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In het laatste decennium is het steeds duidelijker geworden, dat de

problemen met de psychische gezondheid bij mensen met een
verstandelijke handicap adequate aandacht van de hulpverleners
moeten krijgen ter wille van hun kwaliteit van leven. Ondanks een
groeiende inzet vanuit de reguliere psychiatrie bij de hulpverlening
aan deze mensen is gebleken dat onderzoek en diagnostiek nog
steeds een moeilijke taak blijft. De oorzaak van deze moeilijkheden
zit voornamelijk in de verschillen in symptomatologie, de andere
pathogenese en zelfs de verschillen in etiologie bij deze mensen in
vergelijking met de psychopathologie bij de gewone populatie.
Vandaar dat het gebruik van de bestaande diagnostische systemen
zoals DSM-IV en ICD-10 bij deze mensen vaak met veel vragen
gepaard gaat. Het opbouwen van ‘evidence- based’ kennis komt
moeilijk tot stand.
Dit alles te samen is de reden geweest voor de European Association
for Mental Health in Mental Retardation (EAMHMR) om het initia-
tief te nemen tot het maken van een serie richtlijnen voor de praktijk
voor de werkers in de zorg voor de geestelijke gezondheid van
mensen met een verstandelijke handicap.
Het eerste product ligt voor U. Boekjes over de diagnostiek bij
kinderen, over gedragsstoornissen en over behandeling volgen.
Een groot aantal deskundigen uit verschillende landen heeft onder
leiding van Dr. S. Deb, Dr. T. Matthews, Dr. G. Holt en Dr. N. Bouras
aan dit boek gewerkt. Die samenwerking en die bereikte consensus




getuigen ongetwijfeld van een rijpheid van de praktische stand-
punten van deskundigen in dit veld, wat veelbelovend is voor de
verdere ontwikkeling van de praktijk en de kennis op dit gebied.
Namens het bestuur van de EAMHMR wil ik alle medewerkers aan
dit boek bedanken, hopend dat dit product steun aan de verdere
ontwikkeling van de zorg zal geven en in het bijzonder, dat hiermee
wetenschappelijk onderzoek en ‘evidence- based’ praktijk gestimu-
leerd zullen worden.

Last but not least wil ik Prof. Dr. Ad van Gennep bedanken voor de
Nederlandse vertaling van het boek. We hopen dat hierdoor de
ontvankelijkheid van het boek in het Nederlandse taalgebied zal
toenemen.

Anton Dosen, voorzitter MHMR



P sychische en gedragsproblemen vormen een grote bedreiging

voor een goede geestelijke gezondheid en daarmee voor een
goede kwaliteit van het bestaan. In de laatste tien jaren is de weten-
schappelijke kennis omtrent deze problemen sterk toegenomen.
Maar deze kennis vindt slechts beperkt ingang in de praktijk van
alledag. Te vaak nog is het praktisch handelen gebaseerd op traditio-
nele ervaringskennis, waarvan de waarde niet bewezen is. In dit boek
wordt gepleit voor een diagnostiek, waarvan de waarde wetenschap-
pelijk is bewezen. Er wordt een aantal richtlijnen geformuleerd dat is
gebaseerd op wetenschappelijk bewijs, aangetroffen in de literatuur.
Daarom vormt de literatuurlijst een essentieel onderdeel van het
boek. Het is de hoop van de auteurs dat de deskundigen (psychiaters,
orthopedagogen, psychologen) zich in hun praktijk van het
diagnostisch onderzoek uitsluitend laten leiden door wetenschappe-
lijk bewezen kennis. Zo'n praktijk wordt ‘evidence based practice’
genoemd. Om deze reden is in de vertaling de term ‘evidentie’
gebruikt.
In dit boek ligt de nadruk op de medisch-psychiatrische kijk op
psychische problemen. De auteurs (allen psychiater) hebben zich
beperkt tot ‘klassieke’ psychiatrische ziekten van volwassenen. Niet
besproken worden autisme, aandachtstekort stoornissen (ADHD) en
andere stoornissen die in de kinderjaren ontstaan.
Gedragsproblemen komen in een volgend boek aan de beurt.
Ondanks deze beperkingen is het belangrijk dat niet alleen psychia-
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ters kennis nemen van de inhoud van dit boek, maar ook orthopeda-
gogen, psychologen en begeleid(st)ers. De drie laatstgenoemde
groepen professionals komen in Nederland immers vaker in contact
met cliénten dan de psychiaters. Het is daarom belangrijk dat deze
professionals leren om bij cliénten tekenen van psychische
problemen op te merken en te onderkennen, onder andere om zo
mogelijk tijdig de hulp te kunnen inroepen van een psychiater. Om
deze reden is getracht om zo veel mogelijk begrijpelijke Nederlandse
termen te gebruiken; het gebruik van vaktermen was echter deels
onvermijdelijk.

Ten slotte zijn aan de literatuurlijst en aan de lijst van ‘rating scales’
enkele Nederlandstalige publicaties en instrumenten toegevoegd.
Opmerkingen en suggesties ter verbetering van de Nederlandstalige
uitgave worden door de bewerker op prijs gesteld.

Ad van Gennep, penningmeester MHMR
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it boek is het eerste in een serie Richtlijnen voor de praktijk die

de European Association for Mental Health in Mental
Retardation (EAMHMR) wil opzetten. Deze richtlijnen zijn geba-
seerd op de bestaande evidentie over het onderwerp en op consensus
opvattingen van clinici die in het veld werken.
Anders dan de procedure die is gebruikt in de Health Evidence
Bulletins Wales — Intellectual Disability (Hamilton- Kirkwood et al.
2001), hebben wij de evidentie niet kritisch beoordeeld maar de
volgende manier (Cochrane Library 2001) gebruikt om het type
evidentie te categoriseren.

- ‘Type I evidentie’ — goed systematisch overzicht en meta-analyse
(inclusief minstens één onderzoek met een aselecte steekproef en
controlegroep)

« ‘Type Il evidentie’ — onderzoek met een aselecte steekproef en
controlegroep

- ‘Type I1I evidentie’ — goed opgezet interventie- onderzoek zonder
aselecte steekproef

- “Type IV evidentie’ — goed opgezet observatie-onderzoek

. ‘TypeV evidentie’ — opvatting van deskundigen, invloedrijke
rapporten en onderzoeken

De meeste commentaren die werden ontvangen van de leden van het
consensuspanel van deskundigen, zijn overgenomen in de tekst.




Vanwege een gebrek aan informatie konden wij niet alle evidentie op
de bovengenoemde manier categoriseren. De lijst van evidenties in
dit boek is in geen geval uitputtend en niet alle referenties in de lite-
ratuurlijst zijn in de tekst aangehaald. Sommige referenties zijn
ontleend aan de Health Evidence Bulletins Wales — Intellectual
Disability (Hamilton- Kirkwood et al. 2001) en sommige zijn referen-
ties die in andere teksten werden aangehaald.

Dit boek is gericht op de beschrijving van psychiatrische ziekten die
ook kunnen véérkomen bij volwassenen met een verstandelijke
beperking. De onderwerpen die verband houden met de diagnostiek
van psychiatrische ziekte bij kinderen met een verstandelijke beper-
king, verschillen hiervan en zijn daarom niet opgenomen in dit boek.
Ook aspecten van behandeling van pervasieve ontwikkelingsstoor-
nissen en van gedragsproblemen zijn niet opgenomen. Deze zullen
het onderwerp zijn van toekomstige richtlijnen.

Recent publiceerde de American Journal of Mental Retardation (Aman
et al. 2000) consensus richtlijnen voor diagnostiek, onderzoek en
behandeling van psychische ziekte bij mensen met een verstande-
lijke beperking. Deze richtlijnen beschrijven echter niet in detail de
diverse symptomen die samengaan met verschillende psychiatrische
ziekten. In dit boek hebben wij de diverse kenmerken van psychische
ziekten bij volwassenen met een verstandelijke beperking op een
descriptieve wijze beschreven, zo dat de lezers dit makkelijk leesbaar
vinden en dit zouden kunnen gebruiken als een referentiepunt.
Terwijl de richtlijnen in dit boek primair bedoeld zijn om psychia-
ters, psychologen en orthopedagogen die zich specialiseren in
psychiatrische diagnostiek en behandeling van volwassenen met een
verstandelijke beperking te helpen, is het onze hoop dat andere
professionals en begeleiders die met volwassenen met een verstande-
lijke beperking werken, dit boek ook zouden kunnen gebruiken als
referentiepunt. Hopelijk zal men hierdoor meer gaan letten op
volwassenen met een verstandelijke beperking die tekenen van
psychiatrische ziekte ontwikkelen en vervolgens meer gaan
verwijzen naar specialisten voor verder onderzoek en behandeling.
De richtlijnen in dit boek moeten niet verward worden met



diagnostische criteria zoals DCR- 10 (Diagnostic Criteria for
Research — 1oth revision) (WHO 1992); DSM- IV- TR (Diagnostic
and Statistical Manual - 4th text revision) (American Psychiatric
Association 2000); of de onlangs gepubliceerde DC- LD (Diagnostic
Criteria — Learning Disability) (Royal College of Psychiatrists 2001).
De laatstgenoemde is onlangs ontwikkeld als een specifiek instru-
ment voor gebruik bij mensen met een verstandelijke beperking.
Noch moeten deze richtlijnen voor de praktijk verward worden met
diagnostische instrumenten zoals de Psychiatric Assessment for
Adults with Developmental Disability (PAS — ADD) (Moss et al.
1993).

Ofschoon dit boek verwijst naar gestandaardiseerde classificatiesys-
temen — in het bijzonder de International Classification of Diseases
— 1oth revision (ICD- 10) (WHO 1992) — is het duidelijk dat deze
systemen niet altijd bruikbaar zijn bij personen met een verstande-
lijke beperking. Het kan zijn dat sommige kenmerken niet altijd
voorkomen of moeilijk te onderkennen zijn en dit maakt de
diagnostiek moeilijk, in het bijzonder bij degenen met een ernstige
verstandelijke beperking en een communicatiestoornis. Dit boek
tracht klinische kenmerken van psychiatrische ziekte te beschrijven,
met speciale aandacht voor de verschillen in verschijningswijze met
de gewone bevolking. Misschien kunnen deze richtlijnen bruikbaar
zijn voor de verdere ontwikkeling van het ICD systeem en in het
bijzonder voor het ontwikkelen van een speciale ICD-11 voor
volwassen personen met een verstandelijke beperking.

De richtlijnen beginnen met een korte beschouwing over preva-
lentie- onderzoeken van psychiatrische ziekte bij volwassenen met
een verstandelijke beperking. Vervolgens worden enkele belangrijke
principes in het onderzoek van mensen met een verstandelijke
beperking besproken. Deze bespreking wordt gevolgd door een
hoofdstuk, dat afzonderlijke psychiatrische stoornissen bij deze
groep presenteert, met speciale aandacht voor de invloed die de
verstandelijke beperking heeft op de verschijningswijze van geeste-
lijke gezondheidsproblemen bij deze populatie. Ten slotte geeft de
Bijlage een lijst van in gebruik zijnde diagnostische systemen en



‘rating scales’, die zijn ontwikkeld specifiek voor gebruik bij mensen
met een verstandelijke beperking.



Verstandeli]’ke beperking, of ‘mentale retardatie’ zoals het wordt
genoemd in ICD- 10 (WHO 1992) en DSM- IV- TR (APA 2000)
is geen psychiatrische ziekte, ofschoon verstandelijke beperking is

opgenomen in het psychiatrisch classificatiesysteem. De in de litera-
tuur vermelde prevalentie van psychiatrische ziekte bij volwassenen
met een verstandelijke beperking varieert breed tussen 10% en 39%
(Corbett 1979; Jacobson 1982; Eaton & Menolascino 1982; Lund
198s5; Gostason 198s; Inversion & Fox 1989; Reiss 1990; Borthwick-
Duffy & Eyman 1990; Bouras & Drummond 1992; Hagnell et al.
1993; Borthwick- Duffy 1994; Cooper 1997; Roy et al. 1997; Deb et al.
2001a). Deze viervoudige discrepantie in de vermelde prevalentiecij-
fers wordt veroorzaakt door methodologische problemen, in het
bijzonder op de gebieden van steekproef- fouten en gevalsonderken-
ning.

Tot voor kort hadden de meeste prevalentie- onderzoeken naar
psychiatrische ziekte bij volwassenen met een verstandelijke beper-
king primair betrekking op bewoners van instituten, hetgeen steek-
proefafwijkingen (sample bias) veroorzaakte. Gevalsonderkenning is
altijd een probleem geweest, vanwege de moeilijkheid om volwas-
senen met een lichte verstandelijke beperking in de bevolking op te
sporen. Veel onderzoeken waren gebaseerd op dossieronderzoek.
Directe interviews met patiénten werden zelden afgenomen. Zelfs
als directe interviews met patiénten wel werden afgenomen,
steunden deze vaak op screeningsinstrumenten zoals




Psychopathology Instrument for Mentally Retarded Adults (PIMRA)
(Matson et al. 1984), Reiss Scale (Sturmey et al. 1995), Mini-
Psychiatric Assessment Schedule for Adults with Developmental
Disabilities (Mini- PAS- ADD) (Prosser et al. 1998) en PAS- ADD
checklist (Moss et al. 1998), waardoor de kans toenam dat een hoger
percentage psychiatrische ziekte in de onderzochte populatie werd
gevonden.

Maar enkele onderzoeken gebruikten directe interviews met patién-
ten, waarbij gebruik werd gemaakt van instrumenten als PAS- ADD
(Moss et al. 1993) of Medical Research Council- Handicap and
Behaviour Schedule (MRC- HBS) (Wing 1980) en stelden psychiatri-
sche diagnosen volgens de DSM- III (APA 1980) criteria. De moei-
lijkheid van het diagnostiseren van een psychiatrische ziekte met
gebruikmaking van deze criteria bij volwassenen met een ernstige en
zeer ernstige verstandelijke beperking is maar al te bekend.
Sommige auteurs namen persoonlijkheidsstoornis, gedragsstoornis,
autisme, aandachtstekort- en hyperactiviteitsstoornis (ADHD), Rett
syndroom, dementie en pica op in hun diagnostiek van psychiatri-
sche ziekte. Dit veroorzaakte een grote discrepantie in het vermelde
prevalentiecijfer.

