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1. 	 Inleiding
Met een prevalentie van ongeveer 1 op 900 levend-
geborenen is downsyndroom (DS) de meest voor-
komende genetische oorzaak van een verstandelijke 
beperking (VB) (de Graaf et al., 2017). Mensen met 
downsyndroom hebben een hoog risico op het ont-
wikkelen van dementie door de ziekte van Alzheimer 
(AD). Vanaf 40-jarige leeftijd is er bij vrijwel alle men-
sen met downsyndroom uitgebreide alzheimerpatho-
logie aanwezig in de hersenen (Mann, 1988). De leef-
tijd waarop de eerste klinische dementiesymptomen 
zich manifesteren varieert echter sterk (Fortea et al., 
2020; McCarron et al., 2017). Het diagnosticeren en 
monitoren van achteruitgang en beginnende demen-
tie is bij mensen met downsyndroom dan ook ver-
re van eenvoudig, terwijl dit voor de dagelijkse zorg 
en ondersteuning van essentieel belang is (Janicki, 
2011). Meer achtergrondinformatie over de ziekte van 
Alzheimer bij mensen met downsyndroom is te vin-
den in het overzichtsartikel van Dekker & De Deyn 
(2018).

Gedragsveranderingen komen veel voor bij demen-
tie, net als achteruitgang in het cognitief en alledaags 
functioneren. Met deze Gedrags-(Behavioural) en 
Psychologische Symptomen van Dementie (BPSD), 

of neuropsychiatrische symptomen, wordt “een he-
terogene reeks psychologische reacties, psychiatri-
sche symptomen en gedragingen ten gevolge van de 
aanwezigheid van dementie” bedoeld (Finkel, 2001). 
Bijna alle mensen met dementie in de algemene be-
volking ervaren ten minste één gedragsverandering 
op enig moment in het ziekteverloop (Cerejeira et al., 
2012; Gauthier et al., 2010). In de algemene bevolking 
worden dementiegerelateerde gedragsveranderingen 
in verband gebracht met een verminderde kwali-
teit van leven en eerdere opname voor mensen met 
dementie en een verzwaring van de last voor zorg-
verleners (Finkel, 2000, 2001). Bovendien behoren 
dementiegerelateerde gedragsveranderingen tot de 
voornaamste redenen voor doorverwijzing naar spe-
cialistische zorg (Adams et al., 2008). 

Professionele zorgverleners vinden het met name las-
tig om te reageren op de onvoorspelbaarheid van de 
gedragsveranderingen (Iacono et al., 2014) en wach-
ten wellicht met interventie totdat het gedrag moei-
lijker handelbaar is (Cleary & Doody, 2017a; Sheehan 
et al., 2015). Bovendien kan worden gedacht dat de 
veranderingen bij de beperking horen, waarbij het 
verband met dementie over het hoofd wordt gezien 
(diagnostische overschaduwing) (Iacono et al., 2014; 
Keller et al., 2016). Het systematisch in kaart bren-
gen van dementiegerelateerde gedragsveranderingen 
is van belang om zorgverleners en familieleden hier-
van bewuster te maken en het begrip en de acceptatie 
te vergroten, wat kan bijdragen aan beter passende 
zorg en ondersteuning (Chapman et al., 2018; Cleary 
& Doody, 2017b). Doordat gedragsveranderingen ook 
in prodromale en vroege stadia van dementie op-
treden, kunnen ze dienen als vroege ‘alarmsignalen’ 
(Lautarescu et al., 2017). Het kunnen anticiperen op 

Doordat gedragsveranderingen ook in prodromale en 

vroege stadia van dementie optreden, kunnen ze dienen als 

vroege ‘alarmsignalen’ (Lautarescu et al., 2017).
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de ontwikkeling van symptomen maakt het moge-
lijk om ondersteuning, werk/dagbesteding en leef-
omgeving tijdig aan te passen (Bekkema et al., 2015). 
Belangrijk is ook dat dementiegerelateerde gedrags-
veranderingen (deels) kunnen worden behandeld, zo-
wel met als zonder medicatie (Chowdhury & Benson, 
2011; Hässler & Reis, 2010; Heyvaert et al., 2014; 
Janowsky et al., 2003; Keller et al., 2016; Nicoll et al., 
2013; Ogg-Groenendaal et al., 2014).

In de algemene bevolking worden dementiegere-
lateerde gedragsveranderingen vaak in kaart ge-
bracht met schalen zoals de Neuropsychiatrische 
Inventarisatielijst (NPI) (Cummings, 1997; 
Cummings et al., 1994). Dergelijke schalen zijn echter 
niet aangepast en gevalideerd voor mensen met VB, 
waaronder downsyndroom. Schalen die worden ge-
bruikt voor de screening of diagnostiek van dementie 
bij mensen met downsyndroom richten zich maar 
beperkt op veranderingen in gedrag (Dekker et al., 
2015). Daarom hebben we de Gedrags-(Behavioural) 
en Psychologische Symptomen van Dementie (BPSD-
DS) evaluatieschaal ontwikkeld. Hiermee kunnen 
gedragsveranderingen in kaart worden gebracht 
door de frequentie en ernst van gedragsitems in de 
laatste zes maanden te vergelijken met het typische/
karakteristieke gedrag dat aanwezig was voordat 
achteruitgang optrad. De initiële ontwikkeling van 
dit systematische informanteninterview is eerder in 
het Engels beschreven in het Journal of Alzheimer’s 
Disease (Dekker, Sacco, et al., 2018) en in het 
Nederlands in het Tijdschrift voor Gerontologie en 
Geriatrie (Dekker, Vermeiren, et al., 2018). De eerste 
versie bestond uit 83 gedragsitems in 12 klinisch-ge-
definieerde secties. Bij 281 personen met downsyn-
droom zonder dementie (DS), met twijfelachtige de-
mentie (DS+TD) en met gediagnosticeerde dementie 
(DS+AD) zijn gedragsveranderingen vastgesteld, met 
veelbelovende resultaten voor de eerste validiteit en 
betrouwbaarheid. Op basis van de resultaten en er-
varingen van het eerste onderzoek richtten we ons 
in dit vervolgonderzoek op het optimaliseren van de 
schaal, onder andere door deze in te korten en aan 
te scherpen, zodat hij in de dagelijkse praktijk beter 
bruikbaar is. Daarnaast wordt de geoptimaliseerde 
schaal verder getoetst in een grote representatieve 
steekproef van mensen met downsyndroom, onder 
meer ten aanzien van betrouwbaarheid en het discri-
minerend vermogen.

2. 	 Methode
2.1. 		 Schaaloptimalisatie
De eerste BPSD-DS evaluatieschaal (83 items) is inge-
kort op basis van de itemrelevantie en multidiscipli-
naire ervaringen in het eerdere onderzoek. Een item 
wordt irrelevant bevonden wanneer bij ≥85% van de 
personen met DS+TD en DS+AD sprake is van onver-
anderde scores voor zowel frequentie als ernst, wat 
duidt op gebrek aan klinisch relevante verandering 
in relatie tot dementie (Dekker, Sacco, et al., 2018; 
Dekker, Vermeiren, et al., 2018). Na het inkorten is 
de schaal tekstueel aangescherpt en is de handleiding 
verbeterd op basis van de praktijkervaringen in het 
eerste onderzoek.

2.2. 	 Vertaling
De geoptimaliseerde Nederlandse versie (het bron-
document) is over en weer vertaald in het Frans, 
Italiaans en Spaans door een professioneel, gecer-
tificeerd vertaalbureau (DBF Communicatie B.V., 
Alphen aan den Rijn, Nederland) volgens de ISO-
norm voor vertaaldiensten (ISO 17100:2015). 

2.3. 	 Digitalisering
Voor dit onderzoek is een digitale versie van de schaal 
ontwikkeld in de webapplicatie Limesurvey om het 
invullen te vergemakkelijken en de dataverwerking 
en -kwaliteit (de volledigheid van ingevoerde gege-
vens en stapsgewijze begeleiding van interviewers) te 
verbeteren. Het systeem werd gehost en beheerd bin-
nen het Centrum voor Informatie Technologie van 
Rijksuniversiteit Groningen (RUG). Een gepseudoni-
miseerde SPSS-export vanuit deze database vormde 
de basis voor de analyses. 

2.4. 	 Multidisciplinair samenwerkingsverband
Aan dit onderzoek deden 17 Nederlandse zorginstel-
lingen en 4 Europese expertisecentra mee. Dankzij dit 
brede multidisciplinaire samenwerkingsverband kon 
een grote representatieve steekproef van mensen met 
downsyndroom worden onderzocht in de dagelijkse 
praktijk. De volgende Nederlandse zorginstellingen 
deden mee: Amerpoort, Aveleijn, Cosis, De Twentse 
Zorgcentra, Dichterbij, Elver, Ipse de Bruggen, Nieuw 
Woelwijck, Philadelphia, Reinaerde, ’s Heeren Loo, 
Severinus, Sherpa, Sprank, Talant (onderdeel van 
Zorggroep Alliade), Vanboeijen en Zuidwester. 
Daarnaast namen de Universiteit Antwerpen (België), 
Institut Jérôme Lejeune (Frankrijk), Policlinico 
Gemelli (Italië) en Hospital de la Santa Creu i Sant 
Pau (Spanje) deel. 
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2.5. 	 Scoring
Voor elk item in de schaal zijn de frequentie en ernst 
gescoord. Om gedragsveranderingen over de tijd te 
identificeren en rekening te houden met gedrag dat 
al aanwezig was, zijn de frequentie en ernst voor twee 
tijdsperiodes gescoord: (a) het gedrag in de laatste zes 
maanden en (b) het typische/karakteristieke gedrag 
dat al aanwezig was voordat enige achteruitgang op-
trad. De frequentie is gescoord op een vijfpuntsschaal: 
0 = nooit of eenmalig, 1 = zelden (<1 x per maand), 2 
= soms (maandelijks, niet wekelijks), 3 = vaak (weke-
lijks, niet dagelijks) of 4 = heel vaak (dagelijks of con-
tinu). De frequentieveranderingsscore (score voor 
subitem (a) – score voor subitem (b)) was een maat 
voor gedragsverandering over de tijd, variërend van 
-4 tot +4. De ernst is bekeken vanuit het perspectief 
van de persoon met downsyndroom en is gebaseerd 
op twee aspecten: persoonlijk lijden en mate van ver-
storing van het dagelijks leven. De ernst is gescoord 
op een vierpuntsschaal: 0 = geen, 1 = mild, 2 = matig, 
3 = ernstig. De ernstveranderingsscore (score voor 
subitem (a) – score voor subitem (b)) is een maat voor 
de veranderingen over de tijd, variërend van -3 tot +3. 

