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SAMENVATTING

Verschillende facetten van (pre)linguistische taalontwikkeling zijn bij mensen met downsyndroom (DS)
vertraagd of minder ontwikkeld. Dit kan zorgen voor probleemgedrag en moeilijkheden in de com-
municatie. Passende ondersteunde communicatie is nodig, maar het is niet duidelijk hoe op een laag-
drempelige manier een afgewogen keuze kan worden gemaaket. In de verstandelijk gehandicaptenzorg
wordt daarom vaak gebruikgemaakt van trial-and-error. Dit literatuuronderzoek inventariseert en evalu-
eert instrumenten voor het bepalen van het communicatieniveau van mensen met downsyndroom. Mid-
dels systematisch literatuuronderzoek is gezocht naar artikelen waarin relevante instrumenten worden
genoemd. Deze instrumenten zijn beschreven en beoordeeld op basis van zes criteria die zijn opgesteld
vanuit de literatuur over specifieke kenmerken bij downsyndroom. De instrumenten zijn beoordeeld
op toepasbaarheid bij deze doelgroep. Van de 1480 gevonden artikelen zijn 35 artikelen geanalyseerd,
waaruit 23 verschillende instrumenten zijn geidentificeerd. Van de relevante artikelen zijn onder andere
studiepopulatie, doel en gebruikte instrumenten beschreven. Daarnaast zijn per instrument gegevens ver-
zameld over eigenschappen als doelgroep, materiaal, afnameduur, normering, betrouwbaarheid en validi-
teit. Na beoordeling van de 23 instrumenten op basis van de criteria bleek één instrument te voldoen aan
alle zes criteria. Zes instrumenten voldeden aan vijf van de zes criteria. Er is geen instrument gevonden dat
specifiek voor mensen met DS is ontwikkeld. De ComVoor lijkt het meest passende instrument. Voor de
inzet bij mensen met DS worden aanpassingen aan het instrument wenselijk geacht.
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1. Inleiding

Communicatie is de uitwisseling van in-
formatie en kennis tussen personen door op
elkaar te reageren. Kunnen communiceren
met je omgeving betekent dat je gehoord en
gezien wordt. Dat is essentieel als het gaat
om sociale participatie. Dus om je wensen
kenbaar te maken en actief mee te doen in
de maatschappij. Ook voor de algehele ont-
wikkeling van het individu is communicatie
essentieel (Smith et al., 2020). Bij mensen met
verstandelijke beperkingen (VB) is de ontwik-
keling verstoord en 45-90% van de mensen
met VB ervaart problemen in de communica-
tie (Memisevic & Hadzic,2013). Communica-
tie en gedrag zijn sterk gerelateerd: wanneer
er sprake is van moeilijk kunnen communi-
ceren, kan dit resulteren in probleemgedrag,
zoals agressie, automutilatie en stereotiep ge-
drag (Sigafoos, 2000). Bij een lager cognitief
niveau lijkt het probleemgedrag toe te nemen
(Holden & Gitlesen, 2006; Jones et al., 2008).

Het downsyndroom (DS) is de meest voor-
komende genetische oorzaak van VB (Bittles
et al,, 2007). In Nederland komt DS voor bjj
1 op de 900 levendgeborenen (de Graaf et
al.,, 2017). DS gaat samen met een ontwik-
kelingsachterstand (Anker et al., 2020). De
meeste mensen met DS hebben matige VB,
hoewel lichte tot zeer ernstige VB ook voor-
komen (Bacino & Lee, 2019). De ondersteu-
ningsbehoefte varieert in de praktijk van zo
nu en dan ondersteuning’ tot ‘ondersteuning
op alle gebieden’. Taal- en communicatiepro-
blemen komen veelvuldig voor bij DS (Chap-
man & Hesketh, 2000), vaker dan bij mensen
met VB zonder DS (Smith et al., 2020). Ver-
schillende facetten van de taalontwikkeling
zijn bij mensen met DS vertraagd of minder
ontwikkeld, waaronder de prelinguistische
en linguistische fase (Abbeduto et al., 2007;
Tabel 1).

Verschillende aspecten hebben invloed op
zowel de prelinguistische als de linguistische
fase. Zo hebben onderzoeken aangetoond
dat kinderen met DS een kleiner werkgeheu-
gen hebben dan leeftijdsgenoten die zich
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normaal ontwikkelen (Buckley, 1998). Dit
kan invloed hebben op hun taalbegrip, waar-
door het interpreteren van complexere taal-
structuren moeilijk wordt. Bij mensen met
DS is de visuospatiéle verwerking, d.w.z. het
filteren van relevante informatie uit visuele
input, meer ontwikkeld dan andere taal-
aspecten (Carr et al., 2007; Vicari et al., 2006).
Ook komen gehoorproblemen veel voor bij
mensen met DS. Een licht tot matig gehoor-
verlies komt voor bij 60% van de (jong)vol-
wassenen met DS (Chapman & Hesketh,
2000). Daarnaast komt oraal-motorische
problematiek voor vanwege een afwijkende
spierspanning, relatief kleinere mondholte,
relatief smaller gehemelte en relatief grotere
tong. Dit resulteert in moeilijkheden met de
codrdinatie van articulatoren (Roberts et al.,
2007).