Het schijnt dat, als diagnosen zoals gedragsstoornis, persoonlijk-
heidsstoornis, autisme en ADHD worden uitgesloten, het percentage
psychiatrische ziekte bij volwassenen met een verstandelijke beper-
king niet belangrijk verschilt van het percentage in de niet-verstande-
lijk gehandicapte gewone bevolking (Deb et al. 20001a). Vergeleken
met de gewone bevolking lijkt er een hoger percentage voor schizo-
frenie te zijn bij volwassenen met een lichte tot matige verstandelijke
beperking (Turner 1989; Doody et al. 1998; Copper 1997; Deb et al.
2001a). Maar als gedragsstoornissen worden opgenomen in de
psychiatrische diagnosen, lijkt psychiatrische ziekte aanzienlijk
vaker voor te komen bij volwassenen met een verstandelijke beper-
king in vergelijking met de gewone populatie (Meltzer et al. 1995;
Deb et al. 2001b). Of gedragsstoornissen wel of niet worden opge-
nomen in de diagnostiek van psychiatrische ziekte, gedragsstoor-
nissen zijn een vaak voorkomende reden voor psychiatrische verwij-



zingen (Kohen 1993; Deb 2001a).

Onderzoeken laten controversiéle evidentie zien met betrekking tot
het meer voorkomen van psychiatrische ziekte bij ernstig in vergelij-
king met licht verstandelijk gehandicapte volwassenen. Gostason
(1985) en Lund (1985) vonden beiden hogere percentages voor
psychiatrische ziekte bij ernstiger verstandelijk beperkte volwas-
senen, terwijl Inverson en Fox (1989), Jacobson (1982) en Borthwick-
Duffy en Eyman (1990) allen een hogere prevalentie van psychiatri-
sche ziekte vonden bij volwassenen met een lichtere mate van
verstandelijke beperking. Corbett (1979) vond geen relatie in welke
richting dan ook. Het probleem kan te maken hebben met het feit dat
de auteurs dezelfde psychiatrische diagnostische criteria gebruikten
voor volwassenen van alle niveaus van verstandelijke beperking,
welke criteria voor sommige niveaus niet geschikt kunnen zijn.
Vanwege de heterogeniteit in capaciteiten en communicatievaardig-
heden bij volwassenen met een verstandelijke beperking is het moei-
lijk om één standaard criterium te gebruiken voor psychiatrische
diagnose voor het hele spectrum. Terwijl psychiaters er toe neigen
om een syndroomclassificatie (een groep symptomen die verband
met elkaar houden) te gebruiken, menen sommigen dat de benade-
ring van gedragsclassificatie (die meer voorkomt in de klinisch
psychologische en orthopedagogische literatuur), geschikter kan zijn
om te gebruiken bij volwassenen met een ernstige verstandelijke
beperking.

Risicofactoren voor psychiatrische morbiditeit
Het is belangrijk om relevante risicofactoren te onderkennen, die
samengaan met psychiatrische ziekte bij volwassenen met een
verstandelijke beperking. Het gaat om risicofactoren die een predis-
positie tot een psychiatrische ziekte vormen, die het ontstaan van een
psychiatrische ziekte versnellen of die zo'n psychiatrische ziekte in
stand houden.



Biologische factoren

- Genetisch risico: Fragiel X syndroom; Prader-Willi syndroom;
Williams syndroom; Rett syndroom; Lesch- Nyhan syndroom;
Cornelia de Lange syndroom; cri- du- chat syndroom enz., waarvan
is aangetoond dat ze samengaan met bepaalde ‘Gedragsfenotypen’
(O’Brien & Yule 1995; Deb 1997a); Deb & Ahmed 2000) en het
velo- cardio- faciale syndroom dat samengaat met schizofrenie
(Murphy et al. 1999)

« Structurele abnormaliteit in de frontaal kwab kan apathie, sociale
teruggetrokkenheid en ontremming veroorzaken.

- Interactie tussen de omgeving en bestaande fysieke beperkingen als
spasticiteit of mobiliteitsproblemen; zintuiglijke tekorten in horen
en zien; of spraak- en taalmoeilijkheden kunnen indirect psychopa-
thologie veroorzaken.

« 14- 24% van de mensen met een verstandelijke beperking hebben
een levenslange voorgeschiedenis wat betreft epilepsie (Deb 2000).
Epilepsie kan een predispositie zijn voor psychopathologie bij
volwassenen met een verstandelijke beperking (Deb 1997b; Deb &
Joyce 1998; Deb et al. 2001b).

« Een abnormale schildklierfunctie kan worden onderkend bij een
derde van de kinderen en volwassenen met het syndroom van Down
(Deb 2001b). Een schildklier stoornis kan een predispositie zijn voor
psychopathologie bij volwassenen met een verstandelijke beperking.

« Het gebruik voorgeschreven en niet- voorgeschreven medicijnen
kan psychopathologie veroorzaken.

Psychische factoren

- Intelligentiestoornis

« Geheugenstoornis door disfunctie van de temporaalkwabben van
de hersenen

- Stoornis van de oordeelsfunctie en gebrek aan initiatief veroorzaakt
door beschadiging van de frontaalkwabben

- Lagere stresstolerantie drempels

« Beperkt zelfbeeld

- Onrijpe psychische verdedigingsmechanismen zoals ‘regressie’ bij
stress



- Niet in staat zijn om problemen op te lossen door middel van
abstract denken

- Aangeleerde disfunctionele of abnormale coping strategieén (mani-
festatie van woede in stressvolle situaties)

- Gebrek aan emotionele ondersteuning

Sociale factoren

« Onder- of overstimulering door de omgeving

- Conflicten met gezinsleden of medebewoners of begeleid(st)ers

- Punten met betrekking tot het gebrek aan sociale ondersteuning

« Moeilijkheden met het opbouwen van bevredigende relaties

- Problemen met het vinden van werk

- Fysieke en psychische mishandeling

« Gebrek aan adequate sociale bejegening en bescherming door
anderen

- Gebrek aan integratie in de samenleving, stigmatisering en discri-
minatie

« Rouw en andere levensgebeurtenissen

- Veranderingen in de directe omgeving, in het gezin of in het team
van begeleid(st)ers

- Stress van begeleid(st)ers

Het is de moeite waard om er aan te herinneren dat het bij het
diagnostiseren van een psychiatrische ziekte belangrijk is om te
differentiéren welke symptomen deel kunnen uitmaken van zo’n
ziekte en welke symptomen kunnen worden verklaard door de
verstandelijke beperking. Tekenen en symptomen (die gewoon zijn
bij een psychiatrische ziekte) — zoals sociale teruggetrokkenheid,
excessieve prikkelbaarheid, gebrek aan concentratie, stereotiepe
bewegingsstoornissen, abnormale slaap en bepaalde andere gedra-
gingen — kunnen eerder uitingen zijn van een onderliggende hersen-
beschadiging dan symptomen van een ziekte (‘diagnostic overshado-
wing’, Reiss & Sysko 1993).



Het is daarom belangrijk om een basislijn (‘baseline’) te maken van
hoe de betrokkene was en te kijken of er vanaf dat tijdstip verande-
ringen optreden. Bij voorbeeld, een patiénte kan een lange voorge-
schiedenis hebben van moeilijk de slaap kunnen vatten. De bege-
leid(st)ers hebben echter in de laatste maanden gemerkt dat zij ook
vroeger dan gewoonlijk wakker is geworden, hetgeen een verande-
ring is ten opzichte van de basislijn en een symptoom van een
psychiatrische ziekte zou kunnen zijn (‘baseline exaggeration’,
Sovner & Hurley 1989).

Evidentie: zie pagina 61
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et onderzoek zal de meeste informatie op het spoor komen, als

het op een systematische en veelomvattende wijze wordt
verricht. Er kan al veel achtergrondinformatie bestaan over de
patiént, die afkomstig is van voorgaande onderzoeken en dossiers.
Er bestaan diverse gestandaardiseerde psychiatrische anamneses.
Een korte schets van nuttige gebieden in de anamnese wordt hier-
onder besproken. Hierbij moet worden opgemerkt dat dit geen alles-

omvattende lijst is.

De anamnese

Familie anamnese

- Inventariseren van verstandelijke beperking, psychiatrische ziekte,
neurologische (epilepsie, dementie) of andere relevante (zoals licha-
melijke) ziekte die in de familie voorkomt.

- De kwaliteit van belangrijke relaties tussen de patiént en andere

familieleden.

Persoonlijke en ontwikkelingsanamnese

« Informatie over zwangerschap en geboorte en de voortgang tot op
de huidige dag.

- Ontwikkelingsjaren, inclusief mijlpalen.

- De omgang van het gezin met het kind met de verstandelijke beper-
king.

- Onderwijs en werk anamnese.

n



« Relatie met anderen op school en op het werk of in dagbestedingssi-
tuaties.

« Persoonlijkheid en gedrag voorafgaand aan de ontwikkeling van de
psychiatrische ziekte.

« Psychoseksuele anamnese.

« Belangrijke gebeurtenissen in het leven, vooral verlies, misbruik en
verandering van verblijfplaats of van opvoeders/ begeleid(st)ers.

« Het hoogste niveau van functioneren dat de patiént ooit bereikte,
moet worden vermeld.

Medische anamnese

« Oorzaak van de verstandelijke beperking (inclusief de genetische
oorzaak), indien bekend.

« Vroegere en huidige lichamelijke ziektes (b.v epilepsie, slaapapneu,
schildklierstoornis).

« Vroegere en huidige lichamelijke beperking (b.v. zwakke lede-
maten, spasticiteit).

« Stoornissen in het zien, horen, spreken of mobiliteit moeten
vermeld worden.

« Herhaaldelijk terugkerende lichamelijke ziektes (b.v. longontste-
king, kiespijn, constipatie).

(Noot: leg vast hoe de persoon pijn of enig ander lichamelijk

ongemak meedeelt)

Psychiatrische anamnese

- Een voorgeschiedenis van contacten met instanties en van
diagnoses (aangezien de voorgaande diagnose verkeerd kan zijn, is
het beter om zo mogelijk uit te zoeken wat het exacte klinische
beeld van de voorgaande ziekte was).

« Risico-onderzoek (risico voor de betrokken persoon en voor

anderen).
Sociale anamnese

- Huidige en vroegere niveau van functioneren op verschillende

gebieden van adaptieve gedragingen.
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- Huidige en voorgaande sociale omstandigheden (b.v. huwelijkse en
arbeidssituatie).

« Huidige en vroegere woonarrangementen (b.v. gezinsvervangend
tehuis, gezin).

- Huidige en vroegere sociale ondersteuning (b.v. kwaliteit en kwan-
titeit van de ondersteuning door begeleid(st)ers, dagactiviteiten,
sociale en vrijetijdsactiviteiten).

(Noot: een goede manier om informatie te verzamelen over boven-
vermelde gebieden kan bestaan uit het opnemen van de dagelijkse/

wekelijkse routine van een individu).

Medicijnen en drugs anamnese

« Vroegere en huidige medicatie (psycho-tropische en andere) (inclu-
sief dosering).

« Negatieve effecten van medicijnen.

- Recente verandering van de medicatie.

« Gebruik van alcohol en drugs (indien relevant).

« Allergie voor zover bekend.

Forensische anamnese
« Anamnese van vroegere en huidige wetsovertredingen, zowel van
de betrokken patiénten als van hun vrienden en relaties.

Anamnese van de klacht
(Dit wordt in detail beschreven in het volgende hoofdstuk).

De onderzoekssituatie

- Interviews kunnen plaatsvinden in een grote variéteit aan situaties
(b.v. de woningen van de betrokkenen, dagcentra, klinieken voor
dagbehandeling).

« De betrokken persoon moet zo veel mogelijk worden gezien in een
omgeving die voor haar/ hem vertrouwd is.

« De keuze van de omgeving, waarin het onderzoek plaatsvindt, moet
flexibel zijn.

- Voor een klinisch onderzoeker kan het nodig zijn om de persoon in
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verschillende situaties te zien.

« Het kan helpen, als de onderzoeker een bekende van de betrokken
persoon is.

« Als familie of begeleid(st)ers met de betrokken persoon meekomen,
moeten ze deze persoon goed kennen en een goede relatie met
haar/ hem hebben.

« De onderzoeker moet er om denken het vertrouwelijk karakter van
het onderzoek te bewaren (b.v. de betrokken persoon kan wensen
dat de begeleid(st)er niet aanwezig is bij het interview).

« De lengte van het interview moet flexibel zijn (b.v. enkele kortere
interviews).

« Het is belangrijk om informatie te verzamelen vanuit zo veel moge-
lijk bronnen (inclusief geschreven verslagen).

In de gewone bevolking is het stellen van een psychiatrische diagnose
primair athankelijk van de informatie die wordt verstrekt door de
betrokken persoon. Veel psychiatrische diagnoses vertrouwen op
patiénten die zeer gecompliceerde innerlijke, subjectieve gevoelens
of cognities beschrijven (zoals gedachten, obsessies of derealisatie).
Terwijl veel personen met een lichte verstandelijke beperking in staat
zullen zijn om zulke verschijnselen te beschrijven, kunnen degenen
met een ernstiger verstandelijke beperking ofwel zulke ervaringen
niet hebben gehad ofwel niet in staat zijn om ze adequaat te
beschrijven. Het is belangrijk om bij het begin de communicatieve
vaardigheden, horen, zien, geheugen en concentratievermogen van de
betrokken personen te beoordelen, aangezien deze allemaal invloed
hebben op de antwoorden tijdens het onderzoek.

Interviewtechnieken
« De interviewer zou, zo mogelijk, moeten nadenken over hoe hij/ zij
het interview zal structureren alvorens met het interview te
beginnen.
« Het stellen van enkele algemene, gemakkelijke vragen bij de start
van het interview kan helpen om de persoon op zijn gemak te
stellen.
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« Onderzoek van de communicatieve vaardigheden van de persoon
bij het begin van de onderzoeksprocedure is noodzakelijk
(sommige personen kunnen blijk geven van een discrepantie
tussen hun verbale en non-verbale prestaties; sommigen kunnen
oppervlakkig capabel lijken vanwege een klaarblijkelijke discre-
pantie tussen hun taalbegrip en taalexpressie).

