'’s wordt benaderd met vragen over
de juridische status van bijvoorbeeld niet reanimeren.
Natuurlijk is dat heel interessante materie, maar op de
studiedag ga ik graag met de AVG’s in gesprek over de
inhoudelijke kant: waarom doen we wat we doen? En hoe
kunnen we patiénten of cliénten daarin meenemen? Ik
vind het fijn dat de studiedag op 12 april rond dit thema
opgebouwd is en ik hoop dat AVG's bereid zijn het eigen
handelen kritisch tegen het licht te houden en stil te staan
bij het belang van proactieve zorgplanning. De congres-
commissie heeft een mooi programma samengesteld. lk
kijk uit naar de ontmoeting.’

Yvonne van Ingen: info@yvonnegvaningen.nl
Petra Noordhuis: www.tekstenderest.n/ ll

PaTz = Palliatieve Thuiszorg. Zie voor meer informatie www.patz.nu en de tekst in het kader.
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Congresverslag

World Down Syndrome Congress
2018, Glasgow, Schotland

Pauline van den Berg, 3e jaars AVG i.o. (inmiddels AVG bij Cordaan)

Inleiding

Met dit verslag neem ik u
mee naar een afwisselend
bewolkt en zonovergoten
Glasgow voor het 13e
Word Down Syndrome
Congress (WDSC) 2018,
“Research, Practice, Lived
Experience and Perfor-
mance to Widening Oppor-
tunities, Improving Lives”.

Het WDSC is een internationaal congres, bedoeld voor
iedereen die persoonlijk of professioneel te maken heeft
of betrokken is bij mensen met het syndroom van Down:
cliéenten, hun families/verzorgers en professionals. Een
congres om te informeren, inspireren en te leren van
elkaar. In 2018 was het Scottish Event Center, gelegen aan
de River Clyde in Glasgow, voor 4 dagen the place to be
voor het WDSC.

Het congres ging 24 juli van start met een pre-congress
health symposium gevolgd door het hoofdcongres op 25,
26 en 27 juli. Het pre-congress health symposium bestond
uit een dagvullend programma van presentaties door een
expert speaker gevolgd door een ronde tafel discussie met
de deelnemende professionals. De volgende onderwerpen
kwamen aan bod: coeliakie bij kinderen met het syndroom
van Down, gezondheidsscreening programma’s voor
volwassenen met het syndroom van Down, OSA bij kin-
deren met het syndroom van Down en mental health van
volwassenen met het syndroom van Down. 25 juli werd

WDSC GLASGOW 2018

Experience, Research and Practice, widening opportunities, improving lives
25th - 27th July 2018, SEC, Glasgow, Scotland

het hoofdcongres officieel geopend met een vlaggen-
ceremonie waarbij ook Nederland vertegenwoordigd was.
Tijdens het hoofdcongres waren er afwisselend plenaire
presentaties door expert speakers en ervaringsdeskun-
digen en zelf te kiezen workshops en presentaties. Tevens
waren er posterpresentaties en stands, films en optredens
met mensen met het syndroom van Down in de hoofdrol.

Early development en early intervention

Uit onderzoek bij mensen met het syndroom van Down
blijkt dat de ontwikkeling van met name de executieve
functies van grote invloed is op het ontwikkelen van
zelfstandigheid qua ADL en mogelijkheden qua school en
werk. De executieve functies zoals bijvoorbeeld werk-
geheugen, planning en impulscontrole blijken van grotere
invloed dan 1Q en spraak/taal ontwikkeling. Al in het
eerste levensjaar begint de ontwikkeling van de executieve
functies. Daarbij speelt het exploratieprofiel van een kind
dat wil zeggen de manier waarop het kind zichzelf en

de wereld om hem heen ontdekt, denk aan de manier
waarop hij zijn ogen, handen en mond inzet en of hij dat
op een actieve of passieve manier doet, een grote rol. Een
actief exploratieprofiel draagt bij aan de ontwikkelings-
mogelijkheden. Inzicht in het exploratieprofiel geeft
mogelijkheden om een kind in zijn ontwikkeling van de
executieve functies te stimuleren en ondersteunen.