De prelinguistische fase is de eerste, voor-
bereidende fase van het leren van taal en
loopt tussen 12 en 18 maanden bij kinderen
met een normale ontwikkeling (Brady et al.,
2012; Roberts et al., 2007). De moeilijkheden
in deze fase bij mensen met DS komen voort
uit 1) oraal-motorische problemen waardoor
brabbelen lastig is (Locatelli et al., 2021; Ro-
berts etal,, 2007); 2) imitatie in taal en gedrag
die op latere leeftijd moeilijk in de juiste con-
text kan worden geplaatst (Abbeduto et al.,
2007); 3) het missen of vertraagd ontwikke-
len van gedeelde aandacht, zoals oogcontact
en beurtwisseling (Hahn et al., 2018; Roberts
et al., 2007). Vergeleken met kinderen die
zich normaal ontwikkelen, zijn kinderen met
DS sterk in het maken van gebaren. Kinderen
met DS maken meer natuurlijke gebaren
zoals wijzen en knikken (Roberts et al., 2007).
In de studie van Roberts et al. (2007) wordt
een voorbeeld gebruikt van kinderen die tus-
sen 10 maanden en 4 jaar meer verschillende
soorten gebaren gebruiken dan hun normaal
ontwikkelende leeftijdsgenoten.

In de linguistische fase zien we zowel proble-
men in expressieve als in receptieve taalont-
wikkeling, waarbij vaak sprake is van een dis-
harmonisch profiel. Deze linguistische fase
start bij zich normaal ontwikkelende kin-
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deren vanaf de achttiende maand, er is geen
vast eindpunt (Roberts et al., 2007). Ten aan-
zien van receptieve taalontwikkeling wordt
bij (jong)volwassenen met DS gezien dat
het woordbegrip relatief sterk is ontwikkeld
(Martin et al., 2009). Het zinsbegrip is ver-
traagd of verminderd, met name wanneer de
grammaticale complexiteit oploopt (Chap-
man & Hesketh, 2000). Ten aanzien van de
expressieve taalontwikkeling is de spraak-
productie verminderd ten opzichte van zich
normaal ontwikkelende kinderen (Barnes et
al., 2006). De verminderde spraakproductie
kan worden verklaard vanuit het slechter
functioneren van de orale motoriek en vanuit

TABEL 1.

het verminderde taalbegrip. De eerste woor-
den komen vertraagd op gang en de zins-
productie is minder ontwikkeld (Abbeduto
et al., 2007; Roberts et al., 2007). Hoewel de
woorden vertraagd op gang komen, zien we
dat de woordenschat op latere leeftijd relatief
sterk is ontwikkeld. De woordenschat wordt
vergroot door herhaald aanbod van taal en
kan zowel verbaal als in de vorm van gebaren
worden aangeboden (Martin et al., 2009;
Abbeduto et al., 2007; Roberts et al., 2007).
Doordat de woordenschat groot is maar het
zinsbegrip zich relatief minder sterk heeft
ontwikkeld, kan in de dagelijkse communi-
catie overschatting optreden.

Ontwikkeling taalaspecten bij mensen met downsyndroom in vergelijking met

mensen zonder verstandelijke beperkingen

Taalaspect

Ontwikkeling

Referenties

Linguistisch gerelateerd

Gehoor Minder
Orale motoriek Minder
Visuospatiéle verwerking Meer

(Chapman & Hesketh, 2000)
(Roberts et al., 2007)
(Carretal., 2007; Vicari et al., 2006)

Prelinguistisch

Brabbelen Vertraagd
Taalbegrip Minder
Imitatie Normaal
Imitatie toepassen Minder
Gedeelde aandacht Minder
Gebaren (wijzen, knikken) Meer

(Locatelli et al., 2021)
(Roberts et al., 2007)
(Abbeduto et al., 2007)
(Abbeduto et al., 2007)
(Hahn et al., 2018)
(Roberts et al., 2007)

Linguistisch

Eerste woorden Vertraagd
Zinsproductie Minder
Woordbegrip Sterk
Zinsbegrip

Woordenschat Sterk
Spraakproductie Minder
Intentionele communicatie, woorden Vertraagd

en/of gebaren

Vertraagd of minder

(Abbeduto et al., 2007; Roberts et
al., 2007)

(Roberts et al., 2007)
(Martin et al., 2009)
(Chapman & Hesketh, 2000)

(Martin et al., 2009; Abbeduto et
al., 2007; Roberts et al., 2007)

(Barnes et al., 2006)
(Rondal & Buckley, 2003)
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Voor het verbeteren van communicatie-
problematiek bij DS is een aanpak van be-
lang die uitgaat van de sterke kanten van
de persoon en tegelijk rekening houdt met
de specifieke problematiek. De term Totale
Communicatie (TC), regelmatig gebruikt
in de verstandelijke gehandicaptenzorg, is
door Van Gemert & Minderaa (1997) om-
schreven als “het tegelijkertijd of naast elkaar
gebruiken van verschillende communicatie-
vormen”. Een ander begrip dat in omloop
is, betreft Ondersteun(en)de Communicatie,
een veelomvattende term waarbij verschil-
lende strategieén en communicatievormen
worden gecombineerd om de boodschap te
ondersteunen. In het Engels wordt hiervoor
de term AAC gebruikt: augmentative and
(https//www.
isaac-nf.nl). In het huidige artikel zal het
begrip Ondersteunde Communicatie (OC)
worden gehanteerd naar voorbeeld van Bar-
bosa et al. (2018). In die studie wordt het ge-
bruik van communicatievormen of hulpmid-

alternative communication

delen waarmee de persoon met DS of diens
omgeving de communicatie visueel, tactiel
of auditief kan maken, zoals voorwerpen,
symbolen, foto’s, geschreven woorden, (ge-
kleurde) lijntekeningen en pictogrammen,
onder OC verstaan (Barbosa et al,, 2018). De
officiéle Nederlandse gebarentaal (NGT) valt
niet onder OC, aangezien dit een officiéle taal
is (hteps//www.isaac-nf.nl).