« Visuele hulpmiddelen: in bepaalde gevallen kan het goed zijn om
foto’s, tekeningen of plaatjesboeken te gebruiken.

- Spreek met de betrokkenen en betrek ze zelf zo veel mogelijk in het
gesprek tijdens het onderzoek.

- Vermijd waar mogelijk het gebruik van sturende vragen.

« Gebruik begrijpelijke taal (b.v. eenvoudige en korte zinnen; vermijd
bijzinnen, metaforen, dialecten en woorden, zinnen of uitdruk-
kingen die de persoon mogelijk niet begrijpt, inclusief medisch
jargon).

« Het kan nodig zijn dat de interviewer vragen herhaalt. Als er twijfel
bestaat of de vraag is begrepen, zou de interviewer aan de betrok-
kene kunnen vragen om de vraag te herhalen, of om uit te leggen
wat er werd gevraagd.

- Minimaliseer suggestibiliteit.

Vragen stellen

- Sturende vragen zijn niet nuttig. Bij voorbeeld: Je woont daar niet
graag, he?” moet worden vermeden. Een betere vraag kan zijn:” Wat
vind je van de plek waar je woont?’

- Waar mogelijk, moeten open vragen gebruikt worden. Bij voor-
beeld:

« ‘Hoe voel je je vandaag?’

- ‘Wat doe je graag op het dagcentrum?’

« ‘Vertel mij eens wat over...’

- Gesloten vragen kunnen soms nodig zijn om een bepaald punt te
verduidelijken. Als gesloten vragen moeten worden gebruikt, moet
de interviewer oppassen voor suggestibiliteit. Dit houdt in het
gebruik van doorvraagtechnieken, zoals het vragen om voorbeelden
en het stellen van tegengestelde vragen. Bij voorbeeld, als de vraag
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‘Voel je je verdrietig?” werd gesteld, dan zou de interviewer kunnen
vragen:” Wat doe je als je je verdrietig voelt?’ of ‘Voel je je gelukkig?
(tegengestelde vraag).
Idealiter moet, bij het gebruik van een tegengestelde vraag, deze
vraag verderop in het interview worden gesteld.

« Een andere methode om gesloten vragen te vermijden is het
gebruik van meerkeuzevragen.

- Stop zo vaak als nodig is en vraag de patiént om dingen op te
noemen die je tegen hem gezegd hebt, ten einde er zeker van te zijn
dat hij dit begrepen heeft.

Observatie van de patiént

« In sommige gevallen kan het nodig zijn om een observator, bij
voorbeeld een dagelijkse begeleid(st)er te vragen over eventuele
veranderingen die opgemerkt werden in de mentale toestand van de
betrokken persoon. Idealiter moet de observator de persoon gekend
hebben over een langere tijdsperiode, zodat hij de nieuwe symp-
tomen of veranderingen in de kwaliteit van bestaande symptomen
kan beschrijven.

« Het kan ook nodig zijn om een dagelijkse begeleid(st)er of een
familielid te vragen om gedurende een bepaalde tijdsperiode op
bepaalde variabelen te letten, zoals slaap, eetlust en gewicht, activi-
teitenniveau, speciale gedragingen, om te helpen in de diagnostiek.
Als dit wordt gedaan, kunnen heldere instructies — zodat de infor-
matie accuraat en consistent wordt gedocumenteerd — de
diagnostiek helpen.

- Directe observatie van de patiént is altijd nodig.

« Lichamelijk onderzoek (indien relevant).

- Bepaalde onderzoeken zoals schildklierfunctie test, EEG,
hersenscan (indien relevant).
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« Multidisciplinair onderzoek (verpleegkundige, arts, psychiater,
huisarts, klinisch psycholoog of orthopedagoog, neuropsycholoog,
gedragstherapeut, bezigheidstherapeut, logopedist, maatschappe-
lijk werkende, muziektherapeut, diétist enz.).

- Registreren van gedrag en functionele analyse.

Evidentie: zie pagina 74
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In dit hoofdstuk worden de volgende stoornissen besproken:

o Schizofrenie
« Waanstoornis
o Schizo-affectieve stoornis
o Affectieve stoornissen :
— Depressieve stoornis
— Hypomanie en manie
— Bi-polaire affectieve stoornis
— Persistente stemmingsstoornissen
o Angststoornissen:
— Gegeneraliseerde angststoornis
— Fobische angststoornissen
— Paniekstoornis
— Obsessief-Compulsieve stoornis (OCD)
« Andere ‘neurotische’ en stress- gerelateerde stoornissen:
— Acute stress reacties
— Post-Traumatische Stress stoornis
— Aanpassingsstoornissen
o Somatoforme (hypochondrische) stoornissen
o Eetstoornissen
o Slaapstoornissen
o Psycho-seksuele disfunctie
o Stoornissen door gebruik van psycho-actieve stoffen
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» Dementie
+ Delirium
« Persoonlijkheidsstoornissen

Schizofrenie
De punt prevalentie van schizofrenie in de gewone bevolking
bedraagt ongeveer 0.4% (Meltzer et al. 1995) en in de populatie met
een verstandelijke beperking ongeveer 3% (variatiebreedte tussen
1.3% en 3.7%) (Deb 2001a). Schizofrenie wordt gekenmerkt door
speciale, fundamentele stoornissen in denken, waarnemen, stem-
ming en gedrag. Het verloop is variabel, maar bij veel individuen
heeft de stoornis een chronisch op- en- afgaand verloop met terug-
vallen.
De eerste episodes van schizofrenie laten vaak, maar niet altijd, een
acuut beeld zien, dat wordt gekenmerkt door wat worden genoemd
‘positieve’ symptomen. Het betreft hallucinaties, wanen en denk-
stoornissen. Bij sommige individuen kan de stoornis zich ontwik-
kelen tot een meer chronisch beeld, dat wordt gekenmerkt door
apathie, gebrek aan communicatie, sociale teruggetrokkenheid en
afgestompte stemming (negatieve symptomen).
Verscheidene auteurs (Reid 19772, Royal College of Psychiatrists
2001) hebben er op gewezen, dat het moeilijk is om schizofrenie te
diagnostiseren bij personen met een matige of ernstiger verstande-
lijke beperking. De diagnose is gebaseerd op de aanwezigheid van
een aantal complexe subjectieve symptomen (wanen, gedachten enz.)
en derhalve is een bepaald niveau van communicatieve vaardigheid
nodig om zulke symptomen voor een interviewer te beschrijven. Dit
is niet te vergelijken met de affectieve stoornissen waar het theore-
tisch zelfs mogelijk is om de diagnose te stellen bij mensen met een
zeer ernstige verstandelijke beperking, vanwege de waarneembare
gedragselementen van zulke stoornissen.
De etiologie van schizofrenie bij mensen met een verstandelijke
beperking is waarschijnlijk gelijk aan die van de gewone bevolking
maar de hogere prevalentie suggereert dat deze populatie een
verhoogd risico loopt. Deels kan dit een gevolg zijn van hogere
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percentages obstetrische complicaties (O’Dwyer 1997) en genetische
risico-factoren (Doody et al. 1998).

Abnormaal denkproces

Wanen zijn onjuiste, vaste, onwankelbare meningen waaraan met
overtuiging wordt vastgehouden ofschoon het tegengestelde evident
is. Ze zijn niet in overeenstemming met de sociale, religieuze en
culturele achtergrond van de betrokken persoon. Klassieke wanen bij
schizofrenie zijn beinvloedingswanen (ook bekend als passiviteit),
waarbij de betrokken persoon meent dat een of andere externe kracht
controle uitoefent over zijn lichaam of geest. Maar ook andere typen
wanen komen vaak voor, namelijk vervolgingswanen en grootheids-
wanen. ICD- 10 stelt, dat als het gaat om andere dan beinvloedings-
wanen, deze wanen ‘cultureel inadequaat en compleet onmogelijk’
moeten zijn ten einde de diagnose te kunnen stellen.

In verband hiermee is er sprake van een waanwaarneming als een
gewone waarneming plotseling leidt tot een abnormale mening die
daar absoluut geen verband mee houdst, bij voorbeeld: 'Tk zag een
zwarte kat over de straat rennen en dat betekent dat ik de koning van
Belgié ben’.

Bij gedachteninterferentie menen de patiénten dat er met hun
gedachten ‘gerommeld’ wordt. Dit houdt in gedachten inbrengen
(iets of iemand stopt rechtstreeks gedachten in hun hoofd en onder-
breekt hun gedachtenstroom), gedachten weghalen (hun gedachten
worden plotseling weggepakt) en gedachten uitzenden (‘broadcas-
ting’: hun gedachten worden bij anderen bekend, zodra zij deze
denken, hetgeen kan gebeuren door media, zoals radio of TV). Een
denkstoornis wordt manifest door gestoorde spraak, die het gevolg is
van een onderliggende desorganisatie van de denkprocessen. In
ernstige gevallen kan de spraak totaal onbegrijpelijk zijn, hetgeen
bekend staat als ‘woord salade’. Bij voorbeeld: ‘Dit is mijn kop, deur,
trein ging in rond gaan kan hebben te maken’. Denkstoornissen
kunnen voorbeelden van neologismen (niet-bestaande woorden)
bevatten, bij voorbeeld ‘solix’.
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In ICD- 10 wordt schizofrenie onderverdeeld in een aantal catego-
rieén:

Paranoide schizofrenie
- wanen en hallucinaties zijn prominent aanwezig

Hebefrene schizofrenie
- affectieve veranderingen zijn opvallend
« de spraak is vaak incoherent
- desorganisatie van gedachten
- manierismen, sociale teruggetrokkenheid en andere gedragsveran-
deringen
- wanen en hallucinaties zijn niet opvallend

Katatone schizofrenie

« stupor (aanmerkelijke achteruitgang in reactiviteit ten opzichte van
de omgeving en reductie van spontane bewegingen en activiteiten)
is karakteristiek

» mutisme

- doelloze motorische activiteiten

« bepaalde houdingen aannemen, negativisme, rigiditeit, buigzaam-
heid als was, handhaven van ledematen en lichaam in van buitenaf
opgelegde posities

- commando automatisme (automatisch voldoen aan instructies)

Schizofrenia simplex
- trage progressieve ontwikkeling
- vreemde gedragingen
- niet in staat om te voldoen aan de eisen van de samenleving
« geleidelijke achteruitgang in het totale doen en laten

- negatieve kenmerken zoals afstomping en verlies van initiatief

Noot: soms is het niet makkelijk om tussen deze subtypes te differen-
tiéren bij volwassenen met een verstandelijke beperking (DC-LD 2001)
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Klinische kenmerken van schizofrenie
Abnormaal denkproces
« wanen (karakteristiek zijn paranoide gedachten)
« beinvloedingswanen (‘passiviteits’fenomeen)
- ‘interferentie’ gedachten
- gedachten ‘inbrengen’ (insertion)
- gedachten ‘weghalen’ (withdrawal)
- gedachten ‘uitzenden’ (‘broadcasting’)
» Waanwaarneming
- denkstoornis (karakteristiek zijn gedesorganiseerde gedachten)

Abnormale waarneming

- auditieve hallucinaties (karakteristiek in de ‘derde persoon’)
— gedachten echo
— doorlopend commentaar

Abnormale stemming

- tegenstrijdige stemming (soms labiele stemming) (karakteristiek in
het acute stadium)

- afgevlakte stemming (affect) (karakteristiek in het chronische
stadium)

Abnormaal gedrag

« bizar gedrag

« moord- en zelfmoordgedrag

- katatoon gedrag (soms)

 negatieve symptomen (soms)

- gestoorde persoonlijkheid (in de chronische vorm)
- gestoorde sociale functie (in de chronische vorm)

Betrekkingswanen (of ideeén) worden vaak gezien als zachte psycho-
tische tekenen. Hier denkt een persoon bij voorbeeld ten onrechte,
dat zijn/ haar naam is genoemd in de media of in de krant. Als
iemand met een verstandelijke beperking vertelt dat zijn/ haar naam
is genoemd in de media of in de krant, dan is het de moeite waard
om te controleren of dit in werkelijkheid wel of niet het geval is. Als
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een persoon zegt dat mensen op straat naar hem kijken, dan kan dat
waar zijn (als de betrokken persoon een specifieke beperking heeft of
abnormaal gedrag vertoont).

Om paranoide wanen aan het licht te brengen kan men de betrokken
personen vragen of zij menen dat iemand probeert om hen schade te
berokkenen of tegen hen samenspant. Het is echter mogelijk dat een
volwassene met een verstandelijke beperking denkt dat iemand
probeert hem schade te berokkenen als hij niet overweg kan met
begeleiders of een familielid of een medebewoner. Dit is geen
psychotisch symptoom. Hetzelfde kan van toepassing zijn op het
passiviteitsfenomeen (waan van beinvloeding door anderen).

Bij grootheidswanen kan het onderwerp heel eenvoudig zijn in het
geval van een volwassene met een verstandelijke beperking. Bij voor-
beeld, in plaats van te denken dat zij controle kunnen uitoefenen
over de wereld, kunnen zij denken dat zij een boek kunnen lezen
(hetgeen een onjuiste mening is) (‘psychosociaal maskeren’).

Het is belangrijk om ‘psychose-achtige’ symptomen te onder-
scheiden van echte ‘psychotische’ symptomen bij volwassenen met
een verstandelijke beperking. Bepaalde typen van ‘fantasie-denken’
kunnen deel uitmaken van de symptomatologie van de autistisch
spectrum stoornis. Het is echter ook belangrijk om te onderkennen
dat volwassenen die autistische kenmerken vertonen, ook echte
psychotische stoornissen kunnen vertonen.

Hier volgen enkele voorbeelden van vragen die zijn opgenomen in
het PAS- ADD (Moss et al. 1993) interviewschema; het doel van deze
vragen is om psychotische kenmerken bij een volwassene met een
verstandelijke beperking aan het licht te brengen.
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Heb je ooit gedachten in je hoofd die niet van je zelf zijn?
Zo ja, waar komen ze vandaan? en Hoe komen ze er in?

Weten mensen wat jij denkt? en Hoe weten ze dat?

Verlaten gedachten je hoofd?

Zo ja, Voelt dat alsof iets die gedachten uitzendt?

Is er iets dat je gedachten wegpakt? Gaan ze je hoofd uit? Verlies je je
gedachten aan de buitenwereld?