Afhankelijk van de woonsituatie zijn informanten 
niet altijd op de hoogte van het slaapgedrag. Daarom 
is in sectie 2 over slaapproblemen de optie ‘onbekend’ 
opgenomen. Daarnaast is bij enkele items de optie 
‘niet van toepassing’ toegevoegd. Wanneer er sprake 
was van lichamelijke beperkingen, onvrijwillige zorg 
(items 1.2, 1.4, 2.3 en 5.4, zie Resultaten) of verbale be-
perkingen (items 3.3, 5.5, 6.1 en 10.3, zie Resultaten) 
waardoor een symptoom zich niet kon voordoen, had 
de interviewer de mogelijkheid ‘niet van toepassing’ 
te antwoorden. 

Tot slot is de zorglast gescoord vanuit het perspectief 
van de zorgverleners/familieleden. De zorglastscore 
is gebaseerd op drie aspecten: (1) handelbaarheid van 
symptomen, (2) benodigde extra tijd en (3) emotione-
le belasting. De zorglast is gescoord op een vierpunts-
schaal: 0 = geen, 1 = mild, 2 = matig, 3 = ernstig. Per 

sectie varieerde de zorglastverandering (score voor 
subitem (a) – score voor subitem (b)) van -3 tot +3.

2.6. 	 Interviewers
De BPSD-DS II is ingevuld door interviews met in-
formanten aan de hand van een gedetailleerde hand-
leiding. De interviews zijn afgenomen door ervaren 
artsen, gedragskundigen (orthopedagogen of neuro-/
GZ-psychologen), psychologisch/psychodiagnos-
tisch medewerkers of onderzoekers. De interviewers 
kregen vooraf een instructie over de procedure en 
het digitale systeem, waarbij ze ook met het digita-
le systeem konden oefenen. Interviewers volgden de 
handleiding en de volgorde van secties en items in de 
schaal.

2.7. 		 Informanten
Voor iedere persoon met downsyndroom is minstens 
één informant geïnterviewd, zoals een begeleider 
van de dagbesteding of woonlocatie of een familie-
lid. Informanten moesten een accurate beschrijving 
kunnen geven van het gedrag in de laatste zes maan-
den alsook het typische/karakteristieke gedrag dat 
aanwezig was voordat enige achteruitgang optrad. 
Wanneer tijdens het interview bleek dat de infor-
mant(en) geen beschrijving kon(den) geven van het 
typische/karakteristieke gedrag, resulteerde dit in 
exclusie. Wanneer er voor één persoon met down-
syndroom meerdere informanten waren, zijn deze 
in één gezamenlijke sessie geïnterviewd. De perso-
nen met downsyndroom waren niet aanwezig bij de 
interviews. Voorafgaand aan het interview zijn de 
opzet en het scoresysteem aan de informant(en) uit-
gelegd. Waren twee informanten het oneens over de 
score, dan moesten zij tijdens het interview consen-
sus bereiken. Begreep een informant een item niet, 
dan lichtte de interviewer het toe. Was het duidelijk 
dat informanten bepaalde symptomen overdreven of 
bagatelliseerden, dan benoemde de interviewer dit. 
Aan de informanten is gevraagd korte, bondige ant-
woorden te geven. Voor iedere persoon met downsy-
ndroom is de BPSD-DS II eenmaal afgenomen, met 
uitzondering van enkele personen voor wie een twee-
de afname plaatsvond met het oog op test-hertestbe-
trouwbaarheid.

2.8. 	 Ethiek
De Medisch Ethische Toetsingscommissie van het 
Universitair Medisch Centrum Groningen (UMCG) 
oordeelde dat het onderzoek (nr. 2018/220) niet onder 
de reikwijdte viel van de Wet medisch wetenschappe-

Informanten moesten een accurate beschrijving kunnen 

geven van het gedrag in de laatste zes maanden alsook het 

typische/karakteristieke gedrag dat aanwezig was voordat 

enige achteruitgang optrad.
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lijk onderzoek met mensen. Het onderzoek is opge-
nomen in het Research Register van het UMCG (nr. 
201800252) en voldeed aan de Algemene Verordening 
Gegevensbescherming en de Verklaring van Helsinki. 
Indien noodzakelijk gaven lokale toetsingscommis-
sies hun goedkeuring. In Vlaanderen verleenden 
de toetsingscommissies van Ziekenhuis Netwerk 
Antwerpen (nr. 5058) en Universitair Ziekenhuis 
Antwerpen/Universiteit Antwerpen (nr. 17/50/566) 
hun goedkeuring. Meer over de goedkeuring in 
Frankrijk, Italië en Spanje is te vinden in Dekker et 
al. (2021).

2.9. 	� Cliënten, werving en 
toestemmingsprocedure

Voor een representatieve steekproef wierven we 
mensen met downsyndroom uit verschillende 
Nederlandse provincies en buitenlandse regio’s en 
met verschillende woonsituaties bij de zorginstellin-
gen van het samenwerkingsverband. Inclusiecriteria 
waren: fenotypische diagnose van downsyndroom, 
ouder dan 30 jaar en geen/stabiel gebruik van psycho-
farmaca. Exclusiecriteria waren: zeer ernstige ver-
standelijke beperking, langdurige ziekenhuisopname 
in de afgelopen zes maanden, bedlegerig of terminaal 
zijn, aanwezigheid van een cerebrovasculair accident 
(CVA) en afwezigheid van een informant die in staat 
is om het gedrag in de afgelopen zes maanden én het 
eerdere typische/karakteristieke gedrag te beschrij-
ven. Ook een recente levensgebeurtenis die – volgens 
klinisch oordeel – de oorzaak is van gedragsveran-
deringen was reden voor exclusie, zoals een verhui-
zing of het overlijden van een familielid. Daarnaast 
zijn personen uitgesloten met gedragsproblemen die 
volgens klinisch oordeel voortkwamen uit een (on)
behandelde comorbiditeit, zoals depressie, epilepsie, 
hypothyreoïdie, vitamine-B12-tekort, gehoorproble-
men, visusproblemen, slaapapneu en chronische pijn. 
De aanwezigheid van een dergelijke comorbiditeit 
was geen reden tot exclusie wanneer iemand naar 
klinisch oordeel normaal functioneerde, bijvoor-
beeld door effectieve behandeling. Voor de mate van 
verstandelijke beperking, de medische aspecten en 
het medicatiegebruik zijn (medische) cliëntdossiers 
geraadpleegd. Zo nodig is informatie ingewonnen 
bij de betrokken zorginstellingen, artsen en gedrags-
deskundigen. Na de selectie zijn een informatiebrief 
en toestemmingsformulier verstuurd. Over het alge-
meen gaven de wettelijke vertegenwoordigers schrif-
telijk toestemming (proxyconsent) voor het onder-
zoek. Enkele mensen met downsyndroom waren zelf 

in staat om toestemming te geven (op basis van een 
aangepast formulier met pictogrammen, indien wils-
bekwaam ter zake). 

2.10. 	Dementiediagnostiek
Dit dwarsdoorsnedeonderzoek onderscheidde drie 
diagnostische groepen: 1) geen tekenen van demen-
tie (DS), 2) twijfelachtige dementie (DS+TD), dat 
wil zeggen dat er sprake was van achteruitgang, 
maar dat nog niet aan de dementiecriteria werd vol-
daan, en 3) klinisch gediagnosticeerde alzheimer-
dementie (DS+AD). Mensen met downsyndroom 
zijn in een van de drie studiegroepen ingedeeld 
op basis van het klinische oordeel van artsen en/of 
gedragsdeskundigen van de deelnemende zorgin-
stellingen. De indeling was gebaseerd op gebrui-
kelijke multidisciplinaire klinische beoordeling, 
informanteninterview(s), informatie uit (medi-
sche) cliëntdossiers en algemene dementiecriteria 
(Nederlandse Vereniging voor Klinische Geriatrie, 
2014; Wereldgezondheidsorganisatie, 2014). De klini-
sche diagnose van dementie bij mensen met down-
syndroom is valide en betrouwbaar (Hithersay et al., 
2017; Sheehan et al., 2015). Bij cliënten is vooraf geen 
nieuw dementieonderzoek afgenomen. De diagnose 
en indeling bij een van de drie studiegroepen vond 
van tevoren plaats en was niet gebaseerd op de uit-
komsten van de BPSD-DS II.

2.11. 	 Validiteit
Deze studie bouwt voort op het eerdere ontwikkel-
proces waarbij de indruks- en inhoudsvaliditeit van 
de BPSD-DS zijn onderbouwd door het verzamelen 
van items uit de literatuur (het literatuuronderzoek 
is beschreven in (Dekker et al., 2015)) en multidis-
ciplinaire praktijkervaringen (Dekker, Sacco, et al., 
2018; Dekker, Vermeiren, et al., 2018). De validiteit is 
versterkt door grondige optimalisatie van de schaal 
(BPSD-DS II) op basis van de onderzoeksresultaten 
en multidisciplinaire feedback in het eerdere onder-
zoek. Net als in het eerste onderzoek kon in deze stu-
die de concurrente validiteit niet worden vastgesteld 
door het gebrek aan een gouden standaard, dat wil 
zeggen een referentieschaal voor dementiegerela-
teerde gedragsveranderingen bij mensen met down
syndroom of verstandelijke beperking. Tot slot is het 
discriminerend vermogen van de BPSD-DS II voor de 
dementiestatus beoordeeld.