“Wanneer iemand moeilijk kan communi-
ceren met verbale taal, dan moeten we alter-
natieven bieden. Dat is een fundamenteel
mensenrecht en uitermate belangrijk voor
veiligheid en het recht op zelfbeschikking”,
aldus praktijklector orthopedagogiek aan
de Hogeschool Gent Chris De Rijdt (2021).
Eerder onderzoek heeft aangetoond dat OC
helpt informatie beter te verwerken (Carr et
al., 2007; Vicari et al., 2006; Barbosa et al.,
2018). Barbosa et al. (2018) tonen in een
reviewartikel het belang aan van visuele en
auditieve OC voor communicatieve inter-
actie met kinderen met DS. Een behandelaar
maakt, na diagnostiek en dossieronderzoek,
de keuze voor de meest passende OC. Bar-
bosa et al. (2018) geven in hun artikel niet

BEEETA  cLiNE HORNSTRA, GERDA PAVLIS-MALDONADO, JOHANNA H.M. HOVENKAMP-HERMELINK & ALAIN D. DEKKER

aan welke instrumenten hierbij worden ge-
bruikt en hoe de keuze voor OC kan worden
gemaakt. Wel wordt benoemd dat cognitie,
leeftijd, voorkeur en emotionele ontwikke-
ling cruciaal zijn. Daarbij moet rekening
worden gehouden met kennis van ouders en
professionals. O’Neill en Wilkinson (2019)
stellen dat OC moet passen bij de vaardig-
heden en mogelijkheden van mensen met DS
en dat het niveau van communicatie, cogni-
tie, motorische vaardigheden en sensorische
perceptie van invloed is op de keuze van het
OC-systeem. Verpoorten (1996) benoemt in
een studie over VB en autisme dat de keuze
voor OC-middelen samenhangt met het ni-
veau van betekenisverlening, waarmee wordt
bedoeld of iemand OC bijvoorbeeld kan be-
grijpen of herkennen.

In literatuur over DS is veel bekend over
logopedische behandeling bij kinderen en
het nut en de noodzaak daarvan. Methodes,
programma’s of werkwijzen richten zich
veelal op ontwikkeling en vooruitgang bij
kinderen met DS. Het behandelen van ver-
traagde spraak- en taalontwikkeling is een
belangrijk doel binnen die behandeling,
een vroegtijdige
van communicatieproblemen belangrijk is

waarbij onderkenning
(Manacker, 2019). Een aantal onderzoekers
heeft aangetoond dat spraak- en taaltherapie
bij kinderen met DS een gunstig effect kan
hebben tot in de adolescentie, waarbij de be-
handeling gericht moet zijn op onder andere
complexe zinsstructuren (Miller, Leddy &
Leavitt, 1999; Jenkins, 2001; Buckley, 1993).
Volgens Rondal en Comblain (2002) blijft
het niveau van taal en communicatie bjj
mensen met DS gelijk vanaf jongvolwas-
senheid tot 50 jaar, tenzij er sprake is van
dementie. Mensen met DS hebben een ver-
hoogd risico op het ontwikkelen van demen-
tie door de ziekte van Alzheimer (Dekker &
De Deyn, 2018). Het talig functioneren en de
communicatiemogelijkheden kunnen ver-
anderen wanneer er sprake is van dementie
(Klimova et al., 2015). Literatuur over het
leerrendement van volwassenen met DS bijj
individuele behandeling, zoals directe logo-
pedie, is nihil. Er zijn wel voorbeelden van
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studies, zoals Didden (2006), die een positief
effect rapporteren wanneer in de omgeving
wordt behandeld, dus in de context van de
volwassene met VB. In de praktijk wordt bij
volwassenen met DS vooral behandeld door
de omgeving aan te passen op de mogelijk-
heden van de persoon met DS.

Om de omgeving goed aan te kunnen pas-
sen op het gebied van communicatie, is er
behoefte aan een instrument dat het com-
municatieniveau laagdrempelig in kaart
brengt. Laagdrempelig betekent hier dat
zo’n instrument binnen een beperkte tijds-
duur is af te nemen binnen zorginstellingen
omwille van de veelal beperkte concentra-
tiespanne van de persoon met DS en de be-
perkte financiéle middelen en beperkte per-
sonele beschikbaarheid binnen organisaties.
Reeds bekende methodes, programma’s en
werkwijzen blijken minder laagdrempelig en
beperkt onderbouwd. Daarnaast wordt niet
exact benoemd welke instrumenten geschikt
zijn om het communicatieniveau bij mensen
met DS in kaart te brengen. Dit literatuur-
onderzoek tracht inzicht te geven in de be-
staande instrumenten voor het bepalen van
het communicatieniveau bij volwassenen
met DS.

2. Methode

Dit literatuuronderzoek is uitgevoerd in
overeenstemming met de PRISMA-richtlij-
nen (Moher et al., 2009).

21 Zoekstrategie en
selectiecriteria

Op 1 juli 2022 is de zoekstrategie uitgevoerd
in de elektronische databases PubMed en
Scopus met zoektermen voor ondersteunde
communicatie (‘augmentative and alterna-
tive communication’” OR ‘symbolic com-
munication” OR ‘aided communication’ OR
‘total communication’) en instrumenten
(‘checklist” OR ‘scale’ OR ‘instrument’” OR

‘tool’). Later is de zoekstring aangevuld met
het woord ‘questionnaire’. Er is geselecteerd
op publicaties in het Nederlands of Engels.

De term ‘verstandelijke beperking’ of syno-
niemen daarvan zijn niet gebruikt, omdat
hiermee mogelijk instrumenten worden uit-
gesloten die, hoewel bedoeld voor een andere
doelgroep, wel toepasbaar zouden kunnen
zijn bij mensen met DS. Het woord ‘test’ is
niet meegenomen omdat deze term ook een
Engels werkwoord betreft en veel niet-rele-
vante hits oplevert. Het woord ‘diagnostic’ is
niet meegenomen omdat dit gaat over de ge-
stelde diagnose en niet over communicatie-
diagnostiek.