Heb je het gevoel dat iemand bezit van je heeft genomen? Wie heeft bezit
van je genomen? Hoe voelt dat? Moet je doen wat die ander wil? Voel je
Jjezelf een robot?

Hoor je jezelf dingen zeggen die je niet wilt zeggen?
Lijkt de stem uit je eigen mond te komen?
Is er sprake van zoiets als hypnose of telepathie?

Word je beinvloed door Rontgenstralen, radiogolven of machines? Zo ja,

Op wat voor manier?
Voel je je ontdaan of voor een raadsel staan bij deze vreemde gevoelens?

Het voorgaande betreft slechts voorbeelden en in veel gevallen kan
het nodig zijn om de taal, die in deze vragen wordt gebruikt, aan te
passen of te vereenvoudigen.

Abnormale waarneming

Abnormale hallucinaties in de ‘derde persoon’ (stemmen die met
elkaar praten over de betrokkene) zijn kenmerkender voor schizo-
frenie dan auditieve hallucinaties in de ‘tweede persoon’ (de stem
spreekt direct tot de betrokkene). Visuele hallucinaties kunnen symp-
tomen van schizofrenie zijn bij volwassenen met een verstandelijke
beperking, maar deze hallucinaties zijn kenmerkender voor organi-
sche psychosen (b.v. veroorzaakt door medicijngebruik, verband
houdend met epileptische activiteit).
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Hier volgen enkele voorbeelden van vragen die kunnen worden
gebruikt om abnormale waarneming bij een persoon met een
verstandelijke beperking aan het licht te brengen. (Zie ook PAS-
ADD, Moss et al. 1993).

Heb je ooit vreemde gevoelens op je huid gehad?
Heb je ooit iets vreemds geroken dat niemand anders kon ruiken?
Heb je ooit vreemde gewaarwordingen gehad?

Heb je ooit vreemde geluiden gehoord die niemand kon horen?

Heb je ooit stemmen gehoord als er niemand in de buurt was?

Zo ja, Waar komt die stem vandaan? Komt die van buiten of van binnen
Jje hoofd?

Kun je die stem net zo duidelijk horen als mijn stem?

Wanneer hoor je die stem? Hoor je die alleen als je gaat slapen?

Is het een mannenstem of een vrouwenstem? Zou je kunnen zeggen van
wie die stem is?

Hoor je één stem of meer dan één stem?

Spreken die stemmen met elkaar of spreken ze tegen jou?

Wat zegt de stem?

Bepaal of de hallucinatie past bij de stemming (kenmerkend voor
depressie) of daar niet bij past (zou kenmerkend kunnen zijn voor
schizofrenie).

Sommige volwassenen kunnen kijken alsof zij hallucineren als ze
tegen zichzelf spreken, tegen een denkbeeldige persoon spreken of
er naar kijken, of tegen een object zoals een boom of een tafel
spreken. Deze gedragingen kunnen een indirect bewijs van halluci-
naties zijn maar ze kunnen ook een onderdeel zijn van een reeds
lang bestaand abnormaal gedragsrepertoire van de betrokken
persoon. Ze kunnen worden veroorzaakt door de onderliggende
hersenafwijkingen. Bij afwezigheid van andere diagnostische
kenmerken moet bij iemand met een verstandelijke beperking geen
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diagnose schizofrenie gesteld worden enkel op basis van deze indi-
recte kenmerken van hallucinaties.

Abnormale stemming

In de acute fase kan de betrokken persoon een onaangepaste stem-
ming vertonen in de vorm van ongepast lachen enz.. Angst is een
vaak voorkomend kenmerk in de acute fase. In de chronische fase
tendeert de stemming naar afvlakking of kan depressief worden.
Zowel angst als een depressieve stemming kunnen ook bespoedigd
worden door de anti-psychotische medicijnen die worden gebruikt
om de schizofrenie te behandelen.

Abnormaal gedrag

In het acute stadium kan er sprake zijn van bizar gedrag, excessieve

onrust, agressie en zelfverwondend gedrag. De betrokken persoon

kan handelen onder invloed van wanen of hallucinaties. In het chro-
nische stadium komen apathie, gebrek aan motivatie en sociale
teruggetrokkenheid veel voor. Deze kenmerken moeten, naast stere-
otiepe bewegingsstoornissen, onderscheiden worden van soortge-
lijke kenmerken die samengaan met autistische spectrum stoor-
nissen en andere ontwikkelingsstoornissen. Anti-psychotische medi-
catie kan zowel onrust (akathisia) als negatieve symptomen veroor-
zaken.

Andere abnormale gedragingen die niet zo vaak voorkomen, zijn

‘katatone’ symptomen zoals:

a) Negativisme (de betrokkene doet het tegenovergestelde van wat er
gevraagd wordt);

b) Ambitendentie (handelingen worden gestart en vervolgens omge-
keerd; bij voorbeeld, de betrokkene begint je hand vast te pakken,
maar trekt dan terug; of ze zijn niet in staat om bewegingen af te
maken, zoals door een deur gaan, waarbij ze steeds vooruit en dan
weer achteruit lopen);

c) Geforceerd vastpakken (b.v. je hand herhaaldelijk vastpakken,
zelfs als gevraagd wordt om dat niet te doen);

d) Echopraxie (imiteert bewegingen);
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e) Flexibel als was (een zeer ongewone spierspanning die ‘wasachtig’
aanvoelt;

f) Oppositie (een beweging in een bepaalde richting wordt tegenge-
werkt door een gelijke weerstand in de tegengestelde richting).
Vreemde houdingen en traagheid komen vaak voor bij katatonie. De

stoornis moet worden gedifferentieerd van bewegingsstoornissen,
ongunstige effecten van medicatie (in het bijzonder neuroleptica) en
de bizarre bewegingen die soms worden gezien bij autistische stoor-
nissen.

Negatieve symptomen zijn veel meer waarneembaar en daarom
makkelijker aan het licht te brengen. Het is belangrijk om er aan te
herinneren dat ‘negatieve’ symptomen (zoals katatone symptomen)
het gevolg kunnen zijn van andere oorzaken zoals depressie of medi-
catie en een gestandaardiseerde diagnose van schizofrenie kan
daarom niet steunen op negatieve symptomen alleen.

Richtlijnen voor de diagnose schizofrenie

« Zintuiglijke stoornissen zoals van horen en zien, komen vaak voor
bij mensen met een verstandelijke beperking. Zij moeten worden
onderzocht op de aanwezigheid van deze stoornissen, aangezien
deze een oorzaak of verergerende factor van schizofrenie (of andere
psychoses) kunnen zijn.

- Schizofrenie is moeilijk, zo niet onmogelijk, te diagnostiseren bij
personen met een IQ lager dan ongeveer 45.

- Mensen met een verstandelijke beperking kunnen schijnbare
‘psychotische’ symptomen hebben, die echter in werkelijkheid
verband houden met hun ontwikkelingsniveau of met andere stoor-
nissen. Een voorbeeld is ‘denkbeeldige vrienden’.

- Interviewers moeten beseffen dat mensen met een beperkte verbale
communicatie gedrag dat ‘vreemd’ of ongewoon lijkt, kunnen
gebruiken als middel tot communicatie.

- Een belangrijk iets om naar te zoeken is een verandering in het
gedrag of het niveau van functioneren van de betrokken persoon.
Symptomen die deel uitmaken van de verstandelijke beperking, of
die voortvloeien uit een stoornis als autisme, bestaan vaak allang en
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zijn van constante kwaliteit en niet zo zeer een verandering ten
opzichte van een voorgaande basislijn.

« Besef goed dat mensen met een verstandelijke beperking vaak
moeilijk kunnen weten wat hun eigen gedachten zijn en deze
kunnen toeschrijven aan anderen, zonder dat zij vinden, dat er
sprake is van ‘interferentie’.

« Besef ook dat andere mensen, begeleiders, gezinsleden, professio-
nals, vaak een grote mate van ‘controle’ hebben over wat een indi-
vidu kan doen en derhalve kan de patiént voelen dat andere mensen
hem beinvloeden.

- Bij het vragen naar auditieve hallucinaties kan het helpen om een
paar keer dezelfde vragen te stellen ten einde na te gaan of er
consistentie is in het voorkomen van ‘stemmen’.

- Besef goed dat ‘negatieve’ symptomen het gevolg kunnen zijn van
andere oorzaken, b.v. medicatie of niet-stimulerende omgevingen.

« Onderzoek of er sprake is van ongunstige effecten van medicamen-
teuze behandeling (in het bijzonder anti- psychotica).

« Onderzoek of andere differentiéle diagnoses moeten worden uitge-
sloten.

Differentiéle diagnose
- psychotische depressie
« Waanstoornis
« schizo-affectieve stoornis
- organische aandoeningen, in het bijzonder complexe partiéle
epileptische toevallen
- ongunstige effecten van medicijnen of alcohol
« druggebruik
- onthouding van medicijnen of alcohol
- onderliggende hersenstoornis
- autisme en andere ontwikkelingsstoornissen
« aangeleerde gedragingen en gewoonten
- niet-stimulerende omgevingen
- acute stress reactie
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Waanstoornis
Bij deze stoornis is er gewoonlijk sprake van een enkele waan of van
een aantal met elkaar verband houdende wanen, die vaak persistent
zijn. Andere symptomen zoals auditieve hallucinaties zijn gewoon-
lijk van voorbijgaande aard of afwezig. Er is geen sprake van de alge-
hele, allesdoordringende verandering van de persoonlijkheid die wel
te zien is bij schizofrenie. De wanen zijn vaak resistent tegen behan-
deling.
Er bestaan gevalsbeschrijvingen van mensen met een verstandelijke
beperking en met waanstoornissen. De literatuur is te beperkt om te
kunnen zeggen of een waanstoornis verschillende verschijnings-
vormen kent, maar de voorgaande algemene richtlijnen voor het
diagnostiseren van schizofrenie zullen nuttig zijn bij het onder-
zoeken van kennelijk psychotische symptomen.

Schizo-affectieve stoornis
Deze stoornis wordt gekenmerkt door de aanwezigheid van schizo-
frene en affectieve symptomen. Beide sets van symptomen moeten
prominent aanwezig zijn om de diagnose te kunnen stellen. In ICD-
10 is de diagnose gebaseerd op een licht gemodificeerde set van schi-
zofrene symptomen met een hiermee samengaande episode van
manie, hypomanie of depressie van ten minste een matige ernst.
De aanwezigheid van niet bij de stemming passende psychotische
symptomen bij affectieve stoornissen rechtvaardigen op zichzelf nog
geen diagnose schizo- affectieve stoornis.
De literatuur over verstandelijke beperking en schizo-affectieve
stoornis is schaars, maar er bestaan enkele gevalsbeschrijvingen. De
punten bij het stellen van de diagnose bij mensen met een verstande-
lijke beperking zijn waarschijnlijk dezelfde als die voor schizofrenie.
Wij verwijzen de lezers naar de diagnostische criteria van de DC- LD
(Royal College of Psychiatrists 2001). Verhoeven en collega’s (1998)
deden verslag van een cycloide stoornis (ICD- 10, F23.0: acute poly-
morfe psychotische stoornis zonder symptomen van schizofrenie) bij
het Prader-Willi syndroom.

Evidentie: zie pagina 75
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Affectieve stoornissen

Depressieve stoornis

De puntprevalentie van depressieve stoornis in de gewone bevolking
ligt rond 2% (Meltzer et al. 1995), met een prevalentie over alle leef-
tijden samen van 6-17%. Symptomen van depressie en angst kunnen
worden opgespoord bij hoogstens 15% van de gewone bevolking op
een bepaald tijdstip. De punt prevalentie van depressieve stoornis bij
volwassenen met een verstandelijke beperking varieert van 1,3-3,7%
(Bouras & Drummond 1992; Collacot et al. 1992; Patel et al. 1993;
Cooper 1997; Deb 2001a). In sommige onderzoeken werd een
hogere prevalentie gevonden bij volwassenen met het syndroom van
Down (Collacor et al. 1992), maar in andere onderzoeken werd een
tegenovergesteld resultaat gevonden (Haveman et al. 1994).

Het verloop van depressie kan zijn periodiek terugkerend of chro-
nisch, maar in sommige gevallen is volledig verdwijnen mogelijk. De
etiologie van depressie bij mensen met een verstandelijke beperking
is niet goed vastgesteld, maar het is waarschijnlijk dat factoren die in
de gewone bevolking tot depressie leiden, relevant zijn. De risico’s
zijn waarschijnlijk hoger door de bijkomende problemen die mensen
met een verstandelijke beperking hebben, zoals hersenbeschadiging,
hogere percentages lichamelijke ziekte en geringere sociale onder-
steuning.

ICD-10 eist dat de symptomen gedurende minstens twee weken
voorkomen. De ernst wordt afgemeten aan het aantal symptomen dat
voorkomt.

Bij een lichte of matige verstandelijke beperking kan het individu in
staat zijn om de in het overzicht genoemde symptomen te
beschrijven en kan er een diagnose gesteld worden volgens strikte
criteria, zoals die van ICD-10 (zie ook de criteria die gesuggereerd
worden in de DC- LD, Royal College of Psychiatrists 2001). De
verschijningswijze kan ook atypisch zijn, bij voorbeeld met promi-
nente somatische klachten.

Het is belangrijk om bepaalde oorzaken van depressie uit te sluiten,
zoals lichamelijke ziekte, medicatie (vooral neuroleptica) en om te
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zoeken naar omgevingsfactoren die de ziekte instandhouden (bij
voorbeeld, voortdurende conflicten met een andere bewoner in de
woonsituatie). Dementie kan een soortgelijke initiéle verschijnings-
wijze hebben.

Klinische kenmerken van een depressieve stoornis

- ernstige, blijvende sombere stemming in alle situaties, die niet
reageert op omstandigheden, zelfs niet op die omstandigheden die
normaliter iemands stemming opgewekter maken.