2.12. 	Discriminerend vermogen
Om het discriminerend vermogen te beoordelen zijn 
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1) item(ir)relevantie, 2) totaalscores en 3) sensitiviteit, 
specificiteit en voorspellende waardes geanalyseerd. 
Ten eerste wilden we de relevantie van de gedrags
items in de BPSD-DS II bevestigen: in welke mate 
veranderden de gedragsitems in relatie tot de demen-
tiestatus. Voor elk item zijn de frequentieverandering 
en ernstverandering vergeleken tussen de drie groe-
pen. Net als in het eerdere onderzoek (Dekker, Sacco, 
et al., 2018) is een item irrelevant bevonden wanneer 
de score voor zowel frequentie als ernst (cross-sec-
tionele data) onveranderd was (verandering = 0) bij 
≥85% van de personen met downsyndroom en twij-
felachtige dementie of downsyndroom en gediagnos-
ticeerde dementie, wat duidde op gebrek aan klinisch 
relevante verandering met betrekking tot dementie. 
Dergelijke items in de schaal opnemen, zou in de 
klinische praktijk een tijdsinvestering betekenen die 
niet in verhouding staat tot het zeer beperkte aantal 
mensen bij wie een verandering in deze items wel 
duidt op een veranderde dementiestatus. Ten twee-
de zijn de frequentie- en ernstveranderingen voor de 
totale schaal berekend (som van alle frequentie- of 
ernstveranderingsscores per item). Voor de beoorde-
ling van het discriminerend vermogen van de BPSD-
DS II zijn Kruskal-Wallistoetsen gebruikt om de to-
taalscores tussen de drie groepen te vergelijken. Ten 
derde zijn de sensitiviteit, specificiteit, positief voor-
spellende waarde en negatief voorspellende waarde 
berekend (Trevethan, 2017) voor de verschillende af-
kapwaardes op de BPSD-DS II. Hiervoor is een ROC-
analyse op de totaalscore voor frequentieverandering 
(alle items) uitgevoerd.

2.13. 	Betrouwbaarheid
De betrouwbaarheid is onderzocht door de interbe-
oordelaarsbetrouwbaarheid (IBB) en test-hertestbe-
trouwbaarheid (THB) te bepalen bij een subgroep 
van mensen met downsyndroom. Voor de IBB scoor-
den twee interviewers hetzelfde interview waarbij ze 
elkaars scores niet konden zien. De ene interviewer 
nam het interview af, de andere was in de ruimte aan-
wezig, maar nam niet deel aan het interview (vlieg op 
de muur). De interviews vonden plaats bij verschil-
lende zorginstellingen, met verschillende combina-
ties van interviewers. Voor de THB nam dezelfde 
interviewer binnen 1-7 weken na het eerste interview 
een tweede interview af met dezelfde informant(en). 
IBB en THB zijn berekend met overeenkomstpercen-
tage (McHugh, 2012). Tot slot is de interne consisten-
tie bepaald door Cronbachs alfa’s te berekenen. 

2.14. 	Datakwaliteit
Alle ingevulde schalen, inclusief die van de betrouw-
baarheidstesten, zijn grondig gecontroleerd op on-
duidelijkheden, ontbrekende waardes, inclusie- en 
exclusiecriteria en naleving van de instructies in de 
handleiding, waaronder die met betrekking tot de 
interviewer, informanten en scoring. Met name het 
antwoord ‘niet van toepassing’ is nauwgezet gecon-
troleerd, waarna de scores zo nodig zijn aangepast. 
‘Niet van toepassing’ was namelijk alleen toegestaan 
wanneer iemand zich niet verbaal kon uitdrukken, 
lichamelijke beperkingen had of wanneer er sprake 
was van vrijheidsbeperkende maatregelen. Indien no-
dig is navraag gedaan bij de interviewer.

2.15. 	Statistiek
Bij de beschrijving van de studiegroepen (Tabel 1) 
zijn Pearson chikwadraattoetsen gebruikt om cate-
gorische variabelen tussen de groepen te vergelijken. 
Voor de vergelijking van de normaal verdeelde conti-
nue data (leeftijd en IQ-score) tussen de groepen zijn 
ANOVA-testen gebruikt.

Met betrekking tot het discriminerend vermogen 
is gefocust op de (ir)relevantie van de verschillende 
items. De antwoorden ‘onbekend’ en ‘niet van toe-
passing’ zijn behandeld als ‘ontbrekende waardes’. 
Om de itemscores (frequentieverandering en ernst-
verandering) tussen de groepen te vergelijken zijn 
Kruskal-Wallistoetsen gebruikt. Bij de statistische 
analyse maakten we gebruik van de ruwe scores voor 
frequentieverandering (-4 tot +4), ernstverandering 
(-3 tot +3) en zorglastverandering (-3 tot +3). Echter, 
de Figuren 3-9 tonen vereenvoudigde grafische weer-
gaves (gestapelde staafdiagrammen) waarbij de ver-
anderingsscores zijn gecategoriseerd tot ‘afname’, 
‘geen verandering’ en ‘toename’. Ten tweede zijn de 
frequentie- en ernstverandering voor de totale schaal 
berekend (totaalscores zijn de som van de scores 
van alle afzonderlijke items) en vergeleken tussen 
de groepen met Kruskal-Wallistoetsen. Ten derde 
is een ROC-analyse uitgevoerd op de frequentiever-
anderingsscore voor de totale schaal. Ter aanvulling 
op de sensitiviteit en specificiteit zijn ook de posi-
tieve en negatieve voorspellende waardes berekend 
(Trevethan, 2017).

IBB en THB zijn berekend als percentages van 
overeenkomst op de frequentie- en ernstverande-
ringsscores tussen twee afnames, zowel per item als 
voor de totale schaal. De totaalscore kon voor fre-
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quentieverandering uiteenlopen van -208 tot +208 
punten en voor ernstverandering van -156 tot +156 
punten. Omdat de BPSD-DS II 52 items omvat en 
het scoren van gedrag niet zwart-wit is, zijn IBB en 
THB bepaald voor zowel een perfecte overeenkomst 
(identieke scores op beide afnames) alsook voor af-
wijkingen van de totaalscore variërend van -1 tot + 
1 punt, -2 tot + 2 punten en -3 tot + 3 punten tussen 
beide afnames. Van een dergelijke afwijking was bij-
voorbeeld sprake wanneer voor één van de 52 items 
anders was gescoord. IBB en THB zijn ook berekend 
voor de zorglastveranderingsscore, zowel voor de 11 
afzonderlijke items als voor de totale schaal, waarbij 
de score uiteen kon lopen van -33 tot +33 punten, we-
derom voor een perfecte overeenkomst en voor afwij-
kingen tot 3 punten in beide richtingen. Om de inter-
ne consistentie te beoordelen, zijn zowel per item als 
voor de totale schaal Cronbach’s alfa’s berekend voor 
de frequentie- en ernstveranderingsscores.

Op de totaalscores voor frequentie- en ernstveran-
dering zijn aanvullende analyses uitgevoerd om de 
invloed van leeftijd, geslacht, mate van VB en aanwe-
zigheid van depressie te beoordelen. Om de invloed 
van leeftijd te toetsen, is een lineaire regressieanalyse 
uitgevoerd binnen de studiegroep zonder dementie, 
waarbij leeftijd als onafhankelijke variabele is ge-
bruikt en de frequentie- of ernstveranderingsscore 
voor de totale schaal als afhankelijke variabele. De 
invloed van geslacht (man/vrouw) en depressie (aan-
wezig/afwezig) is onderzocht door Mann-Whitney 
U-toetsen te gebruiken binnen de gehele studiegroep 
van 524 personen met downsyndroom (ongeacht hun 
dementiestatus). Tot slot is de invloed van de mate 
van VB getoetst door de totale schaalscores (one-
way-ANOVA) en sectiescores (Kruskal-Wallis) van 
de gehele studiegroep te vergelijken met die van de 
subgroepen met een lichte, matige en ernstige VB.

P-waardes lager dan 0,05 zijn beschouwd als statis-
tisch significant. Voor de analyse van de frequen-
tie- en ernstverandering per item en de zorglast-
verandering per sectie is gecorrigeerd voor kanska-
pitalisatie (meerdere testen) middels de procedure 
van Benjamini & Hochberg (Benjamini & Hochberg, 
1995). Hierdoor wordt een strenger significantieni-
veau aangehouden. Na het toepassen van deze proce-
dure zijn oorspronkelijke P-waardes lager dan 0,020 
beschouwd als statistisch significant. Voor de analyse 
is gebruikgemaakt van SPSS versie 26 (IBM Corp.) en 
Stata/SE versie 14.2 (StataCorp LP).

3. 	 Resultaten
3.1. 		 Schaaloptimalisatie
De BPSD-DS is geoptimaliseerd op basis van de re-
sultaten en praktijkervaringen in het eerste onder-
zoek. In totaal zijn 23 items irrelevant bevonden, 
waaronder meerdere items over waanideeën, hallu-
cinaties en ontremd gedrag. Deze items zijn uit de 
schaal verwijderd, met uitzondering van het item 
over pica, dat op advies van verschillende deskundi-
gen is behouden. Hiermee is de schaal van 83 ingekort 
naar 52 items (Figuur 1). Ook de scoringsprocedure is 
geoptimaliseerd: net als in het eerste onderzoek zijn 
de frequentie en ernst per item gescoord voor de laat-
ste zes maanden en voor het karakteristieke gedrag 
dat al aanwezig was. De zorglast, die eerst per item 
voor de laatste zes maanden werd gescoord, is nu per 
sectie (en niet per item) over beide periodes gescoord.

De geoptimaliseerde BPSD-DS II bestond uit twee 
delen. Deel A omvatte algemene informatie over de 
interviewer, informant(en) en persoon met downsy-
ndroom, waaronder items over differentiaaldiagnos-
tiek. Deel B omvatte 52 items, onderverdeeld in 11 kli-
nische secties: 1) angstig gedrag, 2) slaapproblemen, 
3) prikkelbaar gedrag, 4) koppig gedrag, 5) rusteloos 
& stereotiep gedrag, 6) agressief gedrag, 7) apathisch 
gedrag, 8) depressief gedrag, 9) psychotisch gedrag, 
10) ontremd gedrag en 11) eet- en drinkgedrag. De 
items zijn verderop per sectie in detail beschreven. 
Het doel van deze secties was niet om bijvoorbeeld 
angst of agressie te diagnosticeren, maar om items zo 
te groeperen dat interviewers en informanten op een 
duidelijke en logische wijze door de schaal worden 
geleid. Dit was met name van belang voor de infor-
manten, die vaak niet opgeleid zijn in de gedragsma-
tige definities en deze verkeerd zouden kunnen inter-
preteren. Elke sectie omvatte items met verschillende 
vormen van gedrag die door dementie mogelijk kun-
nen veranderen. Omdat dementiegerelateerde ge-
dragsveranderingen over de tijd kunnen verschillen 
(Dekker et al., 2015), zijn de secties niet samengesteld 
met de verwachting dat alle items hierbinnen zich te-
gelijkertijd voordoen.