Aanvullend is handmatig gezocht naar Ne-
derlandstalige artikelen over OC en instru-
menten voor het vaststellen en/of bepalen
van het communicatieniveau in het archief
van het Nederlands Tijdschrift voor de Zorg
aan mensen met verstandelijke beperkingen
(NTz), LVB Onderzoek & Praktijk, en Ortho-
pedagogiek Onderzoek en Praktijk (OOP).
Dit zijn de enige Nederlandstalige, peerre-
viewed tijdschriften gericht op de verstande-
lijk gehandicaptenzorg.

Relevante artikelen werden geselecteerd aan
de hand van de in- en exclusiecriteria (Tabel
2). Twee onderzoekers (EH en GJPM) screen-
den onafhankelijk van elkaar de gevonden
artikelen op basis van titel en samenvatting.
Een derde onderzoeker JHMHH) herhaalde
steekproefsgewijs 20% van de screening. Als
de titel en de samenvatting aan de criteria
voldeden, werd de volledige tekst gelezen.
Indien de volledige tekst niet beschikbaar
bleek werd de studie uitgesloten. Verschillen
in selectie tussen de onderzoekers zijn bedis-
cussieerd tot consensus was verkregen. Re-
viewartikelen zijn niet meegenomen. Een in-
strument moest in het Nederlands of Engels
beschikbaar zijn. Instrumenten gericht op
communicatie, taalbegrip en visuospatiéle
vaardigheid werden geincludeerd, net als in-
strumenten die worden gebruikt voor het
bepalen van de juiste inzet van OC. Binnen
de taaltests werd gekeken welke relevante in-
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TABEL 2.
catieniveau

Selectiecriteria literatuuronderzoek naar instrumenten voor bepalen communi-

— Instrument wordt beschreven
VOOr meten communicatieniveau
- Instrument wordt beschreven
voor keuze ondersteunend com-
municatiemiddel
- Instrument gericht op:
- communicatie
- taalbegrip
- visuospatiéle vaardigheden

- Instrument gaat over attitudes tegenover ondersteunend com-
municatiemiddel of -interventie

- Instrument wordt gebruikt voor meten effect ondersteunend
communicatiemiddel of -interventie

- Secundaire bronnen (geen oorspronkelijk artikel), zoals sys-
tematische review

- Instrument gericht op:
- morfosyntaxis (grammatica)
- fonologie (klankleer)

- Nederlands of Engels - intelligentie
- pragmatiek (taalkunde)

- geheugen

- gedrag
- visus
- gehoor

- woordvinding
- begrijpend lezen
- gemoedstoestand
- sensorische informatieverwerking
- meting schoolse vaardigheden
- Classificatiesystemen
— Instrument is experimenteel ingezet

formatie ze geven, omdat taaltests over ver-
schillende elementen in de taal kunnen gaan,
zoals lezen, taalontwikkeling of grammatica.
Niet meegenomen werden instrumenten
over articulatie, grammatica, pragmatiek of
begrijpend lezen of die bedoeld zijn voor de
effectmeting/evaluatie van reeds ingezette
interventies of OC-middelen. Ook uitgeslo-
ten werden instrumenten die nog worden
onderzocht en nog niet officieel op de markt
zijn. Daarnaast werden enkele classificatie-
systemen die geen informatie geven over het
niveau van communiceren, zoals Internatio-
nale Statistische Classificatie van Ziekten en
met Gezondheid verband houdende Proble-
men (ICD) en International Classification
of Functioning, Disability and Health (ICF),
geéxcludeerd omdat ze niet bruikbaar zijn
voor het doel van deze studie. Tot slot werden
instrumenten over gemoedstoestand, geheu-
gen, woordvinding, sensorische informatie-
verwerking, gehoor, visus of intelligentie niet
meegenomen omdat ze evenmin een indica-
tie geven voor de OC-keuze.

22 Analyse-instrumenten

De uit de artikelen gehaalde instrumenten
zijn vervolgens beschreven aan de hand van
de meest actuele versie van de handleiding.
Als de handleiding niet beschikbaar was, is
informatie van de uitgeverswebsite of uit we-
tenschappelijke literatuur gebruike.

Op basis van elementen uit wetenschappelij-
ke literatuur en praktijkervaringen zijn zes
criteria opgesteld, afgestemd op de mogelijk-
heden van personen met DS, om de instru-
menten te beoordelen: 1) directe afname, 2)
beperkte afnameduur of lage belasting, 3)
non-verbale input en output, 4) gebruik van
zowel 2D- als 3D-materiaal, 5) beschrijvende
uitkomst, 6) verkrijgbaarheid.

1. Directe afname

De praktijk leert dat het functioneren van
mensen met DS beter te interpreteren is in
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direct contact, met inzicht in de context, dan
wanneer derden hierover vertellen. Direct
onderzoek levert naast de onderzoeksuit-
komsten ook relevante gedragsobservaties
op die snel kunnen worden omgezet in han-
delingsgerichte adviezen. In dit onderzoek
wordt voorbeeld genomen aan de Hand-
reiking (H)erken jij dementie van Uijl en Van
de Weijer (2022). Deze handreiking stelt dat
een direct onderzoek naast kwantitatieve ook
kwalitatieve gegevens oplevert. Volgens ver-
schillende studies, zoals Claes et al. (2012),
zijn er overeenkomsten in de uitkomsten bij
het invullen van een vragenlijst met derden
en een afname bij de persoon zelf. Het gaat
dan om lijsten die zijn afgenomen met bij-
voorbeeld ouders van kinderen, die vaak
nauw en structureel betrokken zijn. Volwas-
senen met DS verblijven vaak in een instel-
ling, waar de betrokkenheid van familie en
begeleiders variabel is, waardoor de uitkom-
sten van een vragenlijst die bij hen is afgeno-
men niet altijd overeenkomen met de input
van de persoon zelf. Om dit te voorkomen,
geven we in deze studie de voorkeur aan in-
strumenten waarbij er direct contact is met
de persoon met DS.