- kan sneller ontstaan door een levensgebeurtenis (‘life-event’)

- een sterk verlies van interesse in alle activiteiten (‘anhedonia’)

- gevoelens van uitzonderlijke vermoeidheid

- verlies van energie en initiatief

‘Biologische kenmerken’

- slaapstoornis (gewoonlijk slapeloosheid in de vorm van wakker
worden in de vroege ochtend, maar in atypische gevallen kan
uitzonderlijke slaap een kenmerk zijn) ( van vroege slapeloosheid
en onderbroken slaap kan ook sprake zijn)

- veranderingen in eetlust (gewoonlijk afname maar in atypische
gevallen toename)

- gewichtsverlies van betekenis dat niet voortvloeit uit het houden
van dieet of enige andere lichamelijke ziekte (gewichtstoename in
atypische gevallen)

- psychomotorische vertraging of onrust

« verminderde libido

- overdag variatie in stemming (stemming slechter in de morgen)

‘Cognitieve kenmerken’

« verlies van zelfrespect of vertrouwen

- geen doel in het leven (het leven is niet waard geleefd te worden, er
is geen toekomst)

« gevoelens van schuld of zelfverwijt

- suicidale gedachten of gedrag

- moeilijkheden met concentratie
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- zeer trage denkprocessen
- piekeren (preoccupatie met depressieve gedachten)
« spraak is traag en mist inhoud

Uiterlijk vo6rkomen

« depressieve blik (kan veel huilen)

- rusteloos en gejaagd

- weinig oogcontact met de interviewer

« duidelijke zelfverwaarlozing (of soms zelfverwonding)
- kromme houding

- trage of soms onhandige bewegingen

Psychotische kenmerken (in ernstige gevallen)
- auditieve hallucinaties (vaak geringschattend en in de tweede
persoon) of wanen (nihilistisch)

Richtlijnen voor de diagnose van depressie
« het onderzoek moet bestaan uit:
— lichamelijk onderzoek en andere relevante onderzoeken;
— medicatie anamnese (neuroleptica, antihypertensiva, steroiden
enz);
— ongunstige effecten van medicijnen (inclusief anti- depressiva).

- onderzoek gericht op het uitsluiten van andere differentiéle
diagnoses.

« risico-onderzoek (voor zowel zelfverwonding, zelfverwaarlozing als
schade toebrengen aan anderen) is belangrijk.

« bij personen met een lichte tot matige verstandelijke beperking
kunnen gestandaardiseerde diagnostische criteria zoals ICD- 10
geschikt zijn.

« de depressie kan zich atypisch voordoen (b.v. veel slapen en toege-
nomen eetlust).

- bij personen met een ernstiger verstandelijke beperking zal de
diagnose athankelijk zijn van gedragssymptomen. Men moet aan
depressie gaan denken als er sprake is van een verandering of van
een begin van gedragsproblematiek, die samengaat met enkele van
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de ‘biologische’ symptomen, maar die niet noodzakelijk zodanig
zijn dat ze voldoen aan standaard diagnostische criteria. Echter,
andere oorzaken van gedragsstoornissen moeten altijd eerst
worden uitgesloten.

Achteruitgang in vaardigheden

- Het kan nuttig zijn, in situaties waarin er twijfel bestaat over de
diagnose bij personen met een ernstige of zeer ernstige verstande-
lijke beperking, als de familieleden en begeleiders over een
bepaalde periode (bij voorbeeld een week/ maand) zorgvuldig
gedragingen registreren die kunnen doen denken aan depressie,
zoals slaapstoornis, teruggetrokkenheid, verlies van communicatie
(echter beperkt), niveau van gedragsproblematiek en in welke stem-
ming de persoon verkeert (bij voorbeeld ‘kijkt verdrietig’).

« Als de diagnose twijfelachtig blijft, kan men een proef met anti-
depressieve medicatie overwegen, ofschoon een positieve reactie
nog geen bewijs is voor de diagnose.

Differentiéle diagnose

- psychose

- organische stoornissen (b.v. hypothyroidie, ziekte van Addison,
epilepsie)

- medicamenteuze behandeling (b.v. anti- psychotica, steroiden, anti-
hypertensiva, neuroleptica)

« alcohol- en druggebruik

- levensgebeurtenissen (b.v. rouw, verandering of verlies van bege-
leider, verandering van huisvesting) en acute stress

. omgevingsfactoren

« gebruik van regressie als een psychisch verdedigingsmechanisme
voor het omgaan met stress

- dementie

Evidentie: zie pagina 79
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Hypomanie en manie

Bij hypomanie is er sprake van een consistente zeer opgewekte stem-
ming, die minstens enkele dagen duurt. Dit gaat gewoonlijk samen
met gevoelens van welzijn, toegenomen energie en eetlust en een
verminderde behoefte aan slaap. De betrokken personen kunnen
praatziek zijn, over-familiair en overdreven aangenaam in de
omgang. Zij kunnen spreken over grootse plannen en projecten die
ze gaan starten, maar ze voeren die zelden uit. Maar de symptomen
zijn niet duidelijk genoeg om een ernstige verstoring van het functio-
neren van de betrokken persoon te veroorzaken. In het vroege
stadium kan de betrokkene op een zinvolle wijze productief worden
(schrijven, tekenen enz.). Hij kan ook een uitzonderlijk grote
hoeveelheid geld uitgeven zonder te letten op zijn financiéle positie.
Manie doet zich voor als de symptomen ernstig genoeg zijn om
storend gedrag te veroorzaken of als er psychotische symptomen
voorkomen zoals grootheidswanen. Patiénten met manie vertonen
een sterke spreekstoornis (‘gehaast spreken’) en denkstoornis
(ideeénvlucht of de patiént beschrijft zijn gedachten als ‘racend’). Zij
kunnen afleidbaar zijn, doorlopend plannen veranderen en roekeloos
of doldriest gedrag vertonen, onder andere seksueel indiscreet
gedrag en sociale ongeremdheid. Mensen met manie kunnen prik-
kelbaar of agressief worden als zij worden uitgedaagd met betrekking
tot hun grootheid of gedrag.

Enkelvoudige episodes van manie of hypomanie zijn ongewoon.
Telkens terugkerende episodes, vaak met verspreide episodes van
depressie, leiden tot de diagnose bi-polaire affectieve stoornis (zie
beneden).

Bij mensen met een verstandelijke beperking is het mogelijk dat de
stemming eerder overwegend prikkelbaar dan zeer opgewekt is. Dit
kan samengaan met agressie. Een vroege studie (Reid 19772) wees er
op dat het gehaast spreken vaker werd gezien dan ideeénvlucht.
Wanen en hallucinaties waren aanwezig, maar werden niet overtui-
gend gediagnostiseerd bij personen met een matige of ernstige
verstandelijke beperking. Deze wanen en hallucinaties waren vaak
eenvoudiger van aard. Daarom kan iemand met een verstandelijke
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beperking die niet kan rijden, een grootheidswaan hebben dat hij een
auto kan besturen, terwijl iemand zonder een verstandelijke beper-
king kan menen dat hij de koning van het land is.

Andere symptomen, beschreven in gevalstudies (Hassan & Mooney
1979), zijn agressie, destructief gedrag, rusteloosheid, sneller
spreken of bazelen, echolalie, toegenomen zowel als afgenomen
eetlust, huilen en overactief zijn.

Gemengde affectieve toestanden lijken een vaker voorkomende
verschijningswijze van bi-polaire stoornis te zijn bij deze groep
(Berney & Jones 1988). De patiénten kunnen een labiele stemming
hebben, gehaast spreken maar niet overactief zijn en tegelijk groot-
heids- en vervolgingswanen beschrijven. Er kan sprake zijn van een
gezinsgeschiedenis van bi- polaire stoornis en af en toe kunnen
versnellende factoren van de ziekte gevonden worden.
Verscheidene auteurs wijzen er op dat manie kan worden gediag-
nostiseerd bij personen met een ernstige of zeer ernstige verstande-
lijke beperking (Reid 1972), omdat veel symptomen aan het licht
gebracht kunnen worden door wat de familieleden en begeleiders
vertellen en door directe observatie. Het gaat om sterke prikkelbaar-
heid of opgewektheid, verminderde slaap, toegenomen (of afge-
nomen) eetlust, overactiviteit, erg familiair zijn met anderen (vooral
vergeleken met een basislijn), gemakkelijke afleidbaarheid en
seksuele ontremdheid. Veranderingen in gedrag zoals agressie en
destructie zijn niet specifiek genoeg voor bi-polaire stoornis.

Differentiéle stoornis
« schizofrenie
« depressieve stoornis
- acute angsttoestand
- medische condities (hyperthyroidie, ziekte van Cushing, epilepsie)
- ongunstige effecten van medicatie (b.v. anti-psychotica, SSRI, anti-
hypertensiva)
« alcohol- en druggebruik
« alcohol- en drugsonthouding
- omgevingsfactoren

36



Bi-polaire affectieve stoornis

Deze stoornis wordt gekenmerkt door terugkerende episodes van
manie of hypomanie die soms worden vermengd met episodes van
depressie. De stoornis komt op alle leeftijden voor bij rond 1% van de
gewone bevolking. Snelle- cyclus stoornis verwijst naar een subtype
van de bi-polaire stoornis, waarbij sprake is van vier of meer episodes
in een periode van twaalf maanden. Dit type van bi-polaire stoornis
reageert gewoonlijk weinig op een lithium behandeling. De snelle-
cyclus stoornis is beschreven bij personen met een verstandelijke
beperking (Vanstraelen & Tyrer 1999) en kan vaker voorkomen in
deze populatie.

In een onderzoek naar bi-polaire stoornis (Reid 1972) vond de auteur
dat verschillende patiénten met depressieve episodes een suicidepo-
ging hadden gedaan. Risico onderzoek is een belangrijk onderdeel
van het onderzoek naar bi- polaire stoornis, vooral in depressieve
periodes.

Sommige personen met een verstandelijke beperking schijnen cycli-
sche veranderingen in hun gedrag te vertonen, hetgeen kan samen-
gaan met een stemmingswisseling. Deb & Hunter (1991b)
beschreven cyclisch gedrag en stemmingswisselingen bij 4% van de
volwassenen met een verstandelijke beperking en epilepsie en een
zelfde percentage (4%) bij volwassenen met een verstandelijke beper-
king die geen epilepsie hadden. Er kunnen andere factoren zijn die
hier verantwoordelijk voor zijn, namelijk fysieke factoren (verande-
ringen in de menstruatieperiode van vrouwen, epilepsie die ‘cluste-

ring’ vertoont enz.) en diverse omgevingsfactoren.

Evidentie: zie pagina &5

Persistente stemmingsstoornissen: Dysthymie en Cyclothymie
Dysthymie

Dysthymie is een chronische toestand van sombere stemming, die

verscheidene jaren duurt maar die niet voldoende ernstig is om de
diagnose depressieve stoornis te stellen. Mensen met dysthymie
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lopen echter een hoger risico op het ontwikkelen van een depressieve
stoornis gedurende de tijd dat zij dysthymie hebben.

Er bestaan gevalstudies en studies over kleine groepen met
dysthymie bij personen met een verstandelijke beperking in de litera-
tuur (b.v. Masi et al. 1999). Dysthymie kan, in vergelijking met
depressieve stoornis, minder stoornissen vertonen van biologische
kenmerken zoals slaap en eetlust.

Cyclothymie

Cyclothymie beschrijft een persistente instabiliteit van de stemming,
met periodes van sombere stemming en opgewektheid. Deze
episodes zijn niet ernstig genoeg om een diagnose bi- polaire affec-
tieve stoornis te stellen- de literatuur over cyclothymie is beperkt.
Deze stoornissen zijn waarschijnlijk moeilijk te diagnostiseren bij
mensen met een verstandelijke beperking.

Evidentie: zie pagina 8y
Angststoornissen

Gegeneraliseerde angststoornis (GAD)

Gegeneraliseerde angststoornis komt volgens sommige onderzoeken
bij volwassenen met een verstandelijke beperking even vaak voor als
bij de gewone bevolking en volgens andere onderzoeken vaker
(Raghavan 1997).

In deze aandoening is angst gegeneraliseerd en persistent, maar die
angst is niet beperkt tot een bepaalde omgevingssituatie of sterk
dominerend in een bepaalde omgevingssituatie (‘vrij zwevend’). De
dominante symptomen kunnen variéren maar normaliter betreft het
klachten van persistente nervositeit, beven, spierspanningen,
zweten, lichthoofdigheid, hartkloppingen, duizeligheid en buikpijn.
Angsten dat de patiént of een familielid binnenkort ziek wordt of een
ongeluk krijgt, worden vaak geuit (ICD- 10). Volwassenen met een
verstandelijke beperking kunnen in staat zijn om persistente gegene-
raliseerde angst of spanning te beschrijven; tekenen zoals persistente
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prikkelbaarheid, moeilijk in slaap kunnen komen of somatische
klachten kunnen worden opgemerkt. Gedragsproblematiek kan weer
de verschijningsvorm zijn.

Een vergelijkend onderzoek (Masi et al. 2000) naar gegeneraliseerde
angststoornis bij mensen met een verstandelijke beperking en bij
mensen met een doorsnee intelligentie wees uit, dat gegenerali-
seerde angststoornis kan worden onderkend bij personen met een
lichte verstandelijke beperking. De symptomen waren soortgelijk,
hoewel piekeren, somatische klachten en slaapstoornis vaker voor-
kwamen. Er kwamen hoge percentages co- morbide depressie voor.
Andere mogelijke diagnoses, als er sprake is van grote prikkelbaar-
heid samengaande met overactiviteit, zijn manie en hypomanie.
Lichamelijke ziekte en medicatie kunnen een onderliggende oorzaak
zijn en moeten zo mogelijk uitgesloten worden. Co-morbiditeit met
andere psychiatrische ziekten zoals depressie komt vaak voor en
moet uitgesloten worden.

Evidentie: zie pagina 87

Fobische angststoornissen

Er is een groep stoornissen waarbij uitzonderlijke angst voorkomt,
meestal in bepaalde situaties of omstandigheden die normaliter niet
als angstwekkend worden gezien. Mensen met deze stoornissen
zullen er toe neigen om zo mogelijk de situatie te vermijden, die de
angst veroorzaakt. Zij zullen ook tekenen van angst vertonen als ze
aan die situatie blootgesteld worden, zoals zweten, beven en hart-
kloppingen (autonome symptomen), maar in ernstige gevallen kan
zelfs denken aan de situatie al angst met zich mee brengen. Mensen
met fobieén zijn geneigd om te erkennen dat hun angsten onredelijk
zijn.