Auto-immuunziekten

Mensen met het syndroom van Down hebben meer kans
op het krijgen van een auto-immuunziekte zoals coeliakie,
diabetes type 1 en hypothyreoidie. De exacte oorzaak
daarvoor is nog niet duidelijk. Verschillende hypotheses



worden onderzocht: genetische aanleg, infecties,
darmmicrobioom en voedingsfactoren zoals borstvoeding,
koemelk en gluten. In meerdere presentaties is de HLA-
DQ2/DQ8 screening in het kader van coeliakie ter sprake
gebracht. Indien de screening negatief is, is de kans op
het krijgen van coeliakie verwaarloosbaar klein en zou
verdere screening ook niet meer geindiceerd zijn. Is de
screening positief dan is de kans op het krijgen van
coeliakie verhoogd maar is niet te zeggen of en zo ja
wanneer coeliakie daadwerkelijk ontstaat. Kanttekeningen
zijn dat de screening niet wereldwijd beschikbaar is,
evenals glutenvrije voeding niet wereldwijd beschikbaar

is en dat de ervaringen van ouders bij een positieve
screening uiteenlopen (sommigen zijn positief en kiezen
ervoor al een glutenvrij voedingspatroon te introduceren,
anderen ervaren de uitslag als een last).

Gezondheidsscreening

Het voorkomen van kanker bij mensen met het syndroom
van Down verschilt van mensen zonder het syndroom van
Down. Dit roept de vraag op of de bestaande bevolkings-
onderzoeken (mamma, cervix en darm) aangepast moeten
worden voor mensen met het syndroom van Down en of
er onderzoeken specifiek voor mensen met het syndroom
van Down opgezet moeten worden.

Borstkanker komt minder vaak voor bij vrouwen met het
syndroom van Down. De reden hiervoor is vooralsnog
onbekend. Baarmoederhalskanker is zeldzaam bij vrou-
wen met het syndroom van Down, maar in de casus die
beschreven zijn werd het pas in een laat stadium ontdekt.
Voor wat betreft darmkanker zijn er qua voorkomen
elkaar tegensprekende onderzoeken. Testiskanker komt
vaker voor bij mannen met het syndroom van Down en
de prognose wordt negatief beinvioed door moeilijkheden
bij de behandeling (chemotherapie, radiotherapie) op het
gebied van vaak aanwezige comorbiditeit, belastbaarheid
en cooperatieve mogelijkheden van de cliént, en aanwij-
zingen voor een ander pathofysiologisch tumorpatroon.

Veroudering

Dankzij betere zorgmogelijkheden is de levensverwach-
ting van mensen met het syndroom van Down enorm
gestegen. Met het stijgen van de levensverwachting blijkt
ook het risico op het krijgen van bijvoorbeeld dementie
te stijgen. Mensen met het syndroom van Down hebben
een verhoogd risico op het op jongere leeftijd krijgen van
Alzheimer dementie. Uit onderzoek is gebleken dat het
Amyloid Precursor Protein (APP) gen gelegen is op chro-
mosoom 2 1. Of dit de enige reden is voor het verhoogde
risico op het krijgen van Alzheimer en het ontwikkelen
daarvan op een jongere leeftijd of dat er nog meer fac-
toren een rol spelen is nog onduidelijk. Daarvoor is meer
onderzoek nodig. Een van de belemmerende factoren bij
onderzoek is dat de participatie van mensen met het syn-

droom van Down wordt bemoeilijkt door hun kwetsbaar-
heid en het vaak aanwezig zijn van wilsonbekwaamheid.
Gepleit wordt voor internationale samenwerking qua
onderzoek bij het ontwikkelen van participatie bevorde-
rende informatieprogramma’s en het ontwikkelen van
alternatieve, minder belastende onderzoeksmethoden,
denk aan onderzoek van de retina als afgeleide van het
brein in plaats van onderzoek aan het brein zelf. De
structuur en functie van de retina blijkt te veranderen bij
bijvoorbeeld Alzheimer dementie en neurodegeneratieve
aandoeningen zoals de ziekte van Parkinson. Meer onder-
zoek is nodig voordat onderzoek van de retina ook echt
gebruikt kan gaan worden om deze diagnoses te stellen.