2. Beperkte afnameduur of lage belasting

Bij mensen met DS is er sprake van een
tragere verwerkingssnelheid, kortere aan-
dachtsspanne en verminderde werkgeheu-
gencapaciteit (Adams & Oliver, 2010; Chen
& Ringenbach, 2019; Sugimoto et al., 2016).
Bij de keuze van een instrument moet er extra
aandacht zijn voor de verminderde concen-
tratie (Ekstein et al., 2011). In de literatuur
wordt niet gesproken over een maximumtijd
die geschikt is voor personen met DS door
de variatie binnen de doelgroep. Binnen deze
studie gaat de voorkeur daarom uit naar een
zo kort mogelijke afnameduur. Geen hoofd-
reden, maar wel een relevante bijkomende
reden voor de voorkeur voor een korte afna-
metijd zijn de beperkte financiéle middelen
en personele beschikbaarheid in zorginstel-
lingen.

3. Non-verbale input en output

Non-verbale afname heeft de voorkeur van-
wege specifieke problematiek bij mensen met
DS, zoals gehoorproblemen en verminderd
taalbegrip. Ook het gegeven dat ze visuele
informatie beter verwerken dan verbale taal
(Carr et al.,, 2007; Vicari et al., 2006), speelt
hierin mee. Non-verbale antwoordmogelijk-
heden zijn bovendien wenselijk vanwege de
verminderde taalproductie bij mensen met
DS (Barnes et al., 2006). Qua inhoud van
het instrument is het van belang dat zowel
de prelinguistische als de linguistische fase
aan bod komen. Om de ondersteunde com-
municatiemogelijkheden te vergroten, is het
vooral belangrijk om de non-verbale moge-
lijkheden in kaart te brengen.

4. Gebruik van gestandaardiseerd 2D- en
3D-materiaal

Ondersteunde communicatie betreft het ge-
bruik van verschillende soorten materialen
(hteps//www.isaac-nf.nl). Om aan de hand
van een instrument een uitspraak te kunnen
doen over passende OC, moeten daarom
meerdere soorten materiaal worden beoor-
deeld tijdens de afname van het instrument.
De voorkeur gaat uit naar een instrument
waarbij zowel verschillende soorten gestan-
daardiseerd 3D-materiaal (voorwerpen) als
2D-materiaal aan bod komt (afbeeldingen,
schrift). Het gaat hierbij niet alleen om het
herkennen van de materialen, maar ook om
het begrip. Er is niet gekozen voor gebaren
omdat deze vluchtig zijn; zodra de spreker
ze heeft gemaakt zijn ze verdwenen. Mensen
met DS hebben, zoals eerder genoemd, een
verkorte aandachtsspanne, verminderde
werkgeheugencapaciteit en tragere verwer-
king (Adams & Oliver, 2010; Chen & Ringen-
bach, 2019; Sugimoto et al.,, 2016). Dit alles
in combinatie met verminderde concentratie
(Ekstein et al., 2011) maakt dat in deze studie
is gekozen voor blijvend materiaal.



120

ELINE HORNSTRA, GERDA PAVLIS-MALDONADO, JOHANNA H.M. HOVENKAMP-HERMELINK & ALAIN D. DEKKER

5. Beschrijvende uitkomsten

Een puntentotaal geeft minder inzicht in
de specifieke situatie van de persoon met
DS dan een beschrijvende score. Veel instru-
menten maken gebruik van quotiéntscores
(Q-scores) en leeftijdsequivalenten waarvan
mensen met DS afwijken. Instrumenten
voor kinderen die zich normaal ontwikkelen,
kunnen worden gebruikt bij volwassenen
met DS, met het risico op het bereiken van
de ondergrens (vloereffect) (Hamburg et al.,
2019). Door het vloereffect kan belangrijke
informatie verloren gaan die in een beschrij-
ving wel aan bod zou komen. Uitkomsten
van mensen met DS vergelijken met die van
een normgroep gematcht op chronologische
leeftijd is niet mogelijk volgens Chapman et
al. (2000). Om aan te sluiten bij de individue-
le persoon met DS is een instrument met een
beschrijvende uitkomst het meest geschike.
Zowel kwalitatieve als kwantitatieve instru-
menten zijn in deze studie geincludeerd,
waarbij een kwalitatieve uitkomst de voor-

keur heeft.

6. Verkrijgbaarheid

Omdat wordt beoogd de gevonden instru-
ment(en) in te zetten in de Nederlandse zorg
voor mensen met DS, dienen de instrumen-
ten anno 2023 in Nederland verkrijgbaar te
zijn.

3. Resultaten

31 Inventarisatie en beoordeling
instrumenten

In de geraadpleegde Nederlandse tijdschrif-
ten zijn geen relevante publicaties gevonden
voor mensen met DS. In de Engelstalige lite-
ratuur zijn 1480 artikelen gescreend, waar-
van 35 overbleven (Figuur 1) op basis van
de inclusie- en exclusiecriteria (Tabel 2). De
karakteristieken hiervan zijn beschreven in
Tabel 3. Uit deze artikelen zijn 23 instru-
menten gehaald. Van elk instrument worden
de eigenschappen weergegeven in Tabel 4. De
23 instrumenten zijn beoordeeld op basis van
zes criteria (Tabel 5). Instrumenten die vol-
doen aan minimaal vijf criteria worden hier-
na nader besproken.

3.2 Voorkeursinstrumenten
directe afname: ComVoor,
CPzZ

De ComVoor blijkt te voldoen aan alle zes
criteria. Het is een handelingsgericht instru-
ment dat primair is ontwikkeld voor mensen
met autismespectrumstoornis (ASS) en een
beperkte taalproductie. Dit instrument is
niet genormeerd; wel is er een vergelijking
gemaakt tussen de doelgroepen VB en VB
met autisme. Uit de literatuur blijkt dat het

] ] Na zoekstring .| Uitgesloten
Identificatie (N=1480) > (N=488)

< . Gescreend _ Uitgesloten
creening (N=992) "I (N=929)

. . Gelezen R Uitgesloten
Geschiktheid (N=63) > (N-28)

Inclusie Geincludeerd
(N=35)

FIGUUR 1.