In een onderzoek werd een hoger percentage specifieke fobische
stoornissen gevonden bij volwassenen met een verstandelijke beper-
king (Deb et al. 2001a). Mensen met een verstandelijke beperking
kunnen uiterlijke tekenen van angst vertonen, maar kunnen moge-

lijk niet in staat zijn om hun innerlijke onrust of vrees te beschrijven.
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Zij kunnen ook meer neigen naar het ervaren van angst in situaties
die normaliter niet als angstwekkend gezien worden.

Als angst niet geuit kan worden, kan hij manifest worden als een
verandering in gedrag, vooral bij personen met een ernstiger verstan-
delijke beperking. Functionele analyse kan bruikbaar zijn bij het
onderkennen van potentiéle oorzaken. Een goede anamnese en
analyse kan een oorzakelijke factor bij het ontstaan van fobie onder-
kennen. Een studie naar het onderzoek van angst (Matson et al.
1997) vond dat alleen de gedragssymptomen die samengingen met
angst, betrouwbaar konden worden onderzocht. Echter, een gedrags-
probleem in een bepaalde situatie hoeft niet het gevolg te zijn van
een angststoornis, maar kan het gevolg zijn van omgevingsfactoren.
Dat zou kunnen zijn afkeer van een andere persoon in de omgeving,
of iets niet willen doen wat gevraagd wordt.

Angst kan voorkomen bij autistische stoornissen, vooral bij indivi-
duen die vastzitten aan routines en rituelen. Angst kan voorkomen
als routines worden veranderd (bij voorbeeld, een andere weg nemen
naar de winkel). Dit moet worden beschouwd als een onderdeel van
de autistische stoornissen en geen nieuwe angststoornis.

ICD- 10 verdeelt fobische stoornissen in drie categorieén — agora-
fobie, sociale fobie en specifieke fobieén (zoals angst voor spinnen).
Om de stoornis te kunnen vaststellen moet de fobie een effect
hebben op het leven van de persoon, namelijk voorkémen of
beperken wat zij kunnen doen.

Agorafobie

Agorafobie bestaat uit een aantal omschreven fobieén, namelijk
angst om zich te bevinden in massa’s of openbare plaatsen, angst om
alleen of ver weg te reizen (ICD- 10). Paniekstoornis kan ook voor-
komen (zie verder) evenals depressieve en obsessionele symptomen.
Mensen met agorafobie kunnen in staat zijn om hun fobische situa-
ties te vermijden en op zo’n manier weinig angst ervaren, hoewel
met een beperkte leefstijl.
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Sociale fobieén

Sociale fobieén komen voor als mensen bevreesd zijn voor aandacht
van andere mensen in sociale situaties. Dit kan zijn de vrees dat zij
zich op een génante manier zullen gedragen in situaties zoals
spreken in het openbaar of 1id zijn van een groep. Theoretisch kan dit
voorkomen bij mensen met een verstandelijke beperking, maar de
evidentie is beperkt. Er bestaan enkele gevalsbeschrijvingen in de
literatuur.

Specifieke fobieén

Specifieke fobieén blijven vaak beperkt tot bepaalde situaties zoals
nabijheid ten opzichte van bepaalde dieren, insecten (spinnen), het
zien van bloed, duisternis. Om te kunnen worden geclassificeerd als
een fobie moet de situatie sterke angst en/ of vermijding veroorzaken
(bij voorbeeld, jonge kinderen zijn vaak bang in het donker). Mensen
met een verstandelijke beperking kunnen soortgelijke angsten
vertonen, athankelijk van hun ontwikkelingsniveau (Sternlicht
1979)-

Er bestaan gevalsbeschrijvingen in de literatuur over de verschij-
ningswijze en behandeling van specifieke fobieén bij personen met
een verstandelijke beperking.

Richtlijnen voor de diagnose van specifieke fobieén

« Fobische stoornissen zijn moeilijk te diagnostiseren, mogelijk met
uitzondering van personen met een lichte verstandelijke beperking.
Toch kunnen sommige tekenen van angst geidentificeerd worden.

« Specifieke fobieén voor gewone zaken zoals honden, water,
stormen, trappen, massa’s kunnen bij deze populatie aangetroffen
worden. Ze moeten echter zorgvuldig onderscheiden worden van
redelijke angsten voor deze zaken.

« Gedragsanalyse kan oorzaken van gedragsproblematiek onder-
scheiden, maar dit is nog geen bewijs dat onderliggende angst het
gedrag veroorzaakt.

« Er is een hoge mate van co-morbiditeit bij de bevolking die lijdt aan
fobische stoornissen, in het bijzonder depressie en dit kan ook het
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geval zijn bij personen met een verstandelijke beperking. Bij het
onderzoek moet gezocht worden naar aanwijzingen hiervoor.

Evidentie: zie pagina 88

Paniekstoornis

Bij paniekstoornis is er sprake van steeds terugkerende aanvallen van
grote angst (paniek) die niet beperkt zijn tot bepaalde situaties en die
daarom ‘uit de lucht komen vallen’. De angstsymptomen tijdens zo’n
aanval bestaan uit hartkloppingen, pijn in de borst, gevoel te stikken,
duizeligheid, buikpijn en gevoelens van vervreemding. Er is een
extreme angst waarbij de betrokkene voelt alsof hij dood gaat, gek
wordt of controle verliest.

Paniekstoornis kan voorkomen bij een volwassene met een verstan-
delijke beperking. Sommige tekenen die samengaan met een paniek-
aanval, kunnen worden waargenomen, bij voorbeeld plotseling
opkomen, uiterlijke tekenen van angst zoals beven en zweten.
Sommige kunnen voorkomen met ‘black outs’. Maar ook hier kan bij
personen met een beperkte communicatie de verschijningswijze de
vorm aannemen van gedragsproblematiek.

Evidentie: zie pagina 89

Obsessief- Compulsieve stoornis (OCD)

Deze stoornis wordt gekenmerkt door telkens terugkerende obses-
sies (gedachten, beelden of ideeén), met of zonder dwanghande-
lingen (herhaalgedrag dat geen nuttige functie heeft). Volgens ICD-
10 moeten de obsessies of dwanghandelingen de volgende
kenmerken hebben om de diagnose te kunnen stellen:

«De obsessies of dwanghandelingen moeten door de patiént worden
herkend als afkomstig uit het innerlijk van de persoon.

« Ze moeten repetitief en onprettig zijn en gezien worden als uitzon-
derlijk of onredelijk.

« De persoon zal trachten om weerstand te bieden aan het ‘denken’
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van de obsessie of aan het uitvoeren van de dwanghandeling. De
mate van weerstand kan minimaal zijn bij langdurige stoornissen.

« Het ervaren van de obsessie of het uitvoeren van de dwanghande-
ling is niet prettig, hoewel dit tijdelijke opluchting met zich mee
kan brengen.

« De obsessies of dwanghandelingen moeten droefheid veroorzaken
of interfereren met het sociale functioneren van de persoon.

- De symptomen moeten niet te wijten zijn aan een andere psychi-
sche stoornis, zoals een psychotische stoornis of een affectieve

stoornis.

In de gewone bevolking ligt de punt prevalentie rond 1% (Meltzer et
al. 1995). Onderzoeken bij populaties met een verstandelijke beper-
king beschreven percentages tussen 1% en 3,5% (Deb 2001a; Vitiello
etal. 1989).

Obsessies moeten worden onderscheiden van obsessionele trekken
waarbij de persoon er toe neigt om overgeorganiseerd en angstvallig
nauwgezet te zijn in zijn gewoonten, maar waarbij die trekken
gewoonlijk enig doel hebben en geen droefheid veroorzaken bij die
persoon of bij anderen. Ze moeten ook onderscheiden worden van
repetitieve vragen (repetitieve spraak en echolalie) die sommige
personen stellen en van repetitieve herkauwsels van een bepaalde
gedachte. Deze kunnen voorkomen bij bijzonder angstige patiénten
met bepaalde verbale vaardigheden of bij personen met een autisti-
sche stoornis.

Het kan moeilijk zijn om de aanwezigheid van obsessies aan het
licht te brengen bij personen met een verstandelijke beperking. Zij
kunnen niet in staat zijn om ze te herkennen als zijnde afkomstig uit
het eigen innerlijk en weerstand kan uitblijven. Angst is niet altijd
een kenmerk dat herkend wordt.

Dwanggedragingen komen voor bij volwassenen met een verstande-
lijke beperking en hun oorzaak is niet altijd duidelijk. Ze komen voor
bij een reeks van psychiatrische stoornissen, namelijk schizofrenie,
affectieve stoornissen en autisme. Ze moeten ook onderscheiden
worden van stereotiep gedrag en bewegingsstoornissen die worden
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veroorzaakt door de onderliggende hersenbeschadiging bij veel
volwassenen met een verstandelijke beperking.

Terwijl er sommige gevalsbeschrijvingen zijn van mensen met een
verstandelijke beperking die een ‘klassieke’ obsessief- compulsieve
stoornis vertonen (McNally & Calamari 1989), vermelden andere
auteurs dat de diagnose bij patiénten met een verstandelijke beper-
king moet worden overwogen als er al enkele tekenen voorkomen.
Maar de nadruk moet dan liggen op gedragsmatige, uiterlijk waar-
neembare componenten van de stoornis en niet zo zeer op innerlijke
toestanden en angst (Vitiello et al. 1989). De term ‘compulsieve
gedragsstoornis’ wordt in dit verband voorgesteld (Bodfish &
Madison 1993). En er bestaat evidentie dat sommige mensen met
vooral ‘compulsief- gedrag’ symptomen reageren op de standaard
behandelingen die gebruikt worden bij obsessief- compulsieve
stoornis (Barak et al. 1995). Wij verwijzen de lezers naar de DC-LD
(2001) criteria.

Evidentie: zie pagina 9o

Andere ‘neurotische’ en stressgerelateerde stoornissen

In ICD- 10 is een variéteit aan stoornissen samen met angststoor-
nissen en obsessief- compulsieve stoornis gegroepeerd onder dit
kopje. De literatuur over het voorkomen van deze stoornissen bij
mensen met een verstandelijke beperking is schaars en het stellen
van een diagnose is misschien niet mogelijk.

Maar zoals bij angststoornissen vertonen sommige van de meer
persistente stoornissen in deze groep een hoge mate van co-morbi-
diteit waardoor onderkenning en daarmee behandeling misschien
wel mogelijk is.

In dit boek worden niet besproken neurasthenie (chronisch
vermoeidheidssyndroom) of dissociatieve (conversie) stoornissen,
die wel kunnen voorkomen bij de doelgroep, maar waarnaar te
weinig onderzoek is gedaan.
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Acute stress reacties

Het gaat hier om korte reacties op stress alsook om traumatische
stress-stoornis.

Acute stress reacties zijn kortdurende stoornissen die voorkomen als
reactie op grote fysieke of psychische stress. Ze doen zich gewoonlijk
voor als symptomen van stemmingsproblematiek, veranderingen in
het activiteitsniveau en gedragsproblematiek en nemen af binnen
enkele uren of dagen.

Mensen met een verstandelijke beperking zijn vaak onderworpen
aan kortdurende stress. Acute stress reacties kunnen theoretisch
voorkomen met bovengenoemde symptomen of korte (b.v. enkele
uren of dagen) gedragsproblematiek.

Post- Traumatisch Stress Stoornis (PTSD)

Dit is een stoornis waarbij de reactie op een stressvolle gebeurtenis of
situatie vertraagd is en de symptomen langer duren. De gebeurtenis
of situatie moet bijzonder dreigend of catastrofaal van aard zijn (die
bij de meeste mensen groot verdriet zou veroorzaken, zoals een
ernstig verkeersongeluk met fatale afloop).

Typische kenmerken zijn:

- Episodes van herbeleving van de ervaring in herinneringsbeelden
(indringende herinneringen of beelden).

« Vermijding van situaties die soortgelijk zijn aan of de persoon
herinneren aan de traumatische gebeurtenis.

- Hiermee gepaard gaande symptomen zoals het zich moeilijk
kunnen herinneren van belangrijke aspecten van de gebeurtenis of
het voorkomen van verhoogde waakzaamheid (slaapproblemen,
prikkelbaarheid, slechte concentratie, hyperwaakzaamheid of over-
dreven schrikreacties).

« Er kunnen hiermee gepaard gaande depressieve symptomen zijn,
onder andere ideeén over zelfmoord.

- Stressoren in het leven van personen met een verstandelijke beper-
king kunnen langdurig zijn vanwege de onbekwaambheid van deze
personen om de stressoren te vermijden.
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De literatuur over de post- traumatische stress stoornis bij volwas-
senen met een verstandelijke beperking is schaars. De stoornis komt
waarschijnlijk voor, aangezien mensen met een verstandelijke beper-
king traumatische gebeurtenissen ervaren en een hoger risico
kunnen lopen op sommige traumatische ervaringen (b.v. seksueel
misbruik) dan de gewone bevolking. Het kan zijn dat de stoornis
voorkomt bij deze populatie volgend op wat zou kunnen worden
gezien als relatief weinig traumatische gebeurtenissen. Het stellen
van een diagnose is afhankelijk van de bekwaamheid van de
betrokken persoon om tamelijk complexe innerlijke toestanden te
beschrijven. Degenen die hun ervaringen niet kunnen meedelen,
kunnen gedragsproblemen vertonen. De aanwezigheid van een post-
traumatische stress stoornis moet overwogen worden als er verande-
ringen plaatsvinden in iemands gedrag, stemming of niveau van
functioneren volgend op een duidelijke traumatische gebeurtenis.
Co- morbiditeit, vooral depressieve stoornis, komt vaak voor.

Evidentie: zie pagina 91

Aanpassingsstoornissen

Volgens de criteria van ICD- 10 zijn dit toestanden van subjectief
verdriet en emotionele problemen, die gewoonlijk interfereren met
het sociale functioneren en gedrag en die opkomen in de periode van
aanpassing aan een stressvolle levensgebeurtenis. In het geval van
een volwassene met een verstandelijke beperking kan er sprake zijn
van kwetsbaarheid voor zelfs geringe levensgebeurtenissen (‘life
events’).