A. D. Dekker  et al.
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3.2. 	 Beschrijving studiepopulatie
De BPSD-DS II is middels informanteninterviews 
afgenomen voor 575 personen met downsyndroom. 
Op basis van de exclusiecriteria zijn 51 interviews om 
verschillende redenen uitgesloten (Figuur 2), waarna 
524 geschikte interviews overbleven. Voor 92 perso-
nen met downsyndroom was de interviewer binnen 
de eigen zorginstelling eerder betrokken geweest 
bij het diagnosticeren van (twijfelachtige) dementie. 
Tabel 1A toont de beschrijvende gegevens van de drie 
studiegroepen: downsyndroom (DS) (N=292; 55,7%), 
downsyndroom en twijfelachtige dementie (DS+TD) 
(N=119; 22,7%) en downsyndroom en gediagnosticeer-
de dementie (DS+AD) (N=113; 21,6%). De aanwezig-
heid van (on)behandelde comorbiditeiten resulteerde 
niet in duidelijke gedragsveranderingen. Volgens kli-
nisch oordeel waren onbehandelde aandoeningen die 

Figuur 2. Schematisch overzicht van de geldige en uitge-
sloten interviews en de drie studiegroepen.

Figuur 1. Schematisch overzicht van de optimalisatie 
van de BPSD-DS evaluatieschaal.

soms voorkwamen (bijvoorbeeld doordat er nog geen 
behandeling nodig was, er geen behandeling mogelijk 
was of er sprake was van gebrekkige therapietrouw) 
niet de oorzaak van de gedragsveranderingen in de 
BPSD-DS II. Aan de 524 geldige interviews namen 
950 informanten deel (van wie 17,5% man): 186 in-
terviews zijn afgenomen met één informant, 250 met 
twee informanten en 88 met drie informanten. Tabel 
1B toont de beschrijvende gegevens van de informan-
ten per studiegroep. De informanten waren vooral 
zorgverleners (met name begeleiders), werkzaam op 
woon- of dagbestedingslocaties, en familieleden.

3.3. 	 Validiteit
De indruksvaliditeit en inhoudsvaliditeit waren 
voor de eerste versie van de BPSD-DS al aangetoond 
(Dekker, Sacco, et al., 2018). Resultaten en praktijker-
varingen uit dit eerste onderzoek hebben geleid tot 
optimalisatie van de schaal, waardoor de validiteit 
verder is versterkt. Zo zijn 23 irrelevante items ver-
wijderd wegens een gebrek aan discriminerend ver-
mogen. Daarmee is de schaal ingekort van 83 naar 52 
items (Figuur 1). Deze 52 items zijn vervolgens verge-
leken tussen de drie studiegroepen.

3.4. �	 Discriminerend vermogen: item(ir)
relevantie

Om de relevantie van de 52 overgebleven en aan-
gescherpte items te bepalen, zijn de frequentie- en 
ernstverandering per item vergeleken tussen de drie 
studiegroepen. Hieronder zijn deze items per sectie 
in detail beschreven, met daarbij de P-waardes beho-
rend bij de vergelijking van de scores voor frequen-
tieverandering (pfq) en ernstverandering (pe) tussen 
de groepen. Figuren 3-9 tonen een vereenvoudigde 
grafische weergave, waarbij de veranderingsscores 
zijn vereenvoudigd tot ‘afname’, ‘geen verandering’ 
en ‘toename’. Bij verreweg de meeste items (enkele 
uitgezonderd) bleek het percentage personen in iede-
re studiegroep dat ernstveranderingen liet zien (een 
afname, geen verandering, een toename) hetzelfde 
patroon te volgen als bij frequentieveranderingen, 
doch iets minder uitgesproken. Daarom zijn in de 
beschrijvingen en figuren hieronder alleen frequen-
tieveranderingen weergegeven. Per studiegroep is in 
de figuren weergegeven hoeveel procent van de per-
sonen de afgelopen zes maanden een afname, geen 
verandering of toename liet zien in vergelijking met 
het karakteristieke gedrag daarvoor. In Figuren 3-5 is 
bovendien het percentage personen met ontbrekende 
waardes gemarkeerd (in donkergrijs).
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Tabel 1: Beschrijving van de studiegroepen

A: Kenmerken van cliënten DS
N=292

DS+TD
N=119

DS+AD
N=113

P-waar-
de

Geslacht (% mannen) 51,7 48,7 61,1 0,135

Gemiddelde leeftijd ± SD (bereik) 47,4 ± 9,0 (30,0-73,0) 53,8 ± 7,7 (33,4-74,0) 57,3 ± 6,4 (37,2-70,0) <0,001

Mate VB (baseline): licht, matig, ernstig (%) 11,3; 66,8; 21,9 16,0; 57,1; 26,9 8,0; 62,8; 29,2 0,160

IQ-score beschikbaar (%) 
Waarvan gemiddelde IQ-score ± SD

21,2 
42,3 ± 11,6

22,7 
44,2 ± 9,4

15,9 
40,4 ± 11,9

0,387; 
0,543

Woont zelfstandig; bij familie; begeleid; 
anders (%)

1,7; 12,7; 85,6; 0,0 0,0; 12,6; 86,6; 0,8 0,0; 10,6; 86,7; 2,7 0,066

Dagbesteding (%) 93,5 89,9 82,3 0,003

Type DS: volledige trisomie; translocatie; 
mozaïek; onbekend (%)

37,0; 0,3; 0,3; 62,3 39,5; 0,8; 0,8; 58,8 45,1; 0,9; 0,9; 53,1 0,706

Depressie: behandeld; onbehandeld (%) 2,7; 0,0 3,4; 0,0 8,0; 0,0 0,051

Epilepsie: behandeld; onbehandeld (%) 3,8; 0,3 9,2; 1,7 20,4; 2,7 <0,001

Hypothyreoïdie: behandeld; onbehandeld (%) 41,4; 1,0 46,2; 0,8 56,6; 0,9 0,106

Vitamine-B12-tekort: behandeld; 
onbehandeld (%)

4,1; 0,0 8,4; 0,0 5,3; 0,0 0,214

Gehoorproblemen: behandeld; 
onbehandeld (%)

28,8; 15,1 34,5; 19,3 38,1; 25,7 0,006

Visusproblemen: behandeld; onbehandeld (%) 58,9; 19,2 59,7; 22,7 58,4; 26,5 0,355

Slaapapneu: behandeld; onbehandeld (%) 4,1; 2,4 4,2; 5,0 6,2; 4,4 0,536

Chronische pijn: behandeld; onbehandeld (%) 10,6; 3,1 13,4; 5,0 18,6; 2,7 0,211

Lichamelijke beperking (%) 7,9 7,6 8,8 0,929

Rolstoelafhankelijk (%) 0,3 1,7 5,3 0,003

Slikproblemen (%) 10,6 14,3 21,2 0,020

Gebitsproblemen die eet-/drinkproblemen 
veroorzaken (%)

10,3 13,4 14,2 0,458

Verbale uitingsvaardigheden: ja; niet meer; 
nooit (%)

93,2; 0,3; 6,5 90,8; 1,7; 7,6 90,3; 5,3; 4,4 0,013

Psychofarmaca (%) 18,8 33,6 54,9 <0,001

- Anti-epileptica (N03A, %) 5,1 12,6 25,7 <0,001

- Antipsychotica (N05A, %) 8,6 13,4 23,9 <0,001

- Anxiolytica (N05B, %) 0,7 2,5 8,8 <0,001

- Hypnotica en sedativa (N05C, %) 1,0 0,8 3,5 0,142

- Antidepressiva (N06A, %) 7,9 18,5 24,8 <0,001

- Antidementie medicatie (N06D, %) 0,0 1,7 5,3 <0,001

- Opioïden (N02A, %) 0,0 0,0 2,7 0,004

Aantal psychofarmaca (% N=0; 1; 2; 3; 4; 5) 81,2; 14,0; 3,8; 0,3; 0,7; 0,0 66,4; 19,3; 10,9; 0,0; 3,4; 0,0 45,1; 23,9; 19,5; 5,3; 4,4; 1,8 <0,001

B: Kenmerken van informanten DS
N=534 informanten

DS+TD
N=217 informanten

DS+AD
N=203 informanten

P-waar-
de

Informanten per cliënt (% N=1; N=2 of N=3) 35,6; 47,3; 17,1 34,5; 48,7; 16,8 36,3; 47,8; 15,9 0,997

Geslacht (% mannen) 21,6 19,3 15,9 0,436

Zorgverlener: dagbesteding; wonen; 
verpleegkundige; familie; anders (%)

6,8; 53,2; 0,2; 36,0; 3,8 7,4; 54,8; 0,9; 33,6; 3,2 4,4; 57,1; 0,5; 34,0; 3,9 0,779

Aantal jaar bekend met cliënt (% <2; 2-10; 
10-20; >20 jaar)

6,6; 37,0; 14,0; 42,5 5,5; 36,9; 18,9; 38,7 11,3; 38,4; 12,8; 37,4 0,116

Uren per week bij cliënt (% <10; 10-20; >20 uur) 27,9; 32,3; 39,8 29,0; 19,8; 51,2 33,5; 19,7; 46,8 <0,001

Legenda: Mate van VB betreft het hoogste niveau van functioneren (baseline) voordat sprake was van dementiegerelateerde achteruit-
gang. Rolstoelafhankelijk was gedefinieerd als het niet alleen een rolstoel nodig hebben voor grote afstanden buiten, maar ook voor  
kleine afstanden binnen. 
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Sectie 1: Angstig gedrag
De eerste sectie omvatte zes items: zich zorgen ma-
ken over naderende activiteiten en gebeurtenissen 
(item 1.1; pfq<0,001, psv<0,001), onnodig vaak of lang 
naar het toilet gaan zonder (vastgestelde) lichame-
lijke noodzaak (1.2; pfq<0,001, psv<0,001), gespannen 
zijn (1.3; pfq<0,001, psv<0,001), situaties of plaatsen 
die zenuwachtig maken vermijden (1.4; pfq<0,001, 
psv<0,001), bang zijn om alleen te worden gelaten 
(1.5; pfq<0,001, psv<0,001) en snel in paniek raken (1.6; 
pfq<0,001, psv<0,001). Figuur 3 laat zien dat een toe-
name van angst veel voorkomt in de DS+AD groep, 
maar ook al in de DS+TD groep. Bij de items 1.1-1.4 
was het verschil tussen deze twee groepen tamelijk 
klein, wat erop wijst dat toename van angst al in een 
vroeg stadium van dementie kan voorkomen.