Stroomschema selectieproces, gebaseerd op Moher et al. (2009)
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TABEL5.  Overzicht van criteria per instrument

Crite- 1: 2: 3: 4: 5: 6: Aantal crite-
rium — Indirect Beperkte Non-verbale Gebruik Be- Verkrijg-  ria waaraan
Instru- contact met afnameduur of in-enout- van2D-en schrijvende baar- het instru-
ment | testpersoon lage belasting put 3D-materiaal uitkomst heid ment voldoet
ComVoor + + + 4 1 4 6

CPz + + + + + - 5

CCC - + + + + + 5

CCS - + + + + + 5

CM - + + + + + 5
PVCS - 1 + 4 3 1 5
C-BiLLT + + - . _ . 4

ECI - + + = + + 4
FCP-R - + + - + + 4
MCST-A - + + = + + 4
TASP + + _ _ . . A
BPVS + + - = = + 3

DI - + + - - + 3
CSBS = = + + = + 3
PPVT + + - - - + 3
RDLS + = - + _ + 3
REEL - + + - - 4 3
WAB-R + = - 4 + _ 3

CAT + = - = = Sl 2

ITPA + - - _ _ . 2
TACL + + _ _ _ _ 2

LDS - + - - - - 2

PLS - - - - - + 1

+=voldoet aan criterium
- =voldoet niet aan criterium

Afkortingen: zie Tabel 4

percentage mensen met DS en ASS tussen
7 en 16% ligt (Bull, 2020 en Richards et. al.,
2015). De manier waarop de diagnose ASS
bij mensen met DS wordt gesteld, loopt uit-
een omdat er een overlap is in kenmerken van
DS en ASS (Richards et al., 2015). Volgens

Schenk (2022) is het vooral van belang te ont-
dekken hoe de persoon met DS en mogelijk
ASS kan worden ondersteund. De ComVoor
richt zich op twee vragen: 1) welke OC-mid-
delen zijn geschikt en 2) welk niveau van
betekenisverlening is van toepassing? Er zijn
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twee mogelijke indicaties voor het niveau
van betekenisverlening: presentatieniveau
(waarnemen informatie in concrete context)
en representatieniveau (verwijzende functie).
De ComVoor is non-verbaal: er zijn geen ver-
bale vragen en er wordt geen verbale respons
verwacht. Verschillende soorten spel- en ge-
bruiksvoorwerpen en afbeeldingen worden
gebruikt. Volgens de handleiding duurt afna-
me van de ComVoor gemiddeld 45 minuten.
Hoewel er afbreekregels zijn, wordt in elke
afname een groot deel van de items afgeno-
men. Als afname in één zitting niet lukg, is
het raadzaam het vervolg zo snel mogelijk
te laten plaatsvinden en een deel te herhalen
(Verpoorten et al.,, 2016).

Het Communicatie Profiel-Z (CPZ) voldoet
aan vijf van de zes criteria. Het CPZ is niet
meer verkrijgbaar, waardoor het niet voldoet
aan het laatste criterium. Het CPZ kijkt naar
het gebruik én de mogelijkheden van diverse
communicatievormen bij mensen met VB.
Het instrument bestaat uit twee onderdelen:
een vragenlijst met 109 vragen over zowel
receptieve als expressieve communicatie en
een deels non-verbaal testgedeelte dat het ge-
bruik van verschillende communicatiemid-
delen in kaart brengt, namelijk gesproken
taal en afbeeldingen (foto’s, tekeningen, pic-
togrammen, gebaren). Het deels non-verbaal
testgedeelte is in ongeveer 35 minuten af te
nemen (Willems & Verpoorten, 1996).

3.3 Voorkeursinstrumenten
indirecte afname: CCC, CCS,
CM, PVCS

De instrumenten met indirecte afname
zijn op te delen in twee categorieén: instru-
menten die zich voornamelijk richten op te
stellen doelen en te plegen interventies (CM,
PVCS en CCS) en instrumenten die de com-
municatie in kaart brengen en beschrijven
(CCC en CM). Voor deze vijf indirecte in-
strumenten, hierna nader beschreven, geldt
dat ze niet aan het eerste criterium (directe
afname) voldoen, maar wel aan de andere vijf
criteria.

De Communicatie Matrix (CM) is een be-
oordelingsinstrument dat de communicatie-
vaardigheden, -vooruitgang en behoeften in
kaart brengt van mensen die functioneren in
de vroeg verbale fase. Er wordt gevraagd naar
verschillende communicatievormen: geba-
ren, afbeeldingen, schrift, spraak, gezichts-
uitdrukkingen, spel- en gebruiksvoorwerpen.
De CM bestaat uit 24 vragen die worden
beantwoord door familie of professionals
(afnameduur 10-60 minuten) en resulteert
in een communicatieprofiel waarbij zeven
niveaus van communicatie worden weergege-
ven (Rowland, 2013). Dit instrument geeft
indicaties voor behandeldoelen. De uitkomst
is een profielkaart waarop in niveaus wordt
uitgedrukt in welk stadium van de beginnen-
de communicatie de persoon zich bevindt.
Implicaties voor OC zijn er niet, hoewel met
het instrument wel zou kunnen worden be-
oordeeld of de OC het gewenste effect heeft
door de CM voor en na de inzet in te vullen.