Een brede reeks van levensgebeurtenissen kan aanpassingsstoor-
nissen veroorzaken, namelijk een verhuizing naar een andere
woning, wisseling van begeleid(st)ers of van andere bewoners, veran-
dering van werk of dagactiviteit, of rouw of ziekte in de familie.
Aanpassingsstoornissen komen vaak voor met symptomen van angst
of depressie, die zich kunnen manifesteren als een gedragsstoornis
bij volwassenen met een verstandelijke beperking. Maar de symp-
tomen beantwoorden niet aan de criteria voor een depressieve
stoornis of angststoornis.
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Somatoforme stoornissen (hypochondrische stoornis).
Bij somatoforme stoornissen meent de persoon voortdurend dat hij
een of andere lichamelijke stoornis heeft (in afwezigheid van
enigerlei aanwijzing). De betrokken persoon gaat naar een arts, soms
met actuele somatische klachten, ondanks voorgaande geruststelling
en het ontbreken van een aanwijzing voor een lichamelijke ziekte bij
onderzoek. Bij sommige mensen bereikt de mening dat zij enigerlei
lichamelijke ziekte hebben (vaak een ernstige ziekte zoals kanker) de
intensiteit van een waan.
Veel volwassenen met een verstandelijke beperking klagen vaak bij
hun begeleiders over pijn in het lichaam. Het kan moeilijk zijn om
vast te stellen of dit kan uitgroeien tot de diagnose somatoforme
stoornis of dat dit slechts manifestaties zijn van een persoon die
enigerlei vorm van aandacht of geruststelling van anderen zoekt.
Het is desondanks belangrijk om zulke klachten serieus te nemen.
Somatische klachten zijn een vaak voorkomend kenmerk van
depressie bij deze groep (Prasker 1999).
Het is onbekend hoe vaak de stoornis voorkomt bij mensen met een
verstandelijke beperking. Er bestaan enkele gevalsbeschrijvingen die
aanduiden dat de stoornis inderdaad voorkomt.

Evidentie: zie pagina 91

Eetstoornissen
Stoornissen van de eetlust komen vaak voor bij mensen met een
verstandelijke beperking. Bij het Prader-Willi syndroom komt
dwangmatig overeten voor, dat kan leiden tot extreme zwaarlijvig-
heid en hiermee gepaard gaande ziektes zoals diabetes.
Een aanzienlijk aantal mensen met een verstandelijke beperking
gebruikt medicijnen die invloed hebben op eetlust en gewicht. Het
betreft neuroleptica, anti- depressiva en sommige anti- epileptica.
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Anorexia en bulimia nervosa.

De centrale kenmerken van anorexia nervosa zijn:

« Opzettelijk gewichtsverlies.

« Gedrag om het lage gewicht te houden zoals zelf- opgewekt braken,
hongeren of uitzonderlijke lichaamsbeweging.

« Verstoord gevoel van het lichaamsbeeld (de betrokkenen kunnen
menen dat zij dik zijn ondanks het bewijs van het tegendeel).

« Stoornis van de hypothalamisch- hypofysaire as (amenorrhea bij

vrouwen).

De kenmerken van bulimia nervosa zijn: een preoccupatie met
gewichtscontrole, herhaaldelijk episodes van overeten gevolgd door
braken of het gebruik van purgeermiddelen. Er is sprake van een
overmatige bezorgdheid over lichaamsvorm en gewicht. Mensen met
bulimia hebben gewoonlijk een ongeveer normaal gewicht. Er kan
een voorgeschiedenis zijn van anorexia voorafgaand aan deze
stoornis.

Andere psychiatrische stoornissen zijn gewoonlijk aanwezig, vooral
depressie. Er bestaan verslagen in de literatuur over specifieke
eetstoornissen, zoals anorexia nervosa en bulimia nervosa, die voor-
komen bij mensen met een verstandelijke beperking. Een gevalsbe-
schrijving (Thomas 1994) wijst op de typische verschijningsvorm
van symptomen. Thomas vermeldt, dat bij personen met een
ernstiger verstandelijke beperking, de betrokkenen geen ‘uitgebreide
acties ondernemen om het gewicht te reduceren of lichaamsbeeld
verstoring tot expressie brengen’. Bij personen met een verstande-
lijke beperking kunnen eetstoornissen ook verschijnen als een
gedragsstoornis zoals ‘pica’.

Evidentie: zie pagina 91
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Slaapstoornissen
Problemen met slapen komen vaak voor bij personen met een
verstandelijke beperking en ze zijn vaak langdurig en persistent.
Bepaalde syndromen zoals Prader- Willi (Clarke and Boer 1998) gaan
vaak samen met slaapstoornissen. Slaap-apneu komt vaak voor bij
bepaalde aandoeningen die samengaan met een verstandelijke
beperking, zoals het syndroomvan Down. Slaap-apneu kan zich ook
manifesteren als een gedragsstoornis en wordt soms niet onderkend.
Slaapstoornissen zijn gewoonlijk het gevolg van een onderliggende
stoornis of probleem. Dit zou kunnen: zijn lichamelijke stoornissen
die pijn of ongemak veroorzaken, epilepsie, psychiatrische stoor-
nissen zoals depressie, medicatie en omgevingsfactoren (lawaai,
warmte van de ruimte, enz.).
Van het onderzoek van slaapproblemen zou ook een uitgebreid
onderzoek om het bovenstaande uit te sluiten, deel moeten
uitmaken. Het gebruik van functionele analyse kan daarvan een
onderdeel zijn. Andere met slaap verband houdende stoornissen die
kunnen voorkomen bij volwassenen met een verstandelijke beper-
king, zijn nachtelijke epileptische aanvallen en ‘parasomnia’.

Evidentie: zie pagina 92

Psycho- seksuele disfunctie
Er bestaan enkele gevalsbeschrijvingen van individuen met een
matige tot ernstige verstandelijke beperking en psycho- seksuele
stoornissen, maar de literatuur op dit gebied is schaars. Er bestaat
echter een aanzienlijke literatuur over het forensische aspect van
deviant seksueel gedrag bij volwassenen met een lichte verstande-
lijke beperking.

Evidentie: zie pagina 93
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Psychische en gedragsstoornissen als gevolg van psycho-
actieve stoffen

Er is enig onderzoek gedaan naar het gebruik van alcohol en drugs

bij personen met een verstandelijke beperking. De onderzoeken

wijzen een lager niveau van gebruik uit vergeleken met de gewone
bevolking (Christian & Poling 1997). De gelegenheid om drugs te
gebruiken en te misbruiken is meer waarschijnlijk voor personen
met een lichte en matige verstandelijke beperking, die een grotere
onafhankelijkheid hebben en meer toegang tot drugs dan personen
met een ernstiger mate van verstandelijke beperking. Veel literatuur
gaat over het gebruik van alcohol. Deze vermeldt dat het percentage
problemen bij personen die feitelijk drinken, hoger is vergeleken
met de gewone bevolking. Het hanteren van met alcohol verband
houdende stoornissen in deze groep kan moeilijker zijn om een
variéteit aan redenen, namelijk:

- de cognitieve stoornis van personen met een verstandelijke beper-
king: verergering van cognitieve tekorten als gevolg van overmatig
alcohol gebruik;

« het vaker voorkomen van lichamelijke stoornissen, vooral epilepsie,
met het effect dat zwaar alcoholgebruik heeft op het hanteren van
epilepsie.

Onderzoeken moeten routinevragen bevatten over druggebruik bij

personen met een minder ernstige mate van verstandelijke beper-

king, vooral bij degenen met een hoog niveau van onafthankelijkheid
of bij degenen waarbij een vermoeden bestaat van drugsmisbruik

(lichamelijke tekenen). Familieleden en begeleid(st)ers kunnen

weten dat iemand drugs gebruikt, terwijl de betrokken persoon zulk

gebruik ontkent.

Evidentie: zie pagina 94
Dementie
Dit is een aandoening waarbij sprake is van een progressieve achter-

uitgang van de hogere cognitieve vermogens, vaak samengaande met
veranderingen in de persoonlijkheid, als resultaat van een degenera-
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tief proces in de hersenen. De aandoening komt voor bij helder
bewustzijn.

De symptomen van cognitieve neergang omvatten veranderingen in
het geheugen (vooral nieuw leren), oriéntatie, begrijpen en plannen,
taal, visueel- ruimtelijke abnormaliteiten en oordelen. De stoornis
kan zich aanvankelijk voordoen met veranderingen in emotie, sociaal
gedrag en motivatie, voordat er cognitieve veranderingen worden

gezien.

Belangrijkste typen dementie

- De ziekte van Alzheimer (Temporo- pariétale dominantie) (kan
verantwoordelijk zijn voor de helft of meer van alle dementieén.
Specifiek samengaan met het syndroom van Down).

- Vasculaire dementie (in toenemende mate onderkend, kan samen-
gaan met de ziekte van Alzheimer. Manifestatie kan acuut of staps-
gewijze zijn).

« Lewy lichaam dementie.

« Ziekte van Pick (Fronto- temporale dominantie) (gewoonlijk begin
op middelbare leeftijd, frontaal- kwab symptomen domineren).

- Ziekte van Huntingdon (sub- corticale dominantie).

« Ziekte van Parkinson.

Dementie is een verworven aandoening, die gewoonlijk in het latere
leven begint, in tegenstelling tot een verstandelijke beperking, die
een ontwikkelingsstoornis is. Mensen met een verstandelijke beper-
king zullen al enigermate een cognitieve stoornis hebben. Het is
belangrijk om een basis-lijn te hebben van het beste cognitieve func-
tioneren van de persoon, teneinde een achteruitgang in functioneren
te onderkennen die een indicatie kan zijn van dementie.

Een paar gevallen van dementie hebben een onderliggende behandel-
bare oorzaak, zoals hydrocephalus of hypothyroidie. De meeste
gevallen van dementie zijn echter progressief.
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Epidemiologie van dementie

Dementie is vooral een ziekte van de oude dag. In de gewone bevol-
king is de prevalentie ongeveer 2% bij personen in de leeftijd van 65-
70 jaar en ongeveer 20% bij personen ouder dan 8o jaar (Royal
College of Physicians 1981). In de populatie personen met een
verstandelijke beperking komt dementie vroeger en met een hoger
percentage voor. Onderzoeken bij personen die in de samenleving
wonen, vonden percentages van 14% (Lund 1983, bij mensen ouder
dan 45 jaar), 11% (Patel et al. 1993), bij mensen ouder dan 50 jaar) en
22% (Cooper 1997, bij mensen ouder dan 64 jaar).

Er bestaat een variéteit aan schalen die zijn ontwikkeld voor gebruik
specifiek bij dementie en verstandelijke beperking (zie Appendix).
Ook is er een aantal praktische richtlijnen ontwikkeld (Janicki et al.
1995; Aylward et al. 1997; Zigman et al. 1997).

Klinische kenmerken van dementie

In ICD- 10 steunt de diagnose op de volgende algemene criteria:

« Evidentie van achteruitgang in het geheugen, vooral in het leren
van nieuwe informatie. De evidentie hiervoor kan komen uit de
anamnese (patiént of informant) of neuro- psychologische tests. Bij
ernstige dementie zal er een verlies optreden van voorheen
verworven herinneringen. Patiénten kunnen desoriéntatie vertonen
in vertrouwde omgevingen, dingen vergeten die zij vroeger wisten
(zoals hun adres of delen daarvan). Oudere herinneringen blijven
langere tijd gespaard en een patiént kan regressie vertonen naar
een vroegere periode in zijn leven (bij voorbeeld zeggen dat hij nog
thuis bij zijn ouders woont).

- Een achteruitgang in andere cognitieve capaciteiten, zoals oordelen,
denken, plannen en organiseren. Zulke capaciteiten kunnen al
beschadigd zijn bij een persoon met een verstandelijke beperking.
Om een diagnose dementie te kunnen stellen moet er sprake zijn
van verlies van capaciteiten, bij voorbeeld vaardigheden die het indi-
vidu voorheen kon uitvoeren, zijn nu verloren gegaan, zoals de
vaardigheid om zichzelf aan en uit te kleden, of een verlies van
communicatieve vaardigheden.
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- Het gebeurt bij helder bewustzijn.

- Veranderingen in emoties, sociaal gedrag of motivatie. Dit kan zich
manifesteren als gedragsproblematiek, teruggetrokkenheid of
apathie. Bij personen met een verstandelijke beperking moet dit
worden onderscheiden van andere oorzaken van dementie.

« Cognitieve symptomen hebben uiteindelijk invloed op iemands
sociale vaardigheden en adaptief gedrag.

- Idealiter moeten de kenmerken minstens drie maanden aanwezig
zijn.

« Andere klinische kenmerken worden gevormd door psychiatrische
symptomen. Depressieve symptomen komen gewoonlijk voor. (In
feite is een depressieve stoornis zowel een differentiéle diagnose als
een mogelijke co- morbide ziekte.) Psychotische symptomen
komen meestal voor in de middenstadia van de ziekte.

Het verloop van de ziekte

De vroege stadia van dementie worden gewoonlijk gekenmerkt door
aantasting van het geheugen, in het bijzonder het leren van nieuwe
dingen, maar later gaan verworven herinneringen verloren, vooral
recente herinneringen. Er kunnen episodes van desoriéntatie voor-
komen, zoals emotionele verandering, een verlies van motivatie en
veranderingen in het sociale gedrag. Bij sommige volwassenen met
een verstandelijke beperking zijn ‘omkering van de slaapcyclus’ en
‘desoriéntatie in de tijd’ vroege manifestaties van dementie.

In de middenstadia van de ziekte is er sprake van toename van de
spiertonus. Bij de betrokken personen kunnen epileptische aanvallen
ontstaan. Andere reflexen zoals zuigreflex en grijpreflex kunnen
opnieuw verschijnen. De patiént wordt incontinent (indien hij/ zij
voorheen continent was) en er is sprake van verlies van motorische
functies. Met deze aantastingen neemt het risico van infecties toe en
de patiént kan broncho- pneumonie krijgen, waaraan hij/ zij
gewoonlijk overlijdt.
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Het syndroom van Down en de ziekte van Alzheimer

De relatie tussen het syndroom van Down en de ziekte van Alzhei-
mer is duidelijk vastgesteld (Oliver & Holland 1986). Bijna alle
mensen met het syndroom van Down vertonen neuro- pathologische
evidentie van de veranderingen die samengaan met de ziekte vanaf
de leeftijd van 40 jaar (Mann 1988). Maar de klinische manifestatie
hiervan is hieraan tegengesteld, namelijk variabel en verre van alge-
meen boven de leeftijd van 40 jaar. De vermelde prevalenties van
klinische dementie bij mensen met het syndroom van Down zijn:
0-4% beneden de leeftijd van 30 jaar; 2-33% voor 30-39 jaar; 8-55%
VOOT 40-49 jaar; 20-55% voor 50-59 jaar; 29-75% voor 60-69 jaar
(Zigman et al. 1997).
Tussen 31% en 78% van de volwassenen van 65 jaar en ouder met
een verstandelijke beperking maar zonder het syndroom van Down
vertonen de neuro- pathologie van Alzheimer (Barcikowaska 1989;
Cole et al. 1994; Popovichet al. 1990).