Deep Down Arts

In november 2019 wordt in Mexico een internationale
kunsttentoonstelling gehouden met als titel Deep Down
Arts Exhibition. De tentoonstelling gaat van start in
Mexico en daarna naar andere landen. De bedoeling van
de tentoonstelling is kunstenaars met het syndroom van
Down een platform te bieden om hun werk met als thema
‘hun visie op de wereld’ te laten zien.

Deep Down ATts

a collective exhibition of artists with DoWiiSyAdrome

Meer informatie over de tentoonstelling en deelname is
te vinden op www.deepdownarts.org.

Afsluiting

Een inspirerende en leerzame ervaring rijker keerde ik
huiswaarts. Het congres heeft mijn blik op mensen met
het syndroom van Down, de (medische) zorg en begelei-
ding die ze nodig hebben en de toegevoegde waarde die
we als AVG kunnen hebben verbreed en verdiept. Best
indrukwekkend hoe groot de verschillen in medische zorg
wereldwijd nog zijn. Uitdagend hoeveel er nog te ontdek-
ken, verbeteren en ontwikkelen valt. Het WDSC is wat
mij betreft een aanrader voor iedereen die persoonlijk of
professioneel met mensen met het syndroom van Down
te maken heeft. Voor belangstellenden: het eerstvolgende
WDSC wordt in 2020 gehouden in Dubai, daarna in
2022 in Brisbane.

Pauline van den Berg:
pauline_van_den_berg@hotmail.com &
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Congresverslag

Psicohabana 2018, Havana, Cuba,
19-21 september 2018

Ellen Schulte, AVG in opleiding, Ipse de Bruggen, locatie Zwammerdam

“Cubaanse gezondheidszorg floreert omdat wij niet vraag
gestuurd werken zoals vele landen, maar preventief; dat is
de kracht van ons systeem!” Met deze woorden begint de
directeur van el Hospital Psiquitrico de la Habana het 7e
internationale congres Psicohabana 2018. Het programma
is veelzijdig en ik heb er zin in!

Met mijn voorliefde voor Cuba en mijn interesse in het
Cubaanse gezondheidssysteem is het voor diegene die mij
kennen geen verrassing dat ik geen minuut twijfelde toen
ik de uitnodiging voor dit congres binnen kreeg.

Organisatie

Het congres wordt georganiseerd door het Hospital
Psiquiatrico de la Habana. Dit is de grootste psychiatrische
instelling in Cuba en biedt onderdak en zorg aan mensen
die niet meer kunnen re-integreren in de samenleving,

als gevolg van hun psychiatrische problematiek danwel
het gebrek aan familie dat voor hen kan zorgen. Ook zijn
er twee afdelingen voor mensen met een verstandelijke
beperking, waar circa 50 cliénten verblijven. De zorg voor
mensen met een verstandelijke beperking vindt verder
plaats in enkele andere instellingen. Echter, het grootste
deel van de populatie met een verstandelijke beperking
woont thuis. Ongeacht de verblijfplaats krijgen zij zorg zo-
als gebruikelijk in Cuba: gericht op preventie en nationaal
geprotocolleerd. De taak hiertoe ligt bij de médico famili-
are (vergelijkbaar met onze huisarts) en de psychiater.

Psicohabana 2018 is van oorsprong een psychiatrie-
congres, maar kent vele onderwerpen die binnen ons vak

ook van waarde zijn, zoals schizofrenie, genetica, autisme,
ADHD, suicide, verslaving en epilepsie. Het congres begint
met een algemene opening gedurende de eerste ochtend.
Daarna zijn er de daaropvolgende vijf dagdelen in verschil-
lende zalen sessies die gelijktijdig verlopen. Er is, behou-
dens de lunch, tussendoor geen pauze, en je kunt van
zaal wisselen wanneer jou dat uitkomt. Alle presentaties
zijn via PowerPoint en overige audiovisuele ondersteuning
(microfoon, video, etc.) is aanwezig. De lunch is verzorgd
en uiteraard in Cubaanse stijl met ropa vieja (gegaard
rundvlees in stukjes) en mermelada de mango (mango
marmelade). Tot mijn verbazing is er zelfs transport
geregeld; elke ochtend rijdt een bus een ronde door de
stad om iedereen bij zijn casa/verblijfplek op te halen, en
aan het einde van de dag weer terug te brengen.