De Preverbal Communication Schedule
(PVCS) is een vragenlijst die vooral bedoeld
is om professionals te helpen om verbale en
non-verbale communicatievaardigheden in
kaart te brengen van mensen met minimale
verbale en gebarenmogelijkheden. De PVCS
is gericht op het vaststellen van de mogelijk-
heden van het individu om te communice-
ren. De vragenlijst resulteert in communica-
tiedoelen voor bijvoorbeeld beurtwisseling,
aandacht vragen en antwoorden op simpele
vragen. De PVCS bestaat uit 27 secties met
195 items en is in te vullen in 120 minuten.
Een kortere versie kan worden gebruikt bij
mensen met een goede fijne motoriek of
spraak zonder visuele en auditieve beperking
(Kiernan & Reid, 1987). Voor de inzet van de
juiste OC geeft de PVCS niet direct handvat-
ten; wel kan het mogelijk worden afgelezen
aan de antwoorden die op vragen zijn gege-
ven. Zo kan worden beoordeeld wat iemand
gebruikt en kan, hoewel het instrument hier-
voor niet is ingericht.

De Communication Complexity Scale (CCS)
geeft een indeling in communicatiefasen en
een beschrijving van de communicatie van
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kinderen en volwassenen met weinig, vaak
pre- of vroegsymbolische communicatie. De
CCS is een twaalfpuntsschaal die kan worden
gebruikt om te beschrijven hoe iemand met
minimale verbale vaardigheden communi-
ceert. De term ‘minimale verbale vaardighe-
den’ wordtin de CCS gebruikt om expressieve
communicatie te beschrijven, zoals gebaren,
oogcontract en symbolen. Wanneer de CCS
is ingevuld, kan worden afgelezen hoe het ge-
observeerde communicatiegedrag is. De CCS
zegt het algehele communicatieniveau tijdens
de observatie te karakteriseren. De CCS kan
worden gebruikt om vroege communicatie te
meten in een nagebootste natuurlijke setting
(bijvoorbeeld klassikale en ouder/kind-inter-
acties). De vragenlijst is in te vullen in 30
minuten, maar vergt verschillende observatie-
contexten waardoor het mogelijk meer tijd
in beslag neemt. De CCS heeft als primair
doel de communicatie te beoordelen en inter-
venties te plannen waar verbetering mogelijk
is (Brady et al.,, 2012). De uitkomsten van de
CCS kunnen worden gebruikt voor de beoor-
deling van de juiste inzet van OC. Het instru-
ment is hiervoor echter niet bedoeld.

De Checklist
petences for adults with severe and multiple
disabilities (CCC) is een vragenlijst die kan
worden aangevuld met observatie. Middels
de vragenlijst worden vroegcommunicatieve
vaardigheden van (jong)volwassenen met
weinig tot geen spraak in kaart gebracht.
De vragenlijst is niet geschikt wanneer ie-
mand meer dan 50 woorden, gebaren of af-
beeldingen kent, wat op voorhand moeilijk
vast te stellen is. De CCC bestaat uit 62 ja/
nee-vragen over het gebruik en begrip van
foto’s en gebruiksvoorwerpen en is onderver-
deeld in verschillende fases. De invulduur is
niet gerapporteerd in de literatuur (Bloom-
berg et al,, 2009). Wanneer de CCC is af-
genomen en geinterpreteerd, wordt er een
indeling gemaakt in vijf fasen. Op basis van
de ingevulde antwoorden en de indeling in
die fasen kan worden afgelezen welke vorm
van OC geschikt is voor de persoon. De CCC
heeft echter niet als doel de juiste vorm van
OC te kiezen; dit is aan de behandelaar zelf.

of Communicative Com-

4. Discussie

Dit onderzoek geeft een uitgebreid overzicht
en een onderbouwde beoordeling van in
peerreviewed literatuur gevonden instru-
menten voor het bepalen van het communi-
catieniveau en de juiste OC voor volwassenen
met DS. Uit de analyse blijkt dat er geen
instrument beschikbaar is dat specifiek is
ontwikkeld voor het bepalen van het com-
municatieniveau van volwassenen met DS.
Wel lijken enkele instrumenten die voor an-
dere doelgroepen zijn ontwikkeld geschikt
om een indicatie te geven over het communi-
catieniveau en meest passende OC bij mensen
met DS. In direct contact met de cliént lijkt
de ComVoor het meest geschikte instrument,
hoewel het primair is ontwikkeld voor men-
sen met autisme. De ComVoor onderscheidt
zich van veel andere instrumenten door di-
recte afname bij de testpersoon. Het CPZ vol-
doet ook aan de meeste criteria, maar is niet
meer verkrijgbaar. De indirecte instrumenten
CCC, CCS, CM en PVCS voldeden niet aan
het directe criterium, maar wel aan de overige
criteria. De indirecte instrumenten die het
beste aansluiten, lijken de CCC en CM te zijn
omdat ze de communicatie beschrijven in het
licht van OC in plaats van behandeldoelen te
stellen op het gebied van communicatie.

De ComVoor kent een zeer goede betrouw-
baarheid en een redelijke tot sterke inhouds-
en constructvaliditeit. Dit instrument is
niet genormeerd; wel is er een vergelijking
gemaakt tussen groepen met VB en VB met
autisme. De toepasbaarheid is beperkt tot
mensen met een ontwikkelingsniveau tus-
sen 12 en 60 maanden. De communicatie-
problematiek van de doelgroep waarvoor de
ComVoor is ontwikkeld (Verpoorten et al.,
2016), komt grotendeels overeen met die van
mensen met DS, die problemen hebben in de
expressieve en receptieve taalontwikkeling
(Martin et al., 2009) en in de prelinguistische
en linguistische fase van communicatie (Ab-
beduto et al., 2007). De ComVoor geeft ant-
woord op vragen rond betekenis verlenen en
voorkeur voor OC-materiaal. Een voordeel is
dat de ComVoor non-verbaal is. Vanwege de
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verkorte aandachtsspanne bij mensen met
DS (Ekstein et al., 2011) lijkt de afhameduur
van 45 minuten lang. Hoewel het mogelijk
is de afname van de ComVoor op te delen
in meerdere momenten, heeft een enkele af-
name de voorkeur. Wanneer wordt gekozen
voor meerdere afnamemomenten, is dit niet
alleen belastend voor de persoon met DS zelf,
maar ook voor zijn omgeving, omdat meer
aanspraak wordt gedaan op tijd, personele
inzet en financiéle middelen.