Sectie 2: Slaapproblemen
De tweede sectie bestond uit zeven items: moeite heb-
ben om in slaap te vallen (2.1; pfq=0,001, psv=0,001), ’s 
nachts herhaaldelijk wakker worden (2.2; pfq<0,001, 
psv<0,001), ’s nachts ronddwalen (2.3; pfq<0,001, 
psv<0,001), vroeg wakker worden, lang voordat het 
tijd is om op te staan/de wekker gaat (2.4; pfq<0,001, 
psv<0,001), moeite hebben met opstaan (2.5; pfq<0,001, 
psv=0,002), moe zijn of klagen over vermoeidheid (2.6; 
pfq<0,001, psv<0,001) en overdag slapen (2.7; pfq<0,001, 
psv<0,001). Figuur 4 toont dat het aantal personen 
dat een frequentietoename van slaapproblemen liet 
zien procentueel het hoogst was in de DS+AD groep, 
intermediair in de DS+TD groep en het laagst in de 
DS groep. Met name bij de items 2.6 en 2.7 bleek dat 
bij meer dan een derde van de personen met DS+TD 
sprake van een toename was.

Sectie 3: Prikkelbaar gedrag
In deze sectie ging het om drie items: prikkelbaar, 
lichtgeraakt zijn (snel geërgerd of boos) (3.1; pfq<0,001, 
psv<0,001), ongeduldig zijn (3.2; pfq<0,001, psv<0,001) 
en kortaf zijn, nors reageren (3.3; pfq<0,001, psv<0,001). 
Over het algemeen was het aantal personen dat een 
toename liet zien procentueel het hoogst bij de 
DS+TD en DS+AD groepen en het laagst bij de DS 
groep (Figuur 5). Het verschil tussen de DS+TD groep 
en de DS+AD groep was tamelijk klein, wat sugge-
reert dat toename van prikkelbaarheid zich al in een 
vroeg stadium van dementie kan voordoen.

Sectie 4: Koppig gedrag
Deze sectie omvatte vier items: eigenzinnig zijn, za-
ken op de eigen manier willen doen (4.1; pfq=0,436, 
psv=0,362), zaken betwisten, niet bereidwillig zijn of 
bezigheden tegenwerken (4.2; pfq=0,089, psv=0,007), 
zich tegen benodigde hulp verzetten (4.3; pfq=0,420, 
psv=0,415) en zuchten en steunen (4.4; pfq<0,001, 
psv<0,001). Alleen bij het laatste items was er een sig-
nificant verschil tussen de scores van de drie groepen, 
waarbij het aantal personen met een frequentietoe-
name procentueel het laagst was bij de DS groep en 
hoger bij de groepen met DS+TD en DS+AD (Figuur 
5). Hoewel niet significant, waren er bij de items 4.1-
4.3 interessante veranderingen in beide richtingen. 
Een vrij groot percentage van cliënten liet een af-
name zien, terwijl ook een vrij groot percentage een 
toename vertoonde: binnen de DS+AD groep gold dit 
voor item 4.1 (14,2% frequentieafname en 15,9% fre-
quentietoename), 4.2 (13,3% en 24,8%) en 4.3 (15,0% en 
23,9%).

Figuur 3. Statistisch significante frequentieveranderingen voor items in 
sectie 1 (angstig gedrag). 

Figuur 4. Statistisch significante frequentieveranderingen voor items in 
sectie 2 (slaapproblemen). 
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Sectie 5: Rusteloos & stereotiep gedrag
Deze sectie omvatte zes items over algehele rusteloos-
heid (5.1; pfq<0,001, psv<0,001), doelloos heen en weer 
lopen (5.2; pfq<0,001, psv<0,001), repetitieve, zinloze 
handelingen of gewoontes uitvoeren (stereotiep ge-
drag) (5.3; pfq<0,001, psv<0,001), herhaaldelijk aan- en 
uitkleden (meer dan nodig) (5.4; pfq=0,001, psv<0,001), 
dezelfde woorden, zinnen of vragen herhalen (verbale 
stereotypie) (5.5; pfq<0,001, psv<0,001) en dwangmati-
ge handelingen uitvoeren (5.6; pfq=0,018, psv=0,005). 
Tussen groepen was bij items 5.1-5.5 hetzelfde pa-
troon zichtbaar, waarbij het aantal personen met een 
procentuele toename consistent het hoogst was bij de 
DS+AD groep en het laagst bij de DS groep (Figuur 5).

Sectie 6: Agressief gedrag
In deze sectie betrof het drie items over verbale 
agressie (6.1; pfq<0,001, psv<0,001), destructief gedrag 
(6.2; pfq=0,004, psv=0,014) en fysieke agressie tegen 
anderen (6.3; pfq=0,003, psv=0,020). Figuur 5 laat zien 
dat een frequentietoename van verbale agressie zich 
uitgesprokener voordeed bij de DS+AD groep dan bij 
de DS groep. Bij destructief gedrag en fysieke agressie 
was eenzelfde, maar minder sterk patroon zichtbaar.

Sectie 7: Apathisch gedrag
Deze sectie omvatte acht mogelijke symptomen van 
apathie: gebrek aan eigen initiatief (7.1; pfq<0,001, 
psv<0,001), gebrek aan interesse in de directe leefom-
geving (7.2; pfq<0,001, psv<0,001), moeilijk te motive-
ren om bekende taken/activiteiten te gaan doen, lui 
overkomen (7.3; pfq<0,001, psv<0,001), begonnen taken/
activiteiten niet zelfstandig gedaan krijgen, aanspo-
ring of hulp nodig hebben (7.4; pfq<0,001, psv<0,001), 
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Figuur 5. Statistisch significan-
te frequentieveranderingen voor 
items in sectie 3 (prikkelbaar ge-
drag), sectie 4 (koppig gedrag), 
sectie 5 (rusteloos en stereotiep ge-
drag) en sectie 6 (agressief gedrag). 

Figuur 6. Statistisch significan-
te frequentieveranderingen voor 
items in sectie 7 (apathisch ge-
drag). 
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weinig deelnemen aan gesprekken (7.5; pfq<0,001, 
psv<0,001), sociale terugtrekking (7.6; pfq<0,001, 
psv<0,001), gebrek aan medeleven of empathie (7.7; 
pfq<0,001, psv=0,109) en afgestompte emotionele re-
acties (7.8; pfq<0,001, psv=0,002). Van alle secties nam 
apathie het sterkst toe in relatie tot de dementiesta-
tus, met een percentage personen dat een frequen-
tietoename vertoonde dat opliep tot 73,5 % (item 7.4). 
Het percentage personen met een toename was bij 
alle items consistent het hoogst bij de DS+AD groep, 
intermediair bij de DS+TD groep en het laagst bij de 
DS groep (Figuur 6), met uitzondering van item 7.6, 
waarbij het percentage bij DS+TD en DS+AD redelijk 
gelijk was. Bij een aanzienlijk percentage van de per-
sonen met DS+TD gold bij de meeste apathie-items al 
een frequentietoename, wat suggereert dat toename 
van apathische symptomen zich al in een vroeg stadi-
um van dementie kan voordoen.

Sectie 8: Depressief gedrag
Hoewel ze veel symptomen gemeen hebben, worden 
apathie en depressie als twee afzonderlijke neuro-
psychiatrische aandoeningen beschouwd (Dekker et 
al., 2015). De vijf items in deze sectie concentreerden 
zich meer op de depressieve kenmerken, waaronder 
snel wisselende gemoedstoestanden (8.1; pfq<0,001, 
psv<0,001), verdrietig/huilerig zijn (8.2; pfq<0,001, 
psv<0,001), sterk ontmoedigd zijn/in de put lijken te 
zitten (8.3; pfq<0,001, psv<0,001), lichamelijke klachten 
zonder aantoonbare ziekte of blessure (8.4; pfq=0,001, 
psv=0,007) en traag bewegen en reageren (algehele 
traagheid) (8.5; pfq<0,001, psv<0,001). Bij items 8.1, 8.2 
en 8.5 was het aantal personen dat een toename ver-
toonde procentueel het hoogst in de DS+AD groep, 
intermediair in de DS+TD groep en het laagst in de 
DS groep (Figuur 7). Bij items 8.3 en 8.4 was het per-
centage personen dat een toename vertoonde vrijwel 
gelijk in de DS+AD en DS+TD groepen ten opzichte 
van de DS groep. Bij items 8.2 en 8.5 was bij de DS+TD 
groep al sprake van een aanzienlijke frequentietoena-
me, wat suggereert dat deze symptomen zich al in een 
vroeg stadium van dementie kunnen voordoen.

Sectie 9: Psychotisch gedrag
Deze sectie omvatte twee items over onjuiste over-
tuigingen/denkbeelden (waanideeën) (9.1; pfq<0,001, 
psv<0,001) en abnormale zintuiglijke ervaringen die 
niet worden waargenomen door anderen (hallucina-
ties) (9.2; pfq<0,001, psv<0,001). Psychotische sympto-
men zijn aanzienlijk minder vaak gerapporteerd dan 
items in andere secties. Figuur 7 toont dat een fre-
quentietoename van psychotisch gedrag zich bij cli-
ënten met dementie procentueel vaker voordoet dan 
bij cliënten zonder dementie.

