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Dementie herkennen
bij ernstige beperkingen

Mensen met zeer ernstige verstandelijke en meervoudige beperkingen 

worden ouder en krijgen daardoor vaker dementie. Promovenda 

Maureen Wissing ontwikkelde een diagnostisch hulpmiddel en 

verschillende kennismodules op dit gebied.

H
Het vaststellen van dementie bij men-
sen met zeer ernstige verstandelijke 
en meervoudige beperkingen (zevmb) 
is ingewikkeld, zo stelt bewegingswe-
tenschapper Maureen Wissing. Zij 
deed hier promotieonderzoek naar. 
“Kenmerkend voor dementie is een 
achteruitgang in cognitie. Dit is bij 
deze mensen moeilijk vast te stellen 
door de ernstige verstandelijke beper-
king. Bovendien kunnen veel van deze 
mensen niet praten. Je kunt achteruit-
gang van spraak dus niet horen.”

Ook het uitsluiten van aandoenin-
gen met symptomen die lijken op 
symptomen bij dementie is bij deze 
doelgroep lastig. Maar er is wel be-
hoefte aan kennis en hulpmiddelen, 
nu mensen met een zeer ernstige ver-

standelijke en meervoudige beperking 
steeds ouder worden en er meer men-
sen dementie krijgen. Naar beide on-
derdelen deed Maureen onderzoek; 
dit leidde tot een diagnostisch hulp-
middel. Op basis van dit hulpmiddel 
mag weliswaar geen diagnose gesteld 
worden, maar het geeft wel een aan-
wijzing dat er sprake van dementie 
kan zijn. Daarnaast zijn er gratis ken-
nismodules ontwikkeld, met handva-
ten voor begeleiders, behandelaren en 
familieleden.

Door literatuuronderzoek ontdekte 
Maureen acht studies die dementie-
symptomen beschreven bij mensen 
met zevmb, uitgevoerd bij een zeer 
kleine groep. “Dementie bij deze men-
sen bleek een vergeten onderwerp in 

bestaande literatuur.” 
Vervolgens zijn in groepsinter-

views familieleden, begeleiders en 
behandelaren gevraagd welke symp-
tomen zij bij mensen met (z)ev(m)b 
herkennen. Ook nam ze enquêtes af 
onder familieleden en zorgprofessi-
onals die werkzaam zijn binnen 
meerdere zorgorganisaties. En ze 
sprak met experts zoals gedrags-
kundigen, artsen VG en begelei-
ders die specifi eke kennis hebben 
over dit onderwerp. Tot slot onder-
zocht ze verscheidene dossiers 

Hulpmiddel voor de diagnose 
dementie bij mensen met ernstige 
beperkingen
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van mensen met zevmb met en zonder 
dementie. 

Uit dit onderzoek kwamen op vijf 
verschillende deelgebieden sympto-
men die kunnen wijzen op dementie: 

1. Achteruitgang in cognitie;
2. Gedragsveranderingen;
3. Achteruitgang in algemene da-

gelijkse levensverrichtingen (ADL);
4. Achteruitgang in motoriek;
5. Bijkomende gezondheidsproble-

men, zoals epilepsie en incontinentie.
Maureen licht een aantal sympto-

men in de gevonden deelgebieden toe 
aan de hand van de casus van Gijs. 
Gijs is een man van 52 jaar met 
downsyndroom en een ernstige ver-
standelijke beperking. Familieleden 
en begeleiders van Gijs merken dat hij 
de laatste twee jaar behoorlijk achter-
uitgaat. 

Maureen: “Op cognitiegebied zien 
begeleiders dat Gijs anders reageert 
tijdens alledaagse situaties, zoals het 
tafel dekken. Hij lijkt niet meer te be-
grijpen wat er gaat gebeuren, gaat niet 
meer rechtop zitten wat hij eerder wel 
deed.” Ook het gedrag van Gijs veran-
dert. “Gijs is steeds vaker angstig.” 

Verder lijken veranderingen in de 
ADL op dementie te wijzen. “Wanneer 
de begeleider vroeger zei: ‘We trekken 
een trui aan’ en de mouwen over zijn 

Gijs ging hard achteruit 

door dementie
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De promotie van 

Maureen is onderdeel 

van het project ‘Prak-

tijkvragen over de-

mentie bij mensen 

met (z)ev(m)b’, een 

samenwerkingsver-

band tussen de RU

Groningen, UMC

Groningen, Hanzehogeschool Groningen, Aca-

demische werkplaats EMB en de zorgorganisaties 

Alliade, ’s Heeren Loo, Ipse de Bruggen en Visio. Dit 

project is gesubsidieerd door ZonMW vanuit het 

dementieonderzoeks- en innovatieprogramma 

‘Memorabel’.

Via vb-dementie.nl/diagnostisch-hulpmiddel is 

het diagnostische hulpmiddel voor behandelaren 

zoals gedragskundigen en psychodiagnostisch 

medewerkers te downloaden. Op vb-dementie.

nl/kennismodules vind je theorie, vragen om je 

kennis te testen en een praktijkvoorbeeld. Ook is er 

een brochure met de onderzoeksresultaten be-

schreven aan de hand van de casus van Gijs, zie 

vb-dementie.nl/geen-onderdeel-van-een-

categorie/brochure.