Enkele onderwerpen uitgelicht

Ik bezocht tijdens dit congres enkele presentaties over
schizofrenie, verslaving, suicide, seksualiteit, psychobal-
let, epilepsie en ontwikkelingsstoornissen. Een korte
beschrijving van een aantal leerzame presentaties volgen
hieronder.

Elektronenmicroscopisch onderzoek van het brein
van foetussen van schizofrene moeders

Dr. Segundo Mesa Castillo vertelde tijdens deze presen-
tatie over zijn onderzoek op het brein van geaborteerde
foetussen (om medische redenen) van schizofrene
moeders. Alhoewel de hypothese over de etiologie en
psychopathologie van schizofrenie behoorlijk consistent
is, toont zijn onderzoek nieuwe inzichten in de etiologie
van schizofrenie. Met behulp van elektronenmicroscopisch
onderzoek zijn er viruspartikels gevonden van het Herpes
Simplex Virus (HSV type 1) in het centrale zenuwstelsel
van deze foetussen in de tweede trimester van de zwan-
gerschap. Dr. Segundo Mesa Castillo is van mening dat
deze bevindingen grote impact hebben op de preventie
van schizofrenie.

Correlatie tussen autisme, ADHD en epilepsie

In deze presentatie werd ons uitgelegd dat er veel correla-
ties zijn tussen een autismespectrumstoornis en ADHD, op
het gebied van genetica, klinisch beeld en neuropsycho-
logie. Echter, er zijn nu ook bewijzen dat deze correlatie



er is op het gebied van epilepsie. Bij 10,3% tot 72,4%
van de mensen met een autismespectrumstoornis worden
epileptiforme afwijkingen op het eeg omschreven. De
belangrijkste afwijking op het EEG bij mensen met ADHD
is verhoogde theta-activiteit.

Psychoballet

Ik heb al eerder meer gehoord over het psychoballet, en
het doet me altijd denken aan ‘onze’ Jostiband. Het psy-
choballet is een manier van psychotherapie in een groep
waarbij men gebruik maakt van de positieve elementen
van ballet, onder andere lichamelijke expressie, muziek,
drama, en creatieve expressie. Het is een methode die

in Cuba onder andere wordt toegepast bij mensen met
het Down Syndroom. Het richt zich voornamelijk op het
ontwikkelen van de mogelijkheden van de cliénten en niet
hun beperkingen. Een mooi streven wat mij betreft.

Meer aandacht nodig voor specifieke
doelgroepen en vormen van huiselijk

Tot slot

Bij thuiskomst, als ik me wat verder verdiep in enkele van
de onderwerpen die aan bod zijn gekomen, leer ik dat
niet alle informatie up-to-date was. Dat wil zeggen, som-
mige onderzoeken/informatie dateren uit eerdere jaren
(bv. 2011 en 2014). Desondanks heb ik nieuwe inzichten
opgedaan, en heb ik genoten van deze ervaring in dit
fascinerende land.

Het Psicohabana Congres wordt in Nederland helaas niet
zo groot gepromoot; dit gebeurt vooral in Latijns-Amerika.
Mocht u naar aanleiding van dit verslag geinteresseerd zijn
om over twee tot vier jaar mee te gaan naar het volgende
Psicohabana Congres en u spreekt Spaans, dan kunt u

mij dit laten weten via ellen.schulte@ipsedebruggen.nl.

Ik zal u dan op de hoogte houden.