Sectie 10: Ontremd gedrag
De drie items in deze sectie richtten zich op impul-
sief handelen (zonder nadenken) (10.1; pfq=0,001, 
psv=0,111), ongepaste opmerkingen of grapjes maken 
(10.2; pfq=0,526, psv=0,071) en ongemanierd gedrag 
vertonen (decorumverlies) (10.3; pfq<0,001, psv=0,302). 
Het aantal personen dat voor ontremd gedrag een 
frequentietoename liet zien was procentueel het 
hoogst in de DS+AD groep en het laagst in de DS 
groep (Figuur 8).

Sectie 11: Eet-/drinkgedrag
Binnen deze laatste sectie ging het om vijf items over 
gebrekkig drinken, gestimuleerd moeten worden om 
te drinken (11.1; pfq<0,001, psv<0,001), gebrekkige eet-

Figuur 7. Statistisch significante frequentieveranderingen voor items in 
sectie 8 (depressief gedrag) en sectie 9 (psychotisch gedrag). 

Figuur 8. Statistisch significante frequentieveranderingen voor items in 
sectie 10 (ontremd gedrag) en sectie 11 (eet- en drinkgedrag). 
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lust, gestimuleerd moeten worden om te eten (11.2; 
pfq<0,001, psv<0,001), langzaam eten (11.3; pfq<0,001, 
psv<0,001), kieskeurig zijn met eten en drinken (11.4; 
pfq=0,078, psv=0,116) en substanties/voorwerpen in de 
mond stoppen die niet voor consumptie bedoeld zijn 
(pica) (11.5; pfq=0,002, psv=0,162). Bij items 11.1-11.3 
was het aantal personen dat een frequentietoena-
me vertoonde procentueel het hoogst in de DS+AD 
groep en het laagst in de DS groep (Figuur 8). 

Items waarbij ≥85% van de personen in de DS+TD 
en DS+AD groepen geen frequentieverandering en 
ernstverandering (verandering=0) vertoonden, zijn 
irrelevant beschouwd. Alleen 11.5 (pica) voldeed aan 
dit criterium: frequentieverandering was afwezig bij 
98,3% van de DS+TD groep en 98,1% van de DS+AD 
groep, ernstverandering was afwezig bij 100% van de 
DS+TD groep en 99,1% van de DS+AD groep. Geen 
van de andere items is irrelevant bevonden.

3.5. 	 Discriminerend vermogen: totaalscores
De totaalscores voor frequentieverandering ver-
schilden significant tussen de groepen: (p<0,001): DS 
(mediaan=0; 25%=–11; 75%=4), DS+TD (mediaan=15; 
25%=3; 75%=29) en DS+AD (mediaan=23; 25%=7; 
75%=54). Overeenkomstig met frequentieverande-
ring verschilden ook de totaalscores voor ernstver-
andering significant tussen de groepen (p<0,001): DS 
(mediaan=0; 25%=–11; 75%=2), DS+TD (mediaan=5; 
25%=–2; 75%=14) en DS+AD (mediaan=6; 25%=–5; 
75%=22). Kortom, totaalscores waren significant ho-
ger in de DS+AD groep dan in de groep zonder de-
mentie (DS).

3.6. 	� Discriminerend vermogen: sensitiviteit, 
specificiteit en voorspellende waardes

Hoewel de diagnose dementie niet uitsluitend op een 
gedragsmatige beoordeling kan worden gebaseerd 
(zonder de cognitieve en functionele achteruitgang te 
onderzoeken), kunnen scores op een gedragsmatige 
schaal zorgprofessionals in het diagnostische pro-
ces helpen. Daarom beoogden we om afkapwaardes 
op de BPSD-DS II te bepalen die helpen de groepen 
te onderscheiden, d.w.z. DS versus DS+TD/DS+AD 
(afkapwaarde 1) en DS/DS+TD versus DS+AD (af-
kapwaarde 2). Omdat de sensitiviteit, specificiteit en 
positief voorspellende waardes dicht bij elkaar lagen, 
laat Tabel 2 verschillende afkapwaardes zien, begin-
nend met afkapwaardes met een minimale specifici-
teit ≥70%.

Tabel 2: Afkapwaardes met bijbehorende sensitiviteit, 
specificiteit, positief voorspellende waarde (PPV) en 
negatief voorspellende waarde (NPV)

DS versus DS+TD/DS+AD

Afkapwaarde Sensitiviteit Specificiteit PPV NPV

4 76,7 72,6 69,0 79,7

5 75,0 75,7 71,0 79,2

6 74,6 78,4 73,3 79,5

7 73,3 80,1 74,6 79,1

8 72,0 82,2 76,3 78,7

9 69,8 83,2 76,8 77,6

DS/DS+TD versus DS+AD

Afkapwaarde Sensitiviteit Specificiteit PPV NPV

11 69,9 71,8 40,5 89,7

12 69,9 74,2 42,7 90,0

13 69,0 75,4 43,6 89,9

14 66,4 76,4 43,6 89,2

15 65,5 78,4 45,5 89,2

16 64,6 79,8 46,8 89,1

3.7. 		 Zorglast
Zorglast is per sectie gescoord op basis van de items 
binnen elke sectie die als daadwerkelijk aanwezig zijn 
gescoord (frequentie ≥1). Met Kruskal-Wallistoetsen 
is aangetoond dat de zorglastveranderingsscores van 
alle secties significant verschilden tussen de groe-
pen: 1) angstig gedrag (p<0,001), 2) slaapproblemen 
(p<0,001), 3) prikkelbaar gedrag (p<0,001), 4) koppig 
gedrag (p<0,001), 5) rusteloos en stereotiep gedrag 
(p<0,001), 6) agressief gedrag (p<0,001), 7) apathisch 
gedrag (p<0,001), 8) depressief gedrag (p<0,001), 9) 
psychotisch gedrag (p<0,001), 10) ontremd gedrag 
(p=0,019) en 11) eet- en drinkgedrag (p<0,001). Figuur 
10 toont in gestapelde staafdiagrammen een vereen-
voudigde weergave van de resultaten. Hierin is voor 
elke groep het percentage personen weergegeven bij 
wie informanten een afgenomen, onveranderde of 
toegenomen zorglast ervaarden. Het aantal personen 
voor wie een toename in zorglast gold was procentu-
eel het hoogst in de DS+AD groep, intermediair in de 
DS+TD groep en het laagst in de DS groep. Binnen 
de meeste secties is bij een aanzienlijk deel van de 
DS+TD groep al een toename gerapporteerd. De 
zorglast nam dus toe in relatie tot de dementiestatus. 
Dit was het meest uitgesproken bij angstig, apathisch 
en depressief gedrag: in deze secties nam de zorglast 
toe voor meer dan 65% van personen in de DS+AD 
groep.

A. D. Dekker  et al.
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3.8. 	 Betrouwbaarheid
IBB is bepaald op basis van een subgroep van 82 per-
sonen (15,6%) verdeeld over de DS (n=52), DS+TD 
(n=12), DS+AD (n=18) groepen. THB is bepaald op 
basis van een subgroep van 50 personen (9,5%) ver-
deeld over de DS (n=33), DS+TD (n=9), DS+AD (n=8) 
groepen. Tabel 3 laat voor afzonderlijke items binnen 
elke sectie de laagste en hoogste IBB en THB (bereik) 
zien voor frequentie- en ernstverandering (overeen-
komstpercentage). IBB was zeer hoog, met een laag-
ste overeenkomstpercentage van 92,7%. Dit toont aan 
dat het gebruikte scoringssysteem geen tot weinig 
ruimte gaf voor interpretatieverschillen tussen de 
interviewers en tweede beoordelaars. THB was lager 
dan IBB, maar bood voldoende hoge overeenkomst-
percentages (>70%). De betrouwbaarheidsresultaten 
gaven geen aanleiding om items te verwijderen. IBB 
en THB zijn ook berekend voor de totaalscores voor 
frequentie- en ernstverandering. Tabel 3 toont deze 
resultaten voor zowel de perfecte overeenkomst (vol-
ledig identieke scores) als voor kleine afwijkingen van 
plus of min 1, 2 of 3 punten. Logischerwijs was de be-
trouwbaarheid voor de totaalscores lager dan voor de 

afzonderlijke items. Bij de totaalscore was THB lager 
dan IBB, net als bij de afzonderlijke items.

Aanvullend zijn IBB en THB berekend voor de 
zorglastverandering per sectie: 1) angstig gedrag 
(IBB=95,1%; THB=78,0%) 2) slaapproblemen (96,3; 
86,0), 3) prikkelbaar gedrag (97,6; 80,0), 4) koppig 
gedrag (95,1; 76,0), 5) rusteloos en stereotiep gedrag 
(95,1; 84,0), 6) agressief gedrag (100,0; 80,0), 7) apa-
thisch gedrag (98,8; 86,0), 8) depressief gedrag (97,6; 
66,0), 9) psychotisch gedrag (98,8; 96,0), 10) ontremd 
gedrag (98,8; 92,0) en 11) eet-/drinkgedrag (97,6; 92,0). 
IBB en THB zijn ook berekend voor de totaalscore 
voor zorglastverandering, zowel voor de perfecte 
overeenkomst als voor afwijkingen van ±1 punt (93,9; 
64,0), ±2 punten (98,8; 86,0) en ±3 punten (100; 92,0).

De interne consistentie is bepaald door Cronbachs al-
fa’s voor frequentie- en ernstverandering te berekenen 
per item in relatie tot de totaalscores. Afzonderlijke 
items hadden Cronbachs alfa’s boven 0,839 (frequen-
tieverandering) en boven 0,788 (ernstverandering). 
Voor alle items tezamen was de Cronbachs alfa 0,845 
(frequentieverandering) en 0,799 (ernstverandering). 
Samengevat: de resultaten ten aanzien van betrouw-
baarheid en consistentie waren goed en bevestigden 
eerdere resultaten (Dekker, Sacco, et al., 2018; Dekker, 
Vermeiren, et al., 2018). 