De enige risico- factoren bij mensen met een verstandelijke beper-
king voor het krijgen van de dementie van Alzheimer zijn toene-
mende leeftijd en het syndroom van Down. Het is niet duidelijk welk
effect mogelijke risico- factoren die worden gezien in de gewone
bevolking (bij voorbeeld familie- anamnese, laag scholingsniveau,
lager IQ, hoofdletsel, cardio- vasculaire ziekte, beroerte, diabetes,
Apolipoprotein E4, Presenilin- 1 (PS- 1) polymorfisme, sterk depres-
sieve periode) hebben op dementie bij mensen met het syndroom
van Down (Zigman et al. 1997; Tsolaski et al. 1997; Rubinsztein et al.
1999; Deb et al. 1998 & 2000).

Het verloop van de ziekte is soortgelijk aan het verloop in de gewone
bevolking (Prasher 1995). Een onderzoek vermeldde echter
kenmerken die soortgelijk waren aan kenmerken die verband
houden met frontaal- kwab disfunctie, zoals verandering in de
persoonlijkheid en het gedrag in de vroege stadia van dementie bij
volwassenen met Down’s syndroom (Holland et al. 1999). Cognitieve
achteruitgang die verband houdt met de leeftijd is ook beschreven bij
volwassenen met Down’s syndroom (Devenny et al. 1990).

De diagnose dementie bij mensen met een (in het bijzonder ernstige
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en zeer ernstige) verstandelijke beperking, speciaal in de vroege
stadia, wordt bemoeilijkt door het gebrek aan betrouwbare en gestan-
daardiseerde criteria en diagnostische procedures. Neuro- psycholo-
gische tests en observatieschalen zoals de Dementie Vragenlijst voor
Verstandelijk Gehandicapten (DVZ) (Evenhuis 1996) en de
Dementia Scale for Down Syndrome (DSDS) (Gedye 1995) behoeven
verdere evaluatie voordat zij kunnen worden geaccepteerd voor dage-
lijks klinisch onderzoek (Aylward et al. 1997; Deb & Braganza 1999).

Richtlijnen voor onderzoek en diagnostiek van dementie

- Een belangrijk onderdeel van het onderzoek is het vaststellen van
een basis-lijn — ten einde te bepalen wat het hoogste niveau van
functioneren van de patiént was en welke cognitieve tekorten het
resultaat waren van de verstandelijke beperking.

- Bij patiénten met een (zeer) ernstige verstandelijke beperking kan
het moeilijk zijn om cognitieve achteruitgang op te merken. De
onderzoeker moet zoeken naar evidentie voor het verlies van
vaardigheden, zelfs waar zulke vaardigheden beperkt zijn (bij voor-
beeld, een patiént die voorheen in staat was om zelf te eten maar dat
nu niet meer kan).

« Het kan nodig zijn om een diagnose uit te stellen, gegeven het feit
dat achteruitgang geleidelijk kan zijn en een observatieperiode
gedurende enige tijd nodig is om de achteruitgang te observeren.
Dit is belangrijk, gegeven het feit dat een diagnose van dementie
veel belangrijke implicaties heeft voor zorg en management.

- Wees attent op co- morbide ziekte en differentiéle diagnoses, vooral
depressie.

Evidentie: zie pagina 94
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Delirium (acute / sub- acute verwardheidstoestand)
Delirium is een toestand van verwardheid die wordt veroorzaakt door
een onderliggende medische aandoening.

Klinische kenmerken van delirium

« Verschijningsvorm en gedrag: overactief en onrustig of onderactief
en suf of gemengde kenmerken, ’s nachts erger. Ook kenmerken
van onderliggende medische aandoening.

- Stemming: angstig of prikkelbaar of depressief of verlegen of
gemengd, varieert nogal.

- Denken: verminderde spraak, vorm warrig, inhoud — ideeén dat
men een opdracht krijgt of wanen.

« Spraak: mompelend en onsamenhangend.

- Waarneming: visuele illusies of misinterpretaties of hallucinaties,
komen minder voor bij andere zintuigmodaliteiten.

- Cognitie: abnormaliteiten op alle gebieden; geheugen — herken-
ning, retentie, zich weer voor de geest halen — zijn allemaal aange-
tast, de oriéntatie is gestoord, de concentratie aangetast; in lichte
gevallen kan sprake zijn van alleen maar een trage uitvoering van
taken of afdwalen van de aandacht.

« Inzicht: aangetast.

(Gill & Mayo 2000)

Oorzaken van delirium

- Infecties: intra- cerebraal (encephalitis, meningitis), extra- cerebraal
(borst, UTI)

- Teruggetrokkenheid: alcohol, sedativa

« Acute metabole problemen: hypoglycaemie, diabetisch coma, nier-
of leverstoornis

« Trauma: hoofdletsel, verbrandingen, zonnesteek

- Pathologie van het centrale zenuwstelsel: ruimte innemende
zenuwstoornis, infectie, epilepsie (status en post- ictale status),
encephalopathie

- Hypoxie (acuut miocardiaal infarct, koolmonoxyde vergiftiging,
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adembhalingsstoornis, vergiftiging met overdosis)

« Tekorten: thiamine, vitamine B12 enz.

« Endocriene stoornissen: over- of onderactiviteit van de schildklier,
bijschildklier, adrenalineklieren

« Acute aandoening van de bloedvaten: TIA, CVA, hypertensieve
encephalopathie, shock

- Vergiften of drugs (legaal of verboden)

. Zware metalen, b.v. lood, kwik

(Gill & Mayo 2000 — modificatie van Wise & Trzepacz 1994)

Veel medische aandoeningen komen vaak voor bij volwassenen met
een verstandelijke beperking (Beange et al. 1995, Webb & Rogers
1999; Deb 2001b). De medische aandoeningen inclusief tegenover-
gestelde effecten van medicatie kunnen gedragsproblemen veroor-
zaken bij volwassenen met een verstandelijke beperking (Kalachnik
etal. 1995; Peine et al. 1995; Bosch et al. 1997). Epilepsie is een vaak
voorkomende medische aandoening waarvan bij 14- 24% van de
volwassenen met een verstandelijke beperking sprake is. Er bestaat
een aanzienlijke hoeveelheid literatuur over epilepsie bij mensen
met een verstandelijke beperking en het samengaan daarvan met
psychopathologie. Het past niet in de opzet van dit boek om hier
uitgebreid op in te gaan, maar lezers kunnen hier meer over te weten
komen door een recent overzicht te lezen over dit onderwerp (Deb
2000).

Evidentie: zie pagina 100

Persoonlijkheidsstoornissen
‘Persoonlijkheid’ verwijst naar die langdurige kwaliteiten van een
individu, die manifest worden in de wijze waarop het individu zich
gedraagt in diverse omstandigheden. Deze kwaliteiten of kenmerken
worden gewoonlijk gezien vanaf de adolescentie, ze zijn stabiel en
gemakkelijk te herkennen voor wie dat individu kent.
Persoonlijkheidsstoornissen verwijzen naar ‘kenmerkende en continue
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patronen van innerlijke ervaring en gedrag als een geheel (dat) aanzienlijk

afwijkt van de cultureel verwachte en geaccepteerde variatiebreedte (of

‘norm’). Deze aspecten houden verband met cognitie (denken, waar-

neming van anderen), affectiviteit (emoties), controle over impulsen

en behoeften en wijzen van relaties hebben met anderen (ICD- 10

diagnostische criteria). Ze blijven meestal voortbestaan op volwassen

leeftijd, hoewel ze minder uitgesproken kunnen worden op middel-
bare leeftijd. Persoonlijkheidsstoornis blijft een controversieel
gebied, speciaal in verband met psychiatrische ziekte. Onderzoek en
behandeling van een individu met een psychiatrische ziekte en een
persoonlijkheidsstoornis is veel moeilijker.

In de gewone bevolking werd in een onderzoek een prevalentie van

10- 13% voor persoonlijkheidsstoornis gevonden (Weisman 1993). In

onderzoeken bij de populatie met een verstandelijke beperking werd

een prevalentie van 22- 27% gevonden (Corbett 1979; Eaton &

Menolascino 1982; Reid & Ballinger 1987). Deze cijfers moeten

echter voorzichtig geinterpreteerd worden, vanwege de moeilijk-

heden in verband met het stellen van deze diagnose bij een volwas-
sene met een verstandelijke beperking.

1. Hetis onduidelijk of bepaalde kenmerken of gedragingen het
gevolg zijn van de verstandelijke beperking van de persoon of van
een persoonlijkheidsstoornis, omdat het allebei ontwikkelingspro-
blemen zijn.

2. De diagnose persoonlijkheidsstoornis is deels gebaseerd op de
onderkenning dat de ‘innerlijke belevingen’ van een individu
afwijken van de norm. Het zal waarschijnlijk niet mogelijk zijn
om dit te onderzoeken bij iemand met een ernstige of zeer
ernstige verstandelijke beperking.

3. Er bestaat geen gevalideerde diagnostische schaal voor persoon-
lijkheidsstoornissen die bruikbaar is bij mensen met een verstan-
delijke beperking, ofschoon Reid en Ballinger (1987), Khan et al.
(1997) en Deb en Hunter (1991c) de Standardised Assessment of
Personality (SAP) (Mann et al. 1981) gebruikten.

4. Zowel Corbett (1979) als Deb en Hunter (1991c) toonden aan dat
er een grote overlapping bestaat tussen de diagnose persoonlijk-
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heidsstoornissen en gedragsstoornissen bij volwassenen met een
verstandelijke beperking. Het is daarom essentieel om een duide-
lijk onderscheid te maken tussen gedragsstoornis en persoonlijk-
heidsstoornis bij personen met een verstandelijke beperking.

5. Er bestaan moeilijkheden bij het gebruik van de standaard catego-
rieén voor persoonlijkheidsstoornis bij volwassenen met een
verstandelijke beperking. Bij voorbeeld, een onderzoek van
Corbett (1979) vond dat 25% kon worden gediagnostiseerd met
een persoonlijkheidsstoornis volgens de ICD- 1o criteria. Echter
de meerderheid beantwoordde niet aan een scherp omschreven
categorie, maar werd omschreven als ‘onrijp/ prikkelbaar’ of
‘impulsief’ (enkele van deze patiénten hadden ook angstgerela-
teerde stoornissen). De classificatiesystemen kennen echter geen
categorieén zoals ‘onrijp/ prikkelbaar’.

Sixth, Baer en Fedio (1977) beschreven persoonlijkheidskenmerken
zoals ‘humorloze soberheid’, ‘hypergrafie’ (excessieve schrijfnei-
ging), ‘religiositeit’, ‘uitvoerigheid’, die samengaan met complexe
partiéle toevallen. Deze persoonlijkheidscategorieén komen niet voor
in een van de huidige psychiatrische classificatiesystemen zoals de
ICD- 10 of DSM-IV- TR; toch komt epilepsie vaak voor bij volwas-
senen met een verstandelijke beperking en ook persoonlijkheids-
stoornissen die specifiek zijn voor epilepsie (Deb 2000; Deb en
Hunter 1991¢).

Het stellen van een diagnose persoonlijkheidsstoornis bij iemand
met een ernstige verstandelijke beperking is moeilijk, zo niet onmo-
gelijk. Het kan alleen mogelijk zijn om een goede beschrijving te
geven van de gedragingen die geobserveerd worden bij het individu
en om de omstandigheden rondom hem te beschrijven om te
kunnen zien of ze enigszins kunnen worden begrepen.

De volgende tabel geeft een overzicht van de diverse persoonlijk-
heidsstoornissen, die genoemd worden in ICD-10 en DSM-IV. Door
ze naast elkaar te zetten wordt duidelijk gemaakt, dat ze in een groot
aantal gevallen gelijk zijn ondanks verschil in terminologie.
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Tabel voor persoonlijkheidsstoornissen

ICD- 10 DSM-IV
Paranoide Paranoide
Schizoide Schizoide
Schizotypisch*
Dissociaal Anti- sociaal

Emotioneel onstabiel

- impulsief
- borderline Borderline
Theatraal
Narcistisch
Anankastisch Obsessief- Compulsief

Angstig (vermijdend) Vermijdend
Afhankelijk Afhankelijk
Anders Anders

*Schizotypische stoornis wordt in ICD- 10 geclassificeerd onder schi-

zofrenie en hieraan gerelateerde stoornissen

Evidentie: zie pagina 101
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Bijlage

Lijst van ‘rating scales’
In deze lijst hebben wij alleen die instrumenten opgenomen, die zijn
gepubliceerd en werden gebruikt bij volwassenen met een verstande-
lijke beperking. De lijst is geenszins uitputtend en sommige hier
opgenomen schalen worden genoemd in de onderstaande evidentie.
Sommige schalen zijn aanpassingen van welbekende schalen die in
gebruik zijn in de algemene psychiatrie, terwijl andere geheel nieuw
zijn. Sommige schalen die worden gebruikt bij volwassenen met een
verstandelijke beperking, zijn aanpassingen van een versie voor
kinderen.
‘Rating scales’ kunnen worden gebruikt voor het ‘screenen’ op de
mogelijke aanwezigheid van psychiatrische stoornissen (in het alge-
meen of van een bepaalde stoornis). Ze worden soms gebruikt als
diagnostische middelen en sommige schalen zijn gemaakt om het
beloop van de symptomen (tijdens de behandeling) of om ongunstige
effecten (bijverschijnselen) te volgen.
Een ‘rating scale’ moet een goede betrouwbaarheid (consistent
meten over verschillende situaties) en een goede validiteit (de items
meten inderdaad wat zij verondersteld worden te meten) hebben.
Van veel ‘rating scales’ die hier zijn opgenomen, is de betrouwbaar-
heid en validiteit echter niet behoorlijk getoetst voor gebruik bij
volwassenen met een verstandelijke beperking.
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