Ellen Schulte, AVG io: ellen.schulte@ipsedebruggen.n/

geweld en kindermishandeling

Rik Viergever', Nico van Oosten?, Wilma Schakenraad®, Marianne van der Krans*, Robinetta de Roode*

' Projectleider, CoMensha, Amersfoort

% Senior trainer en adviseur op het gebied van huiselijk en seksueel geweld, Movisie, Utrecht

* Informatie manager, Movisie, Utrecht

* Projectleider ouderenmishandeling en projectleider Bijzondere vormen van geweld, Samen Veilig Midden-Nederland,

Utrecht

° Adviseur gezondheidsrecht, Koninklijke Nederlandsche Maatschappij tot bevordering der Geneeskunst (KNMG), Utrecht

Wat doe je als professional, wanneer je ziet dat iemand
met een verstandelijke beperking te maken krijgt met
(seksueel) grensoverschrijdend gedrag? In de Week tegen
Kindermishandeling (19-25 november) kwamen meer dan
twintig factsheets beschikbaar om professionals te helpen
bij het signaleren van en handelen bij allerlei vormen van
geweld tegen cliénten en patiénten. Eén factsheet gaat
over (seksueel) grensoverschrijdend gedrag jegens mensen
met een verstandelijke beperking.

Ruim 300.000 kinderen en volwassenen worden jaarlijks
slachtoffer van huiselijk geweld. Dat neemt veel verschil-
lende vormen aan. Denk bijvoorbeeld naast partnergeweld
en kindermishandeling aan ouderenmishandeling, aan

de opkomst van online seksuele intimidatie van jongeren,

aan jongeren of volwassenen die uitgebuit worden door
mensenhandelaren of aan eergerelateerd geweld. Bij al
deze geweldsvormen kunnen er specifieke signalen,
risicofactoren en doorverwijsoverwegingen spelen.
Hiernaast spelen er bij huiselijk geweld of kindermishan-
deling tegen specifieke doelgroepen, zoals mensen met
een beperking of migranten in kwetsbare posities, soms
andere signalen en doorverwijsoverwegingen, die niet
altijd bekend zijn.

Om extra aandacht te genereren voor die groepen
slachtoffers van geweld, die wel aandacht verdienen,
maar dat vaak niet genoeg krijgen, hebben meer dan 20
organisaties dit jaar hun krachten gebundeld om voor
elke geweldsvorm en speciale doelgroep een factsheet te
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ontwikkelen, waarmee professionals in één oogopslag
al deze informatie voor handen hebben. Er is ook een
factsheet ontwikkeld door Movisie over (seksueel)
grensoverschrijdend gedrag jegens mensen met een
verstandelijke beperking.

De factsheet

Deze factsheet bespreekt bijvoorbeeld “feiten en cijfers”

over grensoverschrijdend gedrag jegens deze doelgroep:

e kinderen met een beperking hebben vier keer zoveel te
maken met geweld dan kinderen zonder beperking

e De life time prevalentie van seksueel grensover-
schrijdend gedrag tegen mensen met een beperking
bedraagt 72% voor volwassen vrouwen met een (lichte)
verstandelijke beperking en voor mannen 44%.
23% van deze vrouwen is ooit verkracht en 7% van
de mannen. Beneden de 16 jaar zijn de percentages
voor meisjes 28% en voor jongens 19%.

e Ook worden kinderen met een beperking 2 tot 3 maal
vaker gepest dan andere kinderen.

De factsheet bespreekt ook “signalen”: veel van de
signalen van geweld, mishandeling en grensoverschrijdend
gedrag zijn hetzelfde als bij mensen zonder een verstan-
delijke beperking, maar dat het extra moeilijk kan zijn om
de signalen te zien als zorgverlener, omdat deze groep
moeilijker communiceert en zich daardoor meer aan het
0og onttrekt. Mensen met een verstandelijke beperking
zijn extra kwetsbaar om slachtoffer of pleger te worden
van grensoverschrijdend gedrag: er spelen risicofactoren
op slachtofferniveau (zoals de ernst van de beperking

en het afwijkend gedrag), op plegerniveau (bijvoorbeeld
doelbewust misbruik maken van het feit dat iemand ver-
standelijk beperkt is, maar ook stress en ouders met een
licht verstandelijke beperking) en — als degene met een
verstandelijke beperking in een zorginstelling verblijft of
gebruik maakt van een woning of ondersteuning van een
instelling — op het organisatieniveau van de zorginstelling
(zoals te weinig en te weinig deskundig personeel).