3.9. 	� Invloed van leeftijd, geslacht, depressie 
en mate van VB

In dit onderzoek zijn verschillende factoren (confoun-
ders) die de resultaten mogelijk beïnvloeden vooraf 
zoveel mogelijk uitgesloten op basis van klinische 
beoordeling (zie Methode). Daarnaast is achteraf de 
invloed van leeftijd, geslacht, depressie en mate van 
VB onderzocht. Zoals verwacht was de DS+AD groep 
ouder, aangezien leeftijd de belangrijke risicofactor is 
voor dementie (Alzheimer’s Association, 2020). Uit 
een lineaire regressieanalyse binnen de groep zonder 
dementie (DS) bleek dat leeftijd geen significante in-
vloed had op de totaalscores voor frequentieverande-
ring (coëfficiënt b=0,07, p=0,526) en ernstverandering 
(b=0,010, p=0,926). Vervolgens is het effect van ge-
slacht, depressie en mate van VB onderzocht in de to-
tale groep (n=524), waarbij de dementiestatus buiten 
beschouwing is gelaten. De vergelijking tussen man-
nen (n=278) en vrouwen (n=246) liet zien dat geslacht 
geen significante invloed had op de totaalscores voor 
frequentieverandering (p=0,41) en ernstverandering 
(p=0,57). Uit vergelijking van de groepen met (n=21) 

Figuur 9. De zorglastveranderingen voor alle secties. 
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en zonder depressie (n=503) bleek dat de aanwezig-
heid van een (effectief) behandelde depressie (zonder 
duidelijk effect op het gedrag, naar klinisch oordeel) 
geen significante invloed had op de totaalscores voor 
frequentieverandering (p=0,114) en ernstverandering 
(p=0,128). Tot slot zijn de groepen met lichte (n=61), 
matige (n=334) en ernstige VB (n=129) vergeleken. 
De mate van VB had een significante invloed op de 
totaalscore voor ernstverandering (F(2,521)=3,95, 
p=0,020), maar niet op die voor frequentieverande-
ring (F(2,521)=0,81, p=0,444).

4. 	Discussie
De ingekorte en geoptimaliseerde BPSD-DS II is af-
genomen bij 524 personen met DS om dementiege-
relateerde gedragsveranderingen te bestuderen in 
relatie tot hun dementiestatus. Groepsvergelijkingen 
toonden uitgesproken veranderingen in de frequen-
tie en ernst van items over angstig, slaapgerelateerd, 
koppig, rusteloos & stereotiep, apathisch, depres-
sief en eet-/drinkgedrag. Bij de meeste afzonderlijke 
items tekende zich een patroon af waarbij het aantal 
personen dat een frequentie-/ernsttoename vertoon-
de procentueel het hoogst was in de DS+AD groep, 
intermediair in de DS+TD groep en het laagst in de 
DS groep. Interessant was dat bij diverse items bin-

nen de secties over angstig, slaapgerelateerd, prikkel-
baar, apathisch en depressief gedrag al meer dan een 
derde van de DS+TD groep een frequentietoename 
vertoonde, wat erop wijst dat veranderingen in deze 
items vroege ‘alarmsignalen’ kunnen zijn voor alzhei-
merdementie bij mensen met downsyndroom. Deze 
resultaten komen grotendeels overeen met de bevin-
dingen die zijn beschreven in de eerste studiepublica-
tie (Dekker, Sacco, et al., 2018; Dekker, Vermeiren, et 
al., 2018). De zorglast bleek het hoogst te zijn voor de 
DS+AD groep en het laagst voor DS groep. Zoals ook 
bekend is voor de algemene populatie (Finkel, 2000, 
2001), nam de zorglast duidelijk toe met de aanwezig-
heid van dementie en dementiegerelateerde gedrags-
veranderingen. Tot slot waren de betrouwbaarheids-
metingen veelbelovend met een hoog overeenkomst-
percentage voor IBB en THB. Cronbachs alfa’s waren 
rond 0,80 voor de afzonderlijke items en de totale 
schaal (interne consistentie).

4.1. 		 Sterktes van het onderzoek 
Vrijwel alle mensen met dementie vertonen een of 
meerdere gedragsveranderingen (Cerejeira et al., 
2012; Gauthier et al., 2010). Terwijl deze symptomen 
uitgebreid zijn onderzocht in de algemene popula-
tie (Cerejeira et al., 2012; Finkel, 2001; Gottesman 
& Stern, 2019), is dat niet het geval bij mensen met 
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Tabel 3: Interbeoordelaarsbetrouwbaarheid (IBB) en test-hertestbetrouwbaarheid (THB)

Sectie Aantal items

IBB (% overeenkomst) THB (% overeenkomst)

Frequentie-
verandering 

Ernst-
verandering

Frequentie-
verandering

Ernst-verandering

1) Angstig gedrag 6 93,9-97,6 95,1-97,6 76,0-92,0 76,0-92,0

2) Slaapproblemen 7 92,7-98,8 93,9-98,8 72,0-92,0 78,0-98,0

3) Prikkelbaar gedrag 3 96,3-98,8 96,3-98,8 70,0-90,0 82,0-88,0

4) Koppig gedrag 4 97,6-98,8 97,6-98,8 76,0-86,0 80,0-86,0

5) Rusteloos & stereotiep gedrag 6 98,8-100,0 98,8-100,0 84,0-94,0 84,0-96,0

6) Agressief gedrag 3 97,6-100,0 97,6-98,8 80,0-84,0 88,0-90,0

7) Apathisch gedrag 8 96,3-100,0 95,1-100,0 78,0-96,0 80,0-98,0

8) Depressief gedrag 5 97,6-100,0 97,6-100,0 76,0-94,0 78,0-96,0

9) Psychotisch 2 98,8-100,0 100,0-100,0 96,0-98,0 96,0-98,0

10) Ontremd gedrag 3 100,0-100,0 95,1-100,0 90,0-96,0 94,0-98,0

11) Eet- en drinkgedrag 5 98,8-100,0 98,8-100,0 88,0-98,0 94,0-100,0

Totale schaal (perfecte overeenkomst) 52 70,7 65,9 12,0 26,0

Totale schaal (afwijking ±1 punt) 52 82,9 81,7 34,0 38,0

Totale schaal (afwijking ±2 punten) 52 84,2 87,8 40,0 56,0

Totale schaal (afwijking ±3 punten) 52 86,6 89,0 54,0 66,0

Legenda: Bij elke sectie is de reikwijdte van overeenkomst weergegeven met het laagste en hoogste overeenkomstpercentage van alle 
items binnen de sectie. 
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downsyndroom (Dekker et al., 2015). Daarom ont-
wikkelden we de BPSD-DS evaluatieschaal die zich 
focust op gedragsveranderingen bij mensen met 
downsyndroom (Dekker, Sacco, et al., 2018). Een der-
gelijke schaal past binnen een modulaire benadering 
waarbij specifieke gedragsschalen worden gebruikt 
ter aanvulling op cognitieve en functionele beoorde-
lingen.

Het diagnosticeren van dementie is bij downsyn-
droom tamelijk complex door de aanwezigheid van 
beperkingen, (levenslang) karakteristiek gedrag en 
veelvoorkomende comorbiditeiten die op dementie 
lijkende symptomen kunnen geven (Dekker et al., 
2015; Jamieson-Craig et al., 2010; Sabbagh & Edgin, 
2016; Zigman et al., 2008). Gezien de diagnostische 
complexiteit en de specifieke omstandigheden van 
mensen met downsyndroom, is een belangrijke sterk-
te van de BPSD-DS evaluatieschaal dat hij is ontwik-
keld voor deze doelgroep. Het hoofddoel van de schaal 
is ‘verandering’ in kaart te brengen, waarbij rekening 
wordt gehouden met karakteristiek gedrag dat bij de 
persoon al aanwezig was. Het scoresysteem is zo ont-
wikkeld dat de persoon wordt vergeleken met zich-
zelf. Omdat mensen met VB het vaak lastig vinden 
om zich verbaal uit te drukken of de items wellicht 
niet begrijpen, worden veranderingen vastgesteld 
middels informanteninterviews (Sturmey et al., 1991). 

In dit onderzoek is het diagnosticeren van (twijfel-
achtige) dementie gebaseerd op de bestaande mul-
tidisciplinaire klinische beoordeling, de huidige 
gouden standaard (Sheehan et al., 2015). Cliënten 
ondergingen geen nieuwe dementieonderzoeken. 
Om de invloed van andere mogelijke oorzaken van 
achteruitgang (anders dan dementie) te minimalise-
ren en om het risico te verkleinen dat veranderingen 
foutief zouden worden toegeschreven aan dementie, 
is voor iedere cliënt zorgvuldig gekeken naar ande-
re oorzaken van achteruitgang/verandering, zoals 
recente levensgebeurtenissen of comorbiditeiten die 
dementieachtige symptomen kunnen geven.

Onze eerdere resultaten en ervaringen (Dekker, 
Sacco, et al., 2018; Dekker, Vermeiren, et al., 2018) 
waren een leidraad voor deze schaaloptimalisatie. De 
BPSD-DS II is niet bedoeld als puur wetenschappe-
lijk onderzoeksinstrument, maar is samen met des-
kundigen uit de dagelijkse praktijk ontwikkeld. Om 
de bruikbaarheid te verhogen en de afnametijd te 
verminderen is de schaal ingekort en gedigitaliseerd. 

Een andere sterkte is de grote representatieve steek-
proef met onder andere een verschillende mate van 
beperking en leefomstandigheden. Voor zover ons 
bekend is dit tot op heden de grootste gedragsmatige 
studie van mensen met downsyndroom. Dit versterkt 
de generaliseerbaarheid van de resultaten.

4.2. 	 Beperkingen van het onderzoek
Naast de 524 geïncludeerde interviews van dit on-
derzoek waren interviewers eerder betrokken bij de 
diagnostiek van (twijfelachtige) dementie bij 92 per-
sonen binnen de studiepopulatie. Dit zou je als sterk-
te kunnen zien (goed op de hoogte van het grondige 
diagnostische proces), maar je kunt ook stellen dat 
ze hierdoor bevooroordeeld waren. Daarom is het 
belangrijk te vermelden dat de scores door de in-
formanten (niet door de interviewer) zijn gegeven. 
Bovendien zijn bij de diagnose dementie (en dus bij 
de indeling van de studiegroepen) de uitkomsten van 
de BPSD-DS II niet meegenomen.