Welmoed Visser en Daphne Kemner bespreken seksuele onderwerpen 

uit de verstandelijk gehandicaptenzorg

B� sten vo�  aandacht
Een gedragskundige belt om te overleggen. Het gaat over Lilly, een 

21-jarige cliënt met een matige verstandelijke beperking. Lilly trekt 

soms haar shirt omhoog om haar borsten te laten zien. En ze heeft 

de laatste maanden over meerdere begeleiders gezegd dat ze aan 

haar borsten hebben gezeten.

Omdat meldingen van vermoedens van seksueel misbruik heel serieus 

worden genomen, leidden Lilly’s uitspraken al twee keer tot het volgen van 

het protocol. De betreff ende begeleiders waren tijdens de procedure niet 

in de groep aan het werk, met alle consequenties van dien.

Ondanks dat de uitspraken van Lilly niet de waarheid bleken, zit de schrik er 

goed in. Veel begeleiders geven aan haar liever niet te willen begeleiden, 

omdat ze zichzelf niet meer veilig voelen. En hoe onveiliger de begeleiders 

zich voelen, hoe vaker Lilly haar borsten laat zien, zo lijkt het.

In het team wordt gedacht dat Lilly vroeger misschien seksueel is misbruikt, 

of dat ze juist seksuele voorlichting nodig heeft, omdat ze duidelijk niet 

weet wat hoort. De gedragskundige vraagt zich af of het gedrag über-

haupt wel seksueel is. Een warboel aan vraagtekens. 

Om te kunnen bepalen wat passende interventies zijn, is er meer informa-

tie nodig. De gedragskundige gaat aan de slag om een psycho-seksueel 

beeld op te stellen. Wie is Lilly qua niveau op cognitief, sociaal-emotioneel 

en op seksueel gebied? Hoe is haar seksuele ontwikkeling verlopen? Wat 

weet zij van seksualiteit? Wat beleeft ze aan seksualiteit? En daarnaast: wan-

neer vertoont ze het laten zien van haar borsten? Welke begeleidingswij-

zen hebben welk eff ect op haar gedrag? Wat heeft ze nodig?

Na een aantal maanden hebben de gedragskundige en ik weer contact 

over de bevindingen. Na observatie bleek dat Lilly vooral haar borsten liet 

zien als er veel onduidelijk voor haar was. Ook het beschuldigen van bege-

leiders leek te maken te hebben met onduidelijkheid. Als Lilly zich onveilig 

of verloren voelt, trekt ze met haar gedrag de aandacht naar zich toe om 

zich staande te houden. Seksueel gedrag genereert aandacht! Slim be-

dacht, maar niet heel wenselijk hier. 

De interventies hebben eff ect: na onrust extra tijd met haar doorbrengen, 

investeren in contact, regelmatig haar hand vasthouden, vaker samen iets 

doen zonder dat ze om aandacht hoeft te vragen. Lilly laat minder vaak 

haar borsten zien en ze heeft niemand meer beschuldigd. “Eind goed, al 

goed,” verzucht de gedragskundige.

“Fijn hoor! En hoe gaat het met haar verdere seksualiteitsbeleving?” vraag ik.

De gedragskundige valt even stil. “Wat stom zeg. Daar hebben we eigenlijk 

helemaal niet meer naar gekeken, nu het weer goed gaat...”

Zo herkenbaar. Vaak als er dingen misgaan hebben we aandacht voor sek-

sualiteit. Maar zonder dat er problemen spelen, lijkt de focus op de algeme-

ne seksuele gezondheid van cliënten er nauwelijks te zijn. Goed dat Lilly 

met haar gedrag dat ook even in het licht zette.  |  Daphne Kemner, 

orthopedagoog-seksuoloog NVVS Prinsenstichting/Zodiak

handen deed, dan stak Gijs zijn armen erin. Dat doet 
hij niet meer.” Motorisch gezien laat Gijs ook achter-
uitgang zien: “Sinds kort is hij volledig rolstoelafhan-
kelijk.” En hij kreeg ineens epileptische aanvallen. 
“Met name bij mensen met downsyndroom werd dit 
vaak benoemd als mogelijk symptoom van demen-
tie.”

Uit het onderzoek blijkt dat familieleden, begelei-
ders en behandelaren het belangrijk vinden dat er 
een diagnose dementie kan worden gesteld bij men-
sen met (z)ev(m)b. “Een diagnose kan verklaren wat 
er met iemand aan de hand is, en zorgt voor meer 
begrip bij gedragsverandering zoals prikkelbaarheid 
of agressie. Het is makkelijker hiermee om te gaan 
als je weet dat dit waarschijnlijk door de dementie 
komt. Bovendien zorgt een diagnose van dementie 
ervoor dat je geïnformeerde keuzes kunt maken. Je 
kan je begeleidingsstijl aanpassen. Bijvoorbeeld hel-
pen met het aantrekken van de trui in plaats van de 
cliënt uitdagen het zelf te doen.”  |

Onderzoeker 
Maureen Wissing
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