De factsheet benadrukt: gebruik bij alle gevallen van
grensoverschrijdend gedrag tegen kinderen in de huiselijke
sfeer de meldcode huiselijk geweld en kindermishandeling
(en de 5 stappen daarin) en bel Veilig Thuis (gratis; 24/7
bereikbaar op 0800 80 00); dat kan zowel voor laagdrem-
pelig (eventueel anoniem) advies als voor het melden van
geweld. Bij grensoverschrijdend gedrag door professionals
dient dat gemeld te worden bij het Landelijk Meldpunt
Zorg van de Inspectie voor Gezondheidszorg en Jeugdzorg
(IGJ). Voor artsen specifiek geldt dat de hernieuwde
KNMG-meldcode die op 21 november is verschenen ge-
bruikt dient te worden (welke tevens een bijlage heeft met
een overzicht van alle factsheets ontwikkeld in dit project).

SPECIFIEKE DOELGROEPEN EN TYPEN VAN
HUISELIJK GEWELD EN KINDERMISHANDELING

meldcod

Factsheets updaten in de toekomst:
kennisnetwerken

Tot slot: alle samenwerkende organisaties vinden het
belangrijk dat de informatie in de factsheets actueel ge-
houden wordt in de toekomst. Om dat te bewerkstelligen
beogen de organisaties in de toekomst kennisnetwerken
op te zetten voor de geweldsvormen en doelgroepen ge-
specificeerd in dit project waar deze nog niet bestaan. De
verwachting is dat deze netwerken, naast de verantwoor-
delijkheid te nemen voor het updaten van de factsheet
over hun onderwerp, vele andere voordelen met zich mee
zullen brengen, zoals het faciliteren van samenwerking in
projecten en het indienen van gezamenlijke subsidieaan-
vragen. De auteurs van dit artikel horen het graag als u
geinteresseerd bent in het deelnemen aan het kennisnet-
werk over (seksueel) grensoverschrijdend gedrag jegens
mensen met een verstandelijke beperking.

Gratis beschikbaar

De factsheets zijn gratis en openbaar beschikbaar op de
site www.huiselijkgeweld.nl/typengeweld. De factsheets
komen begin 2019 ook beschikbaar in het Engels.

Bronnen en links

- De factsheets: www.huiselijkgeweld.nl/typengeweld

- De factsheets in het engels (beschikbaar vanaf begin 2019):
www. huiselijkgeweld.nl/typengeweld/en

- De factsheet over (seksueel) grensoverschrijdend gedrag jegens mensen
met een verstandelijke beperking: https://www.huiselijkgeweld.nl/
huiselijk-geweld-tegen-mensen-met-een-beperking/factsheet

- De KNMG meldcode huiselijk geweld en kindermishandeling:
https:/iwww.knmg.nl/advies-richtlijnen/dossiers/kindermishandeling-en-
huiselijk-geweld-5.htm

- De algemene meldcode huiselijk geweld en kindermishandeling van
de Rijksoverheid: https://www.rijksoverheid.nl/onderwerpen/huiselijk-
geweld/meldcode

- Veilig thuis: www.vooreenveiligthuis.nl

Rik Viergever: R.Viergever@comensha.n/l



Kempenhaeghe

ﬂ Kempenhaeghe ’ Centrum voor Epilepsiewoonzorg

KEMPENHAEGHE ZOEKT DE ARTS VERSTANDELIJK GEHANDICAPTEN IN U

Bent u de Arts Verstandelijk Gehandicapten die zich met alle kennis, alle
aandacht inzet voor onze cliénten?