Bij interviews waarin terug wordt geblikt, kunnen 
herinneringsbias (een vorm van informatiebias) en 
subjectiviteit de resultaten beïnvloeden, vooral wan-
neer het gaat om (variabel) gedrag. Ook de wisselende 
mate waarin informanten opmerkzaam zijn en ver-
anderingen signaleren, vormt een mogelijke beper-
king, hoewel hier bij de selectie van de informanten 
rekening mee is gehouden en de interviewers zich 
hier vooraf bewust van waren. (Jamieson-Craig et al. 
(2010) toonden aan dat voor het vaststellen van de-
mentie “een retrospectieve beschrijving van verande-
ringen in dagelijks functioneren net zo goed is als, zo 
niet beter dan prospectieve beoordeling.” Niettemin 
kunnen sommige informanten gedragsveranderin-
gen hebben overdreven of afgezwakt. Daarom is voor 
een interview gekozen en niet voor een vragenlijst 
die informanten zelf invullen. Ervaren interviewers 
kunnen dit tijdens het interview (deels) herkennen en 
benoemen.

Een andere mogelijke beperking is dat in dit onder-
zoek mensen met zeer ernstige VB, die vaak ook 
andere beperkingen hebben, zoals motorisch en sen-
sorisch, niet zijn meegenomen. Voor hen is een spe-
cifieke benadering nodig om dementiesymptomen 
te identificeren omdat zij (veel) vaardigheden nooit 
hebben ontwikkeld of omdat zorgprofessionals deze 
hebben overgenomen (Dekker, Wissing, et al., 2021). 
Items over dergelijke afwezige vaardigheden zijn niet 
relevant, aangezien er dan onmogelijk achteruitgang 
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kan plaatsvinden en ze dus geen aanwijzing kunnen 
geven voor dementie (Llewellyn, 2011; Sheehan et al., 
2015). Op dit moment zijn er geen aangepaste demen-
tieschalen voor deze doelgroep. Mogelijk kan in de 
toekomst een selectie van items uit de BPSD-DS II 
bruikbaar zijn. 

4.3. 	 Toekomstig onderzoek
Het hoofddoel van dit onderzoek was het optimali-
seren en verder onderzoeken van de aangepaste eva-
luatieschaal voor dementiegerelateerde gedragsver-
anderingen bij volwassenen met downsyndroom. We 
hebben aangetoond dat de BPSD-DS II, met een grote 
verscheidenheid aan dementiegerelateerde gedrags-
veranderingen, betrouwbaar is en kan bijdragen aan 
het tijdig signaleren van beginnende dementie (vroe-
ge ‘alarmsignalen’). Met de schaal kunnen gedrags-
veranderingen in kaart worden gebracht, wat belang-
rijk is bij persoonsgerichte zorg (Dodd, 2015; Molony 
et al., 2018). Om de kwaliteit van leven te verhogen of 
behouden, is het van belang om de behoeften van de 
persoon vast te stellen, zodat de behandeling en da-
gelijkse zorg hierop kunnen worden afgestemd. Het 
in kaart brengen van dementiegerelateerde gedrags-
veranderingen kan ook bijdragen aan meer begrip en 
inzicht onder zorgverleners. Bovendien kunnen in de 
dagelijkse klinische praktijk met de BPSD-DS II mo-
gelijk het beloop van dementie en de effecten van the-
rapeutische interventies worden vastgesteld. 

De BPSD-DS II geeft rijke, gedetailleerde informa-
tie over iemands gedragsveranderingen over de tijd. 
Afhankelijk van de dementiestatus duurt afname van 
de schaal gemiddeld een uur. Het is denkbaar dat in 
bepaalde situaties een snellere (hoewel minder gede-
tailleerde) screening wenselijk is. Omdat ernstver-
anderingen in dit onderzoek grotendeels hetzelfde 
(hoewel minder uitgesproken) patroon volgden als 
frequentieveranderingen, zou een korte versie van 
de BPSD-DS II met alleen frequentieveranderingen 
kunnen worden overwogen. De resultaten wijzen 
erop dat item 11.5 (pica) mogelijk irrelevant is en uit 
een nieuwe versie zou kunnen worden verwijderd. 
Ook zou kritisch kunnen worden gekeken naar de 
items zonder significante verschillen tussen de drie 
studiegroepen. Tot slot zouden aan de hand van 
praktijkervaringen de schaal en procedure kunnen 
worden verfijnd voor toekomstig gebruik.

Bovendien kan het waardevol zijn om afname van de 
BPSD-DS II op te nemen in longitudinale onderzoe-

ken om te bevestigen dat de hier beschreven gedrags-
veranderingen daadwerkelijk vroege ‘alarmsignalen’ 
zijn van dementie bij mensen met DS.

5. 	 Conclusie
De geoptimaliseerde BPSD-DS II is onderzocht in 
een grote representatieve steekproef van mensen met 
DS in relatie tot hun dementiestatus. De resultaten 
komen grotendeels overeen met eerdere bevindingen 
en vormen een verdere bevestiging van de itemrele-
vantie en betrouwbaarheid. Bij vergelijkingen tussen 
de studiegroepen toonde de BPSD-DS II een algeheel 
patroon waarbij het aantal personen dat een frequen-
tie-/ernsttoename vertoonde procentueel het hoogst 
was in de DS+AD groep, intermediair in de DS+TD 
groep en het laagst in de DS groep. Interessant is 
dat veranderingen in verschillende items met be-
trekking tot angstig, slaapgerelateerd, prikkelbaar, 
apathisch en depressief gedrag vroege ‘alarmsigna-
len’ lijken te zijn voor dementie bij downsyndroom. 
De zorglast nam toe in relatie tot de dementiesta-
tus. Het systematisch in kaart brengen van gedrags-
veranderingen bij mensen met downsyndroom kan 
bijdragen aan het vroegtijdig identificeren van de-
mentie, zodat de zorg en behandeling tijdig kunnen 
worden aangepast en zorgverleners/familieleden het 
dementeringsproces beter begrijpen en kunnen vol-
gen. De BPSD-DS II kan een zinvolle aanvulling zijn 
op bestaande cognitieve vragenlijsten voor dementie 
bij downsyndroom.�
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Samenvatting
Inleiding: Mensen met downsyndroom hebben een hoog 
risico op dementie door de ziekte van Alzheimer. Dementie-
gerelateerde gedragsveranderingen, internationaal aange-
duid als Behavioral and Psychological Symptoms of Dementia 
(BPSD), komen veel voor en kunnen vroege alarmsignalen 
van dementie zijn. Echter, hiervoor ontbreken uitgebreide 
evaluatieschalen die specifiek zijn afgestemd op mensen met 
downsyndroom. Daarom hebben we in een eerder onder-
zoek de BPSD-DS evaluatieschaal ontwikkeld. Hiermee kun-
nen gedragsveranderingen in kaart worden gebracht door 
het gedrag in de laatste zes maanden te vergelijken met het 
karakteristieke gedrag dat altijd al aanwezig was. Dit onder-
zoek heeft tot doel om de schaal te optimaliseren en verder 
te toetsen binnen een grote representatieve steekproef van 
mensen met downsyndroom.

Methode: De optimalisatie is gebaseerd op item(ir)relevan-
tie en klinische ervaringen uit het eerdere onderzoek. Aan 
de hand van de ingekorte en aangescherpte BPSD-DS II 
vonden informanteninterviews plaats voor 524 personen 
met downsyndroom, onderverdeeld in drie studiegroepen: 
geen dementie (DS, N=292), twijfelachtige dementie (DS+TD, 
N=119) en gediagnosticeerde dementie (DS+AD, N=113). 

Resultaten: Groepsvergelijkingen wezen op uitgesproken 
frequentie- en ernstveranderingen voor items over angstig, 
slaapgerelateerd, prikkelbaar, rusteloos en stereotiep, apa-
thisch, depressief en eet-/drinkgedrag. Bij de meeste items 
was het aantal personen dat een frequentietoename ver-
toonde procentueel het hoogst voor DS+AD, intermediair 
voor DS+TD en het laagst voor DS. Dit duidt erop dat deze 
veranderingen kunnen dienen als vroege signalen van 
dementie bij mensen met downsyndroom. Betrouwbaar-
heidsresultaten van de BPSD-DS II waren veelbelovend.

Conclusie: De geoptimaliseerde BPSD-DS II is praktischer in 
gebruik en laat grotendeels dezelfde resultaten zien als de 
eerste versie. Door dementiegerelateerde gedragsveran-
deringen systematisch in kaart te brengen, kunnen zorgver-
leners veranderingen beter begrijpen en kunnen de zorg/
begeleiding en behandeling (tijdig) worden aangepast.

Abstract
Background: people with Down syndrome (DS) are at high 
risk for Alzheimer’s disease dementia (AD). Behavioral and 
psychological symptoms of dementia (BPSD) are common 
and may also serve as early signals for dementia. However, 
comprehensive evaluation scales for BPSD, adapted to DS, 
are lacking. Therefore, we previously developed the BPSD-
DS scale to identify behavioral changes between the last 
six months and pre-existing life-long characteristic behav-
ior. This study aimed to optimize and further study the scale 
in a large representative DS study population.

Methods: optimization was based on item irrelevance and 
clinical experiences obtained in the initial study. Using the 
shortened and refined BPSD-DS II, informant interviews were 
conducted to evaluate 524 DS individuals, grouped accord-
ing to dementia status: no dementia (DS, N=292), question-
able dementia (DS+Q, N=119) and clinically diagnosed de-
mentia (DS+AD, N=113).

Results: Comparing groups revealed prominent changes in 
frequency and severity for items about anxious, sleep-relat-
ed, irritable, restless/stereotypic, apathetic, depressive and 
eating/drinking behavior. For most items, the proportion of 
individuals displaying an increased frequency was highest 
in DS+AD, intermediate in DS+Q and lowest in DS. For var-
ious items within sections about anxious, sleep-related, 
irritable, apathetic and depressive behaviors, the propor-
tion of individuals showing an increased frequency was al-
ready substantial in DS+Q, suggesting that these changes 
may serve as early signals of AD in DS. Reliability data were 
promising.

Conclusion: The optimized BPSD-DS II is more practical to 
use and yields largely similar results as obtained with the 
initial version. Systematically evaluating BPSD may increase 
understanding of changes among caregivers and (timely) 
adaptation of care/treatment.

A. D. Dekker  et al.
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