Als direct contact niet mogelijk is, dan zijn
instrumenten met indirect contact een alter-
natief. De gevonden indirecte instrumenten
zijn niet specifiek ontwikkeld om de juiste
OC te kiezen voor de testpersoon. Er zijn twee
uitkomsten te onderscheiden bij de gevon-
den instrumenten. Waar de CCC en CM pri-
mair de communicatie in kaart brengen, zijn
de CCS en PVCS gericht op het opstellen van
communicatiedoelen. Daarnaast verschillen
deze instrumenten in de manier van afname.
Bij de CCC, CCS en PVCS is de vragenlijst te
combineren met gerichte observatie van de
testpersoon. De observatie is dan bedoeld om
goed antwoord te kunnen geven op de gestel-
de vragen. De CM betreft een vragenlijst die
uitsluitend online is in te vullen door of met
begeleiders en/of verwanten. Bij deze instru-
menten wordt gevraagd naar bijvoorbeeld
het gebruik van afbeeldingen of schrift. Bij
de observaties wordt materiaal gebruikt: de
CCC hanteert foto’s en gebruiksvoorwerpen,
de CCS hanteert symbolen, gebruiks- en spel-
voorwerpen en de PVCS hanteert afbeeldin-
gen en objecten. De CM gebruikt geen mate-
rialen. De invultijd van de CCS (30 minuten)
en CM (10 tot 60 minuten) is aanzienlijk
korter dan die van de PVCS (120 minuten).
De invulduur van de CCC is niet beschreven
in de handleiding. Hoewel alle instrumenten
iets zeggen over de communicatie van de
testpersoon, lijken de CCC en CM het meest
geschikt om in indirect contact met volwas-
senen met DS de juiste OC te vinden, aange-
zien deze instrumenten in de uitkomst een
beschrijving geven van de mogelijkheden van
de testpersoon.

41 Sterktes van het onderzoek

De studie komt tegemoet aan een praktijk-
vraag over optimale communicatie tussen
mensen met DS en hun omgeving. Door
de brede opzet van de zoekstrategie zijn in-
strumenten voor verschillende doelgroepen
beoordeeld en is niet enkel gezocht naar in-
strumenten die specifiek zijn ontwikkeld
voor mensen met VB of DS. Door deze opzet
zijn veel mogelijk geschikte instrumenten ge-
analyseerd. Voor het opstellen van de criteria
ten aanzien van de problematiek van mensen
met DS, is naast de literatuur ook gekeken
naar de praktijk. Door het praktijkgerichte
aspect en het uitsluitend includeren van ver-
krijgbare instrumenten zijn de resultaten uit
de studie direct toepasbaar.

42 Beperkingen van het
onderzoe

Van enkele geidentificeerde instrumenten
was geen handleiding verkrijgbaar. Daardoor
moest worden teruggevallen op informatie
van de uitgever of uit gepubliceerde artike-
len, die vaak minder gedetailleerd zijn dan de
handleiding zelf. Dit kan het evaluatieproces
hebben beinvloed. Een tweede beperking
is dat de Engelse zoekterm ‘test’ niet kon
worden gebruikt omdat deze te algemeen is.
Hoewel de gebruikte zoekstrategie een vrij
compleet overzicht biedt, kan niet worden
uitgesloten dat het niet gebruiken van deze
term ertoe heeft geleid dat artikelen zijn ge-
mist.

43 Betekenis van het onderzoek
voor de praktijk

Verbetering van de communicatie door pas-
sende ondersteunde communicatie in te
zetten is van toegevoegde waarde in het leven
van mensen met DS: een goed communicatie-
systeem geeft voorspelbaarheid en veiligheid
(De Rijdt, 2021). Kennis van het communi-
catieniveau biedt ondersteuning bij de keuze
voor het juiste OC-systeem. De resultaten uit
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deze studie geven een indicatie van mogelijke
instrumenten geschikt voor mensen met DS.

44 Toekomstig onderzoek

De ComVoor is ontwikkeld voor mensen
met ASS en beperkte communicatieve mo-
gelijkheden. Vanwege de directe afname,
het non-verbale aspect, gebruik van 2D- en
3D-materiaal en de beschrijvende uitkomst,
lijkt de ComVoor ook geschikt voor volwas-
senen met DS. Met een vervolgonderzoek zou
dit in de praktijk kunnen worden getoetst,
waarbij er specifieke aandacht zou moeten
zijn voor de aandachtsspanne van mensen
met DS versus de afnameduur. Als blijkt dat
de afnameduur te lang is, of het opdelen te
belastend, valt te overwegen om een verkor-
te versie te ontwikkelen. Daarnaast is het,
gezien de hoge kans op het ontwikkelen van
dementie bij mensen met DS, aan te bevelen
te onderzoeken in hoeverre dementie invloed
heeft op de uitkomst van de ingezette OC en
of de uitkomst verandert bij achteruitgang
van communicatievaardigheden door de-
mentie.

Twee instrumenten in dit onderzoek zijn
geschikt bevonden voor indirecte afname, te
weten de CCC en CM. In een vervolgstudie
zouden deze instrumenten nader kunnen
worden onderzocht op toepasbaarheid voor
mensen met DS bij wie directe afname niet
mogelijk is.

5. Conclusie

Dit onderzoek inventariseerde en evalueerde
23 instrumenten om het communicatie-
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