Als Arts Verstandelijk Gehandicapten bent u op de eerste plaats verantwoordelijk voor
het verlenen van specialistische medische zorg aan cliénten binnen een multidisciplinaire
setting. U diagnosticeert en behandelt aandoeningen van cliénten door het houden van
spreekuur en afleggen van visites. De diagnostiek en behandeling betreft zowel het
generalistische terrein en het specialistische vakgebied van de AVG. Zo nodig verwijst u
cliénten door naar externe specialisten of consulteert deze. Ook stelt u het medisch deel
van het zorgplan/ behandelplan op, coérdineert u de uitvoering ervan en voert hiertoe
overleg met het multidisciplinaire team. Daarnaast informeert u cliénten en verwanten
ten aanzien van de situatie en het doel van de behandeling. U legt onderzoeks- en
behandelgegevens vast in het zorgdossier. Tenslotte geeft u aanwijzingen aan
(verpleegkundig) begeleiders en verzorgenden op medisch en zorg-technisch gebied.

Wat wij van u verwachten

Bij Kempenhaeghe staat de cliént centraal. Wij verwachten dat onze waarden
‘uitzonderlijk betrokken, continue ontwikkelend, combineren van perspectieven,
toonaangevend en verbinden om samen te groeien’, ook uw waarden zijn.

U hebt een afgeronde opleiding tot Arts Verstandelijk Gehandicapten en bent
ingeschreven bij de Registratie Commissie Geneeskundig Specialist (RGS). U heeft kennis
van en ervaring met de zorg voor mensen met epilepsie en een verstandelijke beperking.
Ook heeft u kennis van en inzicht in handicap specifiek gebonden kennis en aanverwante
kennisgebieden zoals neurologische en psychiatrische stoornissen.

Wat wij u bieden

In verband met zwangerschapsvervanging bieden wij u voor de periode van medio mei
tot medio oktober 2019 een parttime contract van maximaal 32 uur per week. Verlenging
van het contract, met een kleinere parttimefactor, is bespreekbaar. De uren kunnen
worden verdeeld over twee artsen. Inschaling vindt plaats op basis van opleiding en
ervaring. Er is een eindejaarsuitkering en vakantietoeslag, beiden structureel van 8,33%.
In deze functie worden geen avond-, nacht- en weekenddiensten gewerkt.

Over Kempenhaeghe

Elke dag maakt Kempenhaeghe het verschil voor een kind, een gezin, een familie. Wij
helpen cliénten met hun diagnose of beperking meer perspectief te krijgen. Door kennis
en aandacht krachtig te combineren, verbindingen te leggen en onszelf continu te
ontwikkelen. Onze centra werken met 1.200 medewerkers aan gespecialiseerde
multidisciplinaire zorg voor mensen met epilepsie, slaapstoornissen of neurologische leer-
en ontwikkelingsstoornissen. Het Centrum voor Epilepsiewoonzorg is één van de
genoemde centra. Dit biedt woonzorg aan mensen met complexe epilepsie en een
bijkomende beperking. Het centrum heeft haar moderne hoofdlocaties in Heeze en
Sterksel met buitenhuizen in de naburige dorpen. Meer over Kempenhaeghe leest u op
www.kempenhaeghe.nl.

Voor meer informatie over de functie neemt u contact op met de heer F. Tan, directeur
CEW via telefoonnummer 040-2279408. Voor vragen over de sollicitatieprocedure neemt
u contact op met het servicebureau HR via telefoonnummer 040-2279275 of via
secretariaatp&o@kempenhaeghe.nl.

Bent u geinteresseerd in de functie, stuur dan uw motivatie en CV naar:
secretariaatp&o@kempenhaeghe.nl

91USLISAPY

LY P JswwnN JaquanoN ‘9¢ buebieer



ISSN: 1386-3991

TAVG abonnement

NVAVG leden ontvangen het TAVG gratis.

Voor niet-leden bestaat de mogelijkheid een
abonnement te nemen op het TAVG. Informeer
vrijblijvend via secretariaat@nvavg.nl.

Kopij

Kopij volgens aanwijzingen voor auteurs op
www.nvavg.nl/TAVG.

Mail voor de deadlines naar secretariaat@nvavg.nl.

Algemene voorwaarden
Voor algemene voorwaarden zie www.nvavg.